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Sehr geehrte Damen und Herren,

dringend empfehlen wir eine Fortfihrung der Unterstitzung fur das
Geburtenregister Mainzer Modell (MaMo), eines in Deutschland einzigartigen
und europaweit methodisch fiihrenden Registers. Eine Weiterfihrung liegt
uns aus wissenschaftlichen Griinden sehr am Herzen.

Register sind ein wichtiger Baustein in der Beschreibung der
Krankheitshaufigkeit, des Krankheitsverlaufs und der Bewertung von
Diagnose- und Therapieverfahren. Sie spielen auch bei der Klarung von
Krankheitsursachen eine wichtige Rolle. Sie liefern Informationen, die sonst
nirgends erhdltlich sind. Im Vergleich zu klinischen Studien stellen sie eine
kostenglinstige Methode dar, relevante Informationen systematisch zu
erfassen.

Das MaMo-Register in Mainz mit seinem einzigartigen Populationsbezug
sammelt seit 1990 wichtige Daten zu Fehlbildungen und méglichen Ursachen
und dokumentiert darliber hinaus auch vergleichbare Daten zu nicht-
fehlgebildeten Neugeborenen, die damit als interne Kontrollgruppe zur
Verfligung stehen. Das Mainzer Geburtenregister dient somit der Ermittlung
valider Fehlbildungshaufigkeiten, zeitlicher (Friihwarnsystem) und regionaler
Trends (Cluster) sowie als Ansatzpunkt zur Ursachenforschung (Kontrollen),
zur  Uberprifung von PraventionsmalRnahmen, als Instrument der
Qualitatskontrolle und zur Planung gesundheitspolitischer Ma3hahmen. Auch
mit zunehmender Bedeutung der Versorgungsforschung werden diese Daten
immer wichtiger.

Die Einstellung der Weitererhebung und des aktiven Monitorings wirde die
Erkenntnismdglichkeiten des Registers in Zukunft sehr beeintrachtigen. Dies
ware insbesondere nach der langjahrigen Aufbauarbeit sehr bedauerlich.
Auch die aufkommende Problematik von neuen gesundheitlichen
Gefahrdungen wie z. B. durch das Zikavirus und den damit einhergehenden
Fehlbildungen wie der Mikrozephalie machen die Notwendigkeit und
Aktualitat solcher Register deutlich. Auf der européischen Ebene waren wir
ebenfalls um eine sehr einzigartige Datenquelle &armer, die dann zur
Beurteilung solcher Gefahrdungen und neuen gesundheitsrelevanten
Phéanotypen fir informative Entscheidungen nicht mehr zur Verfligung steht.
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Ein aktives, populationsbezogenes Geburtenregister ist ein notwendiges
System zur ldentifizierung und Verifizierung unvorhersehbarer teratogener
Effekte z. B. von Umweltschadstoffen und Medikamenten. So kann ein
schnelles Surveillance-System auf gebahnten Wegen prazise umgesetzt
werden, um Verdachtsfalle zu bestatigen oder auszuraumen. Wir bitten
deshalb dringend, die Weiterfihrung dieses so wichtigen Registers zu
ermdglichen. Dieses Register hat eine besondere Bedeutung beim Monitoring
von kindlichen Fehlbildungen und arbeitet in einer ausgezeichneten Qualitat.

Gerade in Zeiten, in denen nationale Grenzen in einer digitalen Welt fir
Krankheiten und deren Ursachen irrelevant sind und auf européischer Ebene
neue Register geplant werden, sollte ein bewahrtes und funktionierendes
System, das durch seine besondere Arbeitsweise und die Erhebung von
Kontrollen einen Goldstandard der Fehlbildungsforschung repréasentiert, nicht
beendet werden.

Der Aufwand zur Fortflhrung des Registers ist verhaltnismafiig gering
angesichts der Vielzahl von Fragestellungen, die damit in Zukunft zum Schutz
und Wohle der Bevolkerung bearbeitet werden kénnen.
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