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Technical Reports

Zur Erfassung der Multiplen Sklerose

in der schweizerischen Todesursachenstatistik:
Mortalitats-Follow-Up der Berner
MS-Pravalenzstudie aus dem Jahr 1986

Zusammenfassung

Ausgehend von einer Pravalenzuntersuchung zur Multiplen Sklerose
(MS}-im Kanton Bern-aus dem Jahr 1986 wurde eine Nacherhebung im
Hinblick auf die Mortalitdt der MS-Patientinnen durchgefihrt. Dazu wur-
den: per-Stichdatum 01. 01..1996 Auskinfte Uber den Aufenthalt/Tod
der erfassten Personen bei den Zivilstandesdmtern eingeholt. Zudem
wurde ein. Record-Linkage mit Daten aus der schweizerischen Todes-
ursachenstatistik unternommen. Von den urspringlich dokumentierten
Fallen ‘waren es ‘10 Jahre spater etwas mehr als 80%, deren Verbleib
eruiert werden konnte. Unter den eindeutig linkbaren Fillen waren in
diesem Zeitraum 21 %. der Patientinnen gestorben. Dabei wurde bei
etwas mehr als 70% der verstorbenen MS-Patientinnen die MS in der
Todesursacheristatistik mitcodiert; 6 von 7 Eintragungen entfallen auf
die Haupttodesursache. Der Vergleich mit der Todesursachenstatistik
weist aber auch darauf hin, dass ein grosser Teil der nicht eruierten Falle
in Zusammenhang mit der Mortalitdt steht. Somit bieten die im Follow-
Up konsolidierten Informationen fir viele weitere Fragestellungen eine
wenig befriedigende Grundlage. Es zeigt sich, dass sich die Ausfélle nur
durch eine kontinuierliche Aktualisierung und Uberprifung der Perso-

nalfenangaben aus der Prévalenzstudie vermeiden lassen.
[

Einleitung

Die Epidemiologie der Multiplen
Sklerose in der Schweiz hat eine
lange Tradition, die im wesent-
lichen von den Neurologengenera-
tionen um Bing', Georgi* und
Wiithrich>¢ geprigt wurde. In den
letzten beiden Jahrzehnten sind
Priavalenzstudien mit nurmehr
kantonaler oder regionaler Aus-
richtung entstanden: dazu gehort
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die Nordwestschweiz’, die traditio-
nellerweise das bestuntersuchte
Gebiet ist, und ausserdem die Kan-
tone Glarus?®, Wallis® und Bern %,
Die Berner Privalenzuntersuchung
liegt unterdessen mehr als 10 Jahre
zuriick. Der zeitliche Abstand
sowie der Umfang der Patienten-
population lassen es interessant
erscheinen, im Rahmen eines Fol-
low-Ups die Mortalitit unter den
MS-Patienten zu untersuchen. Ins-
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besondere bietet sich die Gelegen-
heit zu kldren, wieweit die MS in
der Todesursachenstatistik Eingang
findet.

Die Daten der Berner Privalenz-
studie wurden im Rahmen einer
Dissertation an der Neurologi-
schen Universitéitsklinik des Insel-
spitals Bern zusammengetragen'?.
Sie beruhen auf sekundidren Aus-
wertungen von Krankengeschich-
ten am Inselspital, auf Angaben
iiber Patientlnnen in auswirti-
gen Spitédlern (via VESKA-Daten-
bank), auf Informationen von frei
praktizierenden Neurologen im
Kanton Bern sowie auf Angaben
der Schweizerischen MS-Gesell-
schaft. Die Angaben sind nicht
ganz vollstindig, nachdem nur 6
von damals 16 Neurologen im Kan-
ton Bern sich zu einer Zusammen-
arbeit bereitgefunden hatten und
nur 12 von 30 6ffentlichen Kliniken
Daten an die VESKA ablieferten.
Die Datenbasis enthilt Angaben
zur Person, zu Diagnose, zur Fa-
milienanamnese, zu Initialsympto-
men, MS-Typ, Krankheitsbeginn
und ~verlauf, zu Behinderungsgrad
sowie zu einzelnen diagnostischen
Tests. Je nach Datenquelle sind
einzelne Variablen (Angaben der
frei praktizierenden Neurologen)
oder die Mehrzahl der Variablen
(VESKA- und SMSG-Daten) nicht
verfiigbar.



Die formalen Personenangaben
wurden anhand von Listen den
zustidndigen Einwohnerkontrollen
zur Bestédtigung vorgelegt. Davon
ausgenommen wurden die von frei
praktizierenden  Neurologinnen
gemeldeten PatientInnen (aus Da-
-tenschutzgriinden oft lediglich
durch Initialen gekennzeichnet)
sowie die durch die SMSG ge-
meldeten Fille.

Per Stichdatum 01. 01. 1986 wurden
1016 sichere oder wahrscheinliche
Fille gemdss Poser-Kriterien er-
mittelt. Die Prédvalenzrate errech-
net sich auf ca. 110/100000 (Bevol-
kerung: 920000), womit der Kan-
ton Bern und damit zugleich auch
die Schweiz im internationalen
Vergleich ganz eindeutig zu den
Gebieten mit einem hohen MS-
Risiko gehoren.

Vorgehen der Follow-Up-
Untersuchung

Die Follow-Up-Untersuchung be-
schrinkt sich auf die Feststellung
der Mortalitit der Berner Patient-
Innen anhand von Daten aus der
Todesursachenstatistik. Folgende
Zwischenetappen sind gegeben:

a) Erhebung iiber den Verbleib
der PatientInnen bei den Ein-
wohnerkontrolien;

b) Link auf die Daten der Todes-
ursachenstatistik.

Voraussetzung fiir die Durch-
fitlhrung des Follow-Ups war der
Umstand, die Daten der Berner
Privalenzstudie, die nicht auf
neuere Datentriger {ibertragen
worden waren, recovern zu kon-
nen. Wie unliebsame Erfahrungen
hie und da zeigen, ist dies nach
10 Jahren EDV-Entwicklung nicht
ganz selbstversténdlich.

Als Stichdatum des Follow-Ups
wurde der 01.01.1996 vorgegeben.
Einbezogen wurden lediglich die-
jenigen Patientlnnen, die in der
Datenbasis mit vollem Namen
figurieren (N=956). Die Anfrage
an die Einwohnerkontrollen, die

aufgrund der 1986er Angaben an-
geschrieben wurden, enthielt einen
allgemein gehaltenen Begleitbrief,
eine Namensliste mit Angabe der
Geburtsdaten, sowie ein Riickant-
wortcouvert. Als Antwortméglich-
keiten wurden eingerdumt:

¢ Bestitigung, dass die betreffen-
de Person noch in der Gemeinde
lebt; Wegzug der Person, Weg-
zugsdatum und neuer Wohnort;

e Tod der Person und Sterbeda-
tum.

Die Angaben zu Personen mit
neuem Wohnort wurden in einer
zweiten Welle nacherhoben. Von
denjenigen Personen darunter,
die zweimal oder hiufiger ihren
Wohnort gewechselt haben, wur-
den die Angaben nicht weiter
nachgefragt.

Der Vergleich mit Daten der
schweizerischen Todesursachen-
statistik basiert auf individuellen
Records, die vom Bundesamt fiir
Statistik (BfS) fiir den Zeitraum
ab 1969 auf EDV-Datentriigern
verfligbar gemacht worden sind.
Der Link erfolgte iiber das Ge-
burts- und das Sterbedatum. Die
BfS-Records enthalten neben for-
malen demographischen Angaben
die Codes von maximal drei To-
desursachen, wobei zwischen der
zugrundeliegenden, der unmittel-
baren und der konkomittierenden
Todesursache unterschieden wird.
Das letzte uns verfligbare Jahr ist
1993. Die Todesursachenregistrie-
rung folgt im gesamten Zeitraum
1969-1993 dem ICD-8-Code.

Ergebnisse

Die Zwischenschritte des Follow-
Ups sind in Ubersicht 1 zusammen-
gefasst.

1. Von den urspriinglich 1016 Ein-
tragungen enthalten 60 lediglich
Namensinitialen.

2. 44 Fintragungen entsprechen
aufgrund der vorliegenden An-
gaben der Einwohnerkontrollen
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aus formalen Griinden den Auf-
nahmekriterien der Prévalenz-
studie nicht; zumeist handelt
es sich um urspriinglich nicht
verifizierte = Personenangaben
(SMSG-gemeldete Fille).

3. Von den resultierenden 912 Per-
sonen waren zunichst in 142
Fillen keine oder ungeniigende
Angaben verfiigbar. Meistens
waren die Personen der jewei-
ligen Einwohnerkontrolle un-
bekannt (N=116 bzw. 82%);
Wohnortswechsel (voriiberge-
hend, unbekannt wohin, ins Aus-
land) steuerten weitere 14 Fille
(10%) bei. Verstorben waren
152 Personen, 508 lebten am
01.01.1996 noch, weitere 100
waren in der Zwischenzeit an
einen bekannten neuen Ort ge-
zogen.

4. 9 Personen mit einem Wohn-
ortswechsel waren am ange-
gebenen neuen Wohnort un-
bekannt geblieben, 7 Personen
waren in der Zwischenzeit ver-
storben und 71 lebten noch.

5. 23 Personen sind zweimal oder
mehrmals umgezogen, sodass
deren Verbleib nicht weiter
tberpriift wurde.

Von 738 Personen — bzw. 81 % der
912 potentiell erreichbaren Per-
sonen — konnten bei den Ein-
wohnerkontrollen eindeutige An-
gaben {iiber den Verbleib am
01.01.1996 erhalten werden. 159
verstorbene Personen befinden sich
darunter.

Fiir die Jahre 1986-1993 konnten
die Mortalitdtsangaben der Nach-
befragung mit den Daten der
Todesursachenstatistik verglichen
werden. In diesem Zeitraum weist
die Todesursachenstatistik die Zahl
von 183 MS-Eintragungen fiir den
Kanton Bern aus (im gesamten
abgedeckten Zeitraum 1969-1993:
550 Eintragungen). Auf der Seite
des 10-Jahres-Follow-Ups fallen
hingegen noch 136 der erfassten
159 Todesfille in die ersten 8 Jah-
re.Von diesen konnten wir N=97
(bzw. 71%) mit einer MS-Codie-
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Ubersicht 1. Mortalitits-Follow-Up der Berner MS-Prévalenzstudie von 1986 und Vergleich mit Daten aus der
schweizerischen Todesursachenstatistik.

rung in der Todesursachenstatistik
eruieren —~ davon: 89 (bzw. 65%)
eindeutig iiber identische Geburts-
und Sterbedaten; und je 4 mit
einem identischen Geburtsdatum
(bzw. Sterbedatum) und einem
offensichtlich fehlerhaft eingetra-
genen Sterbedatum (bzw. Geburts-
datum), wobei eine einzelne Kom-
ponente (i.d.R. entweder Tag oder
Monat) divergiert.

Weitere 11 Fille, die von den Ein-
wohnerkontrollen als unbekannt
gemeldet worden waren, konnten
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iiber das Geburtsdatum identifi-
ziert werden. Somit verbleiben fiir
den Zeitraum 1986-1993 75 nicht
zuweisbare MS-Eintragungen in
der Todesursachenstatistik. Abge-
sehen davon tauchen auch jenseits
des 01.01.1986 in der Todesur-
sachenstatistik 34 MS-Eintragun-
gen auf, die via Geburtsdatum auf
Personen des Prévalenzsamples
gelinkt werden konnen, die im Fol-
low-Up ohne Angaben verblieben
sind. Die Zahl der potentiell er-
reichbaren Personen (912) miisste

demnach nach unten zu korri-
gieren sein, demgegeniiber steigt
der Anteil der re-identifizierten
Personen auf 84 %.

Im tibrigen folgt die Verteilung der
MS-Eintragungen als Haupttodes-
ursache im Kanton Bern den
gesamtschweizerischen  Patterns
und belduft sich auf 84% aller
MS-Eintragungen®. Dies bestitigt
die hohe formale Registrierungs-
prioritdit dieser Erkrankung in
der Schweizer Todesursachensta-
tistik.



Diskussion

1986 wurde im Kanton Bern eine
Privalenzstudie zur Multiplen
Sklerose durchgefiihrt, die ca. 1000
Fille dokumentierte. Die Nach-
erhebung der Personenangaben
bei den Einwohnerkontrollen 10
Jahre spater ergab — bei zwei Nach-
erhebungswellen — eindeutige In-
formationen zu etwas mehr als
80% der potentiell eruierbaren
Fille. Diese Zahl entspricht den
Erfahrungen aus anderen Nach-
erhebungen’®, sie erscheint im Hin-
blick auf die Mortalitdt nichts-
destotrotz als erniichternd tief.

Als kritisch fur die Auffindung von
Personen haben sich folgende
Punkte erwiesen:

¢ fehlerhafte oder mangelhafte
Angaben der Einwohnerkon-
trollen;

¢ fehlerhafte oder mangelhafte
Personalienangaben in  den
Krankengeschichten bzw. Perso-
nalienbldttern (z.B. Namens-
kiirzel) - einzelne Einwohner-
kontrollen bemiihten sich von
sich aus um Korrekturen;

e Zivilstandsdnderungen (v.a. Na-
menswechsel bei Frauen);

* Wohnortswechsel;

* Tod.
Die zwischenzeitlich erfolgte oder
restrukturierte  Informatisierung

der Personendatenverwaltung bei
den Einwohnerkontrollen diirfte
einen nicht zu unterschiitzenden
Einfluss auf die Informationsaus-

Region

Kanton Bern
Israel V7
Hordaland, N8
W-Kiste, USAT

Greater Londonand
West Midlands '®

fille haben. Anderseits sind Fille
offensichtlich, wo zuriickliegende
Todesereignisse oder Wohnorts-
wechsel nicht mehr in die com-
puterisierten Datenbestinde auf-
genommen wurden. Zwei Gegen-
strategien im Hinblick auf lang-
fristige Follow-Ups erscheinen
empiehlenswert:

s eine vollstindige und genaue
Kontrolle der Ausgangsdaten;

e cine kontinuierliche Uberprii-
fung und Aktualisierung der
Datenbank.

Mit diesen Strategien sind wir
allerdings unversehens bei den
Rahmenbedingungen eines Regi-
sters angelangt.

Die Konsequenzen der Informa-
tionsausfille sind gerade fiir die
Erfassung der Mortalitdt nachtei-
lig. Der Vergleich mit Daten aus
der Todesursachenstatistik bestd-
tigt die Vermutung, dass im Fol-
low-Up die Mortalit#t unterschéitzt
wird. Hingegen vermittelt der
Follow-Up Anhaltspunkte dar-
iiber, wic oft die MS als Todesur-
sache in der Todesursachenstatistik
auftaucht. Hierzu besteht allge-
mein eine gewisse Unsicherheit,
die gelegentlich auch auf die Re-
liabilitdtsproblematik der Mortali-
tatsdaten {ibertragen wird. Von
den im Kanton Bern verstorbenen
MS-PatientInnen, tiber die fiir den
Zeitraum 1986-1993 eindeutige
Angaben vorliegen, haben 71%
einen MS-Eintrag in den BIfS-
Records.
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Diese Zahl kann unterschiedlich
bewertet werden. Sie stellt eine
untere Grenze dar, nachdem zu-
sitzliche Fintrdge in der Todes-
ursachenstatistik enthalten sind,
die nicht re-identifizierte Personen
betreffen und dazu eine beacht-
liche Zahl weiterer Eintréige ohne
eindeutige Zuordnung. Eine un-
tere Grenze bilden die gegebenen
71% auch im Hinblick auf die Ein-
tragungen in den Sterbekarten, die
von den Arzten ausgefiillt werden
und - im Gegensatz zu den com-
puterisierten Records — mehr als
drei Todesursachen enthalten kon-
nen. Anderseits scheint die Zahl
nahe einer oberen Grenze zu sein,
nachdem die MS bei benignen Ver-
ldufen (ca. 30% der PatientInnen)
ohnehin nicht als Haupttodesursa-
che, sondern allenfalls als Neben-
ursache in Frage kommt.

Die Erfassung der MS in der To-
desursachenstatistik folgt der Gros-
senordnung, die in internationalen
Daten zu finden ist (vgl. Tabelle 1).
Auffallig ist, dass die MS im Kan-
ton Bern bzw. in der Schweiz etwas
hiufiger als anderswo als Haupt-
todesursache registriert wird. Im
weiteren ist zu vermuten, dass der
Kanton Bern im interkantonalen
Vergleich eine hohe Registrie-
rungskorrektheit geméass den BfS-
Regeln® aufweist. Gesamtschwei-
zerisch diirfte die Bandbreite der
MS-Registrierungen in der Todes-
ursachenstatistik zwischen 50%
und 75%, in der Regel jedoch zwi-
schen 60-70% liegen.

Tabelle 1. Einige internationale Daten zur Erfassung der MS in der Todesursachenstatistik.
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Die Todesursachenstatistik weist
fiir den Zeitraum 1986-1993 be-
deutend mehr Todesfille (183) mit
einer MS-Registrierung aus, als
dies aufgrund des Follow-Ups der
Berner Privalenzstudie zu erwar-
ten gewesen wire. Einzelne zusitz-
liche Fille sind dadurch zu erwar-
ten, dass:

e dic Privalenzstudie seinerzeit
nicht alle PatientInnen erfas-
sen konnte (unvollstdndige Teil-
nahme seitens frei praktizieren-
der Neurologen und seitens der
Spitiler);

¢ in der Todesursachenstatistik ver-
mutlich einzelne schwer verlau-
fenden Fille mit einem Onset
nach 1986 auftauchen;

¢ Fehldiagnosen bestehen.

Zu vermuten ist jedoch, dass die
Diskrepanz iiberwiegend durch To-
desfille unter den nicht re-identi-
fizierten Personen entsteht. Unter
der Annahme einer Mortalitidt von
20% '¢ diirften in der Tat etwa 200
Personen mit Multipler Sklerose in
den Daten zu erwarten sein.

Zusammenfassend lassen sich fol-
gende Fazits aus der Nacherfas-
sung ziehen:

e die Durchfiihrung eines Mor-
talitidts-Follow-Ups setzt hohe
Anforderungen an das Aus-
gangsdatenmaterial;

o die verstirkte Informatisierung
der amtlichen Personendaten-
bewirtschaftung bringt nicht nur
Erleichterungen sondern auch
Probleme mit sich, die kaum an-
ders als durch ein PatientInnen-
register zu bewiltigen sind;

® bei einem iiberwiegenden Teil
der verstorbenen MS-Patient-
Innen im Kanton Bern - etwas
mehr als 70% — wird die MS in
der Todesursachenstatistik mit-
codiert, und sie figuriert in 6 von
7 Fillen als Haupttodesursache;
in Anbetracht der hohen Zahl
von Fillen in beiden Datenquel-
len, die ohne eindeutige Zuord-
nung geblieben sind, diirfte die
Erfassungsquote der MS in der
Todesursachenstatistik sogar um
einiges hoher liegen.

Summary

study

- Recording of multiple sclerosis in the Swiss cause of death
statistics. A 10-years mortality follow-up of the Berne prevalence

Based on data from a multiple sclerosis (MS) prevalence study which had
been carried out in 1986 in the canton of Berne, Switzerland, a follow-
up was performed 10 years later to gather information on mortality
i the original study population. The authors used information on resi-

- dency and death as gathered from municipal offices and, additionally,
by record-linkage with the Swiss cause of death statistics. Slightly more
than 80 % of the cases were identified unequivocally as of January 1996.
Among them, 21 % of the cases died during the ten-year period; 70 %
of them-have an MS entry in the cause of death statistics, mostly as the
main cause ‘of death. A large proportion of the non-identifiable cases
appear to be related to mortality; thus, the findings here do not provide
a-promising basis for certain further analyses. In conclusion, continuous
updating.of personal data is the only way to avoid loss to follow-up in
the carefully assembled prevalence database.
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