Deutscher Bundestag

Ausschuss f. Gesundheit

Ausschussdrucksache A
Institut flir angewandte Qualitatsforderung 18(14)0176(5)

und Forschung im Gesundheitswesen gel. VB zur 6Anhérung am 01.06. | zykUNFT DURCH QUALITAT
16_Transplantationsregister
27.05.2016
.STELLUNGNAHME 25. MA1I 2016

Stellungnahme zum Gesetzesentwurf der Bundesregierung zur Errichtung eines
Transplantationsregisters — Bundestags-Drucksache 18/8209

Wir begriiBen, dass die rechtlichen Voraussetzungen fiir die Errichtung und den Betrieb eines bundesweiten Transplan-
tationsregisters geschaffen werden. Durch die Zusammenfiihrung der Daten (zum Organspender, zum Spenderorgan,
zum Organempfanger, zum Vermittlungsverfahren, zur Transplantation und zur Nachsorge) werden wesentliche Er-
kenntnisse gewonnen werden, die zu einer Verbesserung und Weiterentwicklung der transplantationsmedizinischen
Versorgung fiihren kénnen.

Im Gesetzestext wir in § 15e Absatz 6 dargelegt, dass die Ubermittlung der personenbezogenen Daten eines Organ-
empféngers bzw. eines lebenden Organspenders nur zuldssig ist, wenn eine ausdriickliche Einwilligung vorliegt. Auch
wenn ein Patient Uber die Bedeutung und Tragweite der Einwilligung aufgeklart wird, hat der Patient die Mdglichkeit,
sich fir die Transplantation, aber gegen eine Dateniibermittlung zu entscheiden. Genauso ist es denkbar, dass ein Pati-
ent nach einer Transplantation seine Einwilligung zur Datenlibermittlung im weiteren Verlauf zuriickzieht. Wie mit die-
sem Sachverhalt umgegangen werden soll, wird im Gesetzestext nicht weiter erldutert. Insgesamt ist davon auszuge-
hen, dass mit einer Einwilligungsregelung keine 100%ige Register-Erfassung mdglich sein wird. Auf Grund der geringen
Fallzahl in der Transplantationsmedizin konnten jedoch schon wenige fehlende Daten Einfluss auf die Ergebnisse ha-
ben. Die Aufnahme in ein Transplantationsregister sollte daher verpflichtend sein.

Dariiber hinaus stellt sich die Frage, ob es durch die vorgesehene Einwilligungslosung nur moglich sein wird, zukiinftige
Daten zusammen zu fiihren? Dadurch wiirden notwendige Erkenntnisse, die bereits jetzt auf Grund der seit vielen Jah-
ren dokumentierten Daten gezogen werden konnten, um weitere Jahre in die Zukunft verschoben werden.

i.A. Dr. med. Tonia Kazmaier

Gottingen, den 25.5.2016
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