ORIGINALARTIKKEL

Sammenlikning av data fra Dedsarsaks-
registeret og Norsk pasientregister

BAKGRUNN Datakvaliteten i Dgdsarsaksregisteret er avgjgrende for palitelig dgdsarsaks-
statistikk. Kreftregisteret bruker data fra Norsk pasientregister til & etterspgrre informa-
sjon fra sykehusene om pasienter registrert med kreftsykdom i Norsk pasientregister,
men ikke i Kreftregisteret. Vi gnsket & undersgke om data fra Norsk pasientregister ogsa

kan nyttiggjeres i Dgdsarsaksregisteret.

MATERIALE OG METODE Data fra Dgdsarsaksregisteret om dgdsfall 2009-11 (N = 124 098)
ble sammenstilt med data om kontakt med somatiske sykehus og psykiatriske institusjoner
siste levear fra Norsk pasientregister. Dodsarsaker ble gruppert som i standard dgdsarsaks-

statistikk.

RESULTATER Av 124 098 dedsfall skjedde 34,9 % pa somatisk sykehus. Totalt 80,9 % av alle
avdgde hadde somatisk innleggelse og/eller poliklinisk konsultasjon siste levedr. Andel med
sykehuskontakt var hgyest nar kreftsykdom var dgdsarsak. Ogsa ved ukjent/uspesifisert
dgdsarsak hadde over halvparten sykehuskontakt, men de fleste av disse var kun registrert
med polikliniske konsultasjoner. Totalt 5,4 % av alle avdgde hadde hatt opphold i og/eller
poliklinisk konsultasjon ved psykiatrisk institusjon siste levedr. Ved selvmord som dgds-

arsak var andelen 41,8 %.

FORTOLKNING Ved mangelfulle opplysninger om dgdsarsak kan data fra Norsk pasient-
register bidra med informasjon om hvor pasientene har vaert behandlet, slik at Dgdsarsaks-
registeret kan kontakte de aktuelle sykehusene. Den eventuelle nytten begrenses imidlertid
av at avdede med ukjente/uspesifiserte dgdsarsaker i mindre grad hadde veert innlagt pa

sykehus siste levear.

Datakvaliteten i Deadsérsaksregisteret har
vert omdiskutert (1). Mange legeerklaeringer
om dedsfall har logiske eller innholdsmes-
sige feil (2, 3), og Dedsarsaksregisteret er
blitt kritisert for & ha en hey andel ikke-spesi-
fikke koder eller koder som ikke kan repre-
sentere den underliggende dedsarsaken (4).
Dette er viktig, ettersom hay kvalitet pa data
i Dadsarsaksregisteret er en forutsetning for
pélitelig dedsarsaksstatistikk, helseanalyse
og forskning.

Dodsarsaksregisteret mottar alle lege-
erkleringer om dedsfall (5), og opplysnin-
gene kodes etter internasjonale retningslinjer
(6). T tillegg til rutinemessig kobling mot
Folkeregisteret blir det innhentet medisinske
og rettsmedisinske obduksjons- og toksiko-
logirapporter, og det gjores kontroller mot
Kreftregisteret og Medisinsk fodselsregister
(6). I Deodsarsaksregisteret bestemmes sé
underliggende dedsarsak, definert som enten
den sykdom eller skade som innledet rekken
av sykdomstilstander som ledet til deden,
eller omstendighetene rundt ulykken/ytre
arsak som forarsaket den dedelige skaden
(6). Det er underliggende dedsérsak som gir
grunnlag for dedsarsaksstatistikken.

Norsk pasientregister henter inn pasient-
administrative data fra hele spesialisthelse-
tjenesten (7). Opplysningene omfatter demo-
grafiske og medisinske opplysninger. Disse
kobles rutinemessig mot Folkeregisteret for
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kontroll av informasjon om pasientens bo-
sted og innhenting av informasjon om deds-
fall.

Béde i Dadsérsaksregisteret og Norsk pa-
sientregister benyttes kodeverket Internatio-
nal Classification of Diseases, versjon 10
(ICD-10) for koding av henholdsvis deds-
arsaker og diagnoser (8).

I Kreftregisteret benyttes data fra Norsk
pasientregister til & ettersperre informasjon
fra sykehusene for pasienter som er regi-
strert med kreftsykdom i Norsk pasient-
register, men ikke i Kreftregisteret. Formalet
med denne studien var & undersgke om data
fra Norsk pasientregister ogsé kan nyttiggjo-
res 1 Dodsérsaksregisteret, spesielt i tilfeller
der mangelfullt utfylte legeerkleringer om
dedsfall resulterer 1 bruk av ikke-spesifikke
dedsarsakskoder. Vi har sammenstilt opp-
lysninger fra Dodsarsaksregisteret for alle
dedsfall i perioden 2009—11 med opplysnin-
ger for siste levedr innrapportert fra soma-
tiske sykehus og psykiatriske institusjoner
til Norsk pasientregister.

Materiale og metode
Studien er gjennomfert med hjemmel i
dedsarsaksregisterforskriften (5) og Norsk
pasientregister-forskriften (7).

Vi hentet opplysninger om alle personer
som dede i perioden 2009—11 (N = 124 098)
fra Dadsérsaksregisteret og opplysninger om
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I lapet av siste levear hadde fire av fem veert
innlagt eller til poliklinisk konsultasjon ved
somatisk sykehus, mens én av 20 har vaert
i kontakt med institusjon innen psykisk
helsevern

Ved manglende eller ufullstendige opp-
lysninger i dgdsmeldingen til Dadsarsaks-
registeret kan data fra Norsk pasientregister
bidra med informasjon om hvor pasientene
har vaert behandlet, slik at Dgdsérsaksregi-
steret kan kontakte de aktuelle sykehusene
eller institusjonene

Eventuell nytte av slike data i Dedsarsaks-
registerets kvalitetssikringsarbeid begren-
ses av at informasjonsomfanget i Norsk
pasientregister er lavest for dem med
ukjent eller uspesifisert dgdsérsak

1949



ORIGINALARTIKKEL

Andel (%)

M Kvinner

Hl Menn

100 —

90 —

80 —

70 —

60

50

40 —

30

20

10

0 I I I I I I I I I I I
0 1-9  10-19 20-29 30-39 40-49 50-59 60-69 70-79 80-89 =90

Alder (&r)

Figur 1 Andelsom har hatt kontakt med somatisk sykehus siste levear blant alle som dpde i perioden 2009-11
(N =124 098), fordelt pa aldersgrupper og kjgnn

Andel (%) M Kvinner M Menn

40 —
35
30

25

as iR R R R RRET™S I 1 ™

0-9  10-19 20-29 30-39 40-49 50-59 60-69 70-79 80-89 >9

N
o
|

Alder (&r)

Figur 2 Andel som har hatt kontakt med psykiatrisk institusjon siste levear blant alle som dede i perioden
2009-11 [N = 124 098], fordelt pa aldersgrupper og kjgnn
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alle degnopphold, dagopphold og polikli-
niske konsultasjoner i somatiske sykehus og
psykiatriske institusjoner siste levedr fra
Norsk pasientregister. Vi inkluderte totalt
899 265 registreringer fra somatiske sykehus
og 51 933 registreringer fra psykiatriske insti-
tusjoner. [ analysene har vi gruppert degnopp-
hold og dagopphold som innleggelser. Opp-
lysninger fra Norsk pasientregister ble hentet
ut ved hjelp av fedselsnumre oversendt fra
Dodsérsaksregisteret. Fadselsnumre ble forst
kryptert og deretter erstattet med lepenumre
som var generert i Dadsérsaksregisteret. Ana-
lysefilene inneholdt ikke pa noe tidspunkt
lesbare fodselsnumre.

Dadsfall i sykehus ble definert ved at
pasientens siste kontakt (degn-/dagopphold
eller poliklinisk konsultasjon) i Norsk
pasientregister var registrert med utskriv-
ningstilstand «som ded».

Vi grupperte underliggende dedséarsak
etter Europeisk kortliste (6). Denne listen
brukes i internasjonalt dedsarsaksstatistikk-
arbeid og omfatter 17 hovedgrupper og 48
undergrupper. I var fremstilling har vi inklu-
dert alle hovedgruppene med unntak av «syk-
dommer i svangerskap, fodsel og barselseng»
og «visse tilstander, begynnelse perinatalty.
Disse to gruppene utgjorde til sammen bare
267 personer. Vi har i tillegg analysert etter
de ti sterste undergruppene fra Europeisk
kortliste samt undergruppen «demens og
Alzheimers sykdom» som benyttes i norsk
dedsérsaksstatistikk. Totalt er det 11 under-
grupper som inngar. ICD-10-kodene for
grupperingene er oppgitt i tabell 1 og tabell 2.

Studien er rent deskriptiv. Datasammen-
stillinger og analyser er gjennomfort ved
hjelp av statistikkprogrammet Stata.

Resultater

Kontakt med somatisk sykehus

og psykiatrisk institusjon siste levedr

Etter kjonn og alder. 1alt 43 250 (34,9 %) av
alle som dede var registrert med dedsfall
pa somatisk sykehus (tab 1). Det var store
variasjoner i kjonn og alder (data ikke vist).
Av det samlede antallet som dede i perioden
2009—-11 var 100418 personer (80,9 %)
registrert med minst én innleggelse eller
poliklinisk konsultasjon i somatisk sykehus
siste levedr (tab 1), med store variasjoner i
kjenn og alder (fig 1). En svert liten andel
av alle avdede (0,2 %) var registrert med
dedsfall i psykiatrisk institusjon (tab 1).
Tabellen viser videre at totalt 6 742 (5,4 %)
hadde minst én innleggelse eller poliklinisk
konsultasjon i psykiatrisk institusjon siste
levedr. Vi observerte store forskjeller med
kjenn og alder (fig 2).

Etter hovedgruppe av dodsarsaker. Det
var store forskjeller mellom hovedgruppene
av dedsarsaker i andel dedsfall pd somatisk
sykehus (tab 1). Den laveste andelen ble ob-
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Tabell 1 Opplysninger fra Norsk pasientregister om kontakt med somatisk sykehus og psykiatrisk institusjon siste levedr for personer som dgde
i perioden 2009-11, etter hovedgruppe av dgdsarsaker

Hovedgruppe' (ICD-10-koder?)
Totalt

Infeksjonssykdommer (A00-B99)
Svulster (C00-D48)

Sykdommer i blod/bloddannende organer,
forstyrrelser i immunsystemet (D50-D89)

Stoffskiftesykdom (E00-E90)
Psykiske lidelser (FO0O-F99)

Sykdommer i nervesystem og sanseorganer (G00-H95)

Sykdommer i sirkulasjonsorganene (100-199)
Sykdommer i andedrettsorganene (J0O0-J99)
Fordgyelsessykdommer (K00-K93)

Sykdom i hud og underhud (L00-L99)

Sykdom i skjelett-muskel-system og bindevev
(M00-M99)

Sykdommer i urinveier og fordeyelsesorganer
(NOO-N99)

Medfgdte misdannelser (Q00-Q99)
Symptomer og ubestemte tilstander (R00-R99)
Voldsomme dgdsfall (VO1-Y89)

Somatisk sykehus

Psykiatrisk institusjon

Innleggelse Kun Innleggelse Kun

Dgdsfall og/eller poli- Dgdsfall og/eller poli-

i sykehus poliklinikk klinikk iinstitusjon  poliklinikk klinikk
N (%) (%) (%) (%) (%) (%)
124098 34,9 80,9 8,5 0,2 5,4 3,4
2846 53,7 85,3 4,2 0.1 4.8 3,1
33087 43,8 97,4 2,2 0,0 3,7 2,7
420 43,6 88,1 3,6 0,0 52 31
3037 20,6 74,7 10,5 0,2 6,2 38
5897 5,1 50,3 11,7 0.2 8,5 53
4860 16,4 62,7 10,9 0,1 8,5 56
39594 353 78,3 8,1 0.1 3,6 2,4
12 032 38,9 81,6 6,6 0,1 4,8 3,1
3839 61,7 90,5 2,8 0.1 55 3,6
269 33,1 81,8 7,1 0,0 6,7 4,5
772 41,6 86,7 6,2 0,1 4,7 3,5
2770 36,9 85,7 52 0,0 4,0 2,5
386 41,2 71.8 4,7 03 10,1 9.3
6317 6,5 55,1 14,2 0,1 4,4 2,6
7705 28,6 73,4 11,0 1.3 20,4 8,8

"1 henhold til europeisk kortliste (5). Gruppene «Sykdommer i svangerskap, fadsel og barselseng» og «Visse tilstander, begynnelse perinatalt» [totalt 267 personer]

er utelatt
2 International Classification of Diseases, versjon 10

servert nar psykiske lidelser og atferdsforstyr-
relser var angitt som dedsarsak (5,1 %), etter-
fulgt av symptomer og ubestemte tilstander
(6,5%). Vi fant ogsa store forskjeller nar det
gjaldt kontakt med somatiske sykehus siste
levedr. Lavest var andelen blant personer med
psykiske lidelser og atferdsforstyrrelser som
dodsarsak (tab 1).

Andelen dedsfall i psykiatrisk institusjon
var lav i alle hovedgruppene, med 1,3 % i
gruppen voldsomme dedsfall som den hey-
este (tab 1). Andelen som hadde veert i kon-
takt med psykiatrisk institusjon siste levear
var heyest i hovedgruppen voldsomme
dedsfall (20,4 %) (tab 1).

Etter undergruppe av dodsarsaker. Vi
fant videre store forskjeller mellom under-
gruppene i andelen dedsfall pa somatiske
sykehus (tab 2). Lavest var andelen for per-
soner med demens og Alzheimers sykdom
som dedsarsak (3,9 %), etterfulgt av de med
ukjente og uspesifiserte tilstander (7,3 %). I
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kreftrelaterte undergrupper fant vi at nesten
alle personer var registrert pa somatisk syke-
hus siste levear (94,7-99,2 %). Andelen var
betydelig lavere blant personer med demens
eller Alzheimers sykdom som dedséarsak
(48,3 %) og blant personer med ukjente eller
uspesifiserte dedsarsaker (57,1 %). I alle un-
dergrupper var det relativt uvanlig & kun ha
hatt poliklinisk konsultasjon, men ingen inn-
leggelser siste levear. Unntaket er gruppen
med ukjent/uspesifisert dedsarsak, der dette
gjaldt 42,9 % av de avdede.

Vi gjorde tilsvarende analyser for opphold
i psykiatriske institusjoner siste levear. I alle
undergrupper, med unntak av selvmord, var
andelene for kun poliklinisk kontakt relativt
lik de totale andelene for kontakt med psy-
kiatrisk institusjon (e-tab 3). I undergruppen
selvmord var 4,6 % registrert med dedsfall i
psykiatrisk institusjon, 41,8 % var registrert
med innleggelse og/eller poliklinisk konsul-
tasjon og 15,2 % var kun registrert med poli-

klinisk kontakt siste levear. Totalt 54,6 % av
alle kvinner og 36,8 % av alle menn med
selvmord som dedsarsak hadde hatt kontakt
med psykiatrisk institusjon siste levedr. For
kvinner var andelen heyest i aldersgruppen
20—49 ar (61% totalt), mens andelen for
menn var hgyest i aldersgruppen 30—39 ér
(46 %).

Dpdsarsak sammenholdt

med diagnosekoder

Til sist sammenholdt vi underliggende deds-
arsak med diagnosekoder innrapportert for
siste levear til Norsk pasientregister fra soma-
tisk sykehus (tab 2) og psykiatriske institusjo-
ner (e-tab 3) for de utvalgte undergruppene av
dedsérsaker. For kreftsykdommene fant vi i
stor grad at koder tilsvarende dedsarsakskode
ogsd var registrert fra somatiske sykehus
i Norsk pasientregister (85,6—-91,1 %), mens
dette sjeldnere var tilfellet for sykdommer
i sirkulasjonssystemet. Kodene tilherende
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Tabell 2 Opplysninger fra Norsk pasientregister om kontakt med somatisk sykehus siste levedr for personer som dgde i perioden 2009-11,

etter utvalgte undergrupper av dedsarsaker

Undergruppe' (ICD-10-koder?)

Totalt

Tykktarmskreft, endetarmskreft (C18-C21)
Kreft i bukspyttkjertel (C25)

Lungekreft (C32-C34)

Brystkreft (C50)

Prostatakreft (C61)

Kreft i lymfatisk/bloddannende vev (C81-C94)

Demens og Alzheimers sykdom (F00-F03, G30-G31)

Iskemisk hjertesykdom (120-125)

Andre hjerte- og karsykdommer (ekskl. revmatiske

og hjerteklaffsykdommer) (130-133, 139-152)
Karsykdom i hjernen (160-169)

Ukjent, uspesifisert (R96-R99)

Selvmord (X60-X84, Y87.0)

"1 henhold til europeisk kortliste (5)
2 International Classification of Diseases, versjon 10

undergruppen ukjent og uspesifisert deds-
arsak er ugyldige koder i Norsk pasientregis-
ter og er i liten grad registrert der (1,1 % for
somatiske sykehus).

Diskusjon

I denne deskriptive studien sa vi at blant dem
som dede i perioden 2009—11 hadde fire av
fem vert innlagt og/eller hatt poliklinisk
konsultasjon ved somatisk sykehus siste
levear. Andelen med kontakt med psykia-
trisk institusjon var betydelig lavere.

Andelen som hadde hatt kontakt med
somatisk sykehus siste levedr var relativt lav
blant gutter/menn i aldersgruppene 10—29 ar.
Dette har sannsynlig sammenheng med at det
i disse aldersgruppene er en sterre andel som
der som folge av ytre arsaker.

Vi fant at om lag halvparten av personer
som hadde demens og Alzheimers sykdom
som underliggende dedsérsak hadde innleg-
gelse og/eller poliklinisk konsultasjon siste
levear, med en svert liten andel dedsfall pa
somatisk sykehus. Dette stemmer med opp-
lysninger fra Dodséarsaksregisteret som viste
at de aller fleste i denne gruppen dede pa syke-
hjem (data ikke vist).

Blant personer med ukjente og uspesifi-
serte dedsarsaker hadde over halvparten vaert
i kontakt med somatisk sykehus siste levedr.
De aller fleste av disse var imidlertid regi-

1952

Innleggelse
Dgdsfall og/eller

i sykehus poliklinikk
N (%) (%)
124098 34,9 80,9
4 689 40,0 97,0
1940 44,2 99,2
6521 50,7 99,1
1965 41,4 94,7
3143 311 95,5
2605 59,1 97,7
7368 3,9 48,3
15554 37,7 78,5
8 467 24,4 76,0
9733 36,1 77,5
4735 7.3 57,1
1721 8,4 29,6

strert med kun polikliniske konsultasjoner,
noe som kan begrense den eventuelle nytten
av 4 innhente data fra somatiske sykehus som
supplement til dedsmeldingen i slike tilfeller.

Ved kreftsykdommer som underliggende
dedsarsak var det en relativt stor andel som
hadde tilsvarende diagnosekoder i Norsk pa-
sientregister. I Norge er det fra 2010 rutine-
messig blitt overfort data fra Norsk pasient-
register til Kreftregisteret (9). Kreftregisteret
sjekker diagnosekodene i sine databaser mot
Norsk pasientregister, og ettersper ekstra
informasjon fra sykehusene ved manglende
samsvar. For beslutningen om rutinemessig
overforing ble tatt, ble det gjennomfort en
studie der Norsk pasientregisters data om
kreftdiagnosekoder ble sammenstilt med
data i Kreftregisteret (10). For alle gruppene
av kreftsykdommer som ble undersekt ble
det funnet godt samsvar mellom de to regi-
strene. For noen kreftformer vil det likevel
vare et spersmal om man der av eller med
kreftsykdommen. Serlig gjelder dette for
dedsfall blant eldre menn med prostatakreft
(11).

Fra Sverige er det vist at inklusjon av siste
levedrs pasientregisterdata for & bestemme
underliggende dedsérsak ferte til at denne ble
endret ved omtrent 11 % av alle dedsfall, men
for bare 1 underkant av 5 % for kreftdedsfall
(12). I en annen svensk studie basert pa gjen-

Tilsvarende diagnosekode

Kun registrert i somatisk
poliklinikk sykehus siste levear
(%) (%)
8,5 -
3,0 86,3
08 89,7
0,9 911
O8S 85,6
4,5 87,1
2,3 90,9
11,8 26,8
21,5 50,8
24,0 55,1
22,5 56,6
42,9 1.1
16,2 7.7

nomgang av epikriser for siste sykehusopp-
hold for ded er det ogsa vist at kvaliteten av
dedsarsaksdata varierer betydelig med deds-
arsaksgruppe, med best samsvar for kreftsyk-
dommer (13). Tilsvarende er ogsd vist fra
Frankrike. Der var kreft oftest gjenfinnbar
som siste hoveddiagnose for personer som
hadde dedd pé sykehus (14).

Etter hva vi kjenner til er det ikke gjort til-
svarende studier av kontakt med institusjoner
innen psykisk helsevern siste leveér, heller
ikke internasjonalt. I var studie fant vi at blant
avdede med voldsomme dedsfall hadde en av
fem veert i kontakt med psykiatrisk institusjon
siste levedr. Blant avdede med psykiske lidel-
ser som underliggende dedsérsak var tilsva-
rende tall én av 12. Selv om det totale antallet
som dede av disse arsakene er lavt, kan det
vere nyttig & innhente supplerende opplys-
ninger fra psykiatriske institusjoner for 4 kva-
litetssikre de innmeldte dedsarsakene i Dads-
arsaksregisteret.

Konklusjon

Vi har vist at fire av fem personer som dede i
perioden 2009—11 var registrert med innleg-
gelse og/eller poliklinisk konsultasjon i soma-
tisk sykehus i lopet av siste leveér, mens én av
20 var registrert med kontakt med psykiatrisk
institusjon. Ved manglende eller ufullstendige
opplysninger i dedsmeldingen til Dadsérsaks-
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registeret kan data fra Norsk pasientregister
benyttes til & underseke ved hvilke sykehus/
institusjoner avdede ble behandlet siste leve-
aret. Denne informasjonen kan sa benyttes til
a ettersporre supplerende informasjon fra
aktuelle sykehus/institusjoner. Det foreligger
imidlertid sa langt ikke empiriske data pa at
dette er nyttig. Blant avdede med ukjent eller
uspesifisert dedsarsak er det f4 som er behand-
let pa somatisk sykehus/psykiatrisk institusjon
siste levear. Det begrenser den eventuelle nyt-
ten av en slik datainnhenting 1 Dedsérsaksre-
gisterets kvalitetssikringsarbeid.
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