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»Forschungsprojekt Knochenmarkspenderdatei“ fiir leukdmiekranke Kinder
und Jugendliche

Wir fragen die Bundesregierung:

10.

. Wo wird die Bundesregierung die geplante Knochenmark-

spenderdatei erstellen?

Und unter welcher Leitung wird diese Knochenmarkspender-
datei gefithrt werden?

. In welchem finanziellen Umfange wird sich die Bundesregie-

rung an den Kosten der Knochenmarkspenderdatei beteiligen
bzw. diese tragen?

. Wie viele Knochenmarkspender gedenkt die Bundesregierung

zu finanzieren? (In welchem Zeitraum und mit welchem finan-
ziellen Aufwand im Einzelfall?)

. Wie viele Verwaltungskosten werden der Bundesregierung

fur diese Knochenmarkspenderdatei anfallen?

. Wann gedenkt die Bundesregierung mit dem Sammeln und

Typisieren von Knochenmarkspendern zu beginnen?

. Wie werden die Knochenmarkspender gefunden (gesam-

melt)?

. In welchen Institutionen werden die gesammelten Knochen-

markspender typisiert?

. Zu welchem Zeitpunkt gedenkt die Bundesregierung euro-

paische Daten zu itbernehmen?

Aus welchen europaischen Landern werden Daten ubernom-
men werden und welche Kosten entstehen hierfur?

. Gedenkt die Bundesregierung auch die bereits voll typisierten

Blutspender aus den Blutbanken und Blutspendezentralen zu
befragen und als Knochenmarkspender in die Datei zu tber-
nehmen?

Plant die Bundesregierung, die bereits AB-typisierten Blut-
spender aus den Blutbanken und Blutspendezentralen dahin
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gehend zu befragen, sich voll typisieren zu lassen und als
Knochenmarkspender in die Datei aufgenommen zu werden?

11. Wann plant die Bundesregierung die Knochenmarkspender
aus den bereits vorhandenen Karteien in die zentrale Kno-
chenmarkspenderdatei zu iilbernehmen?

12. Wird die Datei auch fir auBereuropaische Patienten zur Ver-
fligung stehen?

13. Wird die Bundesregierung fir die Vermittlung von Knochen-
markspendern an auslédndische Patienten Kosten in Rechnung
stellen? '

Wenn ja, um welche Betrage wird es sich pro Vermittlung
handeln? |

14. Fir wie viele Patienten wird nach Fertigstellung der Datei
dann voraussichtlich ein Knochenmarkspender vermittelt wer-
den kénnen?

15. Ist der Bundesregierung bekannt, daff auf Knochenmarkspen-
den angewiesene Patienten und ihre Angehérigen oft ver-
zweifelt darauf warten, dafl die Bundesregierung nunmehr die
Initiative fur eine Knochenmarkspenderdatei und ihre Finan-
zierung ergreift?

16. Kann die Bundesregierung nachvollziehen, dafl die Betroffe-
nen kein Verstdndnis dafir aufbringen kénnen, da8 sie in der
relativ wohlhabenden Bundesrepublik Deutschland seit Jah-
ren damit hingehalten werden, daf Zustdndigkeiten zwischen
den einschldgigen Ministerien bzw. den in Frage kommenden
Hilfsorganisationen geklart werden und dafl mit immer neuen
Fristverschiebungen gepriift wird, ob und von wem das Geld
fur die Anschubfinanzierung zur Verfligung gestellt werden
kann?

17. Wie bewertet die Bundesregierung den Befund, daf8 Hilfe in
der Bundesrepublik Deutschland fiir leukdmiekranke Kinder
und Jugendliche in der noch zur Verfiigung stehenden
Lebenszeit schon allein deshalb nicht gewahrt werden kann,
weil mit dem Aufbau einer Knochenmarkspenderdatei noch
nicht einmal ansatzweise begonnen worden ist?

Bonn, den 29. August 1990
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