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Formålet med Dødsårsaksregisteret er å over-
Dødsårsaksregisteret utgjør et viktig grunnlag for helseovervåking og beredskap, statistikkproduksjon 

og forskning. Derfor er det viktig at dødsmeldingene har tilstrekkelig kvalitet. Innføring av elektronisk 

dødsmelding kan forhåpentligvis bedre både aktualiteten og datakvaliteten i registeret.
våke dødsårsaker og belyse endringer i døds-
årsaker over tid, gi grunnlag for utarbeiding 
av statistikk, forskning, planlegging og kvali-
tetssikring (1). Det er da viktig at kvaliteten 
på registeret er så god som mulig.

Den offentlige registreringen av dødsfall 
i Norge startet i 1685 da sokneprestene ble 
pålagt å registrere fødsler, vigsler og døds-
fall i kirkebøkene. Siden 1853 har det vært 
utarbeidet systematisk statistikk over døds-
årsaker basert på innrapporteringer fra de 
offentlige legene, men først i 1920-årene 
omfattet legenes rapporter 90  % av dødsfal-
lene (2). Statistisk sentralbyrå fikk ansvar for 
dødsårsaksstatistikken i 1925, og fra 1928 er 
statistikken utarbeidet på grunnlag av døds-
meldinger. Folkehelseinstituttet har vært 
databehandlingsansvarlig for Dødsårsaks-
registeret siden 2001. Fra 2014 overtok insti-
tuttet også driften av registeret, som inne-
holder digitaliserte opplysninger om døds-
årsaker siden 1951. Folkehelseinstituttet har 
på bakgrunn av disse dataene publisert en 
oversikt over dødelighet og dødsårsaker 
i Norge gjennom 60 år (1951 – 2011) (3).

Hva er en dødsårsak?
Ved alle dødsfall skal det utstedes en lege-
erklæring om dødsfall (dødsmelding, papir-
skjema IS-1025 B). Strukturen i dødsmel-
dingen følger prinsipper fastsatt av Verdens 
helseorganisasjon, og Dødsårsaksregisteret 
har brukt kodeverket ICD (International 
Statistical Classification of Diseases and 
Related Health Problems) (4) siden 1951.

Det viktigste begrepet for dødsårsaks-
statistikken er underliggende dødsårsak. 
Med dette menes «den sykdom eller skade 
som startet rekken av sykelige tilstander 
som førte direkte til døden» (5). Det er den 
underliggende dødsårsaken som vises i sta-
tistikken og som er interessant i et folke-
helseperspektiv, da vi gjennom den kan iden-
tifisere risikofaktorer og iverksette forebyg-
ging. Når leger fyller ut dødsmeldingen, har 
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de noen ganger mest fokus på den umiddel-
bare dødsårsaken, den terminale hendelsen 
eller komplikasjonen, for eksempel lunge-
betennelsen, ettersom det var den som var til 
stede i dødsøyeblikket, og ikke den underlig-
gende tilstanden, for eksempel lungekreften. 
For dødsfall som følge av ytre årsak er den 
underliggende dødsårsaken omstendighetene 
rundt hendelsen, for eksempel «fotgjenger 
påkjørt av trikk». Med medvirkende døds-
årsak menes «andre sykdommer eller til-
stander som har bidratt til dødens inntreden, 
men som ikke står i direkte årsaksforhold til 
den underliggende dødsårsaken». Dødsmel-
dingen skal fylles ut slik at det er en logisk 
sekvens fra den underliggende til den umid-
delbare dødsårsaken. Svært mange døds-
meldinger har imidlertid et ulogisk oppsett. 
I en studie fra Akershus universitetssykehus 
gjaldt dette 32  % (6).

Dødsmeldingens lange reise
Dødsmeldingen fylles ut av legen som 
synet liket og sendes til tingretten/lensman-
nen som utsteder nye dokumenter for admi-
nistrative formål. Dødsmeldingen sendes 
videre til kommunelegen, som sender den 
til Dødsårsaksregisteret ved Folkehelsein-
stituttet. Her blir papirmeldingen skannet 
for videre behandling. Dødsårsaksregisteret 
får også melding om obduksjonsfunn (rundt 
3 000 årlig). Ved dødsfall blant barn under 
ett år blir det innhentet opplysninger fra 
Medisinsk fødselsregister. Ved enkelte 
dødsfall som følge av kreft blir diagnosene 
sammenliknet med opplysninger i Kreft-
registeret. I noen tilfeller (for tiden ca. 2  % 
av alle dødsfall) innhentes utfyllende opp-
lysninger fra legen som har signert døds-
meldingen. Meldingsgangen er svært kom-
pleks og nesten utelukkende papirbasert 
(fig 1). Alle disse prosessene krever betyde-
lig manuell innsats, og det tar ti måneder før 
den endelige statistikken for en årgang kan 
publiseres, slik at det går inntil 22 måneder 
fra et dødsfall inntreffer til det bidrar i den 
publiserte statistikken.

Datakvaliteten
Det har vært gjort flere forsøk på å finne 
objektive kvalitetsindikatorer for døds-
årsaksregistre (7 – 9). Kriterier som brukes 
er dekningsgrad og kompletthet, at regis-
teret bruker et oppdatert og tilstrekkelig 
detaljert kodeverk (ICD-9 eller ICD-10) 
og at det er få dødsfall med uspesifikke dia-
gnosekoder som underliggende dødsårsak.

Med dekningsgrad menes hvor stor andel 
av befolkningen som omfattes av et register. 
Kompletthet angir hvorvidt man faktisk får 
opplysninger om de personene som inngår 
i registeret. Begge deler er gode i Norge. 
Samlet regner vi med å ha medisinske opp-
lysninger om over 98  % av dødsfallene. 
Dødsårsaksregisteret omfatter bosatte, 
enten de dør i Norge eller i utlandet, og 
fra 2012 også ikke-bosatte (turister, gjeste-
arbeidere m.v.) som dør i Norge. Ved kon-
troll mot Folkeregisteret sendes purringer 
til kommunelegene for å få inn manglende 
meldinger. Årlig mangler det etter flere pur-
ringer dødsmeldinger for 5 – 700 dødsfall. 
Omtrent halvparten av disse gjelder bosatte 
som har dødd i utlandet. For ikke-bosatte 
som dør i Norge er det ikke mulig å kontrol-
lere dekningsgraden, da vi ikke kan bruke 
Folkeregisteret som «fasit».

I kodearbeidet brukes dataprogrammet 
IRIS med modulen ACME (10) slik at dia-
gnosene på dødsmeldingen blir tilordnet 
en ICD-kode og den underliggende døds-
årsaken blir identifisert. Ved omtrent halv-
parten av dødsfallene blir underliggende 
dødsårsak plukket ut ved bruk av IRIS/
ACME. For de resterende kreves vurdering 
ved profesjonelle kodere. Som nevnt har 
en betydelig andel av dødsmeldingene et 
ulogisk oppsett, men ofte kan den under-
liggende dødsårsaken likevel identifiseres 
ved kodereglene i ICD-10.

Et viktig ankepunkt mot datakvaliteten 
i Dødsårsaksregisteret er høy forekomst 
av uspesifiserte eller ikke meningsfulle 
diagnoser, såkalte «søppelkoder» (garbage 
codes) (11) som underliggende dødsårsak. 
Dette er ofte diagnoser som gjenspeiler en 
sluttfase eller terminal komplikasjon (umid-
delbar dødsårsak), men som ikke gir infor-
masjon om den egentlige underliggende 
dødsårsaken. Et typisk eksempel er «hjerte-
svikt», som angis som underliggende døds-
årsak på ca. 4  % av dødsmeldingene (12). 
Uten ytterligere opplysninger kan man ikke 
vite om hjertesvikten er en følge av iskemisk 
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hjertesykdom, kardiomyopati eller kronisk 
lungesykdom, for å nevne noen muligheter. 
Et annet eksempel er dødsfall som følge 
av skader uten opplysninger om omstendig-
hetene som førte til skaden.

I to av de nevnte kvalitetsvurderingene 
(7, 8) ble vårt dødsårsaksregister vurdert 
til å være i nest beste gruppe, med hen-
holdsvis «medium» og «medium-high 
quality». I den tredje (9) var vi i den beste 
gruppen med 87,6 av 100 mulige poeng, 
men dårligst av de nordiske landene. I alle 
tre undersøkelsene var det utstrakt bruk 
av uspesifiserte koder som trakk ned.

I tillegg til nevnte kriterier kommer 
spørsmålet om diagnosen på dødsmeldin-
gen faktisk gjenspeiler den reelle underlig-
gende dødsårsaken. Det er ikke alltid mulig 
å identifisere dødsårsaken, og det er ikke 
alltid gitt at tankegangen med én enkelt 
underliggende dødsårsak passer med virke-
ligheten. Obduksjon oppfattes ofte som 

gullstandard, men obduksjonsfrekvensen 
er lav og utvelgelsen til obduksjon er ikke 
tilfeldig. Resultater fra obduksjonsstudier er 
derfor neppe direkte overførbare. En norsk 
studie viste at obduksjonsfunn endret den 
antatte dødsårsaken i 61  % av tilfellene, 
i 32  % til annet ICD-kapittel (13). Andelen 
dødsfall med medisinsk obduksjon var 
imidlertid lav, 4,3  %.

En annen tilnærming er gjennomgang 
av pasientjournal med utfylling av en «ny 
dødsmelding» basert på tilgjengelige opp-
lysninger. I studien fra Akershus universi-
tetssykehus (6) fant man på denne måten 
feilaktig innhold i 27  % av dødsmeldin-
gene. En fortløpende kvalitetssikring ved 
sykehuset ga viktig korrektiv på individnivå 
og reduserte antall uspesifikke diagnose-
koder, men på grunn av balansert rokering 
mellom ulike ICD-kapitler var det begren-
set endring på gruppenivå (14), og derved 
på dødsårsaksstatistikken.

I en svensk studie gjenfant man hoved-
diagnosen fra siste sykehusopphold på 
dødsmeldingen for 83  % av døde ved syke-
hus (15). I en fransk studie var det «aksep-
tabel» konsistens mellom hoveddiagnosen 
for siste sykehusopphold og den oppgitte 
dødsårsaken ved 88,8  % av dødsfall i syke-
hus og ved 72,9  % av dødsfall utenfor syke-
hus (16). Ved slike studier må man imidler-
tid huske på at det ikke nødvendigvis er 
sammenfall mellom det som pasienten fikk 
sykehusbehandling for og den underlig-
gende dødsårsaken.

Data til forskning
Bruk av dødsårsaksregisterdata til forsk-
ning reguleres av helseforskningsloven 
(17), helseregisterloven (18) og dødsårsaks-
registerforskriften (1). Data kan utleveres 
som ferdigproduserte statistikker, som 
anonyme datasett eller som personidenti-
fiserbare datasett. Ofte vil det være aktuelt 

Figur 1  Den komplekse meldingsgangen for dødsmeldingen. I de aller fleste ledd er den papirbasert. De grå pilene viser informasjonsflyten ved et dødsfall, de rødlige 
pilene er tilbakemeldinger og kvalitetskontroll, mens de lyseblå pilene viser utlevering av data fra Dødsårsaksregisteret
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å sammenstille data fra Dødsårsaksregis-
teret med andre helseregistre eller data-
kilder. For utlevering av statistikker eller 
anonyme datasett kreves normalt ingen 
spesiell tillatelse. Dersom utleveringen 
gjelder personidentifiserbare data, kreves 
forhåndsgodkjenning med dispensasjon 
fra taushetsplikt fra regionale komiteer for 
medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, 
eventuelt konsesjon fra Datatilsynet. Nær-
mere opplysninger finnes på internettsidene 
til Folkehelseinstituttet (19).

Ny dødsmelding
Dagens dødsmelding har vært uendret fra 
1982. To arbeidsgrupper nedsatt i 1996 
og 2006 har vurdert behov for endringer 
i skjemaet, men arbeidet ble ikke videre-
ført/sluttført, i siste runde hovedsakelig 
fordi man ønsket å utvikle en elektronisk 
dødsmelding fremfor et nytt papirskjema.

Riksrevisjonen påpekte i 2007 svakheter 
ved aktualitet og kvalitet i Dødsårsaks-
registeret (20). Det ble kommentert at 
behandlingstiden er så lang at dødsårsaks-
registerdata ikke kan brukes til å fange 
opp svingninger i dødeligheten som ledd 
i beredskapen, for eksempel ved en epi-
demi. Nasjonalt helseregisterprosjekt er 
regjeringens satsing for «bedre utnyttelse, 
bedre kvalitet og enda sikrere håndtering 
av de nasjonale helseregistrene» (21). Et 
satsingsområde er raskere oppdatering av 
Dødsårsaksregisteret, og et av virkemidlene 
for dette er elektronisk dødsmelding. Folke-
helseinstituttet har, i samarbeid med andre 
aktører, derfor startet arbeidet for elektro-
nisk dødsmelding.

Danmark var i 2007 det første landet 
i verden som innførte helelektronisk innrap-
portering av dødsfall, og vi vil vurdere erfa-
ringene derfra (22). Sverige, Frankrike og 
Portugal har også utviklet elektroniske løs-
ninger. Et prinsipielt spørsmål er hvor mye 
veiledning, beslutningsstøtte og sanntids 
kvalitetskontroll som skal legges i melde-
systemet. Meldingsflyten vil også være en 
utfordring, siden mange ulike offentlige og 
private instanser er involvert i håndteringen 
av dødsfall.

Konklusjon
Dødsårsaksregisteret utgjør et viktig grunn-
lag for helseovervåking/beredskap, statis-
tikkproduksjon og forskning. Registerets 
dekningsgrad er tilnærmet fullstendig, men 
bruken av uspesifikke koder for underlig-
gende dødsårsak er for høy. Det har vært 
gjort få valideringsstudier. Det tar 10 – 22 
måneder fra et dødsfall har funnet sted til 
statistikken kan publiseres. Innføring av 
elektronisk dødsmelding med innebygget 
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veiledning og beslutningsstøtte kan for-
håpentligvis bedre både aktualiteten og 
datakvaliteten i registeret.
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