Tidsskriftet 9 &,

Dgdsarsaksregisteret og forskning

KRONIKK

Statistisk sentralbyra
Postboks 8231 Dep
0033 Oslo

Dadséarsaksregisteret i Statistisk sentralbyra er det eneste nasjonale register
med opplysning om arsak til ded for alle personer som pa dedstidspunktet var
bosatt i Norge, dvs. registrert i landets folkeregistre. Registereier er Statens
helsetilsyn. Lovhjemmel for innsending av dedsmelding med opplysning om
dedsarsak er legeloven. Statistisk sentralbyra har hatt ansvaret for drift og
publisering av dedsarsaksstatistikk siden 1. juni 1925.

Dadséarsaksregisteret er en viktig kilde for medisinsk forskning og har mange
brukere ved medisinske fagmiljger i Norge. Det er Statistisk sentralbyra som
formidler opplysninger om dedsarsak til forskere og andre brukergrupper.
Artikkelen gir en orientering om gjeldende regelverk og retningslinjer for
tilgang til taushetsbelagt informasjon fra Dagdsarsaksregisteret til
forskningsformal. Videre redegjores det for statistikkens historie,
hjemmelsgrunnlag, datagrunnlag og forskningsbruk.

Landsdekkende statistikk over dedsarsaker gar tilbake til midten av forrige
arhundre (1 — 3). For dedsfall som var forarsaket av ulykkeshendelse eller vold
finnes det landsdekkende statistikk fra 1820-arene. Statistikk over voldsomme
dedsfall var basert pa registreringer utfort av prester og ble publisert i
Folkemaengdens Bevagelse (4). Dodsérsaksstatistikken bygde pa legenes
innberetninger og ble publisert i Beretning om Sundhedstilstanden og
Medicinalforholdene i Norge. Forste utgivelse gjelder for 1853. Fra 1859 utkom
boken i serien Norges Officielle Statistik (NOS) (1, 4).

1. juni 1925 overtok Det Statistiske Centralbyra ansvaret for
medisinalstatistikken fra Direktoren for det civile Medicinalvaesen, og samtidig

ble legene Stephan Moe (1860 — 1946) og Fredrik Gade (1856 — 1933) ansatt
som medisinsk sakkyndige i byraet (5).
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Statistisk sentralbyra gikk fra 1928 over til sentral bearbeiding av statistikken,
basert pa individuelle dedsmeldinger. Tidligere var statistikken basert pa
summariske dedsérsakslister fra de offentlige leger pa dedsstedet. Fra 1928
omfattet dedsarsaksstatistikken, i motsetning til tidligere, alle dedsfall i lopet
av aret. Kvalitetssikring av kompletthet skjedde ved at legenes lister over
inntrufne dedsfall ble kontrollert mot prestenes lister over det samme. Pa
denne méten ble det samsvar mellom antall dedsfall i befolknings- og
dodsarsaksstatistikken. Befolkningsstatistikken inneholder oversikter over
dedsfall, basert pa registrering i det sentrale folkeregister. Fra 1986 er det
imidlertid ikke lenger likt antall dede i de nevnte statistikker. Bakgrunnen var
et gnske om bedre aktualitet pa befolknings- enn pa dedsédrsaksstatistikken.

Fra 1939 overtok Statistisk sentralbyra ansvaret for 4 avgjore hvilken
arsakskode (nomenklaturnummer) dedsfallet skulle fores under. Dette innebar
en kvalitetsforbedring, i og med at materialet na ble behandlet pa en langt mer
ensartet mate enn tidligere. Fra samme tid ble det innfort et nytt skjema
gjeldende for hele landet, regler for utfylling av meldingen samt regler for en
mer konfidensiell behandling av dedsmeldingene. Ved lov av 19. juni 1936 fikk
legeloven av 29. april 1927 § 11 et tillegg om legers plikt til & gi opplysning om
dedsarsak av hensyn til dedsarsaksstatistikken.

I arene 1927 — 40 ble dedsirsakene kodet etter en interskandinavisk liste av
1926. Fra 1941 gikk Norge over til 4 bruke 5. revisjon av den internasjonale
dedsarsaksklassifikasjonen (ICD) (1). 6. og 7. revisjon ble deretter brukt, og fra
1969 til 1985 ble dedsarsaksstatistikken utarbeidet etter norsk utgave av 8.
revisjon. Norsk utgave av ICD-9 ble benyttet i arene 1986 — 95. ICD-10 ble tatt i
bruk fra 1996. Verdens helseorganisasjon (WHO) har siden 6. revisjon hatt
ansvaret for revisjon av klassifikasjonen, som na ble utvidet til bruk for bade
morbiditets- og mortalitetsstatistikk.

Som medlem av Verdens helseorganisasjon har Norge forpliktet seg til &
utarbeide dedsérsaksstatistikk i overensstemmelse med den internasjonale
sykdomsklassifikasjonen og regler for koding av underliggende dedsarsak. Med
underliggende dedsarsak menes:

— Den sykdom eller skade som startet rekken av de sykelige tilstander som
ledet direkte til daden, eller

— De ytre omstendigheter ved den ulykke eller voldshandling som var arsak til
den dedelige skade.

Prinsippet om koding av underliggende dodsarsak ble innfart i 6. revisjon av
ICD (6, 7). Det er underliggende dedsarsak som brukes i internasjonal
dedsarsaksstatistikk. Statistisk sentralbyra har praktisert multippel koding
siden 1956 for alle dadsarsaker. I drene 1951 — 55 ble dobbeltkoding utfart for
visse arsaker (bl.a. skader, diabetes mellitus, kreft og tuberkulose). Utover
underliggende dedsarsak ble det kodet inntil to komplikasjoner til den
underliggende arsak eller andre vesentlige tilstander som kan ha bidratt til
dodens inntreden (medvirkende arsaker) i arene 1956 — 68, fire i arene 1969 —
95, og fra 1996 kodes inntil seks komplikasjoner eller medvirkende arsaker.
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Hjemmelsgrunnlag

Gjeldende hjemmelsgrunnlag for innsending av dedsmelding til
Dgdsérsaksregisteret er legeloven av 13. juni 1980 § 40 (melding om fadsler og
dedsfall) 2. ledd (8): «En lege som har utstedt legeerkleering om dedsfall, eller
som har behandlet en person for hans ded, plikter & gi kommunelegen de
opplysninger han krever om dedsérsak av hensyn til dedsstatistikken.»

Innsending av resultat av obduksjon er basert pa Forskrift om obduksjon m.m.
fastsatt ved kongelig resolusjon av 18. mars 1988, med hjemmel i lov av

9. februar 1973 nr. 6 om transplantasjon, sykehusobduksjon og avgivelse av lik
m.m. § 7, 6. ledd. I forskriftens § 5 (meldeplikt) heter det at «Resultat av enhver
obduksjon skal meldes til Statistisk sentralbyra». Forskriften har ogsa en egen
merknad til § 5 som peker pa statistikkomradets viktige samfunnsoppgaver,
bl.a. med etablering av et dedsarsaksregister fra 1951, og at tilgang til resultat
av obduksjon skal sikre at statistikken blir best mulig (3).
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Medisinalberetningene er vare tidligste kilder til dedsstatistikk. Foto @. Larsen

Datagrunnlag og innhold

Dgadséarsaksregisteret omfatter personer som pa dedstidspunktet var registrert
bosatt i Norge, uavhengig av om dedsfallet fant sted i eller utenfor landets
grenser. Grunnlaget er medisinsk dedsmelding, dvs. enten Legeerklering om
dodsfall/melding om unaturlig ded (skjema IK-1026) eller Dadsmelding fra
lensmann til offentlig lege (skjema IK-1027). I tillegg er det etablert samarbeid
med Kreftregisteret (kreftdedsfall), Medisinsk fodselsregister (dedsfall i forste
levear) og det sentrale folkeregister (kompletthet) for gjensidig kvalitetssikring
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av individopplysninger. Dette samarbeidet, ssmmen med resultat av obduksjon
fra sykehus og rettsmedisinske institutter, Statistisk sentralbyréas statistikk over
veitrafikkulykker samt tilbakespgrring til lege eller sykehus og bruk av
medisinsk konsulent, gjor at det er et langt bedre grunnlag for a lage et
kvalitetsmessig godt produkt enn om man utelukkende skulle bruke den
informasjon som gis pa legeerklaering om dedsfall.

Statistisk sentralbyra utarbeider argangsfiler (statistikkfiler) som danner
grunnlaget for den offisielle dedsédrsaksstatistikken. Statistikken publiseres
arlig i Dagens statistikk pa Statistisk sentralbyras sider pa Internett
(http://www.ssb.no) og i NOS Dgdsarsaker (8), og rapporteres til Verdens
helseorganisasjon og EUROSTAT (Den europeiske unions statistiske kontor).

Siden 1951 finnes dedsarsaksdata i personidentifiserbar form i Statistisk
sentralbyra (3). I tillegg oppbevares medisinske dedsmeldinger i sortert form i
Riksarkivet (til 1966) og Statistisk sentralbyra (fra 1967). Personnummer finnes
fra 1. november 1960. Fra 1961 har man kodet diagnosegrunnlag som viser
hvilket materiale kodestaben har hatt tilgang til. Diagnosegrunnlag kan brukes
til & angi dedsarsakens palitelighet, f.eks. om diagnosen bygger pa resultat av
obduksjon eller er kontrollert mot informasjon i Kreftregisteret.

Gjeldende retningslinjer

Utlevering av personidentifiserbar og avidentifisert informasjon (dvs.
informasjon hvor man direkte eller indirekte kan identifisere enkeltpersoner)
fra Dadsarsaksregisteret til forskningsformal forutsetter at det foreligger
ngdvendige tillatelser fra Statens helsetilsyn og fra Datatilsynet (9). Dette
gjelder f.eks. hvis man vil ha koblet et klinisk pasientmateriale mot registeret.
Folgende tillatelser ma innhentes:

— Statens helsetilsyn skal ha vurdert og godkjent prosjektet, og Helsetilsynet
v/Avdeling for helserett skal ha gitt dispensasjon fra taushetsplikten
(forvaltningsloven § 13d). Til en slik dispensasjon vil det vanligvis settes
betingelser til oppbevaring, bruk, hvem som gis tilgang, publisering og sletting
av data ved prosjektslutt.

— Datatilsynet skal ha gitt konsesjon til & opprette personregister hvor det
fremgar av konsesjonen at registeret kan inneholde opplysning om dedsarsak
og at man kan koble/innhente opplysninger fra Dgdsarsaksregisteret i
Statistisk sentralbyra.

For a spare tid kan man sende sgknad til Statens helsetilsyn og Datatilsynet
samtidig. Statens helsetilsyn og Datatilsynet har spesielle sgknadsskjemaer
som kan brukes. Datatilsynet gir ikke konsesjon for Helsetilsynets tillatelse er
gitt (ev. settes det som betingelse at tillatelse fra Helsetilsynet blir gitt).

Nar forsker kontakter Statistisk sentralbyra, skal byréaet forvisse seg om at
mottaker har innhentet ngdvendig dispensasjon fra taushetsplikten fra Statens
helsetilsyn og fatt konsesjon til & opprette personregister fra Datatilsynet, for
utlevering kan skje. Videre skal Statistisk sentralbyra forvisse seg om at det er
overensstemmelse mellom innholdet i nevnte tillatelser og forskers
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databestilling, dvs. at tillatelsene er gyldige for bestillingen. Ved utlevering av
opplysninger fra Statistisk sentralbyra forutsettes det at mottaker godtar de
betingelser som knyttes til utleveringen. Betingelsene skal bidra til & sikre at
personvernhensyn blir ivaretatt og gjelder bl.a. falgende:

« — Atinformasjonen behandles og oppbevares fortrolig

o — Atingen andre enn personer med dispensasjon fra taushetsplikten gis
tilgang til informasjonen

» — At opplysningene kun brukes til det forméal som er nevnt i tillatelsene

« — At opplysningene ikke overlates til andre personer (i eller utenfor den etat
man er tilknyttet)

« — At publisering eller annen offentliggjoring skjer pa en slik mate at
enkeltpersoner ikke kan identifiseres

« — At utlevert materiale slettes ved prosjektslutt, inkludert kopier, og at det
settes frist for sletting

Statistisk sentralbyra har funnet det nedvendig a innfere rutine for a folge opp
at utlevert taushetsbelagt informasjon til forskningsformal blir slettet, ev.
tilbakelevert, ved prosjektslutt. Denne rutinen ble innfert fra 1. januar 1997 (9).

I noen tilfeller vil Statistisk sentralbyra veere i tvil om en bestilling av
dedsarsaksdata er tilstrekkelig anonymisert. I slike tilfeller setter Statistisk
sentralbyra betingelser til utlevering uten at det kreves at det foreligger
tillatelser fra Datatilsynet og Statens helsetilsyn.

Informert samtykke

Ved informert samtykke kan det i spesielle tilfeller gis tilgang til
individopplysning om dedsarsak uten at det er nedvendig 4 innhente
dispensasjon fra taushetsplikten. Dersom samtykke til deltakelse i et prosjekt er
innhentet og deltaker er orientert om at det i ettertid enskes innhentet
opplysninger fra f.eks. Kreftregisteret og Dadsarsaksregisteret, vil det normalt
ikke veere ngdvendig med dispensasjon fra taushetsplikten. Forsker ma i slike
tilfeller kunne dokumentere at de personer man gnsker & koble mot registeret,
faktisk har samtykket til dette.

Dette kan f.eks. vaere aktuelt ved kobling av nyere screeningmaterialer mot
Dgadséarsaksregisteret. Skal samtykke i slike tilfeller ha en reell mening, vil det
kun gjelde deltakere som har mett frem til helseundersgkelsen. Deltakerne ma i
tillegg ha samtykket til at opplysninger om dem kan brukes i et konkret
forskningsprosjektet, og ma vaere kjent med at det etter deres ded vil bli
innhentet opplysning fra Dedsarsaksregisteret. Hvis forsker kunne inkludere
alle som f.eks. ble trukket ut i en utvalgsundersgkelse eller som ble innkalt til
en helseundersgkelse, ville det rokke ved prinsippet om deltakernes frivillighet

(10).
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Statusopplysning fra folkeregisteret

Det er det sentrale folkeregister som er kilden hvis man gnsker 4 fa ajourfert
statussituasjonen for et pasientmateriale (f.eks. fortsatt bosatt, ded/dedsdato
og utvandring/utvandringsdato). Dadsarsaksregisteret inneholder kun
opplysning om personer som pa dedstidspunktet var bosatt i Norge, uavhengig
av om dedsfallet fant sted i eller utenfor landet grenser.

Dersom forsker gnsker a fa koblet folkeregisteropplysning til et klinisk
materiale, sa rettes henvendelse direkte til Skattedirektoratet v/Sentralkontoret
for folkeregistrering.

Det kan imidlertid utleveres folkeregisterdata pa individniva fra Statistisk
sentralbyra til forskningsformal dersom resultatet av en kobling er anonymisert
eller avidentifisert (dvs. at navn, fedselsnummer eller andre direkte kjennetegn
er fjernet). Er opplysningene av en slik art at de identifiserer personer (f.eks.
navn og adresse), ma dette godkjennes av Skattedirektoratet v/Sentralkontoret
for folkeregistrering.

Forskningsbruken

I de seneste ar har det vaert en gkning i antall henvendelser til
Dgdséarsaksregisteret om bruk av data til forskning og analyse. I tillegg kommer
henvendelser fra forvaltning, medier og undervisningsinstitusjoner. De fleste
henvendelsene gjelder statistikk og bergres ikke av personvernhensyn. Nar det
gjelder utlevering av taushetsbelagt informasjon til forskningsformal, har
Statistisk sentralbyra siden 1992 utarbeidet oversikt over disse (3). Tabell 1 gir
en oversikt over antall utleveringer av taushetsbelagt og avidentifisert
informasjon fra Dgdsarsaksregisteret til forskningsformal i arene 1994 — 97.

Tabell 1

Antall utleveringer av individopplysninger om dedsérsak til forskningsprosjekter etter
faglig tilhgrighet

Fagmiljo 1994 1995 1996 1997
I alt 15 21 15 26
Rikshospitalet 2 2 4 1
Haukeland Sykehus 3 5 1 3
Regionsykehuset i Tromsg 1 - 1 -
Sentralsykehuset i Akershus = 1 = =
Buskerud sentralsykehus - - 1 -
Telemark sentralsjukehus = = = 1
Aust-Agder sentralsjukehus - 1 - -
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Fagmiljo

1994

1995

1996

1997

Sentralsjukehuset i Rogaland

Ulleval sykehus

Aker sykehus

Diakonhjemmets sykehus

Radiumhospitalet

Sanderud sykehus

Baerum sykehus

Hammerfest sykehus

Haugesund sanitetsforenings
revmatismesykehus

Universitetet i Oslo

Universitetet i Bergen

universitet

Norges teknisk-naturvitenskapelige

Universitetet i Tromsg

Statens helsetilsyn

Statens institutt for alkohol- og
narkotikaforskning

Statens institutt for narkomane

Statens senter for barne- og
ungdomspsykiatri

Statens institutt for folkehelse

Statens helseundersgkelser

Statistisk sentralbyra

Stiftelse for helsetjenesteforskning

statistiske institutt

Livsforsikringsselskapenes medisinsk-

Institusjoner i andre nordiske land

Forskere uten institusjonell tilknytning

Jeg takker Grete Sgreide Lauridsen i Datatilsynet, Elisabeth Furru i Statens
helsetilsyn og Jon Olav Birkeland i Skattedirektoratet for kommentarer til

utkast.
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