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Unterarbeitsgruppe Nationales Gesundheitsziel ,Gesundheit rund um die Geburt”

Warum Deutschland ein Geburtenregister braucht

In Deutschland ist die Datenlage rund um die Geburt unvollstandig und zersplittert. An vielen
Stellen fehlt die Grundlage fir eine international anschlussfahige Versorgungsforschung und
eine umfassende Qualitdtsbewertung. Dem stehen Versorgungsdefizite, wie eine hohe Rate an
Tot- und Fehlgeburten, gegeniiber. Uber viele Bereiche ist nichts oder wenig bekannt. So bleibt die
Mittersterblichkeit unklar, ambulante Qualitatssicherungsdaten und Befragungen zum Erleben
der Schwangeren und Mitter fehlen ganz. In diesem Beitrag wird ein Geburtenregister als Losung
vorgeschlagen, das in mehreren Schritten aufgebaut werden kann und auf der Zusammen-
flihrung und Ergdnzung der vorhandenen Daten beruht.

Hintergrund

Seit Jahren werden in Deutschland Forderungen laut, die Versorgung von Mutter und
Kind rund um die Geburt zu verbessern (beispielsweise Hertle et al. 2021). Auf Initiative
des Arbeitskreises Frauengesundheit e.V. wurde deshalb das Nationale Gesundheits-
ziel (NGZ) ,Gesundheit rund um die Geburt” auf den Weg gebracht, das unter breiter
gesellschaftlicher, fachlicher und politischer Beteiligung im Jahr 2017 fertiggestellt
und vom Bundesministerium flir Gesundheit veréffentlicht wurde (BMG 2017). Die
Umsetzung des NGZ ,Gesundheit rund um die Geburt” fand im Jahr 2021 Eingang in
den Koalitionsvertrag der Ampel-Regierung; dies miindete schlieBlich im Jahr 2024 in
einen Aktionsplan, mit dem die Bundesregierung erste Umsetzungsschritte in Angriff
nehmen wollte (BMG 2024).

Seit Fertigstellung des NGZ ,Gesundheit rund um die Geburt” trifft sich unter der Koor-
dination der Gesellschaft fir Versicherungswissenschaft und -gestaltung e.V. (GVG)
die Arbeitsgruppe, die das NGZ erarbeitet hat, regelmaRig, um die Ziele und Teilziele
weiter zu konkretisieren, ihre Umsetzung voranzubringen und die zustandigen Akteure

anzusprechen und zu aktivieren.
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Ein Thema, das dieser Arbeitsgruppe besonders am Herzen liegt, ist die Frage, wie
Daten zur Versorgungsqualitat rund um die Geburt noch besser interdisziplinar und
tiber den ganzen Betreuungsbogen, also von der Schwangerschaft bis zum Ende des
ersten Lebensjahres des Kindes (Sayn-Wittgenstein 2007), erfasst und weiterent-
wickelt werden kénnen. Dazu braucht es Daten zur Versorgung durch alle beteiligten
Berufsgruppen und zur Versorgungsqualitat aus der Perspektive der betroffenen
Frauen und ihrer Neugeborenen, um die multiprofessionelle perinatale Versorgung der
Schwangeren, Mutter und ihrer Kinder vor, wahrend und nach der Geburt darstellen zu
konnen. Zur Frage, wie diese Daten verflighar gemacht werden kdnnten, wurde eine
Unterarbeitsgruppe gebildet, in die einschldgige Expertinnen und Experten einbezogen
wurden, die langjahrig mit den bestehenden Qualitatssicherungsverfahren und den
bereits vorhandenen Versorgungsdaten befasst sind. Als externe Gaste waren das
Institut fir Qualitdtssicherung und Transparenz im Gesundheitswesen (IQTIG) sowie

die Gesellschaft fur Qualitat in der auBerklinischen Geburtshilfe (QUAG) beteiligt.

Von den Mitgliedern dieser interdisziplinaren Arbeitsgruppe wurde der \orschlag eines
nationalen Geburtenregisters erarbeitet, der hier begriindet und zur Diskussion gestellt
wird. Der Beitrag soll darlegen, warum Deutschland ein solches Register bendtigt,
was es enthalten sollte, wie es schrittweise aufgebaut werden und wo es verortet sein
konnte, und welche Qualitats- und Forschungsfragen beantwortet werden konnten,

deren Beantwortung aktuell nicht oder nur eingeschrankt méglich ist.

Datenquellen rund um die Geburt

Die Datenerhebung und Qualitatssicherung (QS) rund um die Geburt haben in Deutsch-
land eine lange Tradition. Bereits im Jahr 1958 wurden in der DDR regionale Kommissionen
zur Senkung der Mutter- und Sauglingssterblichkeit gegrindet. In den 1970er Jahren
wurde von der Bayerischen Landesdrztekammer unter der Leitung von Konrad Selbmann
nach einigen ,unbefriedigenden Geburtsverldufen” eine Perinatalerhebung zundchst in
Minchen und spater landesweit in Bayern eingefiihrt (Perinatologische Arbeitsgemein-
schaft Minchen 1977). Wenige Jahre spater wurde, ausgehend von Niedersachsen,
eine Neonatalerhebung fiir stationar behandlungsbedtirftige Neugeborene entwickelt.

Beide Erhebungen wurden in den Folgejahren zligig bundesweit implementiert. Schon aus
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dieser Zeit stammt die Forderung, die Daten dieser beiden Erhebungen auf Patienten-
ebene zu verknipfen, um individuelle Verlaufe und patientenbezogene Outcomes ana-
lysieren und beurteilen zu kdnnen. Im Jahr 2000 wurde im Kontext der Finanzierung
der Krankenhausversorgung Uber Fallpauschalen (DRGs) die Bundesgeschaftsstelle
Qualitatssicherung (BQS) als Einrichtung der Selbstverwaltung gegriindet. Damit wurde
eine bundesweit einheitliche Dokumentation unter anderem auch fir die Geburtshilfe
im Krankenhaus eingefiihrt, die in der Folge bei den jeweils zustandigen Institutionen
(BQS, 2001 bis 2008; AQUA-Institut, 2009 bis 2014 und seit dem Jahr 2015 das IQTIG)

angepasst und weiterentwickelt wurde.

Als Konsequenz aus der Forderung nach einer Verknlpfung der geburtshilflichen mit
der neonatalen Erhebung wird seit dem Jahr 2018 eine Peri-Neo-Verknlpfung durch-
geflihrt. Ab dem Auswertungsjahr 2025 werden hierzu einrichtungsiibergreifende
Qualitatsindikatoren zur Sterblichkeit im Follow-up wie auch zur hypoxisch-ischa-
mischen Enzephalopathie im Qualitdtssicherungsverfahren Perinatalmedizin erprobt
und umgesetzt. Allerdings wurden im Laufe der Jahre auf Druck der beauftragenden
Institutionen (seit dem Jahr 2004 der Gemeinsame Bundesausschuss, G-BA) auch

nicht unerhebliche Kirzungen an den Erhebungsinstrumenten vorgenommen.

Fir auBerklinische Geburten im hauslichen Umfeld und in von Hebammen geleiteten
Einrichtungen, wie etwa Geburtshdusern, wurde — nach Vorlauf — im Jahr 1999 die
Gesellschaft fir Qualitat in der auBerklinischen Geburtshilfe e.V. (QUAG e.V.) gegriindet.
Sie dokumentiert die Qualitat der auBerklinisch betreuten Geburten seit dem Jahr 1999

deutschlandweit einheitlich.

Durch den Hebammenbhilfevertrag nach § 134a SGB V sind alle freiberuflich tatigen
Hebammen im Bereich der Hausgeburtshilfe verpflichtet, die Geburten gesetzlich
Versicherter an QUAG e.V. weiterzuleiten (GKV-SV 2018). Der Hebammenhilfevertrag
umfasst nur Regelungen zur Betreuung von gesetzlich versicherten Schwangeren.
Es gibt keine Verpflichtung, die Daten von Privatversicherten oder von Selbstzahlern zu
erfassen und einer Auswertung zuzuflihren. Zusatzlich gibt es auRerklinische Geburten,

die nicht von einer Hebamme betreut werden (Alleingeburten). Diese werden ebenfalls
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nicht erfasst. Die von QUAG erfassten Items sind nicht direkt kompatibel mit den
Daten der klinischen Perinatalerhebung, gleichen ihnen aber inhaltlich mehrheitlich
(AWMF 2020). Zudem beriicksichtigt QUAG spezifische Besonderheiten der auRer-
klinischen Geburtshilfe, indem Daten zur Betrachtung der Ubergénge zwischen ambu-
lantem und stationarem Sektor sowie das klinische Outcome von Mutter und Kind

erhoben werden.

Uber die IQTIG- und die QUAG-Daten hinaus sind im Bereich der perinatologischen
Versorgung in Deutschland Daten der amtlichen Geburtenstatistik verfligbar, aller-
dings mit einem sehr eingeschrankten Variablensatz. Die amtliche Geburtenstatistik
erfasst gemadl § 2 Absatz 4 des Bevolkerungsstatistikgesetzes (BevStatG) an medi-
zinischen Daten nur den Tag der Geburt, Lebend- oder Totgeburt, das Geschlecht,
Einzel- oder Mehrlingsgeburt, den Tag der Geburt des zuvor geborenen Kindes der
Mutter und die Angabe dartber, um das wievielte Kind der Mutter es sich handelt
(Destatis 2024). Seit dem Jahr 2014 wird das Geburtsgewicht nicht mehr erhoben und es
fehlen insbesondere Daten zur Identifikation von Risikoneugeborenen, wie beispiels-
weise spdte Frithgeborene, Neugeborene mit perinataler Asphyxie oder anderen perina-
talen Anpassungsstorungen, sodass auf Basis dieser Daten nur sehr eingeschrankte

Analysen moglich sind.

Auch Abrechnungsdaten von gesetzlich Versicherten enthalten Angaben zu Geburten
und Neugeborenen. GroRRer Vorteil dieser Daten ist die individuelle Verflgbarkeit von
Informationen zu Behandlungsepisoden tiber mehrere Leistungserbringer und Sektoren
der Gesundheitsversorgung hinweg. So hat das Wissenschaftliche Institut der AOK ein
Qualitatssicherungsverfahren Perinatalmedizin auf der Basis von Abrechnungsdaten
entwickelt (WIdO 2016). Jahrlich werden Auswertungen zu Indikatoren der geburts-
hilflichen Versorgung (Sectio und vaginale Geburt) und zu den geburtshilflichen
Einrichtungen veroffentlicht (WIdO 2024), die allerdings nur auf den Daten von AOK-
Versicherten beruhen. Perspektivisch soll ein Zugang zu den Abrechnungsdaten der
Gesetzlichen Krankenkassen Uber das Forschungsdatenzentrum Gesundheit (FDZ
Gesundheit) — angesiedelt am Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte

(BfArM) — ermoglicht werden (FDZ Gesundheit). Ab dem Friihjahr 2025 sollen erste
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Antrage zur Datennutzung entgegengenommen werden. Allerdings hat auch diese
Datengrundlage erhebliche Limitationen, wie zum Beispiel die Beschrankung auf gesetz-
lich versicherte Personen. Nach bisherigen Erfahrungen wird aul3erdem auf dieser
Datenbasis eine Verknupfung zwischen den GKV-versicherten Muttern und den zu-
gehdrigen Neugeborenen nicht durchgangig moglich sein. Zudem enthalten Abrech-
nungsdaten keine klinischen Angaben, wie etwa Untersuchungsbefunde. So sind
zahlreiche klinisch relevante Informationen, wie beispielsweise ein Robson-Score zur
Vergleichbarkeit von Kaiserschnittraten (Robson 2001), in den Abrechnungsdaten
nicht enthalten. Weitere fiir die Forschung relevante Limitationen kénnen sich durch

die Auswirkungen der Datentransparenzverordnung ergeben (Schulte 2024).

Unvollstandige Mutter-Kind-Versorgungsdaten in Deutschland

Alle genannten Datenquellen enthalten bislang nur fragmentierte Angaben zu Schwan-
gerschaften, Geburten und neonatologischen Verlaufen. Die ambulante Versorgung
ist derzeit nur tber Abrechnungsdaten einzelner Krankenkassen und ohne klinische
Angaben darstellbar. Aussagen zur Qualitat der Versorgung rund um die Geburt, zu
kurz-, mittel- und langfristigen Outcomes und zum Wohlbefinden von Mutter und Kind
sind immer nur punktuell moglich. Die Problematik der unvollstandigen Daten soll in
den folgenden Abschnitten am Beispiel der Mittersterblichkeit und der Fehl- und

Frihgeburten aufgezeigt werden.

Aufgrund der beschriebenen Situation sind die relevanten perinatologischen Versor-
gungsinformationen fiir Deutschland derzeit (nahezu) ausschlieBlich in den Daten der
Qualitatssicherung enthalten. Ohne Ruckgriff auf Qualitatssicherungsdaten kénnen in
Deutschland derzeit keine Aussagen uber Friihgeborenenraten und deren Entwicklung
oder ein internationaler Vergleich von Friihgeborenenraten dargestellt werden (Heller
2023). So werden im Projekt Euro-Peristat (Welcome — Euro Peristat), Daten zur peri-
natalen Gesundheit in 26 EU-Mitgliedsstaaten gesammelt und aktuell ausschlieBlich

Daten der stationaren externen Qualitatssicherung genutzt.

Allerdings sind die von Deutschland gelieferten Daten der stationdren Qualitats-

sicherung flr den internationalen Vergleich an wichtigen Stellen nicht ausreichend. So
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entspricht die Erfassung der Mittersterblichkeit in Deutschland nicht den internatio-
nalen VVorgaben. Die WHO definiert Mittersterblichkeit als den ,Tod einer Frau wahrend
der Schwangerschaft oder 42 Tage nach Schwangerschaftsende, unabhangig von der
Dauer der Schwangerschaft oder dem Ort, an dem sie stattfindet, oder den MalBnahmen,
die in Bezug auf sie getroffen wurden, jedoch nicht, wenn die Todesfalle auf Zufalle oder
Versagen zurlickzuflihren sind” (Dulay 2024). In der derzeitigen Perinatalerhebung
werden aber miitterliche Todesfalle nur wahrend des stationdren Aufenthaltes zur
Geburt erfasst. Wird die Mutter nach der Geburt aus der Geburtsklinik lebend verlegt,
erscheinen diese Todesfalle in der Perinatalerhebung nicht. Todesfalle von Schwan-
geren werden ebenfalls nicht sicher erfasst, da keine systematische Auswertung der
Totenscheine erfolgt, wenn die Schwangerschaft tberhaupt auf dem Totenschein
dokumentiert wird. Deutschland liefert der EU und der WHO also Zahlen, die nicht auf
der geforderten Datenbasis beruhen. Detaillierte Erhebungen aus Berlin (Callaghan
et al. 2024) wie auch des wissenschaftlichen Instituts der AOK deuten darauf hin,
dass die tatsachliche maternale Mortalitat in Deutschland mehr als doppelt so hoch
sein konnte wie offiziell berichtet, denn im Wochenbett tritt in etwa die gleiche Anzahl

von Todesfallen auf wie wahrend des stationaren Aufenthaltes (WIdO 2024).

International ist somit keine Anschlussfahigkeit in kollaborativer Forschung mdglich,
weil vergleichbare Datenquellen nicht zur Verfiigung stehen. Anderungen der Daten-
erfassung der datengestiitzten gesetzlichen Qualitatssicherung, um bestehende
Licken zu schlie3en, sind langwierig und es ist — ganz im Gegensatz zu den beispielhaft
beschriebenen Erfordernissen — davon auszugehen, dass der G-BA im Rahmen der
Beauftragungen und der Umsetzung seines Eckpunktepapiers zur Weiterentwicklung
der datengestiitzten gesetzlichen Qualitatssicherung die verpflichtende Dokumenta-
tion zum Zwecke der Qualitatssicherung weiter drastisch einschranken wird (G-BA
2022). In der Konsequenz ist damit zu rechnen, dass in naher Zukunft zahlreiche rele-
vante Informationen Uber das perinatologische Versorgungsgeschehen nicht mehr
zur Verflgung stehen werden, die Datenliicken also groRer werden. Die Abbildung
wichtiger versorgungsrelevanter Aspekte wird sich somit vermutlich verschlechtern,
statt sich zu verbessern. Dies betrifft auch die nationale Gesundheitsberichter-

stattung. Als Konsequenz einer fehlenden Datenerhebung an anderer Stelle missen
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Analysen der Qualitatssicherungsdaten jahrlich von mehreren Bundesinstituten (Robert
Koch-Institut und Max Rubener-Institut: Bundesforschungsinstitut fir Ernahrung und
Lebensmittel) beim IQTIG angefordert werden. Darlber hinaus zeigen die zahlreichen
genehmigten Antrdge zur sekundaren Datennutzung der Peri- und Neonatalerhebung
beim IQTIG den groBen Bedarf im Hinblick auf die Gesundheitsberichterstattung wie
auch fir Wissenschaft und Versorgungsforschung auf (iqtig.org/datenerfassung/

antraege-zur-sekundaeren-datennutzung).

Sektorentrennung und Datenerhebung

getrennt nach Leistungserbringern

Entsprechend der historischen Entwicklung finden die derzeitigen Erhebungen immer
noch teilweise getrennt nach Leistungserbringergruppen statt. Eine sektorenuber-
greifende Betrachtung fehlt komplett. Es gibt keine ambulante Qualitatssicherung,
insbesondere hinsichtlich der Schwangerenvorsorge. So werden Schwangerschafts-
komplikationen zwar teilweise im Mutterpass im Risikokatalog B (G-BA, Stand 2023)
und damit nachfolgend in der Perinatalerhebung erfasst, aber aktuell nicht im Detail
systematisch ausgewertet. Wegen der liickenhaften ambulanten Daten sind Analysen
beispielsweise zum Zusammenhang zwischen der Betreuung in der Schwangerschaft
und dem Geburtsverlauf oder dem Geburtsmodus nicht méglich. Fur kleine Friihgeborene
mit einem Geburtsgewicht unter 1.500 Gramm besteht im Rahmen einer Forschungs-
initiative seit dem Jahr 2009 zwar eine detaillierte Erfassung von Gesundheitsdaten,
jedoch nicht aus allen, sondern nur aus 68 von insgesamt ber 160 Level-1-Perinatal-
zentren (Deutsches Frithgeborenennetzwerk, German Neonatal Network, GNN). Das
GNN, welches Gber den Zeitraum von 2009 bis 2021 vom Bundesministerium fir
Bildung und Forschung (BMBF) finanziert wurde, hat eine wichtige Grundlage fir den
internationalen Vergleich und die Optimierung der Versorgung von vulnerablen Frihge-
borenen gelegt. Eine Fortfiihrung oder nationale Erweiterung im Kontext eines natio-

nalen Registers wird als erstrebenswert und zielfihrend angesehen.
Die Versorgung in der Schwangerschaft ist fir die geburtshilflichen Outcomes hochrele-

vant. Daten zur Schwangerenvorsorge ermoglichen beispielsweise eine Forschung zur

Pravention von Frih- oder Totgeburten und Zusammenhange zu anderen Outcomes.
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Deutschland weist seit 15 Jahren steigende und im internationalen Vergleich erhohte
Totgeburtenraten auf, ohne dass demografische Faktoren dafir identifiziert werden
konnen (Heller 2019 und Heller 2023). Dies zeigt ein relevantes Verbesserungspoten-
zial in diesem Sektor auf. Flr die Versorgung in der Schwangerschaft kdnnen zwar
Abrechnungsdaten zur Darstellung der Inanspruchnahme von arztlicher Vorsorge und
von Hebammenleistungen herangezogen werden (bifg 2025), jedoch fehlen fir eine
Beurteilung der Versorgungsqualitat klinische Daten und Qualitatsindikatoren. Es
brauchte hierfir eine Qualitatssicherung im ambulanten Setting. Perspektivisch konnte
die aktuell stattfindende Entwicklung einer S3-Leitlinie zur Schwangerenvorsorge
bei gesunden Schwangeren zu einer evidenzbasierten Weiterentwicklung der Mutter-
schafts-Richtlinie und zur Entwicklung zeitgemaRer Qualitdtsindikatoren beitragen.
Hier sollten auch Lebensqualitatsparameter und eine respektvolle Betreuung der

Schwangeren sowie Mutter berlcksichtigt werden.

Daten zu von Notarztinnen und Notarzten betreuten Geburten, zu Geburten auf dem
Weg in die Klinik oder zu ungeplanten Hausgeburten liegen nur bedingt vor, da durch
Landkreiszustandigkeit und viele verschiedene Anbieter keine bundesweiten Daten
der Rettungsdienste erfasst oder gegebenenfalls vorhandene regionale Daten nicht

zentral zusammengefiihrt werden.

Auch fir die Zeit nach der Geburt fehlen ambulante Daten. In Deutschland werden
Gesundheitsdaten von Wochnerinnen und jungen Mittern nicht systematisch erhoben.
Die Daten der vorgesehenen kinderdrztlichen Untersuchungen U1 bis U10 werden
zwar in den ,Gelben Heften" individuell dokumentiert, aber derzeit iberwiegend noch
nicht digital erfasst und analysiert. Perspektivisch kdnnten diese aber tiber die elektro-

nische Patientenakte (ePA) einbezogen werden.

Registerdaten — Goldstandard der klinischen Forschung

Ein Register ist eine vollstandige, systematische Datensammlung, die sich im medizi-
nischen Kontext auf Diagnosen, klinische Verlaufe und Therapien fir eine bestimmte
Erkrankung oder Versorgungssituation bezieht. Ziel ist die Mdglichkeit der statistischen

Auswertung. Auch die am 9. Marz 2023 veroffentlichte Digitalisierungsstrategie fir
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Gesundheit und Pflege geht auf die Bedeutung von Registern fiir Arztinnen und Arzte
sowie Patientinnen und Patienten ein. So soll unter anderem durch eine moderne und
automatische Vernetzung der elektronischen Patientenakte (ePA) ein Informations-
austausch in Echtzeit mit diversen Versorgungsregistern moglich sein. Daten kénnen
Uber lange Zeitrdume gesammelt und verkniipft werden, wodurch die Versorgung
von Patientinnen und Patienten beispielsweise im Hinblick auf die Versorgungsqualitat

moglichst realistisch abgebildet werden sall.

Welche medizinischen Register es in Deutschland gibt und wie sie arbeiten, legt das
Ende 2021 verdffentlichte ,Gutachten zur Weiterentwicklung medizinischer Register
zur Verbesserung der Dateneinspeisung und -anschlussfahigkeit” des BQS Instituts
flr Qualitat und Patientensicherheit dar. Mehr als 350 medizinische Register in
Deutschland wurden identifiziert und sowohl Hiirden als auch férdernde Faktoren bei

der Nutzung von Registern analysiert (BQS Institut und TMF 2021).

Im Bereich der perinatalen Versorgung gibt es bereits Register in Deutschland. Auf
Empfehlung des Wissenschaftlichen Beirats der Bundesarztekammer hat deren Vor-
stand ein Konzept fir ein ,Nationales Register flir angeborene Fehlbildungen” auf der
Basis bereits routinemalig erhobener Daten entwickelt. Bislang existiert in Sachsen-
Anhalt seit dem Jahr 1980 ein regionales Fehlbildungsmonitoring, das auf freiwilliger
Basis, aber mit hoher Vollstandigkeit, Daten aus der Pranataldiagnostik und den kinder-
arztlichen Neugeborenenuntersuchungen erfasst (Gotz et al. 2023). Dies ist im Kinder-
schutzgesetz Sachsen-Anhalt verankert (KiSchutzG ST 2009). Eine bundesweite
gesetzliche Grundlage fehlt bislang. Eine bundesweit verpflichtende Erhebung konnte
technisch durch Angabe der jeweiligen ICD in den QS-Bogen leicht erhoben und zentral
ausgewertet werden. Schon jetzt werden relevante Fehlbildungen vor dem Hintergrund
einer Risikoadjustierung oder eines Ausschlusses von Kindern mit letalen Fehlbildungen

bei der Indikatorenberechnung in der Peri- und Neonatalerhebung dokumentiert.
Verschiedene europaische Lander verfligen bereits ber national verpflichtende

Geburtenregister. Die skandinavischen Lander sind hier federfiihrend (Langhoff-Roos

et al. 2014). Bereits seit dem Jahr 1967 wurde in Norwegen und 1973 in Schweden
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und Danemark jeweils ein Geburtenregister zu Schwangerschaften, Geburten und
Neugeborenen eingefiihrt (Bliddal et al. 2018). Vergleichbare Register gibt es auch in
Finnland und Island. Das schwedische nationale Geburtenregister ist ein gesetzlich
geregeltes Gesundheitsdatenregister, das auf Bestellung gezielte Statistiken bereit-
stellen kann. Alle Schwangerschaften, die in Schweden zu einer Geburt gefiihrt haben,

werden erfasst.

Das Register kann auch mit weiteren Gesundheitsdatenregistern verknipft werden.
So kann beispielsweise die Verkniipfung mit dem Nationalen Register fir verschrei-
bungspflichtige Arzneimittel dazu beitragen, Drogenkonsum und Schwangerschaft
miteinander in Verbindung zu bringen, wahrend die Verknipfung mit dem Nationalen
Patientenregister die Nachsorge schwerkranker Kinder erfassen kann. Eine danische
Hebammenstudie mit Registerdaten konnte zeigen, dass langeres Stillen mit gerin-
gerem Bluthochdruck und geringerer koronarer Herzkrankheit (KHK) assoziiert ist
(Kirkegaard et al. 2018). In neueren Arbeiten sieht man, dass mehrere beziehungsweise
alle finf skandinavischen Lander Registerdaten vergleichend prasentieren (Jeppegaard
etal. 2024). Hierbei ist erkennbar, dass die perinatalen Todesfélle in den fiinf skandina-
vischen Landern langsam, aber stetig, abnehmen — im Gegensatz zu Deutschland, wo

die perinatalen Todesfalle zunehmen (Heller 2019).

Losungsvorschlage fur Deutschland: Ein Stufenplan

Ziel der Registerlosung ist es, von allen Geburten in Deutschland, unabhangig vom Ort
der Geburt, die fir eine nationale Gesundheitsberichterstattung, fiir Forschungsvor-
haben und die Weiterentwicklung der Versorgungsqualitat grundlegenden Daten wie
Versorgungsdaten zur Schwangerenvorsorge, den Geburtsmodus, die Geburtslage
und den Geburtsort, das Schwangerschaftsalter sowie Geschlecht, Geburtsgewicht
und -lange des Kindes und weitere neonatale Parameter (pHNA, pHNV, BE, APGAR),
neonatale Mortalitat und Morbiditat, Geburtskomplikationen, die maternale Mortalitat
und Morbiditat und weitere zu definierende Parameter zentral verfligbar zu machen.
Dies kann am effizientesten durch die Verknipfung von Daten erfolgen, die bereits
jetzt an unterschiedlichen Stellen erhoben werden. Um langjahrige Aufbauprozesse
des Registers zu beschleunigen und zu vereinfachen, schlagen die Autorinnen und

Autoren einen Stufenplan vor.
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Abbildung 1: Stufenplan

Datensatze aus vorhandenen
Datenquellen kompatibel
gestalten und eine
Verknlpfbarkeit herstellen

Datenliicken innerhalb

der Datensadtze ermitteln,
auffiillen und an internationale
Standards anpassen

Datensatze aus perspektivisch
kurzfristig vorliegenden
Datenquellen einbeziehen

neue Datenquellen schaffen zur
Erfassung von Aspekten, die
bislang unberticksichtigt sind
(beispielsweise QS-Verfahren
fir die ambulante Betreuung

wdhrend Schwangerschaft
und Wochenbett, PREMs,
PROMs, Register fiir
angeborene Fehlbildungen)

Erfassungsinstrumente kénnen
parallel zur Umsetzung von
1 und 2 entwickelt werden.

A 4

Anmerkung: eigene Darstellung

In einem ersten Schritt sollen die an verschiedenen Stellen bereits vorhandenen Daten
kompatibel gestaltet und auf individueller Ebene pseudonymisiert zusammenfihrbar
erhoben werden. Ein zweiter Schritt soll Datenlicken innerhalb dieser bereits vorhan-
denen Datenquellen identifizieren und beheben. Beispiele hierfiir waren die vollstandige
Erfassung aller auBerklinischen Geburten (auch verpflichtende Erfassung der Privat-
versicherten) durch QUAG, die Anpassung der Erfassung an internationale Standards
(so etwa die weiter oben erwdhnten Vorgaben der WHO zur Erfassung der Mtter-
sterblichkeit) und der Einbezug von Daten, von denen zu erwarten ist, dass sie perspek-
tivisch mittelfristig genutzt werden kdnnen (beispielsweise Einbezug von ePA-Daten
und Daten des FDZ). In einem dritten Schritt sollen neue Datenquellen geschaffen und
einbezogen werden, die bisher fehlende Perspektiven erfassen, wie zum Beispiel zur
ambulanten Versorgungsqualitat, Befragungsdaten zum Erleben der Versorgung
wahrend Schwangerschaft, Geburt und im Wochenbett (PREMs) und zu patientenrele-
vanten Outcomes (PROMs) und die bundesweite Registrierung und Auswertung an-
geborener kindlicher Fehlbildungen. Die hierflr bendtigten Instrumente (beispielsweise
Befragung, ambulante QS-Dokumentation) kénnen parallel zur Umsetzung der Stufen

1 und 2 entwickelt werden.
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Abbildung 2 zeigt beispielhaft die unterschiedlichen Datenquellen, die aktuell oder per-

spektivisch kurzfristig einbezogen werden kénnten.

Abbildung 2: Datenquellen

aktuell vorhandene perspektivisch kurzfristig
Datenquellen hinzukommende Datenquellen

1QTIG

Perinataldaten der

Krankenhausgeburten

Neonataldaten der klinisch

betreuten Kinder elektronische Patientenakte
elektronischer Mutterpass

pseudonymisierte, individuell
elektronisches U-Heft

verkniipfbare Mutter-Kind-
Versorgungsdaten tber
Schwangerschaft, Geburt,
Wochenbett/postnatal bis Daten der GKV-Versicherten
1 Jahr nach Geburt Uber das Forschungsdaten-
zentrum Gesundheit
(FDZ Gesundheit)

QUAG

Perinataldaten der
auBerklinischen Geburten

amtliche
Geburtenstatistik

Anmerkung: eigene Darstellung

Der gemeinsame Datensatz, der — beruhend auf den vorhandenen Daten — in das
Geburtenregister einflie3t, sollte unter Einbindung ausgewiesener Expertinnen und
Experten entwickelt, vom Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) beschlossen und
dessen Dokumentation fiir alle in Deutschland klinisch und aulRerklinisch beendeten
Geburten verpflichtend geregelt werden. Die Datenverknlpfung muss durch geeignete
datenschutzkonforme Pseudonymisierungsverfahren ermdglicht werden. Dabei sollten
kompatible Basisdatensatze der klinisch und auBerklinisch beendeten Geburten
definiert und umgesetzt werden und eine Verknlpfung dieser mit anderen Daten-
quellen (insbesondere ausgewahlten Sozialdaten der gesetzlichen Krankenkassen wie
auch mit weiteren Registerdaten) tiber die oben genannten Pseudonymisierungs-

verfahren sollte erfolgen.
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Abbildung 3: Quellen und Ziele eines nationalen Geburtenregisters

1QTIG

Perinataldaten der
Krankenhausgeburten
Neonataldaten der
klinisch betreuten
Kinder

QUAG
Perinataldaten

der auBerklinischen
Geburten

amtliche
Geburtenstatistik

Datensdtze
weiterer
Datenquellen

Daten der
GKV-Versicherten
liber das Forschungs-
datenzentrum
Gesundheit

(FDZ Gesundheit)

elektronische
Patientenakte
elektronischer
Mutterpass
elektronisches
U-Heft

Zusammenfihrung
verknUpfbarer
Mutter-Kind-
Versorgungsdaten
uber Schwanger-
schaft, Geburt,
Wochenbett/post-
natal bis 1 Jahr
nach Geburt

Anmerkung: eigene Darstellung

Auswertungen
maglich
beispielsweise
bezliglich:

» Mittersterblichkeit
und schwanger-
schaftsassoziierte
Todesfdlle

» Haufung von
kindlichen
Anomalien/
Fehlbildungen

» wissenschaftlich
tragfahige
Vergleichbarkeit
klinischer und
auBerklinischer
low-risk Geburten

Gesundheits-
berichterstattung

epidemiologische
und versorgungs-
wissenschaftliche
Forschung

Ursachen und
Prdvention von Friih-
und Totgeburten

Eine zentrale Datenstelle sollte Zugriff auf alle verfligharen Datensatze haben, um

diese verkntipfen zu kénnen und die Daten datenschutzkonform fiir die Gesundheits-

berichtserstattung wie auch fiir die epidemiologische und versorgungswissenschaft-

liche Forschung, beispielsweise tber eine Anbindung an das Forschungsdatenzentrum

Gesundheit beim BfArM oder eine Beauftragung des IQTIG, zuganglich zu machen.
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Mit der Einflhrung der elektronischen Gesundheitskarte im Jahr 2009 wurde die
Vergabe einer neuen, eindeutigen Krankenversichertennummer (KVNR) erforderlich,
welche die Versicherten seitdem ein Leben lang begleitet. Sie wurde in Vorbereitung auf
die ePa eingeflhrt, damit auch bei einem Krankenkassenwechsel alle hinterlegten
Gesundheitsdaten unter dieser Nummer zu finden sind. Diese KVNR kann in einem
zuklnftigen Geburtenregister als Arbeitshilfe fur die Zusammenfihrung verschiedener
Daten und Merkmale der gleichen Person aus verschiedenen Datenerhebungen/-quellen
dienen, allerdings nur bei gesetzlich Versicherten. Die Verknipfung von Daten der

Mutter mit ihrem Kind oder ihren Kindern (Mehrlinge) ist bereits in Umsetzung.

Fazit

Die gezeigten Beispiele verdeutlichen, dass in Deutschland weder sektorentbergrei-
fende Verldufe tber den gesamten Betreuungsbogen von Schwangerschaft, Geburt,
Wochenbett und das erste Lebensjahr des Kindes dargestellt werden kdnnen noch
vollstandige Daten fiir die Geburtsbetreuung vorliegen. Beispielsweise kdnnen derzeit
keine wissenschaftlich tragfahigen, vergleichenden Analysen zwischen physiologischen
low-risk Geburten im klinischen und auBerklinischen Setting oder zum Geburtserleben
der Mutter durchgefiihrt werden. Angesichts von den im internationalen Vergleich
westlicher Industrienationen hohen Frith- und Totgeburtenraten und einer unklaren
Rate an miitterlichen Sterbeféllen ist eine Uberarbeitung der zersplitterten und un-
vollstandigen Datenlage in Deutschland unerlasslich. Hierflr bietet sich aus Sicht der
Autorinnen und Autoren die Etablierung eines nationalen Geburtenregisters an. Fir
den Aufbau eines solchen Registers wird vorgeschlagen, eine Expertenkommission
zu beauftragen, um Erhebungsinstrumente, Datenquellen und Datenflisse in enger
Anbindung an die bestehenden QS-Daten zu entwickeln und verpflichtend zu imple-
mentieren. Dabei sind die bestehenden Datenquellen zu nutzen, zu harmonisieren
und zu erganzen und Uber einheitliche Pseudonymisierungsverfahren verkniipfbar zu

machen.
Unmittelbares Ziel des Vorhabens ist eine sektoren- und leistungserbringerver-

bindende Abbildung der Versorgungsrealitat mit allen Problemen und Risikokon-

stellationen, um zielgerichtete Interventionen, beispielsweise im Rahmen von
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Qualitatsverbesserungsprozessen oder durch spezifische Interventionen bei Risiko-
gruppen oder -konstellationen, anzustol3en. Nur so kann eine effiziente Verbesserung

der Gesundheitsversorgung rund um die Geburt erreicht werden.
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