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Hintergrund und
Problemstellung

Das Mortalitéits-Follow-up von Teilneh-
merinnen und Teilnehmern der bundes-
weiten Studie zur Gesundheit Erwachse-
ner in Deutschland (DEGS) eroffnet die
Perspektive, im Rahmen des kontinuier-
lichen bundesweiten Gesundheitsmoni-
torings Unterschiede in der Mortalitat
bestimmter Bevolkerungsgruppen (z. B.
zwischen Diabetikern und Nichtdiabe-
tikern oder auch nach sozialer Lage) zu
beobachten. Dartiber hinaus lassen sich
Fragestellungen zum Einfluss von Ver-
sorgungsqualitit und zum Stellenwert ge-
sundheitlicher, sozialer und funktioneller
Einschrankungen, bezogen auf Krank-
heitsentwicklung und Krankheitsverlaufe,
beantworten. Im Rahmen der ersten Wel-
le der Studie zur Gesundheit Erwachsener
in Deutschland (DEGS1) [1-4] wurden die
Studienteilnehmerinnen und -teilneh-
mer des Bundesgesundheitssurveys 1998
(BGS98) [5] erneut zur Studienteilnahme
eingeladen. Fiir die bereits Verstorbenen
der BGS98-Kohorte sollten die Todesur-
sachen erhoben werden.

Da in der Bundesrepublik Deutschland
kein nationales Mortalitétsregister existiert
[6] und diesbeziiglich linderspezifische
Unterschiede hinsichtlich der gesetzlichen
Regelungen und Zusténdigkeiten bestehen
[7-9], hat das Robert Koch-Institut (RKI)
im Jahr 2011 eine Bestandsaufnahme zu
den Rahmenbedingungen durchgefiihrt
[10], um anschlieflend (2012) die Todesur-
sachen der Verstorbenen aus der BGS98-
Kohorte zu erheben. In allen 16 Bundes-
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lindern wurden die Abldufe zur Todesur-
sachenrecherche anhand einer Stichpro-
be getestet. Durchfithrung und Ergebnis-
se dieser Machbarkeitsstudie wurden be-
reits publiziert [10]. Auf Basis der erprob-
ten Abldufe wurde eine Vervollstindigung
der Todesursachenrecherche angestrebt.

Nach aktuellen Bestimmungen im
Bundesdatenschutzgesetz [9] und in den
Datenschutzgesetzen der Lander [8] ist
zu Lebzeiten von den Studienteilnehme-
rinnen und -teilnehmern eine schriftli-
che Einwilligungserklarung zur Einsicht
in die Todesbescheinigung einzuholen.
Seit Sommer 2010 wurde das Einholen
der Einwilligungserkldrung zur Todesur-
sachenrecherche in DEGS integriert. Fiir
bereits Verstorbene konnte dies jedoch
nicht mehr nachgeholt werden. Grund-
satzlich ist es aber moglich, Recherchen zu
den Todesursachen auch ohne vorab ein-
geholte Einwilligungserkldrung durchzu-
fithren, wenn die Einholung nicht mehr
moglich ist, der Forschungszweck einem
legitimierten Gemeinschaftsinteres-
se dient und die erforderlichen Daten-
schutzbedingungen eingehalten werden
[11]. Die Datenerhebung setzt jedoch im-
mer befiirwortende Stellungnahmen des
Bundes- und der Landesdatenschutzbe-
auftragten voraus. Die datenschutzrecht-
lichen Bedingungen, Zugangswege und
Verfahrensweisen in den Landern wur-
den bereits dargestellt [10].

Datenbasis und Methodik

Grundgesamtheit der Studie waren die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer des
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BGS98 (N =7124). Ausgeschlossen wur-
den 145 Personen, die keinen weite-
ren Kontakt wiinschten. Somit stan-
den 6979 Personen der BGS98-Kohor-
te (98,0 %) fiir das Mortalitats-Follow-up
zur Verfiigung.

Im Rahmen von DEGS1 wurden die-
se Personen zur erneuten Befragung
und Untersuchung eingeladen. Hierzu
wurden diese sequenziell entsprechend
der Routenplanung der Studie fiir die
180 Untersuchungsorte zunichst wieder-
holt angeschrieben und ggf. telefonisch
oder personlich am Wohnort kontaktiert
[2-4, 12]. Die Kontaktaufnahme fand et-
wa 5 Wochen vor der Anreise des Feld-
teams am jeweiligen Sample Point (al-
so von Oktober 2008 bis Oktober 2011)
statt. Vor der Einladung wurde die Aktu-
alitdt der Anschriften tiber die Einwoh-
nermeldeimter (EMA) recherchiert (zu-
letzt September 2011). Dabei wurde auch
die Information erhoben, ob eine Per-
son verstorben war [12]. Um Todesursa-
chen iiber die Datenhalter (iiberwiegend
die Gesundheitsimter) recherchieren
zu konnen, miissen neben Namen, letz-
ter Adresse und Geburtsdatum auch das
Sterbedatum und der Sterbeort bekannt
sein. Allgemein zugingliche Daten, wie
z. B. eine neue Adresse bei verzogenen
Personen, kénnen mit einer einfachen
Melderegisterauskunft ermittelt werden.
Um Sterbedatum und Sterbeort zu ermit-
teln, bedarf es einer erweiterten Abfrage,
bei der ein berechtigtes Interesse nach-
gewiesen werden muss. Die Datenhal-
ter der Todesbescheinigungen (iiberwie-
gend die Gesundheitsimter, s. @ Tab. 2)
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Tab. 1 Hauptdiagnosen als Todesursachen gemaf3 Todesbescheinigung

Felder Krankheiten Zeitdauer von Beginnder  ICD-Kodierung
Krankheit bis zum Tod
la Unmittelbar zum Tode fiihrende
Krankheit
1b Vorangegangene Ursachen
1c Grundleiden
2 Andere wesentliche Krankheiten
Epikrise Weitere Angaben

fordern fiir die Todesursachenrecher-
che neben den oben beschriebenen An-
gaben zur Person der Verstorbenen eine
befiirwortende Stellungnahme des Lan-
desdatenschutzbeauftragten und ggf. an-
derer Entscheidungstréger (z. B. des Lan-
desgesundheitsministeriums). Weitere
Details tiber die Zugangsbedingungen in
den einzelnen Bundesldndern wurden an
anderer Stelle publiziert [10].

In Deutschland sind die Formulare zur
Ausstellung von Todesbescheinigungen in
den Bundeslandern - und zum Teil selbst
innerhalb einzelner Bundesldnder - in-
haltlich und formal unterschiedlich ge-
staltet. Die WHO empfiehlt internationa-
le Kriterien zur inhaltlichen Gestaltung
der Todesbescheinigungen [13, 14]. Die-
se Empfehlungen beziehen sich auf den
Teil der Todesbescheinigung, in dem die
»~Hauptdiagnosen® (s. @ Tab. 1: unmittel-
bar zum Tode fithrende Krankheit, voran-
gegangene Ursachen, Grundleiden, ande-
re wesentliche Krankheiten und Epikrise)
einzutragen sind und der von den einzel-
nen Bundeslindern weitestgehend tiber-
nommen wird. Nach WHO-Vorgaben ist
das Grundleiden (s. @ Tab. 1, Feld 1c) ent-
scheidend fiir die Zuordnung der Todes-
ursache. Die zusitzlichen Informationen,
die neben dem von den Arzten eingetra-
genen Grundleiden erhoben werden, kon-
nen zur Plausibilititspriifung herangezo-
gen werden.

Die fiir die Todesursachenrecherche
erhobenen Daten wurden daher nach fol-
genden Kriterien fiir die Auswertung aus-
gewahlt:
== Einheitliche Erfassung in den Bun-

desldndern,
= Ubereinstimmung mit internationa-

len Empfehlungen zur Erfassung von

Todesursachen der WHO [13],
== Moglichkeit einer multikausalen To-

desursachenerhebung.

Fir das Mortalitéits-Follow-up wurden
nur die in allen Bundesldndern weitge-
hend einheitlich erfassten Angaben zu
den Hauptdiagnosen als Todesursachen
erhoben. In @ Tab. 1 sind die ausgewahl-
ten Informationen, entsprechend ihrer
Anordnung auf den Todesbescheinigun-
gen, dargestellt.

Dabei ist zu bemerken, dass das letzte
Feld, ,.Epikrise®, international in Todesbe-
scheinigungen nicht iblich ist. Da es aber
in Deutschland in den meisten Todesbe-
scheinigungen vorhanden ist und einige
Arzte erst im Feld ,,Epikrise die wich-
tigsten Informationen zu den Todesursa-
chen eintragen, wurde es fiir die Todesur-
sachenrecherche beriicksichtigt.

Nach Empfehlungen der WHO sol-
len fiir jedes Feld auf der Todesbeschei-
nigung die entsprechende Krankheit und
die Zeitdauer vom Beginn der Krankheit
bis zum Eintritt des Todes von den Lei-
chenschauirzten eingetragen werden. In
Deutschland sind die Todesbescheini-
gungen in vielen Bundesldndern zusitz-
lich mit einer Spalte fiir die ICD-Kodie-
rung ausgestattet. In einigen Bundesldn-
dern wird die ICD-Kodierung jedoch erst
im Statistischen Landesamt vorgenom-
men. Die in @ Tab. 1 dargestellten Infor-
mationen aus den Leichenschauscheinen
wurden in die Dokumentation der To-
desursachen tibernommen. Lagen Ob-
duktionsdiagnosen vor, so wurden die-
se statt der Diagnosen des Leichenschau-
scheins beriicksichtigt. Nach Erhebung
und Uberpriifung der multikausalen To-
desursachen wurden alle Diagnosen an-
onymisiert an das Deutsche Institut fiir
Medizinische Dokumentation und Infor-
mation (DIMDI) {ibermittelt. Dort erfolg-
te eine Zuordnung zu ICD-Codes mittels
des international vergleichbaren IRIS-Sys-
tems [15, 16]. Die eigentliche Todesursa-
che wurde anhand der Hauptdiagnosen
aus der Todesbescheinigung bestimmt.
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Dabei wurden sdmtliche eingetragenen
Diagnosen und die Angaben zum Zeit-
raum von Beginn der Erkrankung bis zum
Tod beriicksichtigt. Nach Riickiibermitt-
lung der Todesursachen durch das DIM-
DI an das RKI wurden die am RKI vor-
handenen Personendaten fiir alle recher-
chierten Fille gel6scht. Fiir die statistische
Analyse in unserer Studie wurden die To-
desursachen (Grundleiden) in die Grup-
pen Herz-Kreislauf-Erkrankungen (ICD-
10:100-199), Krebserkrankungen (ICD-10:
C00-C97), keine eindeutig zu ermittelnde
Ursache (ICD-10: R95-R99) und andere
bekannte Ursache (alle anderen ICD-10-
Kodierungen) zusammengefasst.

Als Uberlebenszeit wurde die Zeit
in Tagen von der Basisuntersuchung im
Rahmen des BGS98 bis zum Sterbedatum
bei Verstorbenen oder bis zum Zeitpunkt
des letzten Kontaktes bei Uberlebenden
berechnet. Uberlebende Personen wur-
den zum Zeitpunkt des letzten Kontaktes
zensiert. Bei BGS98-Teilnehmern, die im
Rahmen von DEGS1 im Studienzentrum
nachuntersucht wurden, wurde hierzu
der DEGS1-Untersuchungszeitpunkt ge-
wertet. Bei DEGS1-Teilnehmern, die nur
telefonisch oder schriftlich wieder befragt
wurden, wurde das Datum des Telefon-
interviews bzw. das Riicksendedatum des
Fragebogens herangezogen. Bei DEGS1-
Nichtteilnehmern wurde das Datum der
letzten EMA-Abfrage gewertet.

Sterberaten wurden pro 1000 Personen
pro Jahr insgesamt und getrennt nach Ge-
schlecht berechnet. Anhand von Cox-Re-
gressionsmodellen wurde die Uberlebens-
wahrscheinlichkeit nach Alter und nach
Geschlecht geschitzt. Das hierauf beru-
hende Sterberisiko wurde als Hazard Ra-
tio (HR) mit 95 %-Konfidenzintervallen
(KI) berechnet. Unterschiede in der mitt-
leren Lebenserwartung zwischen Frauen
und Ménnern im Altersspektrum 18 bis
79 Jahre wurden anhand marginaler Ef-
fekte der Cox Regressionsmodelle quan-
tifiziert.

Ergebnisse

Bis einschliefSlich September 2011 wa-
ren insgesamt 671 Personen (285 Frauen,
386 Manner) verstorben. In allen Bun-
deslindern und somit fiir alle 671 Ver-
storbenen konnten das Sterbedatum und
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Zusammenfassung

Ziele. Im Rahmen der Studie zur Gesund-
heit Erwachsener in Deutschland (DEGS) hat
das Robert Koch-Institut (RKI) ein bundeswei-
tes Mortalitéts-Follow-up durchgefiihrt. Da

in Deutschland kein nationales Mortalitats-
register existiert, wurden Todesfalle und To-
desursachen individuell und unter Berlick-
sichtigung von landerspezifischen daten-
schutzrechtlichen Rahmenbedingungen re-
cherchiert.

Methodik. Als Datenbasis diente der Bun-
des-Gesundheitssurvey 1998 (BGS98) mit
7124 Studienteilnehmerinnen und Teilneh-
mer im Alter von 18 bis 79 Jahren. Im Rah-
men der ersten Datenerhebungswelle von
DEGS (DEGS1) wurden 6979 BGS98-Teilneh-
mende (98 %), die einer weiteren Kontaktauf-
nahme zugestimmt hatten, zwischen Okto-
ber 2008 und Oktober 2011 zur erneuten Stu-
dienteilnahme eingeladen. In diesem Zusam-
menhang wurden Vitalstatus und fiir bereits

verstorbene Studienteilnehmer die Todesur-
sachen ermittelt. Uberlebenswahrscheinlich-
keiten und Sterberaten wurden nach Alter
und Geschlecht berechnet und die haufigs-
ten Todesursachen in ICD10-Krankheitsgrup-
pen zusammengefasst analysiert.
Ergebnisse. Insgesamt waren 671 Perso-
nen (285 Frauen, 386 Manner) im Zeitraum
zwischen den beiden Surveykontakten ver-
storben. Fiir alle Verstorbenen konnte das
Sterbedatum und fiir 539 (80,3 %) konn-

ten die Todesursachen recherchiert werden.
Bei einer medianen Nachbeobachtungs-

zeit von 12,0 Jahren standen fiir die Uberle-
benszeitanalyse 80.742,5 Personenjahre zur
Verfiligung. Die rohe Sterberate betrug ins-
gesamt 8,3 pro 1000 Personen/Jahr (Frau-
en: 7,2; Manner: 9,5). Unter 539 Todesfal-

len mit Information zur Todesursache waren
209 (38,8 %) auf eine Herz-Kreislauf-Erkran-
kung, 188 (34,9 %) auf eine Krebserkrankung,
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135 (25,0%) auf eine andere Ursache und 7
(1,3%) auf keine eindeutige Ursache zuriick-
zufiihren.

Fazit. Im Rahmen des bundesweiten Ge-
sundheitsmonitorings des RKI konnte ein
Mortalitéts-Follow-up in die ldngsschnittliche
Komponente von DEGS integriert werden.
Sterberate und ursachenspezifische Mortali-
tdt im Zusammenhang mit weit verbreiteten
chronischen Erkrankungen und Risikofakto-
ren liefern wichtige ergédnzende Informatio-
nen fiir Einschdtzungen zu Préventionspoten-
zial und gesundheitlicher Versorgungsquali-
tét bei Erwachsenen in Deutschland. Voraus-
setzung hierfiir sind regelmégige und voll-
standige Todesursachenrecherchen.

Schliisselworter

Mortalitéts-Follow-up -
Todesursachenrecherche - Bundesweites
Gesundheitsmonitoring - DEGS - Deutschland

Abstract

Objectives. Within the framework of the
German Health Interview and Examination
Survey for Adults (DEGS), the Robert Koch In-
stitute (RKI) conducted a nationwide mor-
tality follow-up study. As there is no national
mortality register in Germany, mortality and
causes of death were investigated individual-
ly and under observance of state-specific da-
ta protection conditions.

Methods. The German Health Interview and
Examination Survey 1998 (GNHIES98) pro-
vided the database including 7,124 partici-
pants aged 18-79 years. A total of 6,979 par-
ticipants of GNHIES98 (98 %) who consented
to be re-contacted were invited between Oc-
tober 2008 and October 2011 to also partici-
pate in the first data collection wave of DEGS
(DEGST1). In this context, the vital status and

Mortality follow-up of the German Health Interview and Examination
Survey for Adults (DEGS). Methods and first results

the causes of death for deceased participants
were assessed. Age- and sex-specific proba-
bilities of survival and death rates were calcu-
lated and grouped by main causes of death
according to ICD-10 groups.

Results. A total of 671 individuals (285 wom-
en, 386 men) died between the two survey
contacts. For all deceased persons the date

of death and for 539 (80.3 %) the causes of
death could be determined. With a medi-

an follow-up time of 12.0 years, 8,0742.5 per-
son years were available for survival analy-
sis. The crude overall death rate amounted

to 8.3 per 1,000 persons-years (women: 7.2;
men: 9.5). Among 539 persons with available
information on causes of death, 209 (38.8 %)
were attributable to cardiovascular diseases,
188 (34.9%) to cancer, 135 (25.0%) to other

causes, and seven (1.3 %) could not be unam-
biguously assigned.

Conclusions. A mortality follow-up was suc-
cessfully integrated in the longitudinal com-
ponent of DEGS as part of the national health
monitoring at the RKI. Death rates and cause-
specific mortality in relation to highly preva-
lent chronic diseases and risk factors provide
essential information for assessing the poten-
tial of prevention and quality of care among
adults in Germany. This requires a regular and
complete conduction of mortality follow-ups.

Keywords

Mortality follow-up - Cause of death research -
National health monitoring - DEGS -

Germany

der Sterbeort ermittelt werden. In 12 von
16 Bundeslandern konnten zudem fiir alle
Verstorbenen die Todesursachen ermittelt
werden. Der Erfolg und weitere Charakte-
ristika der Todesursachenrecherche nach
Bundesland sind in @ Tab. 2 dargestellt.
Nordrhein-Westfalen (NRW) ist das ein-
zige Bundesland, in dem aufgrund landes-

spezifischer Datenschutzregelungen gene-
rell keine Todesursachenrecherche ohne
Einwilligungserklarung und zusétzlicher
Entbindung von der drztlichen Schweige-
pflicht durchgefiihrt werden konnte [10].
Auf NRW entfielen 107 Todesfille, 16,0 %
aller Todesfille.
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Weitere Datenverluste waren bedingt
durch Verjahrung der Aufbewahrungs-
frist in Rheinland-Pfalz (n=5) sowie
durch kurze Aufbewahrungsfristen und
schwierige Zugangsbedingungen in Ber-
lin (n=11).

In Brandenburg konnte in einem Fall
keine Todesursache erhoben werden, da
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Tab. 2 Ergebnisse der Todesursachenrecherche nach Bundeslandern und Aufbewahrungsorten der Todesbescheinigungen

Bundesland Aufbewahrungsort der TBs AnzahlVer- TU TU Griinde fiir ungeklarte TU
storbener®  recherchiert ungeklart
Baden-Wiirttemberg ~ GA des Sterbeortes 52 52 0 0
Bayern GA des Sterbeortes 95 95 0 0
Berlin Statistisches Landesamt, TB dort nur 26 15 1 11 Falle: TBs aufgrund der kurzen
durch Leichenschaudrzte einsehbar Aufbewahrungsfristen nicht mehr
vorhanden, bzw. Recherchen tiber
Leichenschauérzte nicht erfolgreich
Brandenburg GA des Sterbeortes 32 31 1 1 Fall: Letzter Wohnort, aber nicht
Sterbeort war Brandenburg. Die TB
war nicht aufzufinden
Bremen Bremen: Institut fiir Rechtsmedizin 6 6 0 0
Bremerhaven: Magistrat der Stadtgemein-
de Bremerhaven
Alle: Bremer Mortalitatsindex
Hamburg GA Wandsbek 7 7 0 0
Hessen GA des Sterbeortes 43 43 0 0
Mecklenburg- GA des Sterbeortes 27 27 0 0
Vorpommern
Niedersachsen GA des Sterbeortes 37 36 1 1 Fall: Person zunéchst nicht auffind-
bar, Sterbedatum und Sterbedatum
konnten erst nach Abschluss der
Datenerhebung ermittelt werden
Nordrhein-Westfalen ~ GA des Sterbeortes 107 0 107 107 Falle: keine Zustimmung des
Datenschutzbeauftragten, da Recher-
che nur mit Einverstandniserklarung
und arztlicher Schweigepflichtent-
bindung méglichwar
Rheinland-Pfalz GA des Sterbeortes 26 21 5 5 Falle: TBs aufgrund der kurzen
Aufbewahrungszeiten nicht mehr
vorhanden
Saarland GA des Sterbeortes 17 17 0 0
Sachsen GA des Sterbeortes 79 79 0 0
Sachsen-Anhalt Bis 01.03.2005 GA des Wohnortes, danach 49 49 0 0
GA des Sterbeortes
Schleswig-Holstein GA des Wohnortes 13 13 0 0
Thiringen GA des Wohnortes 48 48 0 0
Bundesweit 7 0 7 7 Falle: Probanden im Ausland ver-
storben
Gesamt 671 539 132
GA Gesundheitsamt, TB Todesbescheinigung, TU Todesursache.
?m Datensatz des Bundes-Gesundheitssurveys 1998 (BGS98-Datensatz) kann die Anzahl der Verstorbenen in den Bundeslandern von Angaben zur Anzahl der Verstorbenen
nach Bundesland in B Tab. 2 abweichen, da einige Probanden im Zeitraum zwischen der BGS98-Erhebung und dem Mortalitdts-Follow-up verzogen oder in anderen Bun-
deslandern verstorben waren und dort recherchiert wurden. Im BGS98-Datensatz sind die Verstorbenen aber generell dem ersten dokumentierten Wohnort zugeordnet

die Todesbescheinigung nicht mehr auf-
findbar war. Die verstorbene Person war
mit letztem Wohnsitz in Brandenburg ge-
meldet, aber nicht dort verstorben. Im
zustandigen Gesundheitsamt in Bran-
denburg werden nur Todesbescheinigun-
gen fiir Personen aufbewahrt, die in Bran-
denburg versterben. Da in dem Bundes-
land, in dem die Person verstorben war,
fir die Aufbewahrung der letzte Wohn-
ort zugrunde lag, konnte im konkreten
Fall keine Todesbescheinigung aufgefun-

den werden. (s. @ Tab. 2). In Niedersach-
sen konnte fir einen Fall keine Todesur-
sache recherchiert werden, da der Vital-
status zunéchst nicht zu klaren war sowie
Sterbedatum und Sterbeort erst nach Ab-
schluss der Datenerhebung bekannt wur-
den. Auch die Todesursachen vonim Aus-
land verstorbenen Kohortenmitgliedern
(n=7) waren nicht mehr recherchierbar
(B Tab. 2).

Unter 539 Todesfallen (80,3 %), fiir die
eine Todesursache recherchiert werden
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konnte, war das Grundleiden bei 209 Per-
sonen (38,8 %) einer Herz-Kreislauf-Er-
krankung (ICD-10: 100-199), bei 188 Per-
sonen (34,9 %) einer Krebserkrankung
(C00-C97) und bei 135 Personen (25,0 %)
einer anderen Ursache zuzuordnen. In
7 Fallen (1,3 %) konnte keine eindeutige
Ursache (R95-R99) ermittelt werden.
Die rohe Sterberate im Beobach-
tungszeitraum betrug insgesamt 8,3 pro
1000 Personen pro Jahr und lag bei Man-
nern mit 9,5 pro 1000 pro Jahr insge-
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samt signifikant hoher als bei Frauen mit
7,2 pro 1000 pro Jahr (p=0,0002). Frau-
en hatten insgesamt eine héhere Uber-
lebenswahrscheinlichkeit als Ménner
(B Abb. 1). In der fiir Altersunterschiede
korrigierten Analyse hatten Ménner da-
bei ein insgesamt etwa doppelt so hohes
Sterberisiko wie Frauen (HR: 2,1; 95 %-KI:
1,77-2,38). Der Unterschied in der mitt-
leren Lebenserwartung zwischen Frauen
und Miannern im Altersspektrum 18 bis
79 Jahre betrug insgesamt 6,4 Jahre. In
einer altersgruppenspezifischen Analy-
se zeigte sich, dass der Geschlechtsunter-
schied in der Uberlebenswahrscheinlich-
keit in allen Altersgruppen bestand und
sich mit zunehmendem Lebensalter ver-
groferte (B Abb. 1 und 2).

Diskussion

Im Rahmen des bundesweiten Gesund-
heitsmonitorings konnten in der Studie
zur Gesundheit Erwachsener in Deutsch-
land (DEGS) Abléufe zur Erhebung von
Todesursachen verstorbener Studienteil-
nehmerinnen und -teilnehmer recher-

mit Cox-Regression)

chiert und etabliert werden. Die Basis bil-
dete hierbei die Studienpopulation des
BGS98, die im Rahmen der durchschnitt-
lich 12 Jahre spéter durchgefiihrten Erhe-
bungswelle 2008 bis 2011 (DEGS1) wie-
der kontaktiert wurde, sofern die Teil-
nehmenden ihre Einwilligung hierzu ge-
geben hatten. Da kein nationales Morta-
litatsregister existiert, war eine getrennte
Todesursachenrecherche in allen 16 Bun-
deslindern notwendig. Zu beachten ist,
dass aktuelle Datenschutzbestimmungen
die zu Lebzeiten eingeholte schriftliche
Einwilligung der Studienteilnehmerin-
nen und -teilnehmer voraussetzen, um In-
formationen zur Todesursache bei Daten-
haltern (in der Regel die regionalen Ge-
sundheitsimter) zu erhalten. Fiir wissen-
schaftliche Untersuchungen von Interes-
se fiir die Allgemeinheit kann jedoch in
fast allen Bundesldndern (aufler in Nord-
rhein-Westfalen) mit Zustimmung durch
den Bundesdatenschutzbeauftragten eine
Sondergenehmigung des Landesdaten-
schutzbeauftragten zur Recherche von
Todesursachen bei verstorbenen Kohor-
tenmitgliedern (auch ohne ihre vorhe-
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rige Einwilligungserklarung) beantragt
werden. Fiir alle 671 Verstorbenen konn-
te das Sterbedatum - und somit die Uber-
lebenszeit bzw. das erreichte Lebensalter
- ermittelt werden. Fiir 539 Verstorbe-
ne (80,45 %) konnten zudem die Todes-
ursachen recherchiert werden. Dabei wa-
ren in Ubereinstimmung mit der amtli-
chen Todesursachenstatistik die meisten
Todesfille durch Herz-Kreislauf-Erkran-
kungen, gefolgt von Krebserkrankungen
verursacht [17].

Der Ausfall von Nordrhein-Westfalen
ist fiir das Mortalitéts-Follow-up als sehr
problematisch anzusehen, da dadurch bei
lange bestehenden bundesweiten Kohor-
ten wie dem BGS98 und DEGS ein ho-
her Datenverlust fiir die Todesursachen-
recherche zu verzeichnen ist. Zukiinftig
kann jedoch bei zeitnaher Recherche und
durch Erfiillen der aktuellen Datenschutz-
bestimmungen (Einholen der Einwilli-
gung der Studienteilnehmerinnen und
-teilnehmer zur Todesursachenrecherche
und in NRW das Einholen der zusitzli-
chen drztlichen Schweigepflichtentbin-
dung) eine nahezu vollstindige Todesur-
sachenrecherche durchgefithrt werden.
DEGS1-Probanten, die ab dem Sommer
2010 an dem Survey teilnahmen, wurden
bereits um ihre Einwilligung gebeten und
hatten in der Regel auch zugestimmt. So-
mit sind keine Akzeptanzprobleme zu er-
warten. Datenverluste durch im Ausland
Verstorbene und aufgrund der schwieri-
gen Erhebungssituation in Berlin sind je-
doch zu erwarten.

Das Erheben von Todesursachen ist
unter den gegebenen Bedingungen mit
hohem Zeit- und Personalaufwand ver-
bunden. Auch muss damit gerechnet wer-
den, dass einmal etablierte Ablaufe fort-
laufend angepasst werden miissen, da sich
die landerspezifischen Rahmenbedingun-
gen dndern konnen. Zudem gibt es in ei-
nigen Bundesldndern (Berlin, Nordrhein-
Westfalen, Rheinland-Pfalz) kurze Aufbe-
wahrungsfristen fiir die Todesbescheini-
gungen und schwierige Zugangsbedin-
gungen. Daher ist eine kontinuierliche
Erhebung in regelmiflig wiederkehren-
den Abstinden von maximal 6 Monaten
zwingend notwendig.

Ein international diskutierter Kritik-
punkt bei der Erhebung von Todesursa-
chen ist die eingeschrankte Validitit der



Aus den Herausgeberinstituten

auf Leichenschauscheinen dokumentier-
ten Daten [18-28]. Dies betrifft sowohl
die Richtigkeit als auch die Vollstandigkeit
der Angaben. So ist der den Tod beschei-
nigende Arzt hiufig nicht mit der Kran-
kengeschichte des Verstorbenen vertraut.
Hinzu kommen Zeitdruck, situative Zu-
standigkeiten, mangelndes Verstindnis
und Training der Arzte sowie uneinheitli-
che Dokumentationsstandards (z. B. zwi-
schen den Bundeslandern variierende Ge-
staltung der Formulare). Die vorgenom-
menen Eintrage sind nicht selten falsch
platziert, unvollstindig, unleserlich oder
widerspriichlich. Mafinahmen zur Ver-
besserung der Datenqualitdt miissen da-
her sowohl Verbesserungen der Struktur-
als auch der Prozessqualitit zum Ziel ha-
ben.

Die in der Literatur beschriebene Pro-
blematik der Validitit der Todesbeschei-
nigungen kann durch unsere Studie be-
statigt werden. Da die Todesbescheini-
gungen aber so gestaltet sind, dass die
Arzte mehrere verschiedene Diagnosen
eintragen sollen, ist eine Fehleriiberprii-
fung und Verbesserung der Datenquali-
tat haufig moglich und im Interesse einer
moglichst validen Todesursachenanaly-
se essenziell. Auch die Zusammenarbeit
mit DIMDI bei der Uberpriifung der Ko-
dierung der Diagnosen und der Bestim-
mung des Grundleidens trigt erheblich
zur Datenqualitit bei, da hierdurch zen-
tralisiert eine einheitliche, standardisierte
Kontrolle und ggf. Umkodierung des zum
Tode fithrenden Grundleidens nach Kri-
terien des international etablierten IRIS-
Systems erfolgen kann.

Die dargestellten grundlegenden Er-
gebnisse der Uberlebenszeitanalyse nach
Alter und Geschlecht weisen auf die An-
wendungsmoglichkeiten hin, die sich mit
dem Mortalitits-Follow-up fiir das Ge-
sundheitsmonitoring und fiir epidemio-
logische Langsschnittanalysen bieten. Wie
vor dem Hintergrund der amtlichen Sta-
tistik erwartet [17], findet sich auch unter
den BGS98-Teilnehmenden eine gerin-
gere Uberlebenswahrscheinlichkeit fiir
Minner, sowohl in der altersgruppenspe-
zifischen, als auch in der fiir Altersunter-
schiede kontrollierten Analyse. Derzeit
schon laufende Auswertungsprojekte be-
fassen sich mit zahlreichen vertiefenden
Fragestellungen mit hoher Public-Health-

Relevanz, z. B. mit dem Einfluss des Blut-
zuckerstoffwechsels, der psychischen Ge-
sundheit und des Gesundheitsverhaltens
auf die Sterblichkeit in der Allgemeinbe-
volkerung in Deutschland.

Recherchen zur allgemeinen Mortali-
tat und ursachenspezifischen Mortalitat
im Kontext von Kohortenstudien auf re-
gionaler oder nationaler Ebene sind zur
Uberpriifung von Hypothesen zu kausa-
len Zusammenhéngen zwischen Risiko-
expositionen und gesundheitlichen Fol-
gen essenziell und auch in Deutschland
Bestandteil entsprechender Studien [29-
35]. Im Kontext des bundesweiten Ge-
sundheitsmonitorings und der Weiter-
beobachtung von Teilnehmenden bun-
desweiter Gesundheitssurveys stehen da-
gegen andere Zielsetzungen im Vorder-
grund. Von besonderer Bedeutung ist
hierbei etwa die relative Mortalitidt von
Erwachsenen mit Diabetes im Vergleich
zu Nichtdiabetikern als Indikator der
Versorgungsqualitdt bei Diabetes mellitus
[36]. Der Nutzen der amtlichen Todesur-
sachenstatistik ist hier limitiert, da Diabe-
tes héufig nicht als Grundleiden gelistet
wird. Ebenso bietet sich die Moglichkeit,
anhand eines entsprechenden Vergleichs
sozialer Gruppen die zeitliche Entwick-
lung sozialer Ungleichheit in Gesundheit
und Sterblichkeit zu beobachten. Weiter-
hin er6ffnet ein komplettes und kontinu-
ierliches Mortalitits-Follow-up von Teil-
nehmerinnen und Teilnehmern bundes-
weiter Gesundheitssurveys prognostische
Bewertungen unterschiedlichster Kombi-
nationen von modifizierbaren Risikofak-
toren fiir chronische Krankheiten.

Ausblick

Das Mortalitdts-Follow-up der DEGS-
Studie hat den Grundstein fiir einen wei-
teren wichtigen Bestandteil des bundes-
weiten Gesundheitsmonitorings gelegt.
Mit ihm eroftnet sich die Perspektive fiir
Auswertungen zu Krankheitsverldufen,
Krankheitsfolgen und prognostisch re-
levanten Risikokonstellationen im Hin-
blick auf den Endpunkt Sterblichkeit. Da-
mit lassen sich Einschitzungen zu Versor-
gungsqualitdt und Préventionspotenzial
bei Erwachsenen in Deutschland unter-
mauern. Dies trigt dazu bei, eine Basis fiir
eine sinnvolle und rationale Planung von
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Préavention und Gesundheitsversorgung
zu schaffen. Mit dem Mortalitéts-Follow-
up konnten vollstindige Daten zur all-
gemeinen Sterblichkeit erhoben werden.
Eine Todesursachenrecherche war unter
den gegebenen Rahmenbedingungen nur
in 80% der Todesfélle méglich und mit
hohem Aufwand verbunden. Eine regel-
maflige und zeitnahe Recherche ist essen-
ziell, um die Vollstandigkeit der Informa-
tionen zu sichern. Dazu muss das Morta-
litats-Follow-up als fester Bestandteil des
Gesundheitsmonitorings im RKI etabliert
werden.
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