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An den Vorsitzenden des Gesundheitsforschungsrates

Herrn Prof. Dr. Guido Adler

Zentrum flr Innere Medizin, Klinik Innere Medizin |, Universitat Ulm
Albert- Einstein-Allee 23

89081 Ulm

27. August 2010

Stellungnahme der DGEpi zur Schaffung eines Nationalen Mortalitats-
registers

Sehr geehrter Herr Prof. Adler,

ein Nationales Mortalitatsregister ist ein mdglichst vollstandiges Register
aller Todesfélle eines Landes, in dem Geburts- und Sterbeort und — datum,
die nach ICF codierte(n) Todesursache(n) zusammen mit identifizierender
Information, also Name und letzter Wohnort der verstorbenen Person
enthalten ist, idealerweise erganzt um die entsprechenden Daten fur alle im
Land geborenen, aber im Ausland Verstorbenen.

Der Rat fur Sozial- und Wirtschaftsdaten, der die Bundesregierung in allen
Fragen der Nutzung der Datenmengen, der Verwaltung und der amtlichen
Statistik fiir Forschungszwecke berat, berief 2009 eine AG zur wissen-
schaftlichen Vorbereitung eines Nationalen Mortalitatsregisters in
Deutschland.

Diese AG hatte bis Anfang August einen Gesetzesentwurf zur Einrichtung
eines Nationalen Mortalitatsregisters erstellt. Der Gesetzesentwurf wird am
31. August dem Arbeitskreis ,Wissenschaft® der Datenschutzbeauftragten
der Lander und des Bundes in Wiesbaden vorgestellt und dann — gegebe-
nenfalls nach Anderungen — dem Rat fiir Sozial- und Wirtschaftsdaten
Ubergeben werden.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Epidemiologie empfiehlt die gesetzlichen
Grundlagen fur ein Nationales Mortalitatsregister zu schaffen. Sie empfiehlt
ferner die Forderung einer Pilotprojektphase, bevor Uber die endgultige
Platzierung und Finanzierung des Registers entschieden wird.

Begrundung:

Ein nationales Mortalitétsregister ist eine unverzichtbare Infrastruktur sowohl
fur die bevdlkerungsbezogene Epidemiologie als auch fir die klinische
Forschung und fir die Qualitatskontrolle der medizinischen Versorgung. Die
Bedeutung eines nationalen Mortalitatsregisters nimmt in dem MalRe weiter
zu, wie langfristig angelegte prospektive Kohortenstudien der Notwendigkeit
epidemiologischer Forschung Rechnung tragen, zu der die Erkennung von
Krankheitsursachen und Risikofaktoren, das Studium von Determinanten

2

DEUTSCHE
GESELLSCHAFT
FUR
EPIDEMIOLOGIE

lhre Zeichen
lhre Nachricht

Unser Zeichen

Telefon
-Durchwahl
-Fax

Datum

Seitenanzahl

Kontakt:

Deutsche Gesellschaft fir Epidemiologie
(DGEpi)

Heike Bark — Geschéftsstelle

c/o IBEI

Stiftung Tierarztliche Hochschule Hannover
Biinteweg 2

D-30559 Hannover

Telefon: +49 (0)511/953-7951
Telefax: +49 (0)511/953-79 74
E-Mail: geschaeftsstelle@dgepi.de
Homepage: www.dgepi.de

Vorstand:

O. Razum, Bielefeld (Vorsitzender)

W. Hoffmann, Greifswald (1. Stellvertreter)
E. Grill, Minchen (Schatzmeisterin)

K. Berger, Miinster

A. Stang, Halle

Bankverbindung:

DGEpi

Deutsche Apotheker- und Arztebank
BLZ 300 606 01

Kto-Nr. 000 66 11 990

IBAN DE15300606010006611990
Swift-BIC: DAAEDEDD



(Forts. S. 2)

des Krankheitsverlaufes, der Wirkung von Therapien und Interventionen,
aber auch der primaren, sekundaren und tertidren Pravention akuter und
chronischer Krankheiten in einer alternden Bevdlkerung gehéren. Dies gilt
fur die in Deutschland derzeit aktiven Kohorten aber unmittelbar auch fur die
im Aufbau begriffene Nationale Kohorte.

Die Mehrzahl der mit unseren Forschungsinvestitionen vergleichbaren
Nationen hat, zum Teil seit Jahrzehnten, funktionierende nationale Mortali-
tatsregister. Seit vielen Jahren warten die Medizin, die Lebens- und Sozial-
wissenschaften des In- und Auslands darauf, dass Deutschland nachzieht.

Die vom Rat fur Sozial- und Wirtschaftsdaten berufene Arbeitsgruppe zur
wissenschaftlichen Vorbereitung eines Nationalen Mortalitatsregisters unter
dem Co-Vorsitz von Dr. Sabine Luttmann (Bremen) und Prof. Dr. Dr. Ulrich
Mueller (Marburg) umfasst ausgewiesene Fachleute aus einschlagigen
Fachern der Forschung und der amtlichen Statistik und hat ein auch
rechtlich durchdachtes Konzept einschliellich eines Gesetzesentwurfs
.Nationales Mortalitatsregister" vorgelegt. Das Vorhaben hat bereits in der
Fachoffentlichkeit des Auslands positiv Aufmerksamkeit erregt (BMJ 2010;
340:c2517).

Da die fur das Register bendétigten Daten alle durch den o&ffentlichen
Gesundheitsdienst und die amtliche Statistik bereits erhoben werden,
schatzt die Arbeitsgruppe, dass sich die Kosten in dem von der AG
veranschlagten knappen Rahmen — 2-3 Millionen Euro fiir die Einrichtung
und etwa 20% dieser Summe als jahrlich laufende Kosten — halten lassen.

Die Deutsche Gesellschaft fur Epidemiologie unterstiitzt nachdrticklich die
Vorschlage der Arbeitsgruppe zur wissenschaftlichen Vorbereitung eines

Nationalen Mortalitéatsregisters und ruft die Politik zur raschen Umsetzung
auf.

Mit freundlichen GriiRen
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Prof. Dr. Oliver Razum, MSc Prof. Dr. Wolfgang Hoffmann, MPH
Vorsitzender der Deutschen Stellv. Vorsitzender der Deutschen
Gesellschatft fur Epidemiologie Gesellschaft fuir Epidemiologie
(DGEpi) (DGEpi)
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