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Sterblichkeit in Deutschland muss besser und schneller erfasst werden
- Lehren aus der COVID-19-Pandemie

Prof. Dr. Norbert F. Schneider, Prof. Dr. Dr. Ulrich Mueller, Dr. Sebastian Klisener?!

Die durch das SARS-CoV-2 Virus verursachte COVID-19-Pandemie hat erhebliche Mangel bei der
Erfassung und Dokumentation des Sterblichkeitsgeschehens in Deutschland offenbart. Die beste-
henden Mangel schaden kurz- und langfristig dem Schutz der in Deutschland lebenden Menschen
nicht nur gegen epidemisch auftretende Infektionskrankheiten, sondern auch gegen chronische
nichtinfektiose Krankheiten. Zusatzlich schaden diese Mangel auch der epidemiologischen und
demografischen Forschung in Deutschland. Tendenziell bergen die Mdngel auch die Gefahr, das

Vertrauen in die staatlichen Institutionen zu beeintrachtigen.

Defizit I: Informationsfliisse bei der Erfassung dauern zu lange

Die Informationsfliisse von lokalen Gesundheitsamtern und Meldeeinrichtungen zum Robert Koch-
Institut, den Statistischen Amtern des Bundes und der Lénder oder anderen zentralen Einrichtun-
gen sind sehr langsam.?? Dies betrifft sowohl Erkrankungsfalle von COVID-19 mit und ohne Virus-
nachweis, wie auch Informationen zu Sterbefdllen und Todesursachen. Aktuell werden zum Teil
noch Informationen per Fax verschickt; auch die Todesursachenerfassung erfolgt grundsatzlich
iiber handschriftlich ausgefiillte Totenscheine.* Dabei treten sowohl zwischen wie auch innerhalb
der Bundesldnder Unterschiede in der Effizienz der Meldesysteme auf. Auch bei strikter Beachtung
der gesetzlichen Fristen kann es mehrere Tage dauern, bis ein einschldgiger Todesfall dem Robert
Koch-Institut gemeldet wird. Eine Folge der Verzogerungen ist, dass selbst 6ffentlich-rechtliche
Medien sich beziiglich der Fallzahlen und Sterbefille oft auf nichtstaatliche Quellen wie die Johns-
Hopkins-Universitat stiitzen, weil diese schneller Informationen iiber das Krankheitsgeschehen ge-

nerieren und damit trotz vieler Qualitdtsmangel ein besseres Lagebild erlauben. Angesichts der
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grof3en wirtschaftlichen Folgen vieler Mafinahmen zur Eindammung der Pandemie sind Informati-

onsverluste durch unnétig langsame Datenfliisse ein grof3es Manko.

MaBnahmen zur Uberwindung des Defizits:

Die Verzdgerungen, welche beim allgemeinen Sterbegeschehen mehrere Wochen betragen kon-
nen, lieBen sich durch effizientere komplett elektronische Meldesysteme fiir Infektionskrankhei-
ten (Gesundheitsamter), Todesfallerfassung (Standesamter) und Todesursachen (behandelnde
Arzte, sonstige Leistungserbringer nach SGB V) erheblich verringern. Diesbeziiglich gibt es ver-
schiedene Initiativen beim Statistischen Bundesamt und beim Bundesinstitut fiir Arzneimittel und
Medizinprodukte (friiher: Deutsches Institut fiir Medizinische Dokumentation und Information -
DIMDI), welche etwa auf eine elektronische Todesursachenerfassung und eine effiziente, standar-
disierte Todesursachenkodierung hinwirken.>® Diese sollten mit noch gréerem Nachdruck ver-
folgt werden. Teilweise werden bestehende Méglichkeiten einer schnellen Ubermittlung auch nicht
genutzt. So sollten die lokalen Behorden auch gesetzlich angehalten werden, neue Daten mog-
lichst zeitnah zu tbermitteln, und nicht etwa nur wochenweise. Eine gewisse Abhilfe verspricht
hier die geplante Mortalitdtssurveillance des Robert Koch-Instituts, die 2021 eingefiihrt werden
soll.” Leider ist diese aber nicht mit der Bundesstatistik verbunden und enthélt nur relativ wenig

Informationen tiber die Verstorbenen (z. B. wird die Todesursache nicht erfasst).

Defizit Il: Es gibt keine zentrale Erfassung von aussagekraftigen Mortalitatsdaten

Wahrend fiir Infektionskrankheiten beim Robert Koch-Institut zentrale aussagekraftige Erfassungs-
systeme existieren, gibt es kein analoges System fiir das allgemeine Sterblichkeitsgeschehen in-
klusive Todesursachenerfassung. Wenn ein derartiges System existieren wiirde, das fiir Sterbefalle
zeitnah die kausale Kette aller wesentlich zum Tode beitragenden Ursachen enthalt, kénnten etwa
schnell Erkenntnisse tiber den Einfluss von Vorerkrankungen auf das Sterberisiko gewonnen wer-
den. Dies wiirde die zeitnahe Identifizierung und Sensibilisierung von Risikogruppen erheblich er-

leichtern. Auch sollte die allgemeine Ubersterblichkeit gegeniiber dem mehrjdhrigen saisonalen

> Eckert, 0., & Vogel, U. (2018): Todesursachenstatistik und ICD, quo vadis? Bundesgesundheitsblatt-
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Mittel in Echtzeit bestimmt werden kdnnen.® Fiir einen wirksamen Infektionsschutz der Bevdlke-
rung sollte dies kleinrdumig und altersgruppenspezifisch erfolgen. Neben dem Robert Koch-Insti-

tut kommt hier den Statistischen Amtern der Lander eine Schliisselrolle zu.

Aktuell werden Todesursachen fldchendeckend Uber die Todesursachenstatistik ermittelt. Als
Grundlage dienen die Diagnosen auf den Totenscheinen, wobei in den Bundeslandern unter-
schiedliche Totenscheine verwendet werden. Diese werden grundsatzlich von Hand ausgefiillt,
was erhebliche Qualitdtsverluste zur Folge hat, da die Eintrdge der Arzte oft nur schwer lesbar sind,
und eine wirksame Qualitatskontrolle durch Klinikleitungen oder Gesundheitsamter haufig aus-
bleibt. Erfahrungen des NAKO Teilprojekts Mortalitdts-Follow-Up am Bundesinstitut fiir Bevolke-
rungsforschung mit bisher knapp 1100 {iberpriiften Todesfallen in der NAKO Studienpopulation
weisen darauf hin, dass in Ostdeutschland die Todesursachendiagnosen und Totenscheine ten-
denziell hoheren Qualitdtsstandards folgen. Dies konnte darauf zuriickzufiihren sein, dass zu DDR-
Zeiten hohe Standards in der Todesursachenerhebung implementiert wurden, wie etwa auch die
so genannte Gorlitzer Studie® belegt. In Westdeutschland bestehen dagegen noch erhebliche Ver-

besserungspotenziale.

Die Erfassung und Kodierung der Todesursachen erfolgt nach dem geltenden Standard ICD-10 der
Weltgesundheitsorganisation. In den Statistischen Amtern des Bundes und der Ldnder wird zuneh-
mend die einheitliche Kodiersoftware IRIS eingesetzt. Diese kann zwar offensichtlich falsche Kom-
binationen von Haupt- und Nebendiagnosen korrigieren — bestehende Informationsdefizite kann
sie aber nicht beheben. AuBerdem wird diese Kodiersoftware erst in den Statistischen Amtern an
den bereits anonymisierten Einzelangaben eingesetzt. Die Ergebnisse der Korrekturen bekommen

die Gesundheitsamter, Landesgesundheitsamter und das Robert Koch-Institut nicht mitgeteilt.

Ein weiteres Problem ist, dass aktuell nur das so genannte Grundleiden in der Todesursachensta-
tistik erfasst wird. Dies fiihrt zu zahlreichen Problemen, die nur durch erhebliche Verbesserungen
in der Erfassung der Todesursachendaten tiberwunden werden konnen. Deutlich werden die Prob-
leme etwa bei dem Versuch, die Sterblichkeit durch die Grippe und durch COVID-19 zu vergleichen.
Fiir die Grippe gibt es im Gegensatz zu COVID-19 kein zentrales Erfassungssystem beim Robert

Koch-Institut, so dass fiir die Einschatzung des Einflusses auf die Sterblichkeit auf die Todesursa-

8 Leon, D. A, etal. (2020): COVID-19: A need for real-time monitoring of weekly excess deaths. The Lancet,
395(10234), e81.
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546.1987 wurden von den 1060 Verstorbenen in der Stadt Gorlitz (jetzt Bundesland Sachsen) im Rahmen
einer geforderten Studie 1023 Personen obduziert, eine bis heute uniibertroffen reprasentative Datenbasis.



chenstatistik zuriickgegriffen werden muss. Diese wird nur mit erheblicher Verzogerung veroffent-
licht (die Zahlen fiir 2018 wurden erst im Mai 2020 verdffentlicht'?). Zusatzlich stellt sich das Prob-
lem, dass viele im Rahmen einer Grippeerkrankung verstorbene Personen an Vorerkrankungen wie
etwa Krebs oder Herz- und Kreislaufbeschwerden leiden. Diese chronischen Erkrankungen haben
bei der Erfassung des Grundleidens Vorrang, so dass viele Sterbefille, die im Rahmen einer akuten
Grippeerkrankung erfolgen, nicht als Grippesterbefalle erfasst werden. Daherwird die Grippesterb-
lichkeit unterschatzt. Auch unter den mit einer COVID-19-Erkrankung verstorbenen Personen ha-
ben viele Personen Vorerkrankungen.'* Fiir plétzlich neu auftretende h&ufige Erkrankungen mit
noch ungeklarter Genese wie COVID-19 gilt aber die Regel, dass so genannte Emergency Codes
zum Einsatz kommen.'” Diese Codes haben bei der Erfassung des Grundleidens immer Vorrang,
was im Gegensatz zur Grippe bei COVID-19 zu einer Uberschétzung des Einflusses auf die Sterb-
lichkeit fiihrt. Wenn die Genese geklart ist, wird COVID-19 einen eigenen Code erhalten. Dann hat-
ten wieder chronische Erkrankungen Vorrang bei der Erfassung des Grundleidens, so dass nach
Einfiihrung des COVID-19 Codes auch der Einfluss von COVID-19 auf die Sterblichkeit unterschatzt
werden wird. Insofern werden nach gegenwdrtigem Stand die COVID-19 Sterbefdlle in der Todes-

ursachenstatistik nicht einmal im Zeitverlauf vergleichbar sein.

Allgemein wird die Genauigkeit der Erfassung von Todesursachen durch sehr geringe Obduktions-
raten geschwdcht. Die Obduktionsraten schwanken auch regional innerhalb Deutschlands erheb-
lich. Eine Erhohung der Obduktionsrate ware gerade auch in einer alternden Gesellschaft beden-
kenswert, um neben der Versorgungsforschung z. B. auch kriminologische Erkenntnisse tiber sonst

moglicherweise nicht erkannte Totungsdelikte zu ermdglichen.®

MaBnahmen zur Uberwindung des Defizits:

Es fehlt an einem Nationalen Mortalitdtsregister, in dem Todesursachen fiir moglichst alle Todes-
falle auf dem Gebiet der Bundesrepublik Deutschland kleinrdumig identifizierbar in Echtzeit in ei-

ner leistungsfahigen Datenbank dokumentiert sind. Ein derartiges Nationales Mortalitatsregister

10 Robert Koch-Institut und Statistisches Bundesamt (2020): Das Informationssystem der Gesundheitsbe-
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disease severity among COVID-19 patients: A systematic review and meta-analysis. Aging and Disease
11(3) 668-678 (May 13, 2020); Wang, X., et al. (2020): Comorbid chronic diseases and acute organ inju-
ries are strongly correlated with disease severity and mortality among COVID-19 patients: A systemic re-
view and meta-analysis. Research (Washington DC) (April 19, 2020)
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COVID-19 as cause of death. Based on ICD International Statistical Classification of Diseases. Geneva.
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kdnnte aus bestehenden Strukturen entwickelt werden (Krebsregister der Bundesldnder; zwei Bun-
desldnder - Bremen und Rheinland-Pfalz - haben auch bereits Mortalitdtsregister). Zugleich miis-
sen weitere Anstrengungen unternommen werden, die Qualitat der Todesursachendiagnosen auf
den Todesbescheinigungen und ihrer Verarbeitung in den Statistischen Landesamtern zu verbes-
sern. In den letzten Jahren wurden dabei durch die Einfiihrung der IRIS-Software fiir die Kodierung
von Todesursachen deutliche Fortschritte erzielt. Einen weiteren grofien Schritt in die richtige Rich-
tung wird der vom Bundesgesundheitsministerium vorangetriebene bundeseinheitliche elektroni-
sche Totenschein bringen. Mit der Einfiihrung der ICD-11-Klassifizierung, welche in Deutschland
im Zeitraum zwischen 2022 und 2027 erfolgen soll*, werden in der Todesursachenstatistik auch
begleitende Erkrankungen und Folgekrankheiten erfasst werden. Unerlésslich fiir die Verallgemei-
nerung ist, dass ein Nationales Mortalitdtsregister nicht nur das Grundleiden erfasst, sondern die
gesamte kausale Kaskade der Todesursachen vom Grundleiden bis zur unmittelbaren Todesursa-
che, sowie die fiir das Sterben relevanten Nebendiagnosen. Ein Nationales Mortalitatsregister
konnte sich auch bei der Durchsetzung bundesweit einheitlicher hherer Standards bei der Sterb-

lichkeitserfassung als sehr zielfiihrend erweisen.

Defizit lll: Forschung und Offentlichkeit miissen besseren Zugang zu aussage-

kraftigen Mortalitatsdaten erhalten

Da in Deutschland der schnelle Zugang zu aussagekraftigen Mortalitdtsdaten fehlt, greifen For-
schung und Offentlichkeit hdufig auf Daten aus Ldndern zuriick, die iiber leistungsfihigere Erfas-
sungssysteme verfiigen. Hierbei stellt sich aber immer die Frage, ob Erkenntnisse aus anderen

Landern auf Deutschland tibertragbar sind.

MaBnahmen zur Uberwindung des Defizits:

Samtliche statistischen Erfassungssysteme sollten dergestalt eingerichtet werden, dass sie For-
schung und Offentlichkeit einen zeitnahen Zugang zu detaillierten Mortalitdtsdaten gewéhrleisten.
Ein groRes Hindernis stellt diesbeziiglich aktuell dar, dass kleine Fallzahlen nicht ausgegeben wer-
den diirfen, um die Identifizierung einzelner Personen zu verhindern. Hier verspricht fiir den
schnellen Datenzugang ein stochastisches Uberlagerungsverfahren Abhilfe, welches aktuell in der
bundesdeutschen Statistik eingefiihrt wird. Im Rahmen der Uberlagerung werden die Fallzahlen
leicht verfremdet, so dass sich eine Unschérfe ergibt, die der Identifizierung einzelner Personen
entgegenwirkt. Wenn sdamtliche Systeme, die das Krankheits- und Sterblichkeitsgeschehen statis-

tisch erfassen, mit der Méglichkeit der stochastischen Uberlagerung versehen wiirden, kdnnte fiir

1 Jakob, R. (2018): ICD-11 — Anpassung der ICD an das 21. Jahrhundert. Bundesgesundheitsblatt-Gesund-
heitsforschung-Gesundheitsschutz 61(7), 771-777.



Forschung und Offentlichkeit ein sehr zeitnaher Zugang zu detaillierten Daten gewihrleistet wer-
den. Da die stochastische Uberlagerung etwa bei seltenen Krankheiten zu starken Verzerrungen
flihren kann, sollte zusatzlich fiir Forschende die Moglichkeit bestehen, fiir Auswertungen Zugriff
auf die nichtverfremdeten Originaldaten zu erhalten. Hierfiir haben sich gesicherte Gastwissen-
schaftsarbeitspldtze oder die Datenfernverarbeitung im Rahmen von Forschungsdatenzentren be-

wahrt.

Bei der Erfassung der Sterblichkeit werden immer gewisse Unschdrfen verbleiben

Abschlieffend ist zu bemerken, dass eine Beschleunigung der Meldeverfahren immer auch einen
gewissen Qualitdtsverlust mit sich bringt. Eine Ursache fiir die verzogerte Bereitstellung der Statis-
tik der Sterbefille und der Todesursachenstatistik ist, dass diese zundchst umfangreichen Quali-
tatsiiberpriifungen unterzogen werden. Diese Uberpriifungen sind bei der ziigigen Bereitstellung
von Daten nur in begrenztem Mafle mdéglich. Insofern sollten diese schnell verfiighar gemachten
Daten als vorldufige Daten bewertet werden, die sich nachtréglich im Rahmen der Uberpriifungen
noch in einem gewissen Maf3e dndern konnen. Auch kann selbst mit einer erheblichen Verbesse-
rung der Systeme keine absolute Exaktheit bei der Erfassung des Sterblichkeitsgeschehen erreicht
werden. Dies gilt insbesondere fiir die Erffassung von Todesursachen, da in der Regel viele Faktoren
zu einem Tod beitragen, die nur schwer in allen Details ermittelbar sind. Aber auch hier besteht

etwa mit Verfahren der kiinstlichen Intelligenz noch erhebliches Verbesserungspotenzial.®

15 Insbesondere bei der Differentialdiagnose seltener Erkrankungen wird seit Jahren {iber den Einsatz von
kiinstlicher Intelligenz geforscht (siehe etwa Brasil, S., et al. (2019) Artificial intelligence (Al) in rare dis-
eases: Is the future brighter? Genes (Basel) 10(12), 978). Die dort gemachten Erfahrungen werden jetzt
auch bei der Differentialdiagnose und Differentialprognose hadufiger Erkrankungen genutzt, etwa beim
Mortalitdtsrisiko von akutem Herzversagen (Kwon, J.-M., et al. (2019): Artificial intelligence algorithm for
predicting mortality of patients with acute heart failure. PLoS One 14(7), €0219302) oder Carcinomen
der weiblichen Brust (Nasrazadani, A., & Brufsky A. M. (2019): Artificial intelligence-directed prognosti-
cation of breast cancer. EBioMedicine 46(Aug), 6-7).
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