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DELEGIERTENVERSAMMLUNG (16. AMTSPERIODE)

Anlass 10. Sitzung der Delegiertenversammlung

Datum 16.07.2025

Beratungsgegenstand Erhalt des Nationalen Register fiir angeborene Herzfehler (NRAHF)
Rechtliche Grundlage Berliner Heilberufekammergesetz

Hauptsatzung der Arztekammer Berlin

Genehmigung der zustandigen  Nein
obersten Landesbehorde
erforderlich

Die Delegiertenversammlung moge beschlieBen:

Die Delegiertenversammlung der AKB bittet die Abgeordneten der AKB fiir die Arztekammer Berlin den nachfol-
genden Antrag beim 129. DAT einzubringen:

Der 129. Deutsche Arztetag 2025 begriiRt und unterstiitzt die Aktivitdten der Bundesregierung, die Vorausset-
zungen fiir die Nutzung der vielfaltigen Versorgungsdaten im Rahmen der Forschung neu auszurichten und die
Moglichkeiten im Rahmen der Digitalisierung zu fordern. Der DAT fordert die Erhaltung des Nationalen Registers
flir angeborene Herzfehler (NRAHF), die Sicherstellung der Infrastruktur durch staatliche Férderung sowie seine
Uberfiihrung in neue moderne Strukturen.

Begriindung:

- AHF sind mit einer Pravalenz von ca. 6.000 Neugeborenen pro Jahr die haufigste angeborene Fehlbil-
dung. Da ca. 80 % trotz lebensrettender Behandlungen chronisch krank bleiben, stellt diese Gruppe von
Betroffenen hohe Anforderungen an die spezialisierte medizinische Versorgung. Fiir viele bedeutet dies
auch ein Leben mit einer Beeintrachtigung von Geburt an.

- -Die grofie Vielfalt der AHF erfordert reprasentative Datenmengen, die nur multizentrisch erhoben wer-
den konnen. Die vor 25 Jahren begonnene freiwillige Registrierung der Betroffenen und ihrer Familien
mit breiter Einwilligung und Kontaktmaglichkeiten fiir follow- up im NRAHF e. V. hat diese Forschung
erst moglich gemacht.

- -Genetische Forschung benétigt sehr gut phanotypisierte Proben und kontinuierliche Verlaufsdaten.
Bioproben (z.B. Blut fiir DNA) kénnen bei Sduglingen und Kindern nur im Rahmen der Behandlung ge-
wonnen werden, Gewebeproben nur aus ,,Abfallen“ von Operationen oder Biopsien. Daher ist eine kon-
tinuierliche Sammlung mit breiter Einwilligung fiir die Forschung erforderlich.

- -Das NRAHF ist weltweit einzigartig und das umfassendste Register mit Biobank fiir alle Altersgruppen
mit AHF. Es ist ein anerkannter und wichtiger Partner in internationalen multizentrischen Forschungs-
projekten (> 200 pubmed gelistete Publikationen).

- -Forschungsergebnisse mit Daten des NRAHF haben bereits mehrfach zur Entwicklung neuer nationaler
und internationaler Leitlinien und zur Verbesserung der Versorgungsstrukturen gefihrt, u. a. zur Einfiih-
rung von neuer Versorgungsstrukturen flir Erwachsene mit AHF.
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