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Abbildung 1
Europaweites Netzwerk zum QOutcome von
angeborenen Fehlbildungen (CA): EUROlinkCAT
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EUROlinkCAT
Establishing a linked European Cohort of Children with Congenital
Anomalies
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EUROPAWEITE VERNETZUNG DER DATEN ZU ANGEBORENEN ANOMALIEN BEI KINDERN
Uber 130.000 Kinder, die jedes Jahr in Europa geboren werden, haben eine angeborene
Fehlbildung (CA). Diese Anomalien oder Fehlbildungen, gehdren zwar haufig zu den seltenen
Krankheiten, betreffen aber eine groRe Gruppe und sind somit eine Hauptur- sache fiir
Sauglingssterblichkeit, Kindheitsmorbiditat und -sterblichkeit oder schranken langfristig die
Entwicklung und Lebensqualitat der betroffenen Familien ein.

EUROCAT ist ein etabliertes europdisches Netzwerk von Registern zur Erhebung von ange-
borenen Anomalien. In dem neuen Projekt EUROlinkCAT wird die EUROCAT-Infrastruktur zur
Unterstiitzung von 21 EUROCAT-Registern in 13 europdischen Landern genutzt, um deren
Daten zu Mortalitdts-, Krankenhausentlassungs-, Rezept- und Bildungsdatenbanken zu
verkniipfen. Das zentrale Ergebnis-Verzeichnis (CRR) enthélt standardisierte Daten und
Analysen iiber geschatzte 200.000 Kinder mit einer angborenen Fehlbildung, die von 1995
bis 2014 geboren wurden, bis zum Alter von 10 Jahren. So kénnen Hypothesen lber die
Gesundheit und Bildung auf EU-Ebene untersucht werden und Diagnose, Pravention, Ver-
sorgung und Behandlung fiir Kinder, betroffen von Anomalien, optimiert werden. Es kénnen
im Zusammenhang mit den angeborenen gesundheitlichen Einschrankungen entstehende
Entwicklungsdefizite auf europdischer Ebene erkannt und der Entwicklung entgegengewirkt
werden.

Dieses Registernetzwerk wird unterstiitzt durch die Nutzung von Social-Media-Plattformen,
um mit Familien zu kommunizieren, die in den einzelnen européischen Regionen leben. Ein
neues, nachhaltiges e-Forum, "ConnectEpeople”, verbindet diese Familien mit lokalen, na-
tionalen und internationalen Registern und Informationsressourcen. ConnectEpeople wird
diese Familien in die Festlegung von Forschungsprioritdten einbeziehen und eine sinnvolle
Verbreitung der Ergebnisse sicherstellen.

Eine wirtschaftliche Bewertung der Krankenhauskosten im Zusammenhang mit CA wird zur
Verfiigung gestellt werden. Das CRR und die dazugehdrigen Unterlagen, einschlieRlich
Verkniipfungs-, Normungsverfahren und "ConnectEpeople” -Forum, stehen nach EUROlink-
CAT zur Verfiigung und erleichtern damit kiinftige Analysen auf lokaler und EU-Ebene.

Das Projekt wird gefordert durch das EU-Rahmenprogramm fiir Forschung und Innovation Horizont 2020
(Grant Agreement Nr. 733001).



