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Hintergrund

Der Zeitpunkt des Todes, die Todesur-
sache (TU) und die der TU zugrunde
liegenden Erkrankungen sind wichti-
ge Endpunkte in gesundheitswissen-
schaftlichen Studien und in der Ver-
sorgungsforschung. Beim Vergleich von
Studiengruppen lassen sich so z. B. mog-
liche Krankheitsursachen ermitteln, die
Wirksamkeit von Priventionsmafinah-
men und Fritherkennungsprogrammen
evaluieren und Maflnahmen fiir ei-
ne verbesserte Gesundheitsversorgung
ableiten. Ein Mortalitatsregister (MR) er-
fasst personenbeziehbare Informationen
zum Sterbezeitpunkt, zu den Umstidnden
des Todes sowie zu den TU in einem
einheitlichen Datensatz. International
finden sich viele Beispiele fiir solche
Register, insbesondere in Lindern, in
denen Erfahrung mit groflien Kohor-
tenstudien besteht, da so ein effizientes
und einheitliches Mortalitits-Follow-up
flichendeckend mdglich ist und eine
redundante Erfassung und Codierung
der Mortalititsdaten vermieden werden
[1-5].

Stand in Deutschland

In Deutschland ist ein bundesweites MR
nicht vorhanden, obwohl die dafiir erfor-
derlichen Daten in den Landern erhoben
werden. Fiir jeden Sterbefall muss ver-
pflichtend eine é&rztliche Leichenschau
durchgefiithrt und die TU bestimmt wer-
den. Die Dokumentation der Ergebnis-
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se erfolgt auf einem je nach Bundesland
etwas unterschiedlichen Formular basie-
rend auf den Vorgaben der Weltgesund-
heitsorganisation (WHO) [6]. Diese To-
desbescheinigung (TB) dient als Grund-
lage fiir die Beurkundung des Sterbefalls
sowie als Datenquelle fiir das Meldewe-
sen, die Bevolkerungsstatistik und die To-
desursachenstatistik. Sie besteht aus ei-
nem nichtvertraulichen Teil mit Angaben
zur Person, zum Sterbedatum und -ort
und zur Todesart und einem vertrauli-
chen Teil, der zusétzlich Angaben zu den
TU enthidlt. Der nichtvertrauliche Teil
wird dem fiir den Sterbeort zustindigen
Standesamt zur Beurkundung und zum
Eintrag in das Sterberegister iibermit-
telt. Das Standesamt benachrichtigt die
Meldebehorde und sendet fiir statistische
Zwecke demografische Daten, Sterbeda-
tum und die vom Standesamt vergebene
Sterbebuchnummer an das Statistische
Landesamt (StaLa) des Sterbeortes. Der
vertrauliche Teil wird an das Gesund-
heitsamt (GA) des Sterbeortes iibermit-
telt, wo eine Priifung der TB und gegebe-
nenfalls Riickfragen an den ausstellenden
Arzt erfolgen. Anschlieflend wird die TB
an das StaLa weitergeleitet. Die bisherige
Ubermittlung der TB in Papierform wird
seit einigen Jahren vermehrt durch eine
elektronische Ubermittlung ersetzt, die
eine vorherige elektronische Erfassung
der TB durch das GA voraussetzt.

Die StaLa nehmen die Codierung der
TU nach den Vorgaben der Internatio-
nal Classification of Disease (ICD) vor
[6]. Die frither bundesweit durchgefiihr-
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te manuelle Codierung des Grundleidens
wird bei Vorliegen von elektronischen
Freitextangaben zunehmend durch eine
automatische Codierung ersetzt. Die da-
fir genutzte, im Rahmen einer interna-
tionalen Entwicklungsgemeinschaft ent-
standene Software IRIS wird vom IRIS-
Institute bereitgestellt und weltweit von
statistischen Amtern zur Codierung der
TU eingesetzt [7]. Anhand der elektro-
nisch vorliegenden Freitexte nimmt das
Programm die ICD-Codierung vor und
weist anschlieflend das zum Tode fiih-
rende Grundleiden aus. Seit 2017 wird
ein neu entwickelter Codierkern MUSE
(Multicausal and Unicausal Selection En-
gine) zur Ermittlung des Grundleidens
eingesetzt, der an die Neuerungen der
ICD-10 angepasst ist. Derzeit konnen bis
zu 70 % der Sterbefalle mit IRIS automa-
tisch codiert werden. In den iibrigen Fil-
len muss eine manuelle Nachcodierung
vorgenommen werden [8]. Ein bundes-
weiter Einsatz von IRIS findet bisher noch
nicht statt, wird aber von den StaLa bis
Ende 2020 angestrebt.

Uber die Sterbebuchnummer werden
inden StaLa die codierten medizinischen
Daten des vertraulichen Teils der Todes-
bescheinigung den demografischen Da-
ten der Standesimter zugeordnet. Aus-
wirtige Sterbefille werden jahrlich mit
dem zugehorigen Grundleidencode an
das StaLa des letzten Wohnortes {iber-
mittelt.

Die Archivierung der TB erfolgt in
der Regel in den Gesundheitsdmtern des
Sterbeortes, teils erfolgt auch eine Wei-
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terleitung von Kopien an das GA des
Wohnortes (z.B. Bremen, Niedersach-
sen, Sachsen, Schleswig-Holstein, Thii-
ringen). Die Datenhobheit fiir Auskiinfte
liegt meist bei den mehr als 400 regio-
nalen Gesundheitsimtern in Deutsch-
land. Die Leichen- und Bestattungsge-
setze der Linder gewihren bei Nach-
weis der Erforderlichkeit einen Zugang
zu den Todesbescheinigungen fiir For-
schungszwecke. Das Verfahren fiir den
Zugang und die Art der Datenvorhal-
tung sind jedoch heterogen. Teils muss
eine Genehmigung des fiir den Wohnort
zustdndigen GA einzeln eingeholt wer-
den, teils liegen die TB nur in Papierform
und ohne Codierung vor. Die Ermitt-
lung von TU ist daher sehr aufwendig.
Zudem miissen elektronische Erfassung
und Codierung fiir jedes Forschungsvor-
haben erneut erfolgen, was die Fehleran-
talligkeit erhoht und die Vergleichbarkeit
einschrankt. Die Aufbewahrungszeit der
TB betrigt meist 20-30 Jahre. Allerdings
gibt es auch Bundesldnder mit deutlich
kiirzeren Fristen (siche Bestattungsgeset-
ze der Linder).

In den Stala liegen die codierten TU
zwar fiir die Erstellung der TU-Statistik
vor, nach §16 des Bundesstatistikgeset-
zes ist eine Weitergabe der Individualda-
ten an Dritte jedoch nicht zuldssig, zu-
dem liegen in den StaLa keine nament-
lichen Angaben zur Person vor. Ohne
ein MR mit zentralem Zugang zu den
personenbezogenen Einzelfalldaten der
Todesbescheinigungen in elektronischer
Form kann daher das Potenzial dieser
Daten fiir die Gesundheitsforschung in
Deutschland nicht voll ausgeschopft wer-
den.

Bremer Mortalitatsindex

Fiir das Land Bremen wurde bereits 1998
ein MR eingerichtet, in dem die voll-
stindigen Daten der TB fiir alle ver-
storbenen Einwohner des Landes Bre-
men elektronisch vorgehalten werden.
Die gesetzlichen Grundlagen des Bremer
Mortalititsindex (BreMI) sind im Ge-
setz iiber das Leichenwesen und in einer
Rechtsverordnung des Landes geregelt.
Mit der Fithrung des BreMI im eigenen
Namen und in Handlungsform des 6f-
fentlichen Rechts wurde das Leibniz-In-

stitut fiir Praventionsforschung und Epi-
demiologie - BIPS GmbH (BIPS) belie-
hen. Der BreMI ist am BIPS als in sich
geschlossene Einheit mit eigenen Rdum-
lichkeiten und eigenem IT-Netzwerk an-
gesiedelt. Bremen war lange Zeit das ein-
zige Bundesland, das iiber ein MR ver-
fugte. Ein zentrales Motiv fiir die Einrich-
tung des Bremer Mortalitdtsindex (Bre-
MI) war der Aufbau des Bremer Krebsre-
gisters, da durch Abgleiche mit den Da-
ten aus den Todesbescheinigungen die
Datenvollstindigkeit des Krebsregisters
sichergestellt wird [9, 10].

Datenerfassung und Datenfluss

Der BreMI erfasst die personenbezo-
genen Sterbedaten iiber zwei Daten-
quellen: die Meldebehé6rden und die TB
(8 Abb. 1). Von den Meldebeho6rden des
Landes Bremen werden monatlich Name,
Sterbebuchnummer und Todesdatum fiir
jeden neubekannt gewordenen Sterbefall
elektronisch an den BreMI iibermittelt.
Nach Abschluss der Bearbeitung der TB
im StaLa erhdlt der BreMI regelmaflig
den vertraulichen und nichtvertrauli-
chen Teil mit der Sterbebuchnummer.
Die Daten der Meldedamter werden in
der BreMI-Datenbank manuell durch
die Angaben auf den TB ergénzt. Wenn
auf der TB eine Krebserkrankung ver-
merkt ist, wird von den Eingabekriften
der Marker ,Krebsdiagnose® gesetzt.
Zusétzlich werden nach Abschluss der
Eingabe tiber eine Stringsuche und einen
hinterlegten Thesaurus Krebsdiagnosen
ermittelt. Fille, die das Programm nicht
zweifelsfrei zuordnen kann, werden
manuell nachbearbeitet. Der Marker
»Krebsdiagnose® wird regelmaflig mit
an das Krebsregister tibermittelt, wo er
fir die Dokumentation von zuvor nicht
im Register erfassten Krebsdiagnosen
verwendet wird [11].

Nach Abschluss der elektronischen
Erfassung und Klirung von Rickfragen
werden die TB zur Archivierung fiir
30 Jahre an die zustindigen Behérden
im Land Bremen (Institut fiir Rechts-
medizin der Gesundheit Nord gGmbH
und das GA der Stadt Bremerhaven)
tibermittelt.
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Quialitatssicherung

Zur Sicherung der Datenqualitét im Bre-
MI erfolgt eine Priifeingabe, bei der die
Identitdtsangaben und ausgewihlte Fel-
der der TB erneut eingegeben werden.
Der Vergleich mit der Ersteingabe erfolgt
unmittelbar beim Speichern der Priifein-
gabe, sodass Fehler sofort korrigiert wer-
den konnen. Die korrekte Erfassung der
Angaben zu TU und Epikrise wird im
Rahmen der Priifeingabe visuell kon-
trolliert. Unstimmigkeiten werden sofort
korrigiert. Abweichende Angaben zwi-
schen TB und Sterbedaten der Meldebe-
horde oder fehlende Meldebehordenda-
ten werden durch regelmiflige Riickfra-
gen an die Meldebehorden geklart.

Datenbestand und Datenqualitat

Fir die vollstindig erfassten Sterbe-
jahrginge 1999 bis 2016 liegen ins-
gesamt 136.686 Sterbefille im BreMI
vor (BTab. 1). Fiir die Sterbejahrginge
2017/2018 gibt es noch einen Nachlauf.
Das Jahr 1998 ist aufgrund der dama-
ligen Aufbauphase des Registers nicht
vollstindig erfasst. Seit 2008 erfolgt
vor Erfassung der TB das Einspielen
der Daten durch die Meldedmter. Im
Zeitabschnitt 1999 bis 2007 wurde ur-
spriinglich nur die Todesbescheinigung
als Datengrundlage verwendet, erst im
Jahr 2017 erfolgte fiir diesen Zeitraum
ein nachtriglicher Abgleich mit den
Meldedmtern. Wegen der unterschiedli-
chen Vorgehensweise vor 2008 sind die
Zeitraume getrennt dargestellt. Fiir den
Zeitraum 1999 bis 2007 sind im BreMI
durchschnittlich 7527 Sterbefille/Jahr
erfasst, fiir den Zeitraum 2008 bis 2016
sind es 7660 Sterbefille/Jahr. Diese Zah-
len weichen um etwa +0,5% bzw. +1%
von der amtlichen Statistik (7491 bzw.
7587 pro Jahr in den genannten Zeitriu-
men) ab [12]. Diese Abweichungen sind
vermutlich durch unterschiedliche Er-
eignis- und Verarbeitungszeitfenster der
Meldebehorden, der Standesimter und
des StaLa erklérbar.

Der Anteil der auswirtig Verstorbe-
nen liegt im Zeitabschnitt 2008 bis 2016
mit 6,2 % tiber dem ersten Zeitabschnitt.
Dies ist moglicherweise durch die Um-
stellung auf Meldedaten als zusitzliche
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Perspektiven fiir ein bundesweites Mortalitatsregister: Erfahrungen mit dem Bremer Mortalitatsindex

Zusammenfassung

Der Todeszeitpunkt und die zum Tode
fiihrenden Erkrankungen sind wichtige Infor-
mationen fiir gesundheitswissenschaftliche
Studien und Krankheitsregister. Sie lassen
Riickschlisse tiber den Gesundheitszustand
einer Bevolkerung zu und helfen bei der
Beurteilung von MaBnahmen zur Gesund-
heitsférderung sowie Krankheitsvorbeugung
und -versorgung. In vielen Léndern werden
diese Daten personenbeziehbar durch
Mortalitatsregister bereitgestellt.

In Deutschland liegen die Mortalitdtsdaten
zwar Uber die verpflichtend fiir jeden
Sterbefall @rztlich auszufiillende Todesbe-
scheinigung als Vollerhebung vor, jedoch

ist deren Nutzung fiir die Forschung sehr
erschwert, da die Todesbescheinigungen

(TB) bzw. die darin enthaltenen Daten nur
dezentral bei den regionalen Gesundheits-
amtern archiviert werden und teilweise nur
uncodiert bzw. in Papierform vorliegen. Als
einziges Bundesland verfligt Bremen tber
eine mehr als 20-jahrige Erfahrung mit einem
regionalen Mortalitatsregister, die zeigt,

wie die Gesundheitsforschung von einer
effizienten Verarbeitung und Bereitstellung
der Daten der TB profitieren kann und wie
auch die Qualitat der Krebsregistrierung
dadurch verbessert wird.

Gegenwartig erfolgt die bundesweite
Umstellung auf eine automatische Codierung
der Todesursachen durch die statistischen
Landesé@mter. Die hierfiir erforderliche
elektronische Erfassung der Freitextangaben

aus den TB erfordert organisatorische
Umstrukturierungen. Diese bieten eine
einzigartige Gelegenheit, um alle notwen-
digen Vorkehrungen zu treffen, die eine
Einrichtung von Mortalitatsregistern auf
Bundeslandebene ermdglichen wiirden.
Dies ware eine wichtige Voraussetzung fiir
die Einrichtung eines langst tberfélligen
nationalen Mortalitatsregisters, um mit einer
solchen Forschungsdateninfrastruktur auch
international anschlussfahig zu werden.

Schliisselworter
Mortalitat - Register - Index - Todesbescheini-
gung - Deutschland

Prospects for a nationwide mortality registry: lessons learned from the Bremen Mortality Index

Abstract

The time of death and the diseases leading
to death provide important information

for health research and disease registries.
They facilitate conclusions about the state of
health of a population and contribute to the
assessment of health promotion measures as
well as disease prevention and care. In many
countries, these data are provided through
mortality registries.

In Germany, these data are available on death
certificates, which must be filled out by
physicians with all information available for
each death. However, use of these data for
research is very difficult as there is no central
registry. Instead, regional health authorities

archive the respective death certificates
locally. Furthermore, the data provided on
death certificates are partly uncoded or only
available in paper form. Bremen is the only
federal state that has more than 20 years of
expertise with a regional mortality registry
that demonstrates how health research can
benefit from an efficient processing and
provision cause of death (CoD) data and how
this may also improve the quality of cancer
registration.

Currently, automatic coding of the CoD by
the statistical offices is being implemented
on a national level. As a consequence, the
free-text information from death certificates

will have to be recorded electronically. This
requires organizational restructuring that
offers a unique opportunity to make all the
necessary provisions that are needed for

the establishment of mortality registries

at the federal state level. This would be an
important step towards the establishment of
a long overdue national mortality registry —
a research data infrastructure guaranteeing
international competitiveness.

Keywords
Mortality - Registry - Index - Death certificate -
Germany

Datengrundlage bedingt. Der Anteil der
Sterbefiille, fiir die keine TB vorliegt, ist
aber nur etwas mehr als halb so grof3. Dies
zeigt, dass zum Teil eine Ubermittlung
der TB vom Sterbeort an den Wohnort
stattfindet. Der Anteil der fehlenden TB
mit Sterbeort Bremen ist mit weniger als
0,5 % in beiden Zeitabschnitten sehr ge-
ring. Bei 32 % aller Sterbefille wurde der
Marker , Krebsdiagnose“ automatisch ge-
setzt, davon war in 9826 Fillen (7,2 %)
die Krebsdiagnose nicht als Grundleiden
angegeben (@ Tab. 1).

Nutzungsmaoglichkeiten des BreMl

Die Daten des BreMI diirfen vom Bremer
Krebsregister, von 6ffentlichen Stellen -
soweit diese die Daten zur Erfiillung der
ihnen ibertragenen offentlichen Aufga-
ben benotigen - sowie von Einrichtun-
gen mit der Aufgabe wissenschaftlicher
Forschung genutzt werden.

Nutzung fiir die Krebsregistrierung
Nach internationalen Vorgaben sollen
Krebsregister regelmaf3ig einen Abgleich
mit den TB aller Verstorbenen des Ein-
zugsgebietes vornehmen [13]. Damit
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werden der Vitalstatus und die TU der
registrierten Patienten festgestellt. Wei-
terhin konnen tiber die TB Krebserkran-
kungen erfasst werden, die zu Lebzeiten
nicht an das Register gemeldet wurden.
Der Anteil dieser sogenannten Death-
Certificate-Only-(DCO-)Fille an allen
Krebsfillen eines Diagnosejahres gilt als
wichtiger Qualitdtsindikator und liegt
in Bremen unter 5%. Zur Bestimmung
von DCO-Fillen miissen alle Eintragun-
gen auf der TB auf das Vorliegen von
Krebsdiagnosen gesichtet werden, da die
alleinige Recherche tiber das Grundlei-
den nicht ausreichend ist (s. oben). Fiir
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Tab.1 Datenbestand Bremer Mortalitatsind

Sterbejahre
1999-2016
Insgesamt
N (%)
Sterbefalle insgesamt 136.686
Sterbeort nichtim Land 7816 (5,7 %)
Bremen
Sterbefélle ohne To- 4080 (3,0 %)
desbescheinigung oder
Sektionsbescheinigung
Davon Sterbeortim Land 380(0,3%)
Bremen
Sterbefille, fiir die auto-  43.426 (32 %)
matisch ein Krebsmarker
gesetzt wurde
Davon Krebs nicht als 9826 (7,2 %)

Grundleiden

das Bremer Krebsregister erfolgt die-
se Sichtung auf Krebsdiagnosen durch
Setzen des Markers ,,Krebsdiagnose® im
BreMI.

Der Abgleich aller neu erfassten Ster-
befille des BreMI mit den Daten des
Bremer Krebsregisters erfolgt mindes-
tens einmal jéhrlich durch die Vertrau-
ensstelle des Krebsregisters anhand der
Identititsdaten. Kann einem bereits im
Krebsregister erfassten Krebsfall eine TB
zugeordnet werden, werden Sterbedaten
und TU im Krebsregister gespeichert. Fiir
Datensdtze des BreMI, die den Marker
»Krebsdiagnose“ haben und zu denen
kein Eintrag im Krebsregister existiert,
wird eine Riickverfolgung (Follow-back)
tiber den zuletzt behandelnden Arzt an-
gestoflen, da die Angaben zur Krebsdia-
gnose auf der TB meist unzureichend
sind. Da bereits die Anschrift und die
Angaben auf der TB elektronisch vorlie-
gen, kann das Arztanschreiben automa-
tisiert werden. Bei einem erfolgreichen
Follow-back werden die zusitzlichen An-
gaben aus der Klinik fir die Zuordnung
des Tumors zu einem Diagnosejahr ver-
wendet. Datenqualitit und Vollzahligkeit
werden dadurch verbessert. Kénnen kei-
ne weiteren Informationen zum Krebs-
fall eingeholt werden, wird der Fall als
DCO-Fall gespeichert und nach interna-
tionaler Konvention das Sterbedatum als
Diagnosedatum gesetzt.

In den Jahren 2009 bis 2013 wurden
im Krebsregister pro Sterbejahr rund 500

ex. Sterbejahre 1999-2016

Jahrliche Anzahl
gemittelt iiber die

Jahrliche Anzahl
gemittelt iiber die

Sterbejahre Sterbejahre
1999-2007 2008-2016
N (%) N (%)

7527 7660

394 (5,2%) 474 (6,2 %)
212(2,8%) 243 (3,2%)
29(0,4%) 13,4(0,2 %)
2376 (32 %) 2449 (32 %)
530(7,0%) 686 (9,0 %)

Krebsfille erstmalig iiber den Abgleich
mitdem BreMI bekannt und nachrecher-
chiert. Diese Recherche war in 62% er-
folgreich. Der BreMI ist mit 10% der
Erstmeldungen eine wichtige Meldequel-
le fiir das Krebsregister und trigt da-
mit entscheidend zur Vollzdhligkeit des
Krebsregisters bei (@ Abb. 2).

Nutzung fiir 6ffentliche Aufgaben
Die Gesundheitsimter, aber auch das
Statistische Landesamt konnen Daten
des BreMI erhalten, wenn dies zur
ordnungsgemiflen Aufgabenwahrneh-
mung erforderlich ist. Es kénnen zum
Beispiel zur Qualitatssicherung Zweitco-
dierungen der Freitexte der TU erfolgen
(B Infobox 1; [14]).

Nutzung fiir Forschung

Die Nutzung der Daten des BreMI fiir die
wissenschaftliche Forschung kann von
Einrichtungen mit der Aufgabe wissen-
schaftlicher Forschung bei der Senatorin
fir Gesundheit, Frauen und Verbrau-
cherschutz der Freien und Hansestadt
Bremen beantragt werden und muss dort
genehmigt werden. In der Regel werden
anonymisierte oder pseudonymisierte
Daten iibermittelt. Wenn fiir ein For-
schungsprojekt die Ubermittlung von
Identititsdaten erforderlich ist, muss die
Forschungseinrichtung unabhingig sein
sowie zusitzlich ein positives Votum
der Ethikkommission der Arztekammer
Bremen eingeholt werden. Die Daten-
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ibermittlung ist kostenpflichtig und
richtet sich nach dem Gebiihrenrecht
des Landes Bremen.

Die Daten des BreMI kénnen sowohl
allein als auch verkniipft mit weiteren
Datenquellen fiir Forschungsprojekte
herangezogen werden. Liegt eine zu
Lebzeiten erteilte Einwilligung der Stu-
dienteilnehmer vor, wie meist bei Kohor-
tenstudien, kann die Verkniipfung mit
wenig Aufwand anhand der Identitits-
daten erfolgen. Das Zusammenfithren
der Daten kann aber auch mittels Pseu-
donym erfolgen. Beispielsweise kann in
einer Treuhandstelle eine Zuordnung der
Identititsdaten zu studienspezifischen
Identifikatoren (Pseudonymen) erfolgen,
sodass z.B. eine Verkniipfung mit me-
dizinischen Daten ohne Identititsdaten
erfolgen kann und diese nicht zwischen
den Institutionen ausgetauscht werden
miissen, die die zu verkniipfenden Daten
halten. Dieses Verfahren ist allerdings
relativ aufwendig, da mit der Treuhand-
stelle eine weitere, in die Auswertungen
nicht involvierte Institution eingebun-
den werden muss (@ Infobox 2; [15]).
Eine weitere Moglichkeit der pseudony-
misierten Zuordnung ist die Nutzung der
auch von den Krebsregistern verwen-
deten Kontrollnummern. Diese werden
nach einem vorgeschriebenen Verfahren
aus den Identitdtsdaten generiert [16].
Uber ein wahrscheinlichkeitsbasiertes
Zuordnungsverfahren (Record Linka-
ge) werden dann die Kontrollnummern
beider Datenquellen miteinander abge-
glichen und Ubereinstimmungsgewichte
berechnet. Der Anwender legt dabei fest,
ab welchem Ubereinstimmungsgrad ei-
ne Zuordnung vorgenommen wird. Dies
erfordert Erfahrung im Umgang mit
den Kontrollnummern und ist daher ein
Nachteil dieses Verfahrens. Zudem re-
sultieren auch unsichere Zuordnungen,
fiir deren Kldrung weitere Informationen
erforderlich wiren (@ Infobox 3; [17]).

Limitationen und Verbesserungs-
maoglichkeiten

Zurzeit erfolgt nur eine manuelle Co-
dierung des Grundleidens, sodass eine
vollstindige Codierung aller auf der TB
angegebenen TU nicht vorliegt. Der Ein-
satz einer automatischen Codierung aller



« Zentraler Abruf der Sterbedaten

« Automatische Ermittlung der relevanten TB - Zeitersparnis

« Keine manuelle Erfassung der TB im Krebsregister « Verbesserung der Vollzahligkeit
(ca. 10% der Krebsfille werden in
Bremen erstmalig Gber die

—

« Elektronische Angaben zu allen Todesursachen

+ |CD-Codes vorhanden

- Hohe Vollzahligkeit der Sterbefalle

TU wire weniger fehleranfallig und wiir-
de die Vollstindigkeit, Nutzbarkeit und
Vergleichbarkeit der Daten fir die For-
schung und die Krebsregistrierung deut-
lich verbessern. Die Priifung, ob die im
Freitext angegebene Krebsdiagnose auch
der zu Lebzeiten gemeldeten Krebsdia-
gnose entspricht, konnte dann im Krebs-
register automatisch erfolgen. Fiir For-
schungsprojekte wire eine Selektion re-
levanter Diagnosen direkt anhand der
Codes moglich und alle auf der TB an-
gegebenen TU konnten fiir Auswertun-
gen berticksichtigt werden, was ange-
sichts der alternden Bevélkerung und der
héufig im letzten Lebensabschnitt vorlie-
genden Multimorbiditit die Realitét bes-
ser abbilden wiirde. Um dies zukiinftig
zu ermoglichen, streben BreMI und Sta-
La Bremen eine Kooperation zum Aus-
tausch der elektronisch erfassten Freitex-
te und ICD-Codes an.

Vorteilhaft wire auch eine Erweite-
rung der Nutzungsmoglichkeiten fiir die
Qualitdtssicherungin der Medizin. In der
Vergangenheit gab es an den BreMI An-
fragen aus onkologischen Zentren zum
Vitalstatus der dort behandelten Patien-
ten. Zur Beurteilung der Behandlungs-
qualititsind das Sterbedatum und die TU
wichtige Parameter. Die Erhebung des
Vitalstatus muss im Rahmen der Zertifi-
zierung der onkologischen Behandlungs-
zentren regelmiflig nachgewiesen wer-
den. Dennoch mussten entsprechende
Anfragen an den BreMI bisher abgelehnt
werden, da derzeit die Nutzung der Daten
wissenschaftlichen Zwecken vorbehalten
ist. Zwar soll diese Aufgabe zukiinftig von
den neu aufgebauten klinischen Krebsre-
gistern iibernommen werden, aber inwie-

Todesbescheinigung gemeldet)

fern dariiber eine liickenlose Erfassung
des Vitalstatus gelingt, bleibt abzuwarten.
Auch in anderen medizinischen Fachge-
bieten gibt es Behandlungszentren, fiir
die die Sterblichkeit ein wichtiges Krite-
rium zur Beurteilung der Behandlungs-
qualitit wire, oder auch Krankheitsre-
gister, die den Vitalstatus mithsam durch
eine fehleranfillige Riickfrage beim be-
handelnden Arzt oder beim Patienten er-
mitteln miissen. Dies kénnte durch ein
MR entscheidend verbessert werden.

Entwicklung in den letzten
Jahren

Mortalitatsregister in anderen
Bundeslandern

In Rheinland-Pfalz wird seit dem Jahr
2011 das Datenmanagementsystem
»Mortalitat® (DMS) gefiihrt, das ver-
gleichbar einem MR einen Datenzugang
zu den personenbezogenen Mortalitits-
daten bietet. Das DMS ist bei einer von
der amtlichen Statistik abgeschotteten
Verwaltungsstelle am Statistischen Lan-
desamt Rheinland-Pfalz angesiedelt und
verarbeitet die TB auf Weisung und im
Auftrag der Gesundheitsamter [18]. Das
DMS erhélt zeitnah elektronisch von
den Standesdmtern die personenbezoge-
nen Daten zu jedem Sterbefall und die
zugehorige TB in Papierform aus den
Gesundheitsimtern. Nach elektroni-
scher Erfassung der TB werden mit dem
Codierverfahren IRIS die ICD-Codes
der TU und das Grundleiden ermittelt.
Regelmiflige Empfinger der Daten sind
das StaLa, die Gesundheitsimter (GA)
sowie das Krebsregister Rheinland-Pfalz.
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Abb. 2 <« Nutzen des Bre-
mer Mortalitatsindex fiir
die Krebsregistrierung

Anders als der BreMI ist das DMS schon
in die ersten Schritte der administra-
tiven Bearbeitung der TB involviert,
sodass der Datenbestand aufgrund der
vorgegebenen Lieferfristen der TB an
das StaLa sehr aktuell ist. Wie beim
BreMI besteht zudem die Moglichkeit,
die personenbezogenen Daten fiir For-
schungszwecke zu nutzen. Da das DMS
die Daten im Auftrag verarbeitet, liegt die
Datenhoheit allerdings bei den GA, die
auch die Nutzungsantrige genehmigen
miissen. Beide Datenquellen des DMS
- Standesamt und GA - verarbeiten
die Daten sterbeortbezogen, wodurch
die Vollzdhligkeit der Sterbefille der
Wohnortbevolkerung, insbesondere bei
auswirtig Verstorbenen, unklar ist.

In einigen Bundeslindern -erfolgt
eine elektronische Erfassung des ver-
traulichen Teils der TB bereits in den
Gesundheitsimtern, wie beispielsweise
seit 2012 in Baden-Wiirttemberg. Fiir
die Codierung werden die Daten dann
an das zustindige Stala ibermittelt,
die Gesundheitsdmter erhalten abschlie-
flend vom StaLa die Grundleidencodes
zur Speicherung [19]. Hier konnten
demnach auch elektronische Daten fiir
Forschungszwecke genutzt werden, die
Beantragung muss aber auch dort bei
den GA erfolgen.

Initiative fir den Aufbau eines
nationalen Mortalitatsregisters

Im Jahr 2009 wurde vom Rat fiir Sozial-
und Wirtschaftsdaten eine Arbeitsgrup-
pe eingesetzt, um den Nutzen und die
Moglichkeiten zur Ausgestaltung ei-
nes nationalen MR zu erarbeiten. Die



Leitthema

Infobox 1 Beispiel 1 fiir die Nut-
zung des Bremer Mortalitatsindex

Infobox 2 Beispiel 2 fiir die Nut-
zung des Bremer Mortalitatsindex

Infobox 3  Beispiel 3 fiir die Nut-
zung des Bremer Mortalitatsindex

Wie wirken sich manuelle Codiergewohn-
heiten auf die Todesursachenstatistik

aus?

Andersohn et al. untersuchten regionale und
zeitliche Veranderungen der Sterblichkeit
an der ischdmischen Herzerkrankung und
am Herzinfarkt [13]. Dabei zeigten sich
insbesondere in kleineren Bundesléandern
gravierende Abweichungen der Sterblichkeit
vom Bundesdurchschnitt und erhebliche
Schwankungen im Zeitverlauf, die nicht

mit einer zufalligen Schwankung erklérbar
schienen. So zeigte sich in Bremen zwischen
2001 und 2003 eine vermeintliche Abnahme
der Herzinfarktsterblichkeit um fast 50 %.

Als Ursache vermuteten die Untersucher
eine Anderung der Codiergewohnheiten

in diesen statistischen Landesamtern. Das
Statistische Landesamt Bremen forderte
daraufhin die elektronischen Freitexte

der Todesbescheinigungen des BreMI

an, um eine automatische Codierung der
Todesursachen und des Grundleidens

mit dem damals neu zur Verfiigung
gestellten Programm IRIS vorzunehmen. Die
analysierten Differenzen zwischen manueller
und automatischer Codierung wurden in die
interne Qualitatssicherung einbezogen.

Arbeitsgruppe sah ein nationales MR
als wichtige Infrastruktur fiir die For-
schungslandschaft in Deutschland. Da
die Daten bereits iiber das Ausfiillen
der TB erhoben werden, sei der Betrieb
mit vergleichsweise wenig Mitteln mog-
lich [20]. Ein Gutachten zur Aufwand-
Nutzen-Abschitzung eines nationalen
MR aus dem Jahr 2014 bestitigte diese
Einschitzung. Allerdings forderte die-
ses Gutachten als Voraussetzung die
Ergreifung von Mafinahmen zur Ver-
besserung der Datenqualitdt der TB, um
dadurch eine valide Datengrundlage fiir
ein nationales MR zu schaffen [21].
Seitdem gab es wenigerkennbare Fort-
schritte bei der Einrichtung eines natio-
nalen MR. Durch die NAKO-Gesund-
heitsstudie, die bisher grofite bundeswei-
te Gesundheitsstudie, konnten die An-
strengungen fiir ein bundesweites MR
neuen Auftrieb erhalten. Wie auch bei
vorangegangenen Studien erfordert das
Mortalitits-Follow-up der 200.000 NA-
KO-Teilnehmer und -Teilnehmerinnen
eine aufwendige Recherche der TB bei
einer Vielzahl von Gesundheitsimtern
in allen Bundeslandern. Ein MR wiirde

Welchen Einfluss hat Umgebungslarm auf die
Sterblichkeit einer Bevolkerung?

In einer von Greiser et al. 2015 durchgefiihrten
Fall-Kontroll-Studie wurde untersucht,

ob Larm, der als Risikofaktor fiir
Herz-Kreislauf-Erkrankungen bekannt ist,
auch Einfluss auf die Gesamtsterblichkeit
und auf die spezifische Sterblichkeit hat

[15]. Hierfiir war eine Verkniipfung der
Larmdaten anhand der Adressdaten mit den
Sterbedaten und Todesursachen erforderlich.
Da Bremen zum damaligen Zeitpunkt das
einzige Bundesland war, das iiber den

BreMI personenbezogene Mortalitatsdaten
fiir mehrere Sterbejahre zentral vorhielt,
wurde diese Studie in Bremen durchgefiihrt.
Von den Melderegistern wurden Daten

zu verstorbenen Einwohnern der Jahre
1998-2011 an eine Treuhandstelle geliefert.
Dort wurde fiir jeden Datensatz eine
studienspezifische ID vergeben.

Im Anschluss wurde eine Datei mit
Identitdtsdaten und Studien-IDs an den BreMI
ibermittelt, wo anhand der Identitdtsdaten
eine Verkniipfung mit den dort vorgehaltenen
Datensdtzen erfolgte. Entsprechend wurde

in der Treuhandstelle eine Datei mit den
Identitdts- und Adressdaten sowie den
adressgenauen Larmparametern mit

den Studien-IDs versehen. Die Daten

aus dem BreMI und die Datei mit den
Larmdaten konnten dann uber die Studien-ID
miteinander verknilipft werden, ohne

dass Identitats- oder Adressdaten dem
Studienzentrum, das die Auswertungen
durchfiihrte, bekannt wurden. In der Studie
konnte nachgewiesen werden, dass die
Gesamtsterblichkeit mit einer hoheren
Belastung durch Schienen- und StraRenlarm
korreliert.

neben der Vereinfachung bei der Ermitt-
lung der TU die Datenqualitdt und damit
den wissenschaftlichen Wert der NAKO
steigern [22].

Ausblick

Der BreMI hat sich als effizienter Zu-
gang zu den Mortalititsdaten fiir das Bre-
mer Krebsregister und fiir Forschungs-
projekte erwiesen. Auch in Rheinland-
Pfalz ist eine entsprechende Einrichtung
geschaffen worden. Um die Vorteile eines
MR auch fiir bundesweite Studien nut-
zen zu kénnen, ist allerdings ein flichen-
deckender, linderiibergreifender Zugang
zu den Mortalititsdaten im Sinne eines
nationalen MR erforderlich. Die Daten
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Bewertung von Arzneimittelrisiken anhand
von Sekunddrdaten: Wie valide sind die
Angaben zur Mortalitat?

Die Nutzung von Krankenkassendaten
gewinnt zunehmende Bedeutung in

der epidemiologischen Forschung. Es
konnen Daten Uber ldngere Zeitrdume
ausgewertet werden und es liegen detaillierte
Informationen zu Krankheiten und zur
Medikamentennutzung vor, die nicht durch
eine selektive Erinnerung des Patienten
verzerrt werden. Da es sich dabei aber um
Sekunddrdaten handelt, wird die Qualitat
dieser Daten kritisch diskutiert.

Ziel einer Studie von Ohlmeier et al.

war es, die Angaben zur Mortalitédt,

eines der wichtigsten Endpunkte zur
Beurteilung der Behandlungsqualitat, in der
Versichertenstichprobe anhand der Daten des
BreMI zu validieren, um die Nutzbarkeit dieser
Daten fiir Forschungsprojekte beurteilen zu
konnen [16]. In beiden Datenbanken wurden
dafiir zundchst nach dem vorgegebenen
Verfahren fiir die Krebsregistrierung
Kontrollnummern erstellt. Im BreMI wurde
dann anhand der Kontrollnummern ein
wahrscheinlichkeitsbasiertes Record

Linkage vorgenommen. Da es sich um

eine Validierungsstudie handelt, wurde

der Grenzwert fiir eine sichere Zuordnung
sehr hoch gesetzt, um den Homonymfehler
(Zuordnung der Daten zweier verschiedener
Personen erfolgt falschlicherweise zu einer
Person) gering zu halten. Es zeigt sich eine
hohe Ubereinstimmung des Todesdatums in
beiden Datenquellen.

der TB sollten dort - idealerweise zeit-
nah - vollzahlig mit ICD-Codierung al-
ler TU und Begleiterkrankungen vorge-
halten werden und potenziell mit weite-
ren Datenquellen anhand von Klartext-
daten oder auch pseudonymisiert ver-
kntipfbar sein [20]. Zur Sicherung einer
bundesweit einheitlichen Datenqualitt
sollte das MR zudem eigene Plausibili-
tatspriifungen und methodische Auswer-
tungen durchfithren und die Ergebnisse
an die GA zuriickmelden.

Die elektronische Erfassung der TB
ist die Voraussetzung fiir die automati-
sierte und standardisierte Codierung der
TU mit Unterstiitzung der Software IRIS.
Die in den Lindern dafiir bereitgestell-
te Infrastruktur wire auch fiir ein MR
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Abb. 3 A Mdgliche Datenwege fiir ein nationales Mortalitdtsregister. ICD Internationale Klassifikation der Krankheiten, Sta-
La Statistisches Landesamt, TB Todesbescheinigung, MR Mortalitatsregister

nutzbar. Fir die Codierung der TU wiir-
de kein zusdtzlicher Aufwand entstehen,
da sie ohnehin fiir die amtliche Statis-
tik erfolgt. Die Datenfliisse miissten aber
so organisiert werden, dass eine perso-
nenbeziehbare Weitergabe der TU-Co-
dierungen an das MR im Einklang mit
dem Statistikgeheimnis ermdglicht wird.

In @ Abb. 3 sind die moglichen Da-
tenwege fiir die Einrichtung eines natio-
nalen MR dargestellt. Nach diesem Mo-
dell erfolgen die elektronische Erfassung
der Freitexte und die Zusammenfiihrung
der Daten aus den GA in einem MR auf
Bundeslandebene - &dhnlich wie schon
jetzt in Rheinland-Pfalz oder Bremen. Je
nach landesrechtlichen Vorgaben erfolgt
dann die TU-Codierung im regionalen
MR (Variante A) — wie beispielsweise in
Rheinland-Pfalz praktiziert - oder wie
bisher im Statistischen Landesamt (Vari-
ante B), soweit eine Rechtsgrundlage zur
Ubermittlung der ICD-Codierungen an
das regionale MR gegeben ist. Um eine

Vollzihligkeit der Sterbefalle in Bezug auf
die Wohnortbevolkerung zu erreichen,
sollten die Daten der Meldebehorde, bei
denen eine wohnortbezogene Erfassung
der Sterbefille erfolgt, als weitere Daten-
quelle des regionalen MR genutzt wer-
den, da nach den Erfahrungen des BreMI
die TB teils nicht zeitnah oder gar nicht
vorliegen, beispielsweise bei einem aus-
wirtigen Sterbeort.

Uber ein nationales MR kénnte ein
zentraler bundesweiter Zugang zu den
Daten geschaffen werden. Bei ausrei-
chend vernetzter IT-Infrastruktur kénn-
te ein Datenabruf nach Bedarf bei den
regionalen MR erfolgen, sodass eine zen-
trale Speicherung der Daten im nationa-
len MR nicht zwingend erforderlich wire.
Bei einer alternativen zentralen Speiche-
rung konnte der Datenumfang gering
bleiben. Falls erforderlich, kénnten iiber
mitgefiihrte Ordnungsnummern anlass-
bezogen weitere Daten der TB aus den
regionalen MR angefordert werden.
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Grundsitzlich wiére auch eine direkte
Lieferung der elektronischen Daten der
TB von den GA an das nationale MR
denkbar. Dort wiirden die Daten dann
codiert und die Codes anschlieflend an
die StaLa fir die TU-Statistik geliefert
werden. Vorteil wire, dass ein bundes-
weiter Datensatz zu den TU sehr zeitnah
im nationalen MR vorliegen wiirde und
die Vergleichbarkeit der Daten verbessert
wiirde, da regionale Unterschiede beim
manuellen Codieren, das auch beim Ein-
satz von IRIS bei bis zu 30% der TB er-
forderlich sein wird, vermieden werden
kénnten. Dies wiirde allerdings einen we-
sentlich grofieren Eingriff in die derzei-
tigen Datenwege der TB bedeuten, deren
Regelung den Bundesliandern obliegt.

Voraussetzung fiir eine Datenbereit-
stellung sollte die Genehmigung eines
schriftlichen Antrags des Nutzers durch
eine Landes- oder Bundesbehorde sein,
gegebenenfalls unter Beriicksichtigung
des Votums eines unabhingigen Beirats
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und mit Beteiligung einer Ethikkommis-
sion. Fiir die Einrichtung der entspre-
chenden Strukturen auf Landerebene
und auf Bundesebene bedarf es eines
Bundesgesetzes und eine Anderung der
Bestattungsgesetze der Linder.

Insbesondere wissenschaftliche For-
schungsprojekte wie die NAKO-Gesund-
heitsstudie wiirden von einem bundes-
weiten MR profitieren. Dariiber hinaus
sollte die Nutzung der Mortalitdtsdaten
auch fir die Qualitdtssicherung in der
Medizin méglich sein, um die medizini-
sche Versorgung fiir bestimmte Krank-
heiten oder auch die Effektivitit neuer
Behandlungsmethoden jenseits der sta-
tiondren Versorgung beurteilen zu kon-
nen. Gerade die Einbindung der Arzte-
schaft als Nutzergruppe konnte diese fiir
die Bedeutung der Mortalitatsdaten sen-
sibilisieren und mittelbar zur Verbesse-
rung der Datenqualitdt der TB beitragen.
Als weitere Nutzergruppe sind Krank-
heitsregister zu nennen. Insbesondere die
Landeskrebsregister sind bereits auf den
regelmifligen Abgleich mit den Morta-
litdtsdaten der Linder angewiesen. Die
derzeit hiufig noch redundant erfolgen-
de manuelle Bearbeitung in den Krebs-
registern konnte vermieden werden und
ein zeitnahes qualitativhochwertiges und
einheitliches Mortalitéts-Follow-up wire
auch beim Wegzug aus einem Bundes-
land sichergestellt.

Auch offentliche Stellen konnten
profitieren. Das Robert Koch-Institut
beurteilt regelmiflig die Influenzasterb-
lichkeit durch Berechnung der Excess-
Mortalitdt anhand der zusitzlichen Ster-
befille im Vergleich mit der erwarte-
ten Hintergrundmortalitdt [23]. Eine
Auswertung der unikausalen Todesursa-
chenstatistik ist hier nicht zielfithrend,
da sich die Sterbefille durch Influenzavi-
ren hiufig hinter anderen TU verbergen.
Zudem liegen die Daten zur Berechnung
erst Ende des Folgejahres vor. Ein MR
mit zeitnaher Verfligbarkeit aller Todes-
ursachencodes wiirde zusitzliche Infor-
mationen tiber die Influenzasterblichkeit
liefern und eine zeitnahe Mortalitits-
Surveillance und bessere Beurteilung des
Schweregrades des Influenzaausbruchs
ermoglichen [24].

Parallel zur Einrichtung eines MR soll-
ten die Mafinahmen zur Verbesserung

der Datenqualitit der TB wie Schulung
der Arzteschaft, Vereinheitlichung und
Digitalisierung der Leichenschauscheine
sowie Qualititssicherung der Codierung
intensiviert werden. DIMDI und Statisti-
sches Bundesamt planen derzeit ein Pilot-
projekt zur Einfithrung einer bundesein-
heitlichen elektronischen TB zundchst in
mehreren Regionen (siehe Beitrag von
Eckert et al. in diesem Themenheft). Die
elektronische TB wiirde die Datenerfas-
sung erheblich erleichtern und mithsame
Riickfragen und Fehler durch unleserli-
che Eintridge vermeiden. Die aktuellen
Bestrebungen der Bundesregierung zum
Aufbau einer Telematikinfrastruktur im
Gesundheitswesen bieten Ankniipfungs-
punkte fir eine Implementierung der
elektronischen TB.

Insgesamt sind mit der Umstellung
auf die elektronische TU-Codierung und
der geplanten Einfithrung einer elektro-
nischen TB wichtige Mafinahmen zur
Verbesserung der Datenqualitit der er-
fassten TU auf den Weg gebracht. Die
Daten der TB liegen zudem zunehmend
regional in elektronischer Form vor, so-
dass mit wenig zusétzlichem Aufwand
auf Bundeslandebene der Betrieb eines
MR méglich wire. Dies wiederum wiirde
den Weg ebnen fiir ein nationales Morta-
lititsregister, wie es seit vielen Jahren fiir
Deutschland als Forschungsinfrastruk-
tur gefordert wird.
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