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Antrag

der Abgeordneten Joana Cotar, Uwe Schulz, Dr. Michael Espendiller, Dr. Axel
Gehrke, Matthias Biittner, Tino Chrupalla, Peter Felser, Dr. G6tz Fromming,
Markus Frohnmaier, Albrecht Glaser, Mariana Iris Harder-Kuhnel, Udo
Theodor Hemmelgarn, Dr. Heiko HeRenkemper, Martin Hohmann, Jens
Kestner, Jorn Konig, Steffen Kotré, Frank Magnitz, Jens Maier, Andreas
Mrosek, Ulrich Oehme, Gerold Otten, Frank Pasemann, Thomas Seitz, Martin
Sichert, Detlev Spangenberg, Dr. Dirk Spaniel, Dr. Christian Wirth und der
Fraktion der AfD

Einfuhren, Aufbau und Betrieb eines nationalen Mortalitatsregisters
fiir Forschungszwecke

Der Bundestag wolle beschlielen:

I.  Der Deutsche Bundestag stellt fest:

Der gegenwirtige Prozess der Todesfallerfassung und Erstellung einer Todesursachen-
statistik in Deutschland ist sowohl hinsichtlich der Datenqualitit als auch hinsichtlich
der Datennutzungsmoglichkeiten hinter dem Standard anderer Lander zuriick. Zu die-
sem Ergebnis kommt der Endbericht einer Studie, die im Auftrag des Bundesministe-
riums fiir Gesundheit 2013 in Auftrag gegeben wurde. Nach Auffassung der Bundes-
regierung sollten alle Arzte zur Todesfeststellung befihigt sein und dazu entsprechend
geschult werden. Darin wird der besseren Schulung der Arzteschaft eine hohe Bedeu-
tung zugemessen. Es wurde empfohlen, im Rahmen des Medizinstudiums und der &rzt-
lichen Fort- und Weiterbildungen der Leichenschau mehr Gewicht beizumessen und
den Aufbau und Betrieb eines nationalen Mortalititsregisters voranzutreiben. Im Hin-
blick auf die &rztliche Ausbildung miissten die Universitdten ihre Curricula entspre-
chend anpassen. Die Leichenschau konnte beispielsweise im Rahmen des bereits heute
in der Approbationsordnung vorgesehenen Faches ,,Rechtsmedizin“ vermittelt wer-
den. Die Weiter- und Fortbildung fillt in die ausschlieBliche Zustdndigkeit der Lander.
Diese wurden vor dem Hintergrund der Studie gebeten, in einem ersten Schritt ein
abgestimmtes Vorgehen in Bezug auf die dort genannten Verbesserungsvorschlige
einzuleiten. (www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/Publikatio-
nen/Forschungsberichte/2014/2014 2/Gutachten Aufwand-Nutzen-Abschaetzung
nationalesMortalitaetsregisters.pdf und Drucksache 18/9408).

Medizinische Daten im Rahmen von sogenannten Big-Data-Konzepten besser nutzbar
zu machen, fordert auch der Rat fiir Sozial- und Wirtschaftsdaten (RatSWD) zusam-
men mit Epidemiologen und Sozialforschungsinstituten. Dieser Rat, der 2004 vom
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Bundesministerium fiir Bildung und Forschung eingerichtet wurde, empfiehlt in die-
sem Zusammenhang, ein nationales Mortalitétsregister in Deutschland aufzubauen.
Derartige Register gibt es derzeit nur in den Bundesldndern Berlin, Bremen, Mecklen-
burg-Vorpommern und Rheinland-Pfalz. Es sei daher sinnvoll, so der Rat, diese in
einem ersten Schritt systematisch zu iiberpriifen und ein Gesamtkonzept dafiir auszu-
arbeiten, wie eine bundesweite Umsetzung erfolgen konnte. Die Daten sollten dabei
nicht durch ihre fortlaufende Loschung ungenutzt bleiben, sondern vielmehr unter
strenger Einhaltung des Datenschutzes verfiigbar und mit weiteren Datensitzen ver-
kniipfbar gemacht werden (www.aerzteblatt.de/nachrichten/71484/Wissenschaftler-
fordern-nationales-Mortalitaetsregister-fuer-Deutschland).

Im Tatigkeitsbericht zum Datenschutz fiir die Jahre 2015/2016 sprach sich bereits die
Bundesbeauftragte fiir Datenschutz in der Informationstechnik fiir die Notwendigkeit
eines Mortalitétsregisters fiir Forschungszwecke im Zusammenhang mit der epidemi-
ologischen Langzeitstudien der Nationalen Kohorte (NAKO) aus. Bei der Studie han-
delt es sich um eine epidemiologische Langzeitstudie von Wissenschaftlern der Helm-
holtz-Gemeinschaft, der Leibniz-Gemeinschaft sowie von Universitdten und anderen
Forschungseinrichtungen in Deutschland. Ziel der NAKO-Studie sei es, die Entwick-
lung von Volkskrankheiten, wie Herz-, Kreislauf- und Gefaferkrankungen, Krebs und
Atemwegserkrankungen sowie deren Vorbeugung, Fritherkennung und die Identifizie-
rung von Risiken zu untersuchen. Die so gewonnen Daten sollen mit Daten der gesetz-
lichen Krankenkassen, der privaten Krankenversicherungen, der Deutschen Renten-
versicherungen, der Bundesagentur flir Arbeit, der epidemiologischen und klinischen
Krebsregister sowie mit drztlichen Behandlungsdaten zusammengefiihrt werden. In
diesem Zusammenhang wurde auch die Einflihrung eines Mortalititsregisters ange-
sprochen. Derartige Mortalitétsregister gibt es bereits in einigen wenigen Bundeslan-
dern, allerdings in ganz unterschiedlichen Ausprigungen. Grundsitzlich stehe der
Schaffung von Mortalitétsregistern fiir Forschungszwecke aus datenschutzrechtlichen
Uberlegungen nichts entgegen.

Auch im gegenwirtigen 27. Tétigkeitsbericht des BfDI empfiehlt der Bundesbeauf-
trage dem Gesetzgeber, gesetzliche Regelungen fiir das Einfithren von Mortalitdtsre-
gistern fiir Forschungszwecke zu schaffen und stellt dabei fest, dass der Gesetzgeber
hier bedauerlicherweise nicht titig geworden ist.

II. Der Deutsche Bundestag fordert die Bundesregierung auf,
ein umfassendes MaBBnahmenpaket und Gesetzentwiirfe vorzulegen, in welchen ge-

setzliche Regelungen fiir Einfithrung, Aufbau und Betrieb eines nationalen Mortali-
tatsregisters fiir Forschungszwecke zu schaffen sind.

Berlin, den 4. Juli 2019

Dr. Alice Weidel, Dr. Alexander Gauland und Fraktion
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Begriindung

Ein zusétzlicher Nutzen der drztlichen Leichenschau ist die Erstellung einer validen Todesursachenstatistik und
die Einrichtung eines nationalen Mortalitéitsregisters. Bundesweite epidemiologische Mortalitits-Follow-ups
sind bisher nur durch Anforderung der pseudonymisierten Todesbescheinigung vom zustindigen Gesundheits-
amt moglich. Wegen der in einigen Léndern nur begrenzten Aufbewahrungspflicht der Todesursachenbescheini-
gungen (zehn Jahre) ist gerade bei historischen Kohorten unter Umstdnden mit schwerwiegenden Datenverlusten
zu rechnen. Fiir die Aussagekraft verbindlicher Mortalititsregister ist nicht nur die korrekte Ausfiillung der To-
desbescheinigung erforderlich, sondern auch die richtige Verschliisselung des Grundleidens nach ICD, die von
Signierern in den Statistischen Landesdmtern nach offiziellen Codierregeln durchgefiihrt wird. Signierer haben
meistens keine spezifische medizinische Aus- oder Vorbildung. Sie erlernen die verbindlichen Regeln in Semi-
naren mit regelmaBigen Nachschulungen. Jedoch treten auch bei erfahrenen Signierern aufgrund der Komplexitét
der anzuwendenden Regeln und der Ausfiillqualitit der Todesbescheinigungen Unterschiede im Kodierverhalten
auf. Vor allem wenn Todesbescheinigungen nicht eindeutig ausgefiillt sind, miissen Signierer das ursichliche
Grundleiden zu interpretieren versuchen. Dies bestitigen unsere Erfahrungen aus Mortalitétsstudien, in denen
Signierer eine Referenzcodierung der Todesursache aus der Todesbescheinigung durchgefiihrt haben. Mit der
gleichzeitigen Einrichtung eines nationalen Mortalitdtsregisters ist eine Intensivierung der epidemiologischen
Forschung mit Mortalititsdaten zu erwarten, die liber die Aufdeckung von Unplausibilititen in der Todesursa-
chenfeststellung auch zur Verbesserung der Datenqualitdt in der Todesursachenstatistik beitragen diirfte
(www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/Publikationen/Forschungsberichte/2014/2014 2/
Gutachten Aufwand-Nutzen-Abschaetzung nationales Mortalitactsregisters.pdf).
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