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Im Rahmen des internationalen MONICA-Pro-
jektes (Monitoring Trends and Determinants in
Cardiovascular Disease) der Weltgesundheitsorga-
nisation (WHO) wird seit Oktober 1984 eine be-
volkerungsbezogene Herzinfarktregisterstudie in
der Region Augsburg durchgefiihrt. Die daten-
schutzrechtlichen Regelungen wurden wihrend
der zweijdhrigen Vorbereitungszeit in Zusammen-
arbeit mit dem Bayerischen Ministerium des In-
nern und dem Bayerischen Landesdatenschiitzer
geklirt!. Ziel der Registerstudie ist die Ermittlung
des Erkrankungsrisikos und des Sterberisikos an
akutem Myokardinfarkt fiir die Wohnbevdlkerung
der Stadt Augsburg und der umgebenden Land-
kreise Augsburg und Aichach-Friedberg.

Es wird iiber Méglichkeiten und Einschrinkun-
gen bei der Fithrung des bevolkerungsbezogenen
Herzinfarktregisters in der Region Augsburg be-
richtet, die durch die Datenschutzbestimmungen in
der Bundesrepublik Deutschland bedingt sind?2.
Mogliche Auswirkungen auf die Ergebnisse und
ihre Interpretationen werden diskutiert.

Material und Methoden

Voraussetzungen

Beim akuten Myokardinfarkt handelt es sich in
der Regel um ein plotzlich einsetzendes Ereignis,
welches wegen der hohen Letalitdt in der Akut-
phase sofortiges Handeln und schnelle Behand-
lung in einem Krankenhaus erfordert. Die Ein-
weisung erfolgt iiblicherweise in ein regionales
Krankenhaus, so dass davon ausgegangen werden
kann, dass Wohnort, Ort des Akutereignisses und
Behandlungsort in der Mechrzahl der Félle in der
gleichen Region liegen. Die Herzinfarkterkrank-
ten einer definierten Bevolkerung werden also in
der Regel iiber die regionalen Gesundheitsein-
richtungen zu registrieren sein. Ereignet sich der
Herzinfarkt ausserhalb der definierten Region, so
werden die Patienten nach dem Uberleben der
Akutphase hiufig zur weiteren Diagnostik in ein
,, Heimatkrankenhaus‘ iiberwiesen.

Bei Todesfdllen ist die Lage komplizierter. Die
Todesbescheinigungen werden im Gesundheitsamt

des Sterbekreises aufbewahrt. Tritt der Tod au-
sserhalb des Wohnkreises auf, nimmt das fir den
Sterbekreis zustdndige Statistische Landesamt die
ICD-Kodierung der Todesursache vor. Die Daten
zum Sterbefall werden dann an das fiir den Wohn-
kreis zustdndige Statistische Landesamt {iber-
geben, so dass der Verstorbene in der offiziellen
Todesursachenstatistik seinem Wohnkreis zuge-
ordnet werden kann. Im fiir den Wohnkreis zu-
stindigen Statistischen Landesamt ist nur noch
der Wohnkreis, jedoch nicht der Sterbekreis des
Verstorbenen dokumentiert, so dass eine Reidenti-
fizierung des Verstorbenen nicht mdglich ist und
nicht einmal das Gesundheitsamt herausgefunden
werden kann, in welchem die Todesbescheinigung
aufbewahrt wird.

Vorgehensweisen fiir Krankenhauspatienten

Als Datenquellen der Herzinfarktregisterstudie
fiir Krankenhauspatienten dienen 13 Kranken-
hduser der Studienregion und weitere 13 an die
Region angrenzende Krankenhduser®. Im ver-
traglich geregelten Auftrage des GSF-Forschungs-
zentrums fiir Umwelt und Gesundheit ist im Zen-
tralklinkkum des Krankenhauszweckverbandes
Augsburg (KZVA) - dem Behandlungszentrum
fiir Herzinfarktpatienten — ein Herzinfarktregister-
team aufgebaut worden. Zwischen dem KZVA
und den 25 weiteren in die Studie einbezogenen
Krankenhdusern sind Vertrige zur Teilnahme am
MONICA-Herzinfarktregister abgeschlossen wor-
den, in welchen sich die Krankenhduser verpflich-
ten, alle Herzinfarktpatienten, die als Einwohner
der Studienregion (Alter 25-74 Jahre) mit einem
akuten Herzinfarkt zur Behandlung kommen,
iiber das MONICA-Projekt aufzuklidren und bei
Einverstdndnis des Patienten dem Registerteam
bekannt zu geben.

Die vom Datenschiitzer verlangte schriftliche
Einverstindniserklirung wird dem Patienten vom
behandelnden Arzt ausgehindigt und dann der
das Interview durchfiihrenden Krankenschwester
iibergeben. Auf Grund dieser Einverstindniser-
klarung kénnen die Krankenakten sowie alle mit
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der Krankheit in Zusammenhang stehenden Do-
kumente (z.B. Todesbescheinigung) ecingesehen
und ausgewertet werden. Vom Registerteam wer-
den die Daten in anonymisierter Form an die
GSF zur computermdssigen Erfassung und Aus-
wertung bergeben.

Die personenidentifizierenden Daten werden nach
der Fallerfassung in den Register-PC wie folgt
eingegeben: Name, Vorname, Geburtsdatum, Ge-
schlecht, Wohnanschrift, Beruf, Infarktdatum,
Name und Anschrift des Hausarztes. Automa-
tisch wird zur Person ein Fallbearbeitungssatz
mit behandelnder Klinik und Aufnahmenum-
mer angelegt, welcher zur Kontrolle der Bear-
beitungsschritte Interview, Krankenaktenauswer-
tung, EKG-Minnesota-Kodierung bis zum Ab-
schluss des Behandlungsfalles dient. Der Fallbe-
arbeitungssatz wird per Programm geldscht, so-
bald die Ubergabe des Falles an die GSF doku-
mentiert ist. Der Personenstammsatz wird per
Programm geldscht, wenn zur Person das Sterbe-
datum eingegeben ist und der letzte zur Person
gehorende Behandlungsfall an die GSF iibergeben
wurde.

Vorgehensweisen fiir Koronartodesfiille

Das Datenschutzgesetz der Bundesrepublik
Deutschland erlaubt dem Epidemiologen nicht
den direkten Zugang zu den Todesbescheinigun-
gen. Aus diesem Grunde wurden die Gesund-
heitsdmter der Region aktiv in die Registrierung
der koronaren Todesfdlle und in die Organisa-
tion der Todesursachenvalidierung einbezogen.
Vom Gesundheitsamt wird fiir alle im Alter von
25-74 Jahren verstorbenen Einwohner der Stu-
dienregion eine [dentifikationsnummer vergeben.
Bevor das Gesundheitsamt die Todesbescheini-
gungen zur Auswahl der Todesursache an das
Statistische Landesamt weiterleitet, werden die
Todesbescheinigungen kopiert und anonym auf
Listen (Verstorbenenliste) erfasst. Besteht auf
Grund der unkodierten Leichenschaudiagnose der
Verdacht auf eine koronare Todesursache, wird
dem zuletzt behandelnden Arzt und/oder Leichen-
schauer vom Gesundheitsamt ein vom MONICA-
Team Augsburg erstellter 4-seitiger Fragebogen
zur Validierung der Todesursache zugeschickt
(MONICA-Fragebogen). Im Anschreiben des Ge-
sundheitsamtes an den Arzt diirfen Name, Vor-
name, Geburtsdatum und Anschrift des Patien-
ten genannt werden; der MONICA-Fragebogen
darf nur noch die vom Gesundheitsamt vergebene
Identifikationsnummer sowie Geburtsdatum und
Geschlecht enthalten, damit im Register eine
Zusammenfithrung mit der Todesbescheinigung
moglich ist. Das Registerteam erhdlt zunéchst
nur die Verstorbenenliste vom Gesundheitsamt,
um diese in den Register-PC einzugeben. Hier

Soz Priaventivmed 1991; 36: 159-165

wird iber Geburtsdatum wund Geschlecht per
Programm gepriift, ob Personen mit identischem
Geburtsdatum und Geschlecht zu Lebzeiten regi-
striert worden waren. Auf einer Registerliste er-
scheinen dann der Name und Vorname von iden-
tifizierten Personen. Diese Liste geht an das
Gesundheitsamt zuriick, damit der vom PC an-
gebotene Name mit dem Namen auf der Todes-
bescheinigung verglichen werden kann. Stimmen
die Namen Ttberein, erhilt das Registerteam fiir
diese Person unabhingig von der Todesursache
die komplette Todesbescheinigung als Kopie.
Eine mit der Identifikationsnummer versehene
anonymisierte Todesbescheinigung erhdlt das
Register immer dann, wenn es sich um eine
..herzinfarktverddchtige* Todesursache handelt
und der/die Verstorbene im Register-PC nament-
lich nicht identifiziert wurde. Ein Register-Fall-
datensatz wird angelegt, wenn der Verstorbene in
der offiziellen Statistik in der Todesursachen-
gruppe 1CD 410-414 erscheint oder wenn die Va-
lidierung der Todesursache eine koronare Todes-
ursache wahrscheinlich macht, auch wenn eine
andere Diagnose auf der Todesbescheinigung als
Todesursache dokumentiert ist. Dariiberhinaus
werden alle Todesfélle in das Register aufgenom-
men, bei denen die Todesursache auch nach der
Validierung nicht gekldrt werden kann.

Eine Befragung von Angehdrigen Verstorbener zu
den Todesumstdnden und zur kardiovaskuldren
Anamnese ist weder dem Register noch dem Ge-
sundheitsamt erlaubt, so dass vor allem bei au-
sserhalb der Klinik Verstorbenen zeitliche Ver-
zbgerungen durch den Patienten oder die Not-
fallmedizin (Hausarzt, Notarzt, Krankenwagen)
unerkannt bleiben.

MONICA-Diagnose Kategorien (MD)

Uber den MONICA-Diagnosealgorithmus* er-
folgt die epidemiologische Kategorisierung der
klinischen bzw. Leichenschaudiagnose der regi-
strierten  AMI-Erkrankungs- und Sterbefille in
eindeutiger AMI (MD1), méglicher AMI (MD2),
kein AMI (MD4) und AMI-Fille mit wunzurei-
chenden Daten (MD?9). Die Kategorie MD9 er-
gibt sich, wenn keine Angaben zur akuten Sym-
ptomatik, zu Verdnderungen der herzmuskelspe-
zifischen Enzyme, zum EKG-Verlauf zu erhalten
waren und bei nichtsezierten Verstorbenen auch
nicht bekannt ist, ob eine koronare Herzkrank-
heit vorlag und es keine Hinweise fiir eine andere,
den Tod erkldrende Krankheit gibt.

Ergebnisse

Die Moglichkeiten und Einschrinkungen bei der
Datenerhebung fiir Krankenhauspatienten ergeben
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drei Gruppen von Patienten, wenn man die we-

nigen Einzelfille nicht beriicksichtigt, die auf ei-

genen Wunsch ausschliesslich zu Hause behandelt
werden:

1. Patienten, die wihrend des Krankenhausauf-
enthaltes die Einverstdndniserkldrung zur Teil-
nahme am MONICA-Projekt unterschrieben
haben (ca. 75%). Fiir diese Patienten wird der
komplette Personenstammsatz im Register-PC
angelegt. Da Name und Anschrift mit Einver-
stindnis des Patienten dokumentiert sind, ist
ein Morbiditdts- und Mortalitdts-Follow-up
zur Verlaufsbeurteilung nach iiberlebtem Herz-
infarkt erlaubt (Personen- und Fallregister).

2. Bei Patienten, die ihr Einverstindnis zur Fall-
datenerhebung nur miindlich erteilt haben
oder vor Einholen des schriftlichen Einver-
stindnisses aus der Klinik entlassen waren (ca.
23%), diirfen die Daten zum Behandlungsfall
nur in anonymisierter Form erhoben werden;
der Personenstammsatz wird zur Fallbearbei-
tung ohne die personenidentifizierenden An-
gaben angelegt. Ein Morbiditdts- und Mor-
talitdts-Follow-up durch das Registerteam ist
fiir {iberlebende Herzinfarktpatienten vom Da-
tenschiitzer nicht zugelassen (nur Fallregister).

3. Von Patienten, die ihre Teilnahme am Projekt
ausdriicklich verweigert haben (1-2%), dirfen
medizinische Daten zur Validierung der klini-
schen Diagnose ,,Herzinfarkt® nicht erhoben
werden. Derartige Fille werden fiir das jewei-
lige Kalenderjahr der Alters- und Geschlechts-
gruppe nur zahlenméssig als Erkrankungsfdlle
mit unzureichenden Daten zugeordnet, um das
Herzinfarktrisiko der Bevolkerung nicht zu un-
terschdtzen (nur fiir MONICA-Projekt Augs-
burg bei iiberlebenden AMI-Patienten MD9).

Bei den Verstorbenen mit Verdacht auf eine koro-

nare Todesursache ergeben sich vier Gruppen:

1. Bei Verstorbenen ohne Einverstindniserkldrung
(96 % der registrierten Koronartodesfille) wird
vom Gesundheitsamt die Kopie der Todesbe-
scheinigung nur anonymisiert an das Register-
team weitergeleitet. Uber die vom Gesundheits-
amt vergebene Identifikationsnummer wird der
vom behandelnden Arzt und/oder Leichen-
schauer ausgefiillte MONICA-Fragebogen (Re-
sponse 95%) mit der Todesbescheinigung zu-
sammengefiihrt.

2. Haben Verstorbene zu Lebzeiten als Kranken-
hauspatienten mit einem nichtletalen Herzin-
farkt die Einverstindniserkldrung unterschrieben
(4% der Koronartodesfille), so darf in alle Be-
handlungsunterlagen eingesehen werden; eine
Kopie der Todesbescheinigung erhélt das Re-
gisterteam zur Personenidentifizierung in voll-
stindiger Form iiber das Gesundheitsamt.
Nach Abschluss der Todesfallbearbeitung wird
der Personenstammsatz im Register-PC end-
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Tab. 1. Koronartodesfille (ICD 410-414) bei Einwohnern der
Stadt Augsburg und der Landkreise Augsburg und Aichach-
Friedberg (Wohnregion) nach Alter, Geschlecht und Sterbe-

region im Jahre 1989.

Geschlecht/ Sterberegion gleich Wohnregion
Alter ja nein
Minner

25-34 2 0
35-44 11 1
45-54 39 2
55-64 93 6
65-74 146 3
insgesamt 291 12 (4%)
Frauen

25-34 0 0
35-44 0 0
45-54 9 4
55-64 28 2
65-74 96 4
insgesamt 133 10 (7%)

Sonderauswertung des Bayerischen Statistischen Landesamtes,
Abt. Gesundheitsstatistiken.

giltig geloscht und die Kopie der Todesbe-
scheinigung anonymisiert.

. Uber die Einwohnermeldeiimter des Register-

gebietes erfolgt ein Abgleich der Wohnanschrift
fiir registrierte Herzinfarktpatienten. Dariiber
werden dem Registerteam einige Personen be-
kannt, die ausserhalb des Registergebietes ver-
storben sind. In diesen Fillen kann beim Ge-
sundheitsamt des Sterbekreises die Todesbe-
scheinigung zur Erfassung der Todesursache
angefordert werden. Eine Validierung der To-
desursache ist wegen der erheblichen zeitlichen
Verzogerungen in der Regel nicht mehr mog-
lich. Nach Abschluss der Todesfallbearbeitung
wird der Personenstammsatz im Register-PC
ebenfalls endgiiltig geldscht und die Todesbe-
scheinigung anonymisiert.

. Ausserhalb der Region verstorbene Einwohner

der Studienregion Augsburg, welche in die offi-
zielle Statistik als Koronartodesfille eingegan-
gen sind, konnten fiir das Jahr 1989 erstmals
zahlenméissig iiber eine Sonderauswertung
durch das Bayerische Statistische Landesamt
in Erfahrung gebracht werden (siehe Tabelle 1).
Danach sind — gemessen an den Koronartodes-
fallen der offiziellen Todesursachenstatistik —
4% der ménnlichen und 7% der weiblichen
Todesfille ausserhalb der Studienregion einge-
treten. Eine Validierung der Todesursache kann
wegen der fehlenden Reidentifizierungsmog-
lichkeit nicht durchgefiihrt werden.

Die Validierungsergebnisse fiir iiberlebende und
verstorbene Herzinfarktpatienten wurden wegen
nahezu identischer jdhrlicher Strukturen fiir den
Zeitraum 1985 bis 1989 zusammengefasst und in
der Abbildung 1 dargestellt. Wahrend bei den
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Abb. 1. Ergebnis der Diagnosevalidierung bei den registrierten Herzinfarktfillen nach Uberlebensstatus. Manner und Frauen,
Alter 25-74 Jahre (n = 4989). MONICA Augsburg Herzinfarktregister 1985—-1989
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Abb. 2. Fallhdufigkeit und Sterberate an akutem Myokard-
infarkt (AMI) pro 100.000 der Bevolkerung nach Geschiecht,
Diagnosekategorien und Kalenderjahr. Alter 25-74 Jahre.
MONICA Augsburg Herzinfarktregister 1985-1989

nicht letal verlaufenen Krankenhausfillen
(n =2186) in 69% ein eindeutiger und in 21%
ein moglicher AMI kategorisiert werden konnte,
ergab die Validierung bei den koronaren Todes-
fillen (n = 2803) bei einer Autopsierate von durch-
schnittlich 7% nur 8 % eindeutige, aber 62 % mdg-
licher AMI. Im Gegensatz dazu mussten nur 4%
der nicht letal, jedoch 25% der letal verlaufenen
AMI-Fille in dic Kategorie ,,unzureichende Daten*
eingeordnet werden.

Um das Herzinfarktrisiko fiir die Studienbevol-
kerung nicht zu unterschitzen, werden fir die
Berechnung der Fallhdufigkeit (nicht letale und
letale Erst- und Reinfarkte) und der Mortalitét
(letale Erst- und Reinfarkte) einmal als untere
Grenze nur die MD1- und MD2-Fille bertick-
sichtigt und als obere Grenze zusitzlich die To-
desfille mit unzureichenden Daten einbezogen
(siche Abbildung 2). In der Studienregion Augs-
burg ergab sich von 1985 bis 1988 bei den Mén-
nern ein signifikanter Riickgang der Erkran-
kungshiufigkeit um — 14%, der hauptsichlich
durch eine Abnahme der Erstinfarkte in der Al-
tersgruppe von 55-64 Jahre und der Reinfarkte
bei den 65- bis 74jdhrigen Ménnern bedingt war
(siche Abbildung 3). Im Jahre 1989 stieg die
Fallhdufigkeit bei den Ménnern wieder auf das
Niveau von 1987 an, weil die Inzidenz wieder an-
gestiegen ist, wihrend sich die riickldufige Ten-
denz der Reinfarkte bei den 65- bis 74jdhrigen
Mainnern auch im Jahre 1989 fortgesetzt hat. Bei
den Frauen gab es keine eindeutigen Trends. Die
jahrlichen Sterberaten zeigten gegeniiber den Fall-
hiufigkeiten parallele Verldufe.

Diskussion

Durch die vertragliche Einbindung aller regiona-
len Krankenhiuser, die an der Behandlung von
Herzinfarktpatienten der Studienregion regelmés-



Soz Priventivmed 1991; 36: 159-165

ERSTINFARKTE je 100.000 Einwohner

1500

12001

900+

600

300

1985 1986 1987 1988 1989

—— 45-54 J. —k— 55-64 J. —@— 65-74 J.

163

RE-INFARKTE je 100.000 Einwohner
1500

1200w

QOQfr--rrrer e

6001

30014 - U
ol g2
0 O- ! — -t —n
1985 1986 1987 1988 1989

=0~ 45-54 J. —— 55-64 J. —O— 65-74 J.

Abb. 3. Erstinfarkt- und Reinfarktraten (letale und nicht-letale Infarkte) je 100.000 der ménnlichen Bevélkerung nach Alters-
gruppen und Kalenderjahren. MONICA Augsburg Herzinfarktregister 19851989

sig beteiligt sind, ist die nahezu vollstindige Re-
gistrierung der Herzinfarkterkrankten mit Kran-
kenhausbehandlung gegeben. Nicht erfasst wer-
den ,,stumme* Herzinfarkte und Patienten, die in
einem auswdrtigen Krankenhaus behandelt wur-
den und nach der Akutphase nicht in ein ,,Hei-
matkrankenhaus® zur Weiterbehandlung ftiber-
wiesen wurden. Das weitere Schicksal von Herz-
infarktpatienten ldsst sich fiir ca. 75% der iiber-
lebenden Herzinfarktpatienten beobachten, die
eine schriftliche Einverstdndniserkldrung zur Teil-
nahme am MONICA-Projekt abgegeben haben.
Uber die drei regionalen Gesundheitsdmter ist es
moglich, rd. 95% der an einer koronaren Todes-
ursache verstorbenen Einwohner der Studienre-
gion zu erfassen und deren Todesursache iiber die
Angaben der zuletzt behandelnden Arzte und
Leichenschauer zu validieren. Trotzdem mussten
jahrlich 25% der registrierten koronaren Todes-
félle als Sterbefiille mit unzureichenden Daten ein-
geordnet werden >, hauptsichlich wegen der nied-
rigen Autopsierate von 7% und der vom Daten-
schiitzer nicht erlaubten Angehérigenbefragung.
Ahnlich hoch wird dieser Anteil auch aus den
3 franzosischen MONICA-Herzinfarktregistern
(Alter 35—64 Jahre) berichtet, wo die Autopsie-
rate ebenfalls sehr niedrig und eine Angehori-
genbefragung nicht erlaubt ist®. Das MONICA
Project Newcastle (Australien, Alter 2569 Jahre)
teilte fiir den Zeitraum 1985-1988 zwar bei den
Todesfillen mit jdhrlich 20-34% einen deutlich
hoheren Anteil an autoptisch gesicherten ,,ein-
deutigen AMI** mit, berichtet aber ebenfalls iiber
jahrlich 18-26% Todesfille mit unzureichenden
Daten, da eine Angehérigenbefragung zwar nicht
verboten, jedoch nicht praktiziert wird”7. Zur bes-
seren Bewertung von zeitlichen und regionalen

Unterschieden sollten die AMI-Raten als obere
und untere Grenze ausgewiesen werden, indem die
Todesfélle mit unzureichenden Daten einmal aus-
und einmal eingeschlossen werden?. Die Daten
des Augsburger Herzinfarktregisters erlauben auf-
grund der gleichbleibenden Fallfindung und Dia-
gnosevalidierung eine Abschitzung des Herzin-
farkterkrankungs- und Sterberisikos der Studien-
bevolkerung. Die Verdnderungen der AMI-Fall-
hdufigkeit und -Mortalitdt bei den Ménnern der
Studienregion Augsburg ldsst sich am ehesten
durch eine Intensivierung der medizinischen Ver-
sorgung erkldren, die insbesondere die Reinfarkt-
prophylaxe betrifft®® 1%, Eine endgiiltige Beur-
teilung von Morbiditdts- und Mortalitdtstrends
in der Augsburger Bevolkerung erfordert jedoch
langere Beobachtungszeitriume, damit jdhrliche
Schwankungen nicht {iberinterpretiert werden.
Die aus datenschutzrechtlichen Griinden erforder-
lichen Einschrinkungen im Augsburger Register
betreffen weniger die Fallfindung, sondern wirken
sich vor allem auf die Validierung der Diagnose
und die Fiithrung eines kompletten Personenregi-
sters nachteilig aus.

Zusammenfassung

Der bundesdeutsche Datenschutz verlangte fiir den
Aufbau des Augsburger Herzinfarktregisters be-
sondere Regelungen. 26 Krankenhéuser der Stu-
dienregion und der angrenzenden Kreise (Erfas-
sung von 95% der tliberlebenden Herzinfarktpa-
tienten) wurden vertraglich in das MONICA-Pro-
jekt eingebunden. Ein schriftliches Einverstdnd-
nis des Patienten zur Teilnahme am Projekt ist
erforderlich. Die in der Studienregion verstorbe-
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nen Herzinfarktverdachtsfille (4% Maéinner und
7% Frauen verstarben ausserhalb) werden iiber
die drei regionalen Gesundheitsimter aus den
Angaben auf der Todesbescheinigung identifiziert.
Das Gesundheitsamt verschickt den mit einer
Identifikationsnummer versehenen Fragebogen
zur Validierung der Todesursache (MONICA-
Fragebogen) an den zuletzt behandelnden Arzt

und/oder Leichenschauer. Das Register erhalt die -

Angaben anonymisiert und fiuhrt MONICA-Fra-
gebogen und Todesbescheinigung iiber die Identi-
fikationsnummer zusammen. Der Datenschutz
beeintrachtigt nicht die Fallfindung, wirkt sich
aber einschrinkend auf die Validierung der Dia-
gnose und die Fithrung eines Personenregisters
aus. Fir die Abschidtzung des Herzinfarktrisikos
der Wohnbevolkerung ist die Einbeziehung von
Todesféllen mit unzureichenden Daten (25% der
registrierten Verstorbenen) sinnvoll, um Fallhdu-
figkeit und Mortalitdt nicht zu unterschitzen.

Résumé

Le registre de Pinfarctus du myocarde se référant a
1a population dans la région d’Augsburg: Possibilitiés
et restrictions

La loi fédérale sur 'informatique a exigé des ré-
glementations spéciales pour I'organisation du
registre de linfarctus du myocarde d’Augsburg.
L’intégration dans le projet MONICA a été ré-
glée par contrat avec 26 hopitaux de la région
d’étude et des districts avoisinants (95% des per-
sonnes qui ont survécu a un infarctus). Un con-
sentement par écrit de la part des malades a la
participation au projet est nécessaire. Les cas de
déces dans la région d’¢tude dans lesquels on
soupgonne un infarctus du myocarde (hommes
96% et femmes 93% des cas de déceés a origine
coronaire) sont sélectionnés par lintermédiaire
des trois services d’hygiéne régionaux a partir des
renseignements fournis par le certificat de déces.
Le service d’hygiéne envoie le questionnaire
MONICA pourvu par le service d’hygiene d’un
numéro d’identification au dernier médecin qui a
soigné le malade et/ou médecin qui a fait I'exa-
men médico-1égal, pour la validation de la cause
de décés. Le registre recoit les informations
sous forme anonyme et réunit le questionnaire
MONICA et le certificat de décés 4 partir du
numero d’identification. La loi sur 'informatique
n’empéeche pas de reconnaitre les cas, mais a un
effet restrictif sur la validation du diagnostic et
la tenue d’un registre des personnes {(étude de
cohorte). L’intégration des cas de décés dont la
cause reste non éclaircie (25% des cas enregistrés)
est opportune pour l'estimation du risque d’in-
farctus du myocarde des habitants, afin de ne pas
sous-estimer la morbidité et la mortalité.
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Summary

Population-based myocardial infarction register in
the Augsburg region (South-Germany): Potentials
and limitations

Special procedures were developed to establish
the Augsburg Coronary Event Register in accor-
dance with the German data confidentiality laws.
Contracts with the 26 hospitals in the study re-
gion and the adjacent areas (registration of
95% of all acute myocardial infarctions (AMI}))
were specified to ensure their cooperation with
the MONICA Project (WHO project Monitor-
ing Trends and Determinants in Cardiovascular
Disease). Written consent of the patients, declar-
ing their participation in the project is required.
Fatal events with suspected AMI within the study
region (4% of male and 7% of female coronary
deaths occur outside the region) are selected from
the information in the anonymized death certifi-
cates provided by the three regional health depart-
ments. Each health department allocates an iden-
tification (ID) number to each event and sends
a questionnaire for cause of death validation
{MONICA questionnaire) to the last attending
physician and/or the coroner. The register receives
this information in anonymized form and links
the MONICA questionnaire and the death certifi-
cate by means of the ID number. While data con-
fidentiality laws do not impair case finding, they
do restrict the validation of the diagnosis and
person-based registration. The inclusion of fatal
events with insufficient data on cause of death
(25% of all registered fatal events) seems prudent
to avoid underestimating attack rates and mortal-
ity, i.e. the AMI risk for the resident study popu-
lation.
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