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Det norske dodsdrsaksregisteret:
En kommentar til datakvaliteten

Ved Latha Nrugham og Lars Mehlum

Nasjonale registre er en verdifull informasjonskilde og et grunnlag for utformingen av béde
helsepolitikk og nasjonale helseprogrammer. Det er derfor svaert viktig at disse registrene har en
hgy datakvalitet. Det nasjonale Dadsdrsaksregisteret er av spesiell interesse for fagfeltet suicidologi.

Informasjon om det norske dgdsarsaks-
registeret er offentlig tilgjengelig p& nett-
sidene til driverorganisasjonen — Statis-
tisk sentralbyrd — og til eierorganisasjo-
nen — Nasjonalt folkehelseinstitutt. Med
denne artikkelen gnsker vi & diskutere
noen av forutsetningene for pélitelig
dgdsarsaksstatistikk generelt og datakva-
liteten i det norske dgdsarsaksregisteret
spesielt. Vi vil fgrst si litt om opprinnel-
sen til og formé&let med registeret. Der-
nest vil vi beskrive hvordan dgdsarsaker
kodes i registeret. Til slutt vil vi peke pa
mulige feilkilder, som definisjon og klassi-
fikasjon av selvmord, og pa hvordan
disse kan forbedres s& vi fir en mer ngy-
aktig selvmordsstatistikk.

Opprinnelsen til og formdlet
med dgdsdrsaksregisteret

I Norge blir alle dgdsfall registrert, og
d@dsirsakene blir kodet i henhold til
Verdens helseorganisasjons (WHQO)
diagnosemanual International Classifi-
cation of Diseases (ICD). Leger er palagt
4 rapportere dgdsfall gjennom et standar-
disert dgdsattestskjema. Denne informa-
sjonen blir registrert i dgdsirsaksregis-
teret og lagret for hvert individ etter
fpdselsnummer. Dgdsarsaksregisteret
lagrer informasjon om alle dgdsfall blant
alle personer dokumentert som norske
statsborgere eller med fast opphold i
Norge pa tidspunktet for dgdsfallet, uav-
hengig av om de dgde i Norge eller ikke.
Forutsatt at ngdvendige tillatelser forelig-
ger, kan dgdsarsaksregisteret kobles mot
andre norske registre over individdata.
Dgdsarsaksstatistikk blir publisert rvisst
av Statistisk sentralbyr, og blir 4rlig
rapportert til The Nordic Medical
Statistical Committee (NOMESCO),
Eurostat, OECD (Organisation for
Economic Co-operation and Develop-

ment) og WHO.

Dgdsarsaksforskriftens § 1-3 sier at
formalet med dgdsarsaksregisteret er &:

1. overvike dgdsirsaker og belyse
endringer i dgdsdrsaker over tid,

2. gi grunnlag for utarbeidelse av
nasjonal, regional og lokal
dgdsarsaksstatistikk,

3. fremme og gi grunnlag for forskning,

og

4. gi grunnlag for informasjon og
kunnskap for planlegging, kvalitets-
sikring og kvalitetsutvikling av helse-
tjenesten og helseforvaltningen.

Dgdsarsaksregisteret er ett av syv sentrale
helseregistre i Norge som er etablert for
4 oppfylle Helseregisterloven (LOV-
2001-05-18-24). Dgdsérsaksregisteret
blir driftet av Statistisk sentralbyrg, som
produserer alt innholdet, mens Nasjonalt
folkehelseinstitutt eier registeret. Et slikt
eierskap gjgr det lettere & koble registeret
til de andre registrene Folkehelseinsti-
tuttet eier.

Statistisk sentralbyrd har hatt ansvar
for produksjonen av dgdsarsaksstatistikk
helt siden 1922. 1 1951 begynte man &
klassifisere dgdsarsaker i henhold til
WHOs ICD-standard. Fra 1996 har man
fulgt den tiende revisjonen av ICD
(ICD-10).

12005 tok Norge i bruk en halvautoma-
tisk versjon av kodesystemet Automated
Classification of Medical Entities
(ACME). Det ble utviklet av The US
National Center for Health Statistics
(NCHS) p4 1970-tallet. ACME er et
automatisk system for koding av det som
er registrert som underliggende dgdsarsak
pé dgdsattestene. Kodingen er basert pd
internasjonale regler og overenskomster
nedfelt i [CD. M&let med & bruke ACME
er 4 oppnd en mer ensartet kodepraksis
pa tvers av landegrensene. Dette skal gi
bedre og mer sammenlignbar statistikk
internasjonalt. EUs statistikkbyra Euro-
stat anbefaler bruk av ACME, og alle

de nordiske landene bruker né dette
systemet. Dgdsarsaksregisteret samarbei-
der med de nordiske landene via Nordisk
senter for klassifikasjoner i helsetjenesten
i Oslo. Registeret samarbeider ogs&
giennom WHO for & gke sammenlign-
barhet og ensartethet i kodepraksisen.
Fire ganger i dret sammenligner man
kodepraksisen i de ulike land med
ACME som den internasjonale standard.
De siste tallene for raten for overensstem-
mende koding viser at Norge ligger p&
omtrent 70 %. Statistisk sentralbyrd har
ikke gitt noen offisiell kommentar til
dette tallet.

En rekke undersgkelser er gjort av
validiteten av selvmordsstatistikk
(Burrows & Laflamme, 2007; Phillips &
Ruth, 1993; O'Caroll, 1989; Jobes et al.,
1987). Den generelle konklusjonen fra
slike studier er at dgd ved selvmord mest
sannsynlig blir underrapportert fordi selv-
mord fortsatt er tabu eller fordi selvmord
blir feilklassifisert som ulykke eller ukjent
dgdsérsak. Men forskerne fant at omfan-
get av slike ungyaktigheter ikke var stort
nok til & gjgre statistikken ugyldig.
Denne forskningen har foreslatt mater
4 forbedre selvmordsstatistikken p&, som
standardiserte rapporteringsméter (De
Leo et al., 2010) og 4 sli sammen selv-
mord og ukjent dgdsarsak (Speechley &
Stavraky, 1991). I det fplgende vil vi
fokusere pa enkeltaspekter ved produk-
sjonen av selvmordsstatistikk i Norge,
og hva som kan gjgres for & forbedre
denne statistikken.

Registrering av dedsdrsaker

Dgdsfall i Norge blir vanligvis attestert
av en lege. En sjelden gang hender det
at politiet utsteder dgdsattest. Det kan
veere tilfeller der politiet ikke har grunn
til & mistenke noe kriminelt og det er
upraktisk 4 f en lege til dgdsstedet. Den
lokale skifteretten sender dgdsattester
utstedt av politiet til kommunelegen i
kommunen der dgdsfallet har skjedd.
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Hyvis dgdsfallet ikke har skjedd i avdgdes
bostedskommune, blir dgdsattesten ogsa
sendt til kommunelegen i bostedskom-
munen. Det er kommunelegen som s&
sender dgdsattesten til Statistisk sentral-
byr. To ganger i ret blir data fra Folke-
registeret sammenholdt med data fra
Dgdsérsaksregisteret for & avdekke uover-
ensstemmelser.

Om Statistisk sentralbyra fir melding
om dgdsfall uten at det foreligger dgds-
attest, tar de kontakt med fylkeslegen
som igjen kontakter den aktuelle kom-
munelegen. Informasjon fra dgdsattesten
blir sammenlignet med informasjon fra
andre kilder — obduksjonsrapporter,
fodselsregisteret og lignende. Om Statis-
tisk sentralbyrd finner at dgdsattesten er
ufullstendig eller ikke har kommet fram,
kontakter de den aktuelle kommune-
legen direkte. Denne prosessen utfgres
3—4 ganger i dret. Den medisinske dgds-
attesten blir ogs& sammenholdt med
dgdsmeldinger fra de pargrende eller fra
sykehjem og lignende. Dette kan tydelig-
gjgre ufullstendigheter ved begge doku-
menter. Dgdsfall der dgdsattest ikke lar
seg oppdrive og man heller ikke har
noen annen informasjon, blir registrert
med ukjent dgdsérsak. Alle disse kvali-
tetskontrollene kan innebzere at man
registrerer opp til 20 % flere selvmord
enn man ellers ville gjort (Glattre, 1980).

Data om dgdsfall blant nordmenn som
for kortere tid er bosatt i utlandet blir
innsamlet av Utenriksdepartementet
eller — i noen tilfeller — av Skattedirekto-
ratet. Disse dgdsfallene blir inkludert i
statistikken. Vanligvis blir de registrert
med ukjent dgdsérsak. Et gkende antall
norske borgere dgr i utlandet, og for
mange av dem mangler man informasjon
om dgdsérsak. I 1996 dgde 267 personer
i utlandet, mens tallet i 2007 var 382 og
i 2008 394. [ ni av ti av disse dgdsfallene
var dgdsarsaken ukjent. En av tre av dem
som dgr i utlandet er under 55 &r, og det
er grunn til & tro at mange av disse dgds-
fallene skyldes ulykker (transportulykker,
drukning, fallulykker eller dgdsfall forar-
saket av medikamenter eller narkotika).
Statistisk sentralbyr4 deltar i interna-
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sjonalt samarbeid for & forbedre innsam-
lingen av data om dgdsérsaker i utlandet.
Alle dgdsfall blir inkludert i data-
grunnlaget og aggregert pa aldersgrupper
og kjgnn. Data blir ikke publisert p&
individniva. Av personvernhensyn blir
data ikke publisert dersom en person
kan identifiseres indirekte ved 4 kombi-
nere de ulike variablene.

Den sykdom eller eksterne skadegrsak
som satte i gang &rsakskjeden som direkte
ledet til dpdsfallet skal registreres som
den underliggende dgdsérsak. Det kan
for eksempel sta “ulykke”. Fra 1996 kan
man i tillegg registrere inntil seks &rsaker
(betingelser som direkte ledet til dpds-
fallet og medvirkende &rsaker), herunder

”selvmord”. Den umiddelbare dgdsar-
saken blir definert som den sykdom,
skade eller betingelse som direkte fgrte
til dgdsfallet, og som var fordrsaket av
den underliggende dgdsirsaken.

Feilkilder

Den viktigste kilden til usikkerhet i
dgdsérsaksstatistikken, og den potensielt
stgrste feilkilden, er ungyaktighet eller
inkonsistens i legens diagnose og rappor-
tering p dgdsattesten. For eksempel kan
diagnosen gitt i dpdsattesten veere feil,
eller &rsaksrekkefglgen i diagnosen kan
veere gal. Tilleggsinformasjon og kontakt
med legen er derfor av avgjgrende be-
tydning for & sikre kvaliteten p4 infor-
masjonen om dgdsé&rsaker. Andre mulige
feilkilder kan vaere feilaktig tolkning av
informasjonen p4 dgdsattestene og
inntastingsfeil. Dersom informasjonen
pé dgdsattesten er basert p& obduksjon,
vil ofte informasjonsgrunnlaget vaere
optimalt, og da gkes dgdsarsaksregistre-
ringens kvalitet. Forskning p& gruppen
av opiatavhengige fant eksempelvis at
to tredeler av avgjgrelsene om dgdsérsak
var basert p& obduksjonsrapporter, og
dédsirsaksdataene betraktes derfor som
relativt sikre (Clausen et al., 2009). Ved
dgdsfall p& grunn av overdoser er pro-
sentandelen som blir obdusert hgyere
enn det som er vanlig ellers.

Gjentatte ganger er det gjort studier
av mulige feilkilder i den norske dgdsér-

saksstatistikken. I 1987 utkom det et
spesialnummer av Acta Psychiatrica
Scandinavica med fokus p& palitelig-
heten av skandinavisk selvmordsstati-
stikk. To artikler handlet om regist-
reringen av selvmord. Den fgrste av disse
omhandlet rutiner og praksiser, og den
konkluderte med at registreringskjeden
i Norge er mer pélitelig enn i andre land,
der det gjgres mindre kryssjekking og
registrering av tilleggsinformasjon enn
i Norge (Hessg, 1987). Den andre
artikkelen handlet om feilkilder, og den
konkluderte med at forskjellene i selv-
mordsrate mellom de skandinaviske
landene gjenspeiler reelle forskjeller
(Kolmos & Bach, 1987). Det er verdt &
minne om at forskjellen det her refereres
til var at Norge hadde den laveste selv-
mordsraten i Skandinavia (Juel-Nielsen
& Retterstgl, 1987).

For 4 redusere potensielle feilkilder
s& mye som mulig og f4 en pélitelig selv-
mordsstatistikk, m& minimum tre betin-
gelser vaere oppfylt. Det er helt grunn-
leggende at det finnes et konseptuelt
rammeverk med gyldige definisjoner som
er anvendbare i praksis. Den neste betin-
gelsen er at disse definisjonene utgjgr et
anvendelig klassifikasjonssystem. Den
tredje betingelsen er at det m4 finnes
kompetente fagfolk som kan bruke ram-
meverket og klassifikasjonssystemet p&
en stabil og ansvarlig mite.

Definisjoner

Man er fortsatt ikke blitt enige om en
globalt akseptert definisjon av selvmord.
Norge bruker som nevnt WHOs klassi-
fikasjonssystem ICD. Dette systemet blir
regelmessig revidert, hvilket innebaerer
at definisjonene bare er gyldige inntil
de blir revidert. (Se historikken for disse
endringene p3 http://www.who.int/
classifications/icd/en/.) Det er to betin-
gelser som m4 vare oppfylt for 4 kunne
si med sikkerhet at et dgdsfall er et selv-
mord. For det fgrste m4 skaden vaere
gjort eller initiert av den avdgde. For
det andre m4 den avdgde ha hatt sin
egen dgd som mélet for handlingene.
Den fgrste betingelsen er langt enklere
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3 fa bekreftet enn den andre, som i stgrre
grad er gjenstand for fortolkning og
slutninger ut fra andre fakta. Dette skaper
usikkerhet med hensyn til selvmords-
statistikkens pélitelighet. Man m4 ta i
betraktning at selvmord ikke er en syk-
dom som kan avgrenses klart, men en
type menneskelig atferd der det er et
stort potensial for variasjon.

Klassifikasjon

Forst klassifiseres skadens art, for eksem-
pel forgiftning med medisiner eller en
skade p4 kraniet. Deretter anfgres E-
koder. E star for Eksterne arsaker, det vil
si ulykker og skader, selvmord og mord,
og andre eksterne dgdsirsaker. E-koder
brukes for dgdsfall som skyldes skader,
forgiftning og vold. Et eget sett med E-
koder brukes nér det etter medisinske
eller rettslige undersgkelser fortsatt er
uklart om dgdsfallet skyldtes en ulykke
eller en intensjonelt pafgrt skade som
selvmord eller mord. Her ligger kilden
til feil i klassifikasjonene. En gkende
tendens til 4 bruke "ukjent dgdsarsak”-
kodene kan resultere i en nedgang i selv-
mordsratene, og vise versa (Beskow,
1974). Dette skaper vanskeligheter nér
man vil sammenligne rater mellom na-
sjoner eller innen en nasjon, for klassifi-
seringspraksisen kan endre seg. P4 den
annen side er det svaert vanskelig 4 skille
mellom selvmord p4 den ene siden og
ulykker, som kan veere skjulte selvmord,
pé den andre. I norske undersgkelser
blant utvalgte grupper voksne, som dia-
betespasienter, har man funnet en under-
rapportering av selvmord (Skrivarhaug
et al., 2006), mens man i studier av dgds-
fall hos barn har funnet en overrappor-

tering (Grgholt & Ekeberg, 2003).
Anvendelse

[ definisjonen og klassifikasjonen av
dgdsarsaker og datakvaliteten i ulike
lands dgdsarsaksregistre, er fplgende
faktorer viktige: For det fgrste vil de
ressursene som er tilgjengelige for dette
arbeidet pavirke praksis og kvalitet. For
det andre vil ulike holdninger og verdier
influere pa dette arbeidet. For det tredje
vil den faglige orientering hos dem som
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utfgrer arbeidet spille en viktig rolle.
Palitelighet baserer seg pd ngyaktighet.
Ngyaktighet forutsetter i sin tur at det
er avsatt ressurser til dette arbeidet.
Denne ressursfordelingen pévirker hvem
som registrerer selvmord, hvordan det
gjgres og hvilken kompetanse de har
som klassifiserer selvmord. I Norge ut-
fores klassifikasjonsarbeidet av en liten
gruppe personer som har ftt ngdvendig
oppleering i koding i forhold til de rele-
vante ICD-definisjonene. Gruppen far
ogsd faglig stgtte fra en medisinsk kon-
sulent. Denne lille gruppen er stabil, og
arbeidet er sentralisert. Til sammenlig-
ning bruker de i Sverige det fullautoma-
tiserte ACME-programmet. En slik auto-
matisert klassifisering har flere fordeler
(tidsbesparelser, enhetlig koding), men
utelukker de kvalitative evalueringene
en kompetent profesjonell med de rette
holdninger og verdier kan tilfgre
prosessen.

Holdninger og verdier

Der selvmord er sterkt fordgmt, enten
kulturelt eller av offentlige myndigheter
ut fra deres ideologi, kultur eller religion,
kan hele fenomenet selvmord bli et ikke-
tema og offentlig statistikk kan bli me-
ningslgs. Danske forskere argumenterte
langs slike linjer for at norske selvmord
fgr 1960 ble holdt skjult i mange sm4-
samfunn pa grunn av religigs og/eller
sosial fordgmmelse. Norske forskere har
anfgrt som motargument at dansk stati-
stikk kan ha en mangel p8 systematikk
i registreringsprosessen, siden de ikke
har gjort de samme kvalitetskontroller
som i Norge (Gjertsen, 1987). De har
ogsd anfgrt at det vil vaere vanskelig &
skjule selvmord som dgdsarsak i sm3sam-
funn med en gjennomsiktig sosial
struktur.

Profesjonell orientering

Hvor strengt klassifikasjonskriteriene
for selvmord anvendes, kan variere med
ulike fagpersoners profesjonelle oriente-
ring. En studie av Ekeberg et al. (1985)
sammenlignet diagnostiske vurderinger
gjort av personale med ulik profesjonell
bakgrunn. Forskerne fant at en psykiater
og en koder i Statistisk sentralbyr be-
dgmte henholdsvis 86 % og 84 % av de
studerte tilfellene som selvmord, mens
en indremedisiner og en toksikolog kun
bedgmte 64 % og 60 % av de samme til-
fellene som selvmord fordi de brukte
kriteriene strengere og kanskje la mindre
vekt p& omstendigheter og tidligere
sykehistorie.

Oppsummering og konklusjon

Palitelig selvmordsstatistikk er en svaert
viktig forutsetning i folkehelsesammen-
heng. Men det gnskede niv4 av pélitelig-
het er vanskelig & nd og 4 opprettholde.
Det er viktig med klare og anvendelige
definisjoner og et klassifikasjonssystem
som uten store feilmarginer skiller selv-
mord fra andre dgdsirsaker. Men det er
viktigere med en god registrerings- og

klassifiseringspraksis. Et kompetent og
stabilt team med hgy profesjonell inte-
gritet kan beskytte selvmordsstatistikken
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mot de ulike feilkildene den er si sirbar
for. De ulike formene for kvalitetskon-
troll er helt klart en fordel nir man sgker
4 redusere antall feil.

Til tross for de mangler og den usikker-
het som er knyttet til selvmordsstati-
stikken, mener vi at disse er minimalisert
i Norge. Norsk selvmordsstatistikk kan
derfor brukes til de formal den er laget
for. Men dette forutsetter at dagens kva-
litet i det minste opprettholdes, og at de
pagdende anstrengelser for 4 forbedre
statistikkens kvalitet blir viderefgrt.
Dette forutsetter igjen at de ngdvendige
ressurser blir avsatt til formdlet, og at
det gjgres regelmessige valideringsstudier.
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(Artikkelen er oversatt av Henning Herrestad.)
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