Version 1

2. soci
0. Soc1alstyrelsen Artikelnummer: 2022-5-7909 1(15)

Datum for offentliggérande 2022-05-18

Avdelningen for register och statistik
Jeroen de Munter

Det statistiska registrets framstallning
och kvalitet

Dodsorsaksregistret

Registret om dodsorsaker innehaller uppgifter om alla avlidna i Sverige, inklu-
sive dodsfall bland folkbokférda i Sverige som avlider utomlands, och deras
dodsorsak.

Referenstid

Arlig framstélining av alla avlidna i Sverige och deras dodsorsak det senaste aret
och for tidsperioder 1997—, och historiskt material for perioderna 1987-1996,
1969-1986, 1961-1968 och 1952-1957. Ej folkbokforda avlidna i Sverige ingar
i registret fran och med 2012-01-01. Registret ar ett delvis levande register och
far upprattningar med sent inkomna dodsorsaksintyg samt folkbokférda utom-
lands ungefar 1,5 ar efter publiceringen.
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Det statistiska registrets framstillning

F1 Det statistiska registrets sammanhang

Socialstyrelsen forvaltar en rad personnummerbaserade register som anvéands
som underlag for statistik och forskning rérande halso- och sjukvarden samt so-
cialtjansten. Dodsorsaksregistret (DORS) innehaller individuppgifter om alla av-
lidna i Sverige och deras dodsorsak. Syftet med DORS é&r att mojligg0ra register-
baserad statistik om befolkningens dodsorsaker.

Uppgifterna i registret anvands som underlag till Sveriges officiella statistik
om dddsorsaker, internationell statistik om dodsorsaker, preventions- och ut-
vecklingsarbete inom halso- och sjukvard och forskning.

F2 Utformning av framstallningen

F2.1 Det statistiska registrets innehall i stora drag

DORS innehaller uppgifter om dadsfallens datum och plats, underliggande dods-
orsak, bidragande dddsorsaker, externa skador eller orsaker, och dvriga bak-
grundsfaktorer (t.ex. obduktion) som dodsorsaksuppgifter grundar sig pa. DORS
innehaller inte uppgifter om dodfodda barn. Ej folkbokférda som avlidit i Sve-
rige &r med i registret, dock med viss efterslapning.

F2.2 Datakallor

DORS baseras pa dédsorsaksintyget! som innehaller uppgifter om individens
dodsorsak. Uppgifter om fodelseland, och folkbokféringslan och kommun, m.m.
hamtas fran kallregistret RTB (Registret 6ver totalbefolkningen) som SCB till-
handahaller.

F2.3 Tidsaspekter

DORS framstalls en gang per ar med dodsorsaksuppgifter fran foregaende kalen-
derar, aven kallad redovisningsperiod.

Dédsorsaksintyget, som innehaller dodsorsaksuppgifter, rapporteras kontinu-
erligt in till Socialstyrelsen. Insamlingen till det nya arsbestandet avslutas cirka
fyra till fem manader efter redovisningsperiodens slut, efter att de flesta dodsor-
saksintyg for denna period har inkommit.

Sent inkomna intyg, dvs intyg som inkommer efter avslutad insamling, och
avlidna ej folkbokfdrda for aktuell redovisningsperiod laggs i registret men med
viss efterslapning, en sa kallad uppréattning. Uppréttningen av sadana dodsfall
sker en gang per ar och avser féregaende redovisningsperiod. Ar 2020 publicera-
des alltsa dodsfall som intraffade 2019, och ar 2018 fick en upprattning vid slutet
av ar 2020.

F2.4 Insamlingsforfarande

F2.4.1 Datainsamlingsmetoder och leverantorer

Nér en person avlider anmals dodsfallet till folkbokféringen hos Skatteverket ge-
nom att lakaren sénder in ett dodsbevis. Lakaren som konstaterat dodsfallet ar
enligt begravningslagen (1990:1144) och begravningsférordningen (1990:1147)

L vilj ”dodsorsaksregistret” pa https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/lamna-uppgifter-till-register/
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skyldig att se till att det ocksa utfardas ett dodsorsaksintyg som ska skickas till
Socialstyrelsen. Uppgiften att utfarda dodsorsaksintyget kan 6verlatas till annan
lakare som har mer uppgifter kring den avlidne.

Dddsbeviset ligger till grund for de aviseringar om avlidna som Skatteverket
levererar till Socialstyrelsen, dagligen tisdag-l6rdag. Dessa aviseringar anvands
sedan for att kontrollera fullstandigheten vid registerproduktionen. Dodsorsak-
sintyget ska s&ndas till Socialstyrelsen inom tre veckor efter dodsfallet. Utfar-
dandet kan ske pa pappersblankett, direkt fran journalsystemen, eller digitalt via
en intygstjanst (WebCert) eller via Socialstyrelsens hemsida. Utfardandet via
Emortis, en annan elektronisk tjanst, kommer att avslutas under ar 2022,

I de fall dar polisen bestéllt rattsmedicinsk obduktion (dar det inte kan avgoras
om den avlidne dott av naturliga dodsorsaker eller skadehéndelse eller dér den
avlidne inte &r identifierad) skickar Rattsmedicinalverket dodsorsaksintyg till
Socialstyrelsen. Denna leverans sker vanligtvis en gang per manad, med eventu-
ella extraleveranser infor insamlingens avslut.

Nér pappersintygen inkommit till Socialstyrelsen digitaliseras dessa genom
skanning, OCR-lasning samt manuell validering av textuttrycken. Darefter kan
intygen ldsas in i produktionssystemet for vidare bearbetning med klassificering
av diagnosuttrycken och val av underliggande dédsorsak. De elektroniska inty-
gen och filerna frain RMV kan direkt laggas for inlasning i produktionssystemet.

F2.4.2 Matning

De avlidna identifieras med personnummer. Ej folkbokforda identifieras med fo-
delsedag, samordningsnummer, eller personnummer (utvandrade). Registrets
kvalitet bestdms huvudsakligen av de enskilda lékarna som skriver dodsorsaksin-
tyg. Pa dodsorsaksintyget finns information om hur de olika uppgifterna ska fyl-
las i. Alla relevanta diagnoser eller skador som lett till dodsfallet ska anges i text,
for senare kodning och klassificering av Socialstyrelsen. Det &r oklart vilka
granskningsrutiner de enskilda lakarna anvander sig av. Det ar dven oklart i vil-
ken utstrackning det sanna vardet som efterfragas skiljer sig fran det som upp-
giftslamnaren skickat in till Socialstyrelsen.

F2.4.3 Brister i leveranser

Objektbortfall forekommer nér dédsorsaksintyget helt saknas (klassificeras med
ICD-10 kod R99.9), t.ex. ndr lakare underlater att skicka in dodsorsaksintyg. Vid
saknade dodsorsaksintyg skickas forsta paminnelse efter cirka atta veckor. Nar
folkbokforda som avlidit utomlands inte far ett dodsorsaksintyg fran utlandet
klassificeras det med R99.8.

Partiellt bortfall intraffar i nagot hogre utstrackning for vissa redovisningsva-
riabler for ej folkbokforda och avlidna utomlands, p.g.a. att det saknas informat-
ion fran folkbokforingen och kvalitetsbrister i dodsorsaksintyg fran utlandet.

F2.5 Bearbetningar med granskning

F2.5.1 Kodning

Variabelkodning i registret beskrivs i ett dokument som ligger pa Socialstyrel-
sens webbplats om dodsorsaksregistret?. DORS tillampar WHO:s internationella
regelverk for klassifikation av samtliga dodsorsaker pa intygen och val av den

2 https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/statistik/alla-statistikamnen/dodsorsaker/

4(15)


https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/statistik/alla-statistikamnen/dodsorsaker/

Version 1
SOCIALSTYRELSEN Datum for offentliggdrande 2022-05-18

underliggande dédsorsaken. Vid Kklassificeringen anvands den senast uppdate-
rade engelska versionen av ICD-10 som har genomgatt arliga revideringar fram
till 2019. Den internationella ICD-10 skiljer sig nagot fran den svenska ICD-10-
SE. Nationella fordjupningskoder finns inte med i den internationella ICD-10,
och svenska forslag till kodférandringar implementeras vissa ar tidigare an den
internationella versionen. Dessutom finns inte volym 3 av ICD-10 6versatt till
svenska, vilket behovs vid klassificering av dodsorsaker. Dodsfall som identifie-
ras genom folkbokforingen, men dér dodsorsaksintyg saknas ges koden R99.9.

F2.5.2 Dubblettkontroller

Dubblettkontroller sker i jamforelse med tidigare ar och pa intygsniva, sa att
dodsfall hamnar i ratt ar.

F2.5.3 Rimlighetskontroller

Rimlighetskontroller i malvariablerna sker mot tidigare ar och efter aldersférdel-
ning. Specifikt for underliggande dddsorsak sker rimlighetskontroller under klas-
sificeringen, dvs vissa koder far inte tillampas i vissa aldersintervall, och vissa
koder &r konsspecifika. Dubbelkodningen vid externa orsaker (Kapitel 19) ska
hanga ihop med underliggande dodsorsaken. Extra kontroll sker vid slutprodukt-
ionen och for sallsynta sjukdomar. Rimlighetskontroller sker &ven pa innehallet
av variabeln underliggande dodsorsak efter kapitelniva och évriga redovisnings-
variabler innan publicering av registret.

F2.5.4 Imputeringar
Ej relevant

F2.5.5 Modellbaserade berékningar
Ej relevant

F2.5.6 Jamforelser med andra register och datakallor

Jamforelse med SCB:s RTB visar att DORS har fler registrerade dodsfall, skill-
naden &r dock liten. Till exempel ar 2019 registrerades 88 766 dodfall i RTB,
medan DORS registrerade 88 822 dddsfall av den folkbokférda befolkningen.
Denna skillnad uppstar da RTB invéntar aviseringar om dodsfall 4-5 veckor ef-
ter 31 december, medan DORS har en patagligt langre ledtid, motiverad av att
dodsorsaksintyg tar langre tid att ta fram an dddsbeviset. Sedan finns det en liten
okning av dodsfall som laggs till i registret vid upprattningen, dkningen galler
framst ej folkbokfdrda men &ven nya dddsorsaksintyg (sent aviserade).

F3 Genomfdrande

F3.1 Kvantitativ information

Varje &r dor omkring 90 000 ménniskor i Sverige. Ar 2020 var ett speciellt ar
pga coronapandemin vilket syns i antal inrapporterade dddsfall (Figur 1).

5(15)



Version 1
SOCIALSTYRELSEN Datum for offentliggdrande 2022-05-18

Figur 1. Antal inrapporterade dddsfall i dédsorsaksregistret per ar
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Kdalla: dédsorsaksregistret, Socialstyrelsen

F3.2 Awikelser fran utformningen

Framstallning av DORS paskyndades fran och med ar 2020 (redovisningsar
2019) pa grund av pandemin. En tidigare framstéllning av registret resulterade i
att fler dédsorsaksintyg saknades vid publiceringsdatumet, och darfor fick under-
liggande dddsorsak R99.9 (intyg saknas) i publiceringen av officiell statistik om
dodsorsaker. En indirekt konsekvens av en tidigare framstéllning av registret ar
att fler poster kommer att laggas pa i efterhand vid uppréattningen av ar 2019,
jamfort med tidigare ar. Det har monstret kommer att fortsétta framdver vid en
publicering cirka sex manader efter redovisningsperiodens slut jamfort med tidi-
gare ar cirka nio manaders framstallningstid.

Det statistiska registrets kvalitet
K1 Relevans

K1.1 Andamal och informationsbehov

K1.1.1 Registrets &ndamal

Registrets huvudsyfte ar att mojliggora registerbaserad statistik om befolkning-
ens dodsorsaker, samt att utgdra underlag for uppfoljning, utvérdering och
kvalitetssakring av halso- och sjukvard, och till forskning och epidemiologiska
undersokningar.

Registret anvands inom uppdragsverksamhet pa Socialstyrelsen, for tabellupp-
drag och pa mikroniva till forskare.

K1.1.2 Registeranvéndares informationsbehov

Statistik tas fram som underlag for utvardering av halso- och sjukvarden och pri-
oritering av preventiva atgarder. Statistik 6ver befolkningens dodsorsaker be-
hovs bland annat for befolkningsprognoser och en effektiv fordelning av sam-
héllets resurser.
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K1.2 Registrets innehall

Malpopulationen utgors av alla personer som avled i Sverige samt folkbokforda
individer som avled utomlands vid registrets referenstidpunkt. De viktigaste mal-
variablerna i registret r underliggande dddsorsak, och multipla dédsorsaker som
innehaller alla omnamnda sjukdomar och skador pa intyget.

K1.2.1 Objekt och population

Registrets méalobjekt och observationsobjekt ar dodsfall av individer.
Malpopulationen utgdrs av alla personer som avled i Sverige samt folkbok-
forda personer som avled utomlands vid registrets referenstidpunkt, om de lagar,
forordningar och andra regler som géller folkbokféringen hade efterlevts utan

fel.

K1.2.2 Variabler

DORS viktigaste malvariabler ar underliggande dodsorsak samt multipla dédsor-
saker. Registret innehaller dven redovisningsvariabler som beskriver varje dods-
fall mer specifikt som alder, kon, dodsdatum, m.m. Om dodsorsaken ar en yttre
orsak finns dven en malvariabel som beskriver den huvudsakliga skadan i den sa
kallade “’kapitel 19”-variabeln.

Underliggande dodsorsak véljs utifran dodsorsaksintyget enligt den internat-
ionella kodningsinstruktion som WHO faststéller. Den underliggande dédsorsa-
ken ar sjukdomen eller skadeorsaken som inleder en kedja av sjukdomshandelser
som leder direkt till doden eller omstandigheterna vid olyckan eller valdshand-
lingen som framkallade den dddliga skadan. Den underliggande dédsorsaken har
saledes storsta mojlighet till att forebygga dodsfall genom preventiva och kura-
tiva atgarder som pa sikt framjar befolkningens halsa och livslangd. Observat-
ionsvariabler ar alla sjukdomar, sjukdomstillstand, och skador som den ansva-
rige lakaren beddmde var av betydelse for dodsfallet och noterade i
dodsorsaksintyget. Det inkluderar dven skador till f6ljd av sjukhusinlaggning
(t.ex. Kirurgi) som kan ha bidragit till dodsfallet.

Komplett variabelforteckning finns pa Socialstyrelsens webbsida om dodsor-
saker®.

K1.2.3 Referenstider

Dodsorsakregistret framstalls en gang per ar, och avser hela kalenderar. Exem-
pel: argang 2018 innehaller alla avlidna i Sverige och folkbokfdrda befolkningen
som avled utomlands fran 20180000 till och med 20181231. Redovisningsar
2018 publiceras nagon gang under 2019. Sena dodsorsaksintyg, intyg som kom
till Socialstyrelsen efter publiceringen av registret, och avlidna ej folkbokforda
under 2018, inkluderas i registret aret efter publiceringen i en sa kallad upprétt-
ning, i exemplet ovan vid slutet av ar 2020.

K2 Tillforlitlighet

K2.1 Tillforlitlighet totalt

Registret beddms vara mycket tillférlitligt, med hdg tdckningsgrad och registre-
rade dodsorsaker som motsvarar det som ansvarig lakare ansag ligga till grund

3 https://www:.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/statistik/alla-statistikamnen/dodsorsaker/
4 Dodsdatum kan innehdlla okand manad och/eller dag och blir da ifylld med nollor.
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for dodsfallet. Statistik om dodsorsaker hamtade fran registret bor darmed i de
flesta fall vara av hog kvalitet. Registret anvénds i stor utstrackning av andra sta-
tistikproducenter pa Socialstyrelsen och andra myndigheter och forskare, vilket
innebdr att storre brister i registret sannolikt skulle upptéckas.

Det finns dock undantag fran den héga tillforlitligheten, bland annat vad gél-
ler dodsfall i den folkbokforda befolkningen som sker utomlands.

Awven alltfor detaljerad statistikredovisning av dédsorsaker kan vara forknip-
pad med betydande fel. Exempelvis statistik om specifika dodsorsaker for
mindre geografiska omraden.

K2.2 Oséakerhetskallor
Den kalla som bidrar mest till osédkerheten &r méatningen.

K2.2.1 Téckning

Till dodsorsaksregistret kommer l6pande information om avlidna fran Skattever-
ket. Tackningsfel uppstar nar dodsfall inte blir inrapporterad till Skatteverket.
Det finns inga skattningar av tdckningsfel i dodsorsaksregistret, men omfatt-
ningen beddms vara valdigt liten.

K2.2.2 Métning

Underliggande dddsorsak klassificeras enligt WHO:s instruktioner och &r base-
rad pa observationsvariabler, dvs information som lakare har skrivit pa dédsor-
saksintyget. Syftet ar att hamta in alla sjukdomstillstand eller skador som varit
avgorande eller bidragit i viss utstrédckning till dodsfallet. Om en l&kare utelam-
nar specifika sjukdomar eller tillstand som varit av betydelse for dédsfallet upp-
star matfel. Det har publicerats en del valideringsstudier i vetenskapliga tidskrif-
ter om innehallet i dodsorsaksregistret, dock begransad i utstrackning och for
specifika dodsorsaker. Forskare har till exempel jamfort information fran pati-
entregistret med information i dodsorsaksregistret®. Det finns i nuldget ingen ak-
tuell 6versikt av alla valideringsstudier som har gjorts pa dodsorsaksregistret.

Ett annat fall dar det kan uppsta matfel ar i substansmodulen, som scannar all
text pa dodsorsaksintyget fran RMV och indexerar substanser. Om en lakare
skriver “’ej metadon”, eller "inte pavisad heroin”, eller ”kénd tidigare missbruk
av heroin” h&nder det att denna substans foljer med i substansregistret. Mer in-
formation om substansmodulen och om specifika métfelet finns tillgéngliga i ti-
digare publicerade rapporter. ©

K2.2.3 Bortfall

Om inget dédsorsaksintyg skickas in till Socialstyrelsen sétts underliggande
dodsorsak till R99.9 (Figur 2). Mindre &n en procent av alla dddsfall har objekt-
bortfall pga saknat dédsorsaksintyg sedan ar 2013. Forklaringen till toppen ar
2010 &r upptrappningen av produktionen av dodsorsaksregistret. Ovriga aktuella
R99 koder &r R99.0 (Dbdsorsaken ej faststallbar), och R99.8 (Handlingar in-
komna, innehaller inga dodsorsaksuppgifter). R99.1 anvénds inte langre sedan ar
2012, istéllet anvénds R68.8 for dessa dddsfall (Andra specificerade generella
symtom och sjukdomstecken).

5 Rizzuto, D. Feldman, A. L. Karlsson, 1.K. Dahl Aslan, A.K. Gatz, M. Pedersen, N.L. Detection of dementia cases in
two Swedish health registers: A validation study. Journal of Alzheimer’s Disease 61 (2018) 1301-1310

6 Socialstyrelsen. (2016). Narkotikarelaterade dodsfall - En analys av 2014 ars dodsfall och utveckling av den offici-
ella statistiken. Art. nr. 2016-2-32
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Figur 2. Antal ofullstandigt definierade och ospecificerade orsaker till dod
(R990-R999) samt andel saknade intyg i férhdllande till samiliga dédsfall
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Fotnot: R998 anvdands vid dddsfall utomlands och ofylisténdig information om dédsorsaker
Kdalla: dédsorsaksregistret, Socialstyrelsen

Vissa dodsorsaker ar enligt WHO ospecificerade. Om en l&kare enbart anvénder
sig av ospecificerade dodsorsaker pa intyget skickas foljdfragor om personen var
under 65 ar (for 2021 ars bestand). Om det inte inkommer mer information an-
vands en ospecificerad dddsorsak som underliggande dddsorsak.

Tabell 1. WHO:s definition av koder som anses otillrackligt specificerade

Kod Dodsorsak

146.1 Pl&tslig hjarndod

146.9 Hjartstillestdnd, ospecificerat

150.9 Ospecificerad hjartinsufficiens, akut

195.9 Hypotoni, ospecificerad

199 Andra och icke specificerade sjukdomar i cirkulationsorganen

196.0 Akut respiratorisk insufficiens

J96.9 Respiratorisk insufficiens, ospecificerad

P28.5 Frédnvaro av andning hos nyfédd

RO0-R99.8 Symtom, sjukdomstecken och onormaila kliniska fynd och laboratoriefynd

som egj klassificeras annorstades, exklusive R57.2, R60-R65.1 och R65.9

Andel dodsorsaker som anses vara otillrackligt specificerade ligger omkring 2,5—
3 procent. Det har gatt upp lite de senaste aren da WHO har inkluderat fler dods-
orsaker bland de som anses otillrackligt specificerade.

Hjartsvikt kan vara underliggande, men enligt WHO &r akut ospecificerad
hjartinsufficiens otillrackligt specificerad. Det finns i dagsléget dock ingen for-
teckning Gver akuta eller kroniska dddsorsaker i registret, fast denna information
finns tillgangligt pa dodsorsaksintyget. Ar 2020 gjordes en manuell genomgang
och det visade sig att det fanns 65 dddsfall med akut ospecificerad hjértinsuffici-
ens jamfort med 2 741 dodsfall med ospecificerad hjartinsufficiens som inte var
akut.
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Mer information om objektbortfall och otillrackligt specificerade dédsorsaker

finns i Excelunderlaget som publiceras tillsammans med den officiella statistiken

om dodsorsaker i fliken ”Om statistiken”.’

Partiellt bortfall, dar vissa observationsvariabler ar okénda forekommer i
DORS. Det handlar bland annat om att dédsdatum saknas vilket hander i storre
utstrackning for dodsfallsutredningar som kommer fran Rattsmedicinalverket
(RMV) och inkluderar narkotika- och lakemedelsforgiftningar (Figur 3).

Figur 3. Antal dédsorsaksintyg fran RMV och andel med saknad
dédsdag frdn RMV och totalt i dédsorsaksregistret
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Antal dédsorsaksintyg frén RMV Andel saknad dédsdatum frén RMV
Andel saknad dédsdatum totalt

Fotnot: Antal avlidna totalt redovisas inte i diagrammet
Kdalla: dédsorsaksregistret, Socialstyrelsen

Aven redovisningsvariabler for avlidna som ej ar folkbokforda, till exempel kon,
saknas i storre utstrackning i registret (Figur 4). Det handlar dock om sma grup-
per jamfort med den totala mangden av uppgifter i dodsorsaksregistret.

Figur 4. Ej folkbokforda, antal avlidna och andel som saknar
information om kon

Antal Procent
450 90%
400 80%
350 70%
300 60%
250 50%
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Kalla: dédsorsaksregistret, Socialstyrelsen

7 https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/statistik/alla-statistikamnen/dodsorsaker/
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Sedan 2015 samlas &ven kommun dér dodsfall intraffade in. Eftersom inform-
ationen ar baserad pa ett fritextfalt pa intyget som inte alltid anvands entydigt fo-
rekommer partiellt bortfall. Framforallt for ar 2015 dar 65% saknas ett varde.
Partiellt bortfall har i det har fallet dock forbattrats de senaste aren (6,2% ar
2020). Av alla dodsfall som har ett varde for kommun dar dodsfall intraffade ar
knappt 80% lika med folkbokfoéringskommunen.

K2.2.4 Bearbetningar

Foljdfragor stalls i vissa situationer dar dodsorsaksintyget ar otydligt eller for
ospecificerat. Utstrackning har varierat 6ver aren. Innan 2010 stélldes foljdfragor
for dodsfall i aldrarna upp till 75-80 &r. Ar 2010 och 2011 var stor fokus pa 6k-
ningen av aktualitet i registret och da stélldes féljdfragor bara vid postoppning.
Efter det begransades foljdfragor for dodsfall upp till 65 ar till och med ar 2021.
Fr.o.m. ar 2022 utvidgas foljdfragor vid otydliga eller ospecifika dodsorsaksin-
tyg for avlidna till och med 70 ar.

Generellt utloser foljande dodsorsaksintyg en foljdfraga:

» Ospecificerade tumorer

» Endast ospecificerad terminal dédsorsak

» Hijartsvikt eller pneumoni som underliggande dédsorsak utan bakomliggande
sjukdom eller tillstand

» Otydliga forkortningar eller sekvenser

» Misstanke om att det saknas information pa dodsorsaksintyget

For dodsfall som, efter cirka 1,5-2 manader, saknar dédsorsaksintyg skickas pa-
minnelse om dddsorsaksintyg till ansvarig lakare. Vissa dodsfall behdver en
rattsmedicinalutredning for att faststélla dodsorsaken, och blir éverlamnade till
RMV for obduktion. Ansvarig ldkare ar da specialistldkare pA RMV.

Vid framstallning av arsbestandet tas alla dodsfall ur drendehanteringssyste-
met, och demografiska variabler bestélls fran SCB. Fodelseland, civilstatus, reg-
ion, kommun, m.m.

Aven dodaflode frdn SCB anvinds for att upptacka ytterligare dodsfall. Det
handlade om 15 dodsfall vid upprattningen ar 2019.

K2.2.5 Modellantaganden
Ej relevant.

K2.3 Preliminart register jamfort med slutligt

Ar 2020 togs det fram ett preliminart halvarsbestand for forsta halvaret 2020.
Skillnaden med slutligt register ar att vissa kvalitetskontroller, paminnelser och
foljdfragor inte genomfordes, och att framstallningstiden till publiceringen blev
kortare. En konsekvens &r att andel utan dodsorsaksintyg ar nagra procent hogre
i det preliminara bestandet an i det slutgiltiga registret (Tabell 2). Vissa specifika
dodsorsaker, bland annat dodsfall som behéver en rattsmedicinsk utredning, fol-
jer inte med i lika stor utstrackning som i det slutgiltiga bestandet. Preliminéra
halvarsbestand togs fram for 2020 H1 och H2, och for 2021 H1, eftersom det
fanns ett stort behov av dodsorsaksstatistik. Myndigheten undersoker mojlig-
heter till att tillgodose framtidens behov av prelimindr dodsorsaksstatistik.
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Tabell 2. Jamfdrelse av forsta sex manader (H1) i slutgiltigt bestand med
preliminar statistik

Antal utan Andel utan  Antal ofilirackligt  Andel ofillrackligt

X Antal doédsorsaks- dodsorsaks- specificerade specificerade
Ar dodsfall intyg intyg (%) dodsorsaker*  dodsorsaker *(%)
2019 H1 45068 337 07 1401 3,1
Slutgiltig

2020 HT 51534 1259 2,4 1248 2,4
Prelimindr

2020

Slutgiltig 51627 283 0.5 1321 2,6

K3 Aktualitet och punktlighet

K3.1 Framstallningstid

Efter pandemiaret 2020 ar framstallningstiden for DORS cirka sex manader. In-
nan pandemin var framstallningstiden cirka nio manader.

K3.2 Frekvens

Registret tillgangliggors runt halvarsskiftet varje ar. Under de senaste aren har
detta skett innan sommaren, men tidigare lag publiceringen omkring september
varije ar.

K3.3 Punktlighet

Tillgangliggdrandet har varit punktligt, forutom forseningar som intraffade ar
2017 da Socialstyrelsen tog over digitalisering av pappersintyg fran underleve-
rantéren. Publiceringen av ar 2017 var nagra manader forsenad.

K4 Tillganglighet och tydlighet

K4.1 Tillgang till registret

Uppgifter ur DORS kan lamnas ut for forsknings- och statistikandamal. Varje
begéran till Socialstyrelsen om utlamnande sekretessprovas. For Socialstyrelsens
statistiska register galler statistiksekretess enligt 24 kap. 8 § offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400).

Aggregerad data fran registret ar ocksa tillganglig i den officiella statistiken, i
Socialstyrelsens statistikdatabas, och via var bestéllningsverksamhet.

K4.2 Informationsspridning

Information om registret finns pa socialstyrelsen.se. Den officiella statistiken
som baseras pa registret publiceras arligen. Tidpunkt for detta anges i Socialsty-
relsens publikationskalender.®

K4.3 Dokumentation

Registret dokumenteras ytterligare pa socialstyrelsen.se, inklusive detaljerade
beskrivningar av variabler och vardeméangder.

8 https://www:.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/statistik/publiceringskalender-for-statistik/
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K5 Jamforbarhet och samanvandbarhet

K5.1 Jamforbarhet dver tid

Den svenska dddsorsaksstatistiken &r en av de &ldsta i varlden. 1951 gick Sve-
rige over till den internationella dodsorsaksklassifikationen. Socialstyrelsen fol-
jer WHO:s internationella kodningsinstruktion for att ta fram den underliggande
dddsorsaken. Detta innebér att &ndringar i instruktioner mojligtvis leder till for-
andringar i statistiken over tid. Mer utforlig information om hur ICD-versioner
anvandes i Sverige finns tillganglig i tidigare dodsorsakspublikationerna. Nagra
av de viktigaste forandringarna finns nedskriven i Tabell 3.

Tabell 3. Nagra av de viktigaste férdndringarna i dédsorsaksregistret

Period Beskrivning

1952 Start av registret, dédsfall bland folkbokférda i Sverige, ICD-6

1958 ICD-7 inférs

1969 ICD-8 infors

1987 ICD-9 infors

1991 Lagen dndrades s& dodsbevis och dodsorsaksintyg delades upp i tvd blan-
ketter, vilket ledde till bortfall pd intygen

1994 Socialstyrelsen fick ansvaret for dddsorsaksstatistik. SCB fortsatte dock produ-
cera statistik pd Socialstyrelsens uppdrag fram fill 2003

1997 ICD-10, och majlighet att registrera upp fill 48 olika dédsorsaker (det tidigare
registret 1987-1996 innehdller max 12 dddsorsaker)

2003-2004 Andring i reglerna fér val av underliggande dédsorsak

2004 Nytt dédsorsaksintyg (fyra rader istallet for fre i den kausala kedjan)

2010 Stérsta bortfallet i kombination med snabbare framstdlining av registret

2011-2012 Forandringen i akut/kronisk sjukdom pd intyget vilket ledde fill att ospecifice-
rade fillstdnden ékade

2012 Avlidna ej folkbokférda &r med i registret

2015 Nytt dédsorsaksintyg (Del Il pd intyget blev &tta rader istdllet for ett storre
fritextfalt, och nya akuta/kroniska kryssrutor), ospecificerade tillsténden mins-
kade

2019 Substansmodulen publicerades (substanser tillgangliga fr.o.m. &r 2012)

2019 Ytterligare dédsorsaker klassas som ospecificerade enligt WHO

Socialstyrelsen har tidigare publicerat en rapport om dddsorsaksregistrets histo-
rik, produktionsmetoder och tillforlitlighet som finns tillganglig online.®

K5.2 Samanvandbarhet med andra register

DORS innehaller objektet personnummer och saledes ar det majligt att sam-
koral® dodsorsaker med andra uppgifter. Till exempel finns det en méjlighet att
fa en uppfattning om dodsorsaker i relation till utbildningsniva, vilket publiceras
i den officiella statistiken.

Dddsorsaksregistret anvander sig av den internationella ICD-10 klassifice-
ringen. For samkorning av uppgifter fran dodsorsaksregistret med, t.ex. patient-
registret, dar ICD-10-SE anvands, betyder det att patientregistret kan innehalla
nationella fordjupningskoder for specifika sjukdomar eller tillstand (sista posit-
ion ar i sadana fall en bokstavsposition i ICD-10-SE) dar det inte finns majlig-
heter att registrera pa lika stor detaljeringsniva i DORS.

9 Socialstyrelsen. (2010) Dodsorsaksstatistik. Historik, produktionsmetoder och tillforlitlighet. Art.nr. 2010-4-33
10 Samkarning innebar att koppla samman uppgifterna i tva eller flera olika register som innehaller olika typer av upp-
gifter.
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Allménna uppgifter

U1 Sekretess och personuppgiftsbehandling

I myndigheternas sarskilda verksamhet for framstélining av statistik géller sekre-
tess enligt 24 kap. 8 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400). Uppgift som
behovs for forsknings- och statistikandamal och uppgift som inte genom namn,
annan identitetsbeteckning eller liknande forhallande &r direkt hanforligt till den
enskilde far dock lamnas ut, om det star klart att uppgifterna kan réjas utan att
den enskilde eller nadgon narstaende till denne lider skada eller men.

Vid behandling av personuppgifter, dvs. information som direkt eller indirekt
kan hanforas till en person som &r i livet, géller EU:s dataskyddsforordning
2016/679* samt lagen (2018:218) med kompletterande bestammelser till EU:s
dataskyddsforordning.

Dérutdver géller vid behandling av personuppgifter lagen (2001:99) och for-
ordningen (2001:100) om den officiella statistiken, samt lagen (1998:543) om
hélsodataregister (halsodataregisterlagen).

U2 Bevarande och gallring

Dodsorsaksregistret ar ett register déar personuppgifter ska undantas fran gallring.
Registret omfattas av Riksarkivets foreskrifter (RA-MS 2020:22) om undantag
fran gallring och gallring hos Socialstyrelsen. Primaruppgifter, dvs. underlaget
till registret, far gallras fem ar fran det att underlaget kommit in till myndig-
heten. Av Socialstyrelsens tillampningsbeslut'? av RA-MS 2020:22 framgar det
dock att primaruppgifter till DORS ska bevaras.

Registret ar ett sa kallat levande register, vilket innebér att 16pande uppdate-
ringar kan dndra data dven historiskt. Omedelbar gallring av felaktiga uppgifter
ar tillatet enligt RA-MS 2020:22, vilket medfor att tidigare versioner av registret
generellt inte sparas av Socialstyrelsen.

U3 Uppgiftsskyldighet

Uppgiftsskyldighet till Socialstyrelsen for dodsorsaksintyget foreligger enligt be-
gravningslagen (1990:1144) och begravningsforordningen (1990:1147).

U4 EU-reglering och internationell rapportering

I enlighet med artikel 9.1 i forordningen om gemenskapsstatistik om folkhalsa
och hélsa mm?® behévs genomforandeatgarder for att specificera de uppgifter

och metauppgifter som ska ldmnas om dddsorsaker som omfattas av bilaga I11
till den forordningen samt for att ange referensperioder och intervall for denna
uppgiftslamning.

1 Europaparlamentets och radets forordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd for fysiska personer med
avseende pa behandling av personuppgifter, om det fria flodet av sédana uppgifter och om upphévande av direktiv
95/46/EG (allman dataskyddsforordning).

12 Beslutet har hos Socialstyrelsen diarienummer 1.3-26785/2020.

13 Europaparlamentets och radets forordning (EG) nr 1338/2008 av den 16 december 2008 om gemenskapsstatistik om
folkhdlsa och hélsa och sdkerhet i arbetet.
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Sadana genomforandeatgarder har faststéllts i kommissionens forordning om
statistik om dodsorsaker** som reglerar inrapportering av uppgifter till kommiss-
ionen (Eurostat).

Kommissionen (Eurostat) samlar alltsa regelbundet in statistiska uppgifter om
folkhalsa och halsa och sakerhet i arbetet fran medlemsstaterna som frivilligt till-
handahaller dessa uppgifter. Nar det galler folkhalsostatistiken styrs och organi-
seras utvecklingen och genomfdrandet genom ett partnerskap mellan kommiss-
ionen (Eurostat) och medlemsstaterna.

Av artikel 3 i kommissionens forordning framgar att medlemsstaterna ska
oversanda till kommissionen (Eurostat) forteckningen over de variabler som
faststélls i bilagan i forordningen.

U5 Historik
Registrets historia beskrivs kortfattat under K5.1, och mer utforligt i doku-
mentation pa registrets webbplats.

U6 Kontaktuppgifter

Fragor om Dodsorsaksregistret kan skickas till funktionsbrevladan for teamet for
dodsorsaks-, cancer- och tandhalsostatistik.

Enhet: Statistik 2

E-post: dorcant@socialstyrelsen.se

Telefon: 075-247 30 00

Versionshistorik

Version Andring Datum
1.0 Dokumentet ar nytt 2022-05-05

14 Kommissionens forordning (EU) nr 328/2011 av den 5 april 2011om tillimpning av Europaparlamentets och radets
forordning (EG) nr 1338/2008 om gemenskapsstatistik om folkhalsa och hélsa och sakerhet i arbetet vad galler sta-
tistik om dodsorsaker. Se &ven skél 2 i forordningen.
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