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Antrag

der Abgeordneten Martin Sichert, Jorg Schneider, Dr. Christina Baum, Kay-
Uwe Ziegler, Thomas Dietz, Carolin Bachmann, Jurgen Braun, Frank Rinck,
Martin Reichardt, Marc Bernhard, René Bochmann, Karsten Hilse, Steffen
Janich, Dr. Malte Kaufmann, Stefan Keuter, Barbara Lenk, Mike Moncsek,
Tobias Matthias Peterka, Jiirgen Pohl, Dr. Harald Weyel und der

Fraktion der AfD

Einfuhrung, Aufbau und Betrieb eines nationalen Mortalitatsregisters fiir
Forschungszwecke

Der Bundestag wolle beschlieBen:

I.  Der Deutsche Bundestag stellt fest:

Deutschland benétigt den Aufbau eines bisher fehlenden nationalen Mortalititsregis-
ters.

II. Der Deutsche Bundestag fordert die Bundesregierung auf;,
ein umfassendes MaBinahmenpaket und Gesetzentwiirfe vorzulegen, in welchen, ba-
sierend auf medizinischer Ausbildung und standardisierter Datenerhebung, gesetzliche

Regelungen fiir Einfithrung, Aufbau und Betrieb eines nationalen Mortalititsregisters
fiir Forschungszwecke zu schaffen sind.

Berlin, den 19. Mai 2022

Dr. Alice Weidel, Tino Chrupalla und Fraktion
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Begriindung

Der gegenwirtige Prozess der Todesfallerfassung und Erstellung einer Todesursachenstatistik liegt in Deutsch-
land sowohl hinsichtlich der Datenqualitét als auch hinsichtlich der Datennutzungsmdglichkeiten hinter dem
Standard anderer Linder zuriick. Zu diesem Ergebnis kommt eine Studie der Prognos AG!, die im Aufirag des
Bundesministeriums flir Gesundheit im Jahr 2013 erstellt wurde.

Darin wird der besseren Schulung der Arzteschaft eine hohe Bedeutung zugemessen. Es wurde empfohlen, im
Rahmen des Medizinstudiums und der &rztlichen Fort- und Weiterbildungen der Leichenschau mehr Gewicht
beizumessen und den Aufbau und Betrieb eines nationalen Mortalitétsregisters voranzutreiben. Im Hinblick auf
die arztliche Ausbildung miissten die Universititen ihre Curricula entsprechend anpassen. Die Leichenschau
konnte beispielsweise im Rahmen des bereits heute in der Approbationsordnung vorgesehenen Faches ,,Rechts-
medizin“ vermittelt werden. Die Weiter- und Fortbildung der Arzte fillt in die ausschlieBliche Zustéindigkeit der
Lénder. Diese wurden vor dem Hintergrund der Studie gebeten, in einem ersten Schritt ein abgestimmtes Vorge-
hen in Bezug auf die dort genannten Verbesserungsvorschlige einzuleiten.?

Medizinische Daten im Rahmen von sogenannten Big-Data-Konzepten besser nutzbar zu machen, fordert auch
der Rat fiir Sozial- und Wirtschaftsdaten (RatSWD) zusammen mit Epidemiologen und Sozialforschungsinstitu-
ten?. Dieser Rat, der 2004 vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung eingerichtet wurde, empfiehlt in
diesem Zusammenhang, ein nationales Mortalitdtsregister in Deutschland aufzubauen. Derartige Register gibt es
derzeit nur in den Bundesldandern Berlin, Bremen, Mecklenburg-Vorpommern und Rheinland-Pfalz. Es sei daher
sinnvoll, so der Rat, diese in einem ersten Schritt systematisch zu {iberpriifen und ein Gesamtkonzept dafiir aus-
zuarbeiten, wie eine bundesweite Umsetzung erfolgen konnte. Die Daten sollten dabei nicht durch ihre fortlau-
fende Loschung ungenutzt bleiben, sondern vielmehr unter strenger Einhaltung des Datenschutzes verfiigbar und
mit weiteren Datensétzen verkniipfbar gemacht werden.

Die Bundesbeauftragte fiir Datenschutz in der Informationstechnik sprach sich in ihrem Tatigkeitsbericht zum
Datenschutz fiir die Jahre 2015/2016 im Zusammenhang mit der epidemiologischen Langzeitstudie der Nationa-
len Kohorte (NAKO) bereits die Notwendigkeit eines Mortalititsregisters fiir Forschungszwecke aus*. Grund-
siitzlich stehe der Schaffung von Mortalititsregistern fiir Forschungszwecke aus datenschutzrechtlichen Uberle-
gungen nichts entgegen. Bei der NAKO-Studie handelt es sich um eine epidemiologische Langzeitstudie von
Wissenschaftlern der Helmholtz-Gemeinschaft, der Leibniz-Gemeinschaft sowie von Universitdten und anderen
Forschungseinrichtungen in Deutschland. Ziel der NAKO-Studie sei es, die Entwicklung von Volkskrankheiten,
wie Herz-, Kreislauf- und Gefdflerkrankungen, Krebs und Atemwegserkrankungen sowie deren Vorbeugung,
Friiherkennung und die Identifizierung von Risiken zu untersuchen. Die so gewonnen Daten sollen mit Daten der
gesetzlichen Krankenkassen, der privaten Krankenversicherungen, der Deutschen Rentenversicherungen, der
Bundesagentur fiir Arbeit, der epidemiologischen und klinischen Krebsregister sowie mit drztlichen Behand-
lungsdaten zusammengefiihrt werden. Solche Studien legen auch die Einfiihrung eines Mortalitétsregisters nahe.
Derartige Mortalitétsregister gibt es bereits in einigen wenigen Bundesldndern, allerdings in ganz unterschiedli-
chen Ausprigungen.

Auch im 27. Tétigkeitsbericht 2017-2018 des BfDI empfiehlt der Bundesbeauftrage dem Gesetzgeber, gesetzli-
che Regelungen fiir das Einfiihren von Mortalititsregistern fiir Forschungszwecke zu schaffen und stellt dabei
fest, dass der Gesetzgeber hier bedauerlicherweise nicht tétig geworden ist.

' https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/5_Publikationen/Forschungsberichte/2014/2014_2/Gutachten Aufwand-
Nutzen-Abschaetzung_nationalesMortalitaetsregisters.pdf

2 https://dserver.bundestag.de/btd/18/094/1809408.pdf (Drucksache 18/9408)
https://www.aerzteblatt.de/nachrichten/7 1484/ Wissenschaftler-fordern-nationales-Mortalitaetsregister-fuer-Deutschland
4 https://www.bfdi.bund.de/SharedDocs/Downloads/DE/Taetigkeitsberichte/26TB_15 16.pdf? _blob=publicationFile&v=3

5 https://www.bfdi.bund.de/SharedDocs/Downloads/DE/Taetigkeitsberichte/27TB_17_18.pdf;jsessio-
nid=CA7C46F50EEF6BD0A6922662F565D577.intranet231? _blob=publicationFile&v=9
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Aktuell fordert auch das Bundesinstitut fiir Bevolkerungsforschung (BiB) in seinem ,,Working Paper 1/2020%,
aus der COVID-19-Pandemie die Lehre zu ziehen, ein nationales Mortalititsregister einzufithren und gleichzeitig
die Qualitdt der Todesursachendiagnosen auf den Todesbescheinigungen und ihrer Verarbeitung in den Statisti-
schen Landesdmtern zu verbessern®.

Fiir die epidemiologische Forschung und dem damit verbundenen Gesundheitsschutz der Bevolkerung sind zu-
verldssige Daten zur Mortalitdt der Bevolkerung unerlésslich. Bundesweite epidemiologische Untersuchungen
der Mortalitdt sind bisher aber nur durch Anforderung der pseudonymisierten Todesbescheinigung vom zustén-
digen Gesundheitsamt moglich. Dadurch bestehen erhebliche Mingel bei der Qualitdt der Daten und der Ge-
schwindigkeit der Ubermittlung derselben. Wegen der in einigen Lindern nur begrenzten Aufbewahrungspflicht
der Todesursachenbescheinigungen (zehn Jahre) ist bei den Analysen historischer Kohorten zudem mit schwer-
wiegenden Datenverlusten zu rechnen.

Die Einrichtung eines nationalen Mortalitdtsregisters wiirde eine zentrale Qualitétssicherung von Todesbeschei-
nigungen und einen schnellen Datenzugriff ermdglichen, wodurch eine Intensivierung der epidemiologischen
Forschung mit Mortalitdtsdaten zu erwarten wire, die auch zur Verbesserung der Datenqualitét in der Todesur-
sachenstatistik beitragen diirfte” 3.

www.bib.bund.de/Publikation/2020/pdf/Sterblichkeit-in-Deutschland-muss-schneller-und-besser-erfasst-werden.pdf;jsessio-
nid=BC35CB5FE641E356B0BB51C811851B94.1 ¢id389? blob=publicationFile&v=6

https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/5_Publikationen/Forschungsberichte/2014/2014_2/Gutachten_Aufwand-
Nutzen-Abschaetzung_nationalesMortalitaetsregisters.pdf

https://www.bib.bund.de/Publikation/2020/pdf/Sterblichkeit-in-Deutschland-muss-schneller-und-besser-erfasst-werden. pdf;jsessio-
nid=BC35CBS5FE641E356B0BB51C811851B94.1_cid389?__blob=publicationFile&v=6
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