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Möglichkeiten und Grenzen 
retrospektiver Todesursachenre-
cherchen im Rahmen bundesweiter 
epidemiologischer Studien

Hintergrund und 
Problemstellung

In der Bundesrepublik Deutschland exis-
tiert bisher kein nationales Mortalitätsre-
gister [1]. Damit sind bundesweite epide-
miologische Studien, die ein Follow-up 
auf ursachenspezifische Mortalität anstre-
ben, darauf angewiesen, Todesursachen in 
den einzelnen Bundesländern zu recher-
chieren. Da länderspezifische Unterschie-
de hinsichtlich der gesetzlichen Regelun-
gen und Zuständigkeiten bestehen [2, 3, 
4], ist zunächst eine Bestandsaufnahme 
zu den Rahmenbedingungen notwendig. 
Das Robert Koch-Institut hat eine solche 
Bestandsaufnahme durchgeführt. Durch 
Literaturrecherchen und telefonische Be-
fragungen konnten die unterschiedlichen 
gesetzlichen Grundlagen zu Forschungs-
bedingungen sowie die Zugangswege in 
den einzelnen Bundesländern recher-
chiert werden. Im Rahmen eines Pilot-
projektes werden Abläufe zur Todesursa-
chenrecherche in allen 16 Bundesländern 
anhand einer Stichprobe von 188 verstor-
benen StudienteilnehmerInnen des Bun-
desgesundheitssurveys 1998 (BGS98) er-
probt. Die datenschutzrechtlichen Aspek-
te zum Durchführen von Studien mit per-
sönlichen Daten sind im Bundesdaten-
schutzgesetz und in den Datenschutzge-
setzen der Länder geregelt. Nach aktuellen 
Bestimmungen ist zu Lebzeiten von den 
StudienteilnehmerInnen eine schriftli-
che Einverständniserklärung zur Einsicht 
in die Todesbescheinigung einzuholen. 
Grundsätzlich ist es möglich, Recherchen 
zu Todesursachen auch ohne vorab einge-

holte Einverständniserklärung durchzu-
führen, wenn es nicht mehr möglich ist, 
die Einverständniserklärung einzuholen, 
der Forschungszweck einem legitimier-
ten Gemeinschaftsinteresse dient und die 
erforderlichen Datenschutzbedingungen 
eingehalten werden [5].

Rahmenbedingungen 
nach Bundesländern

Grundsätzlich sind drei Hauptschritte zu 
beachten:
1.  Einholen der Stellungnahmen der 

Datenschutzbeauftragten,
2.  Einholen der Stellungnahmen der 

obersten Landesgesundheitsbehörde 
(i. d. R. Landesgesundheitsministe-
rien),

3.  Beantragung der Datenübermittlung 
bei den Datenhaltern [Gesundheits-
ämter, Institut für Rechtsmedizin, Ge-
meinsames Krebsregister (GKR) etc.].

In . Tab. 1 sind die Zugangswege und 
-bedingungen zur Erfassung von Todes-
ursachen nach Bundesländern dargestellt.

In nahezu allen Bundesländern (mit 
Ausnahme von Nordrhein-Westfalen) 
findet eine begründete Ausnahmerege-
lung zur Recherche von Todesursachen 
die Unterstützung der Landesbeauftrag-
ten für Datenschutz und Informations-
freiheit.

In vier Bundesländern (Bremen, Ham-
burg, Saarland, Sachsen) können die An-
träge auf Datenübermittlung mit befür-
wortender Stellungnahme der Landes-
datenschutzbeauftragten direkt bei den 

Gesundheitsämtern bzw. beim Bremer In-
stitut für Rechtsmedizin gestellt werden. 
In Bremen müssen jedoch zuvor die Ster-
bebuchnummern beim Standesamt einge-
holt werden.

In zehn Bundesländern (Baden-Würt-
temberg, Bayern, Brandenburg, Hessen, 
Mecklenburg-Vorpommern, Niedersach-
sen, Rheinland-Pfalz, Sachsen-Anhalt, 
Schleswig-Holstein, Thüringen) kön-
nen mit datenschutzrechtlicher Unbe-
denklichkeitserklärung in einem zweiten 
Schritt die Zustimmungen der obersten 
Landesgesundheitsbehörden eingeholt 
werden. In Baden-Württemberg, Rhein-
land-Pfalz und Schleswig-Holstein ist die-
ser zweite Schritt jedoch keine zwingen-
de Voraussetzung, sondern eine Empfeh-
lung, die den Gesundheitsämtern Hand-
lungssicherheit geben sollte.

Die Mehrheit dieser Bundesländer 
(Baden-Württemberg, Brandenburg, 
Mecklenburg-Vorpommern, Niedersach-
sen, Rheinland-Pfalz, Sachsen- Anhalt, 
Schleswig-Holstein, Thüringen) ermög-
licht, in einem dritten Schritt eine direk-
te Ermittlung der Todesursachen bei den 
Gesundheitsämtern. In Hessen müssen 
zuvor bei den Standesämtern die Sterbe-
buchnummern eingeholt werden. Kom-
pliziert gestaltet sich der Zugang zu den 
Todesursachen in einem Gesundheits-
amt in Hessen. Dort genügen nicht die 
Zustimmung des Landesbeauftragten für 
den Datenschutz und der obersten Ge-
sundheitsbehörde sowie das Einholen 
der Sterbebuchnummern bei den Stan-
desämtern, sondern es muss darüber hi-
naus noch eine Zustimmung beim Deut-
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schen Landkreistag beantragt werden. In 
Bayern bedarf es zusätzlich der Zustim-
mung des Regierungsbezirks, in dessen 
Einzugsbereich die meisten Probanden 
verstorben sind.

. Abb. 1 liefert eine zusammenfassen-
de Darstellung der oben beschriebenen 

Abläufe in 14 Bundesländern (ohne Ber-
lin und Nordrhein-Westfalen). Auf Berlin 
und Nordrhein-Westfalen, für die jeweils 
besondere Bedingungen zutreffen, wird 
gesondert eingegangen.

In Berlin ist eine Todesursachenre-
cherche über die Gesundheitsämter auf-

grund kurzer Aufbewahrungsfristen der 
Todesbescheinigungen (wenige Wochen) 
und anschließender Weiterleitung an das 
Amt für Statistik Berlin-Brandenburg 
nicht möglich. Da Statistische Ämter be-
sonderen Datenschutzregeln unterliegen, 
können von dort nur absolut anonymi-

Tab. 1  Übersicht der Aufbewahrungsorte/-fristen von Todesbescheinigungen und der Zugangsbedingungen. Stand Mai 2011

Bundesland Aufbewahrungsorte Aufbewah-
rungsfrist

Zugangsbedingungen

Baden-
Württem-
berg

GA des Sterbeortes
Ab 1968 EDV

30 Jahre 1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2.  Zustimmung des GM nicht zwingend notwendig, könnte aber GAs Handlungssicher-

heit geben
3. Einholen der Sterbebuchnummern bei Standesämtern empfehlenswert

Bayern GA des Sterbeortes 30 Jahre 1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2. Zustimmung des Regierungsbezirkes, in dem die meisten Probanden verstorben sind
3. Der zuständige Regierungsbezirk wird vom GM bestimmt

Berlin Amt für Statistik Berlin-Bran-
denburg
Alle TBs gehen an das GKR, 
nur Krebsdaten werden dort 
registriert

3 Jahre beim 
Amt für Stati-
stik, seit 1999 
beim Krebsre-
gister

1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2.  Recherchen über das GKR unter besonderen datenschutzrechtlichen Bedingungen 

möglich
3. Recherchen über Krankenhäuser/Ärzte, die die TBs ausgestellt haben

Branden-
burg

GA des Sterbeortes 30 Jahre 1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2. Zustimmung des GM

Bremen Stadt Bremen: IRZ
Bremerhaven: Magistrat der 
Stadtgemeinde Bremerhaven
Alle: BREMI

30 Jahre 1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2. Beim Standesamt Sterbebuchnummern einholen
3. Für den Bremer Mortalitätsindex (BREMI) gelten besondere Forschungsbedingungen

Hamburg Alle TBs werden beim GA 
Wandsbek aufbewahrt

Mindestens 
25 Jahre, maxi-
mal 30 Jahre

1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2. Zustimmung des GA Wandsbek

Hessen Bei GA des Sterbeortes 50 Jahre, ab 
1970 

1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2. Zustimmung des GM
3. Bei Standesämtern die Sterbebuchnummern einholen
4. Ein GA fordert Einholen der Zustimmung des Deutschen Landkreistags

Mecklen-
burg-Vor-
pommern

GA des Sterbeortes 30 Jahre 1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2. Zustimmung des GM

Niedersach-
sen

GA des Sterbeortes 30 Jahre 1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2. Zustimmung des GM

Nordrhein-
Westfalen

GA des Sterbeortes 10 Jahre 1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2. Zustimmung des GM
3.  TU-Recherchen ohne Einverständniserklärung und ärztliche Schweigepflichtentbin-

dung nicht möglich

Rheinland-
Pfalz

GA des Sterbeortes
Ab 2011 Aufbau Mortalitäts-
register 

Mindestens 
5 Jahre

1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2.  Zustimmung des GM nicht zwingend notwendig, könnte aber GAs Handlungssicher-

heit geben

Saarland GA des Sterbeortes Unbefristete 
Aufbewahrung

1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2. GAs entscheiden selbst, ob sie Auskünfte erteilen

Sachsen GA des Sterbeortes 30 Jahre bei GA 1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2. GAs entscheiden selbst, ob sie Auskünfte erteilen

Sachsen-
Anhalt

GA des Sterbeortes 30 Jahre 1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2. Zustimmung des Gesundheitsministeriums

Schleswig-
Holstein

GA des Wohnortes 30 Jahre 1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2.  Zustimmung des GM nicht zwingend notwendig, könnte aber GAs Handlungssicher-

heit geben

Thüringen GA des Sterbeortes 30 Jahre 1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2. Zustimmung des GM

GA Gesundheitsamt, GKR Gemeinsames Krebsregister, GM Gesundheitsministerium, IRZ Institut für Rechtsmedizin, TB Todesbescheinigung, TU Todesursache.
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sierte, aber nicht für die Recherchen be-
nötigte pseudonymisierte Daten übermit-
telt werden. Unter Beachtung der beson-
deren datenschutzrechtlichen Auflagen 
(geregelt im Gesetz über das Krebsregis-
ter – KRG), ist es möglich, zumindest für 
einen Teil der Verstorbenen aus Berlin die 
Todesursachen über das GKR zu recher-
chieren. Für die verbleibenden Sterbefäl-
le mit ungeklärten Todesursachen wer-
den über das Amt für Statistik und die 

Bezirksämter die Krankenhäuser/Ärzte 
ermittelt, die die Todesbescheinigungen 
ausgestellt haben. Nach Kontaktieren die-
ser Krankenhäuser/Ärzte können in eini-
gen Fällen die Todesursachen möglicher-
weise noch recherchiert werden.

In Nordrhein-Westfalen kann keine 
Ausnahmeregelung zur Todesursachen-
recherche erworben werden. Die Unbe-
denklichkeitserklärung des Landesdaten-
schutzbeauftragten ist hier grundsätzlich 

an die Vorlage einer zu Lebzeiten von 
den StudienteilnehmerInnen eingeholten 
Einwilligung gebunden. Die Einwilligung 
muss sich dabei explizit auf (1) das Ein-
verständnis zur Todesursachenrecherche 
und (2) die ärztliche Schweigepflichtent-
bindung zu diesem Zweck beziehen.

Abgesehen von Nordrhein-Westfalen, 
wo keine Todesursachenrecherche mög-
lich ist, kommt es in Berlin und in Rhein-
land-Pfalz aufgrund der verkürzten Auf-
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Zusammenfassung
Die ursachenspezifische Mortalität bildet in 
longitudinal angelegten epidemiologischen 
Studien einen wichtigen Endpunkt, um kau-
sale gesundheitliche Zusammenhänge zu er-
forschen und individuelle Verlaufsanalysen 
durchzuführen. Da in Deutschland kein natio-
nales Mortalitätsregister existiert, werden län-
derspezifische datenschutzrechtliche Rah-
menbedingungen und Zugangswege für die 
Todesursachenrecherche im Rahmen eines 
Pilotprojekts recherchiert und erprobt. Die 
Datengrundlage liefert eine Stichprobe ver-
storbener StudienteilnehmerInnen des Bun-
des-Gesundheitssurveys 1998. Unter den ge-
gebenen Bedingungen ist die Recherche von 
Todesursachen in bundesweiten epidemio-
logischen Studien grundsätzlich möglich, al-
lerdings mit einem hohen zeitlichen und per-
sonellen Aufwand verbunden. In Rheinland-

Pfalz muss zeitnah recherchiert werden, da die 
Aufbewahrungsfrist für Todesbescheinigun-
gen bei den Gesundheitsämtern auf eine Min-
destfrist von fünf Jahren begrenzt ist. In Ber-
lin gestaltet sich die Forschungssituation be-
sonders schwierig, da die Todesbescheini-
gungen zwar beim Amt für Statistik drei Jah-
re lang aufbewahrt werden, aber das Amt für 
Statistik keine pseudonymisierten Daten her-
ausgeben darf. In Berlin können über die Ärz-
te und Krankenhäuser, die die Todesbescheini-
gungen ausgestellt haben, und über das GKR 
Berlin-Brandenburg (unter Einhaltung der be-
sonderen datenschutzrechtlichen Bedingun-
gen des Krebsregistergesetzes) für einen Teil 
der Verstorbenen die Todesursachen recher-
chiert werden. In Nordrhein-Westfalen wird 
grundsätzlich die zu Lebzeiten eingeholte 
schriftliche Einwilligung zur Recherche der To-

desursache unter explizitem Einschluss einer 
ärztlichen Schweigepflichtentbindung voraus-
gesetzt. In allen anderen Bundesländern sind 
Ausnahmeregelungen möglich, die in jedem 
Fall der Zustimmung des Landesdatenschutz-
beauftragten bedürfen. Die Ergebnisse des Pi-
lotprojekts unterstreichen die Forderung nach 
einem nationalen Mortalitätsregister. Bis zu 
dessen Etablierung könnte die pilotierte Vor-
gehensweise genutzt und in Zusammenarbeit 
zwischen Bundes- und Landesbeauftragten 
für Datenschutz sowie den obersten Landes-
gesundheitsbehörden weiter optimiert wer-
den, um Datenverluste zu vermeiden und Res-
sourcen effizient einzusetzen.

Schlüsselwörter
Todesursachen · Todesursachenrecherche · 
Epidemiologische Studien · Deutschland

Possibilites and limitations of retrospective research on cause of death within the framework of a  
nationwide epidemiological study

Abstract
Cause-specific mortality is an important end-
point in longitudinal epidemiological studies 
to research causal health links and carry out 
individual process analyses. As in Germany no 
national mortality register exists, state-specific 
data-protection conditions for and approach-
es to cause of death studies were researched 
and tested within the framework of a pilot 
project. The database was provided by a sam-
ple of deceased study participants from the 
1998 nationwide health survey. Under the giv-
en conditions, cause of death research in a na-
tionwide epidemiological study is possible in 
principle, but requires a great deal of time and 
effort. In Rhineland-Palatinate research needs 
to be carried out in a timely manner as the 

health authorities’ retention period for death 
certificates is limited to minimum of 5 years. In 
Berlin the research situation is particularly dif-
ficult as, while the death certificates are held 
3 years by the statistics bureau, this depart-
ment cannot release any pseudonymous data. 
In Berlin it is possible to research the cause of 
death for some of the deceased through the 
doctors and hospitals that issued the death 
certificates and through the GKR Berlin-Bran-
denburg (in keeping with the special data pro-
tection measures of the cancer registry). In 
North Rhine Westphalia the written consent 
obtained during people’s lifetimes, including 
an explicit release from medical confidential-
ity, is required to carry out cause of death re-

search. In all other German states exceptions 
are possible, in all cases requiring the consent 
of the state’s data protection commission-
ers. The results of the pilot project underline 
the need for a national mortality register. Un-
til this is established the approach used in the 
pilot study can be used and, working togeth-
er with the state and national data protec-
tion authorities and with the highest national 
health authorities, can be further optimized in 
order to avoid losing data and to use resourc-
es efficiently.

Keywords
Cause of death · Cause of death research · 
Epidemiological studies · Germany
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bewahrungszeiten der Leichenschau-
scheine zu Datenverlusten.

Fazit

Im vorliegenden Pilotprojekt können 
Abläufe zur Recherche von Todesursa-
chen anhand einer Stichprobe verstor-
bener StudienteilnehmerInnen einer 
bundesweiten Kohortenstudie recher-
chiert und etabliert werden. Da kein na-
tionales Mortalitätsregister existiert, 
ist eine Todesursachenrecherche in al-
len 16 Bundesländern notwendig. Über 
die beschriebenen Abläufe können in 
13 von 16 Bundesländern Todesursa-
chen für sämtliche ausgewählte Fäl-
le und in zwei Bundesländern für einen 
Teil der ausgewählten Fälle recherchiert 

werden. Zu beachten ist, dass aktuelle 
Datenschutzbestimmungen die zu Leb-
zeiten eingeholte schriftliche Einwilli-
gung der StudienteilnehmerInnen vor-
aussetzen, um Informationen zur Todes-
ursache bei den Datenhaltern (in der Re-
gel die regionalen Gesundheitsämter) 
zu erhalten. Darüber hinaus kann in fast 
allen Bundesländern (außer in Nord-
rhein-Westfalen) in begründeten Fällen 
eine Sondergenehmigung des Landes-
datenschutzbeauftragten zur Recherche 
von Todesursachen bei verstorbenen 
Kohortenmitgliedern, auch ohne Ein-
willigungserklärung der Verstorbenen, 
eingeholt werden. Nach Erwerb die-
ser Sondergenehmigung kann eine Zu-
stimmung bei den obersten Landesge-
sundheitsbehörden (soweit diese not-
wendig ist) beantragt werden. Der Aus-

fall von Nordrhein-Westfalen ist für die 
retrospektive Todesursachenrecherche 
als sehr problematisch anzusehen, da 
bei lange bestehenden bundesweiten 
Kohorten wie dem BGS98 durch diesen 
Ausfall ein hoher Datenverlust in Bezug 
auf die Todesursachenrecherche (16,6% 
der bislang registrierten Sterbefälle) zu 
erwarten ist. Weitere Datenverluste sind 
durch Verjährung der Aufbewahrungs-
frist in Rheinland-Pfalz und Berlin zu er-
warten, sodass hier besonders zeitnah 
recherchiert werden muss.
Das Erheben von Todesursachen ist 
unter den gegebenen Bedingungen mit 
hohem Zeit- und Personalaufwand ver-
bunden. Zudem muss damit gerechnet 
werden, dass einmal etablierte Abläu-
fe fortlaufend angepasst werden müs-
sen, da sich die länderspezifischen Rah-

In 14
Bundesländern

Zustimmung der
Landesdaten-

schutzbeauftragten 

In 10 Bundes-
ländern Zustim-

mung der oberen
Gesundheits-

behörden  

In 8
Bundesländern

Anträge bei GAs 

In 4 Bundesländern
Anträge bei GAs

ohne Zustimmung
oberer Gesundheits-

behörden   

In 1 Bundesland
Zustimmung des

Regierungsbezirks  

In 1 Bundesland
Sterbebuchnr. bei

Standesamt
ermitteln   

In 1 Bundesland
Anträge bei den

GAs 

In 1 Bundesland
Anträge bei den

GAs

Bei 1 GA
Zustimmung des

deutschen
Landkreistags  

Bei 1GA
Antrag stellen 

In 1 Bundesland
Sterbebuchnr. bei

Standesamt
ermitteln    

Abb. 1 9 Zugangswege 
zur retrospektiven Recher-
che von Todesursachen für 
alle Bundesländer (außer 
Berlin und Nordrhein-West-
falen). Stand April 2011. GA 
Gesundheitsamt
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menbedingungen ändern können. Bei 
allem Interesse und der Unterstützung, 
die das Pilotprojekt zur Todesursachen-
recherche bundesweit von den betei-
ligten Behörden, Ämtern und Institu-
tionen erfährt, ist die Etablierung eines 
Nationalen Mortalitätsregisters daher 
wünschenswert. Dies würde die For-
schungsarbeit wesentlich erleichtern 
und dazu beitragen, dringend benötig-
te Daten für die Gesundheitspolitik zeit-
nah zur Verfügung stellen zu können. 
In diesem Zusammenhang ist die Initia-
tive des Rates für Wirtschafts- und So-
zialdaten (RatSWD) zu nennen, die sich 
nachdrücklich für den Aufbau eines na-
tionalen Mortalitätsregisters in Deutsch-
land ausspricht [6]. Solange jedoch in 
Deutschland kein bundesweites Morta-
litätsregister existiert, ist es sinnvoll, To-
desursachenrecherchen, unter den ge-
gebenen Bedingungen in Zusammen-
arbeit mit den zuständigen Bundes- und 
Landesbeauftragten für Datenschutz 
und obersten Landesgesundheitsbehör-
den zu optimieren.
An dieser Stelle ist auch auf das grund-
sätzliche Problem der Datenqualität aus 
den Todesbescheinigungen hinzuwei-
sen, dessen sich die Autoren zwar be-
wusst sind, auf das aber an dieser Stelle 
nicht eingegangen werden kann.
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