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Att jamfora dodsorsaksstatistik mellan olika lander ar ofta problematiskt pa
grund av exempelvis olikheter i dédsorsaksundersdkning samt hur statisti-
ken rapporteras, klassificeras och publiceras. Internationellt har WHO och
andra aktorer sedan lang tid tillbaka samordnat hur dédsorsaksdata samlas
in och bearbetas och den internationella sjukdomsklassifikationen (ICD) har
sedan 1948 innehallit anvisningar for hur insamling, klassificering och publi-
cering ska ske.

De nordiska landerna inférde ICD redan under tidigt 1950-tal. Skillnader
i klassificeringsregler och publicering kvarstod dock och genom aren har
insatser genomforts for att forbattra den nordiska och internationella sam-
ordningen. Ar 1987 inrattandes ett nordiskt WHO-center for klassifikation
av sjukdomar. Centret leddes av Bjorn Smedby och fick en framtradande
roll i uppdateringen av ICD. Over tid har jamférbarheten 6kat i Norden och
internationellt, och ny informationsteknologi kan medféra méjligheter till yt-
terligare forbattringar.

Comparing data on causes of death between countries is often problematic
due to differences in collection, reporting, classification, and publication. In-
ternationally, the WHO and other actors have long coordinated the collection
and processing of this data, and the International Classification of Diseases
(ICD) has since 1948 included instructions for this process.

Since the introduction of the ICD in the Nordic countries in the 1950s, diffe-
rences in classification and publication have remained despite efforts to im-
prove Nordic and international co-ordination. In 1987, a Nordic WHO-centre
for the classification of diseases was established. The centre was led by
Bjorn Smedby and would be prominent in the development of ICD. Over
time, comparability within the Nordics and internationally has improved, and
new information technology offers opportunities for further improvements.
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Dédsorsaksstatistik anvinds ofta vid epidemiologiska studier, for 6vervakning
av folkhilsoldget och f6r utvirdering av olika insatser inom hilso- och sjukvar-
den. Fordelarna dr manga. Dodsorsaksstatistik produceras fortlopande av ett
stort antal linder, den dr oftast kostnadsfri och ticker pa manga hall en ling rad
ar. Samtidigt dr det vilkint att internationella jaimforelser av dédsorsaksdata ar
problematiska. Linder och dven statistikdr kan skilja sig markant betrdffande
hur god tickningsgraden dr, vilken typ av dédsorsaksundersékning som déds-
attesterna baseras pa och vem som rapporterar dédsorsakerna - likare, sjuksko-
terska eller kanske en person utan medicinsk utbildning [1]. All nationell statis-
tik omfattar inte heller alla d6dsfall inom landet utan kanske bara sidana som
intriffat pa sjukhus |2]. Ddrutéver kan bortfallet vara betydande och undersok-
ningsformerna variera kraftigt, inte minst vad giller obduktionsfrekvensen [3].
Aven om brister i dédsorsaksundersékningen och vad som skrivs pa dodsat-
testen av allt att ddma dr dédsorsaksstatistikens storsta problem [4] har upp-
mirksamheten, sirskilt betriffande héginkomstlinder, oftast riktats mot de
aktiviteter som statistikproducenten sjilv dr ansvarig f6r. Det giller da hur un-
derlaget (dodsattester och befolkningsuppgifter) samlas in, hur bortfallet hante-
ras, hur dédsfallen klassificeras och hur materialet sedan publiceras. Till exem-
pel kan datainsamlingen organiseras pa olika sitt och inkludera lokal kontroll
av dodsattesten, det kan finnas elektroniska hjilpmedel f6r inrapportering av
dodsfall, statistikproducenten kan kontrollera dddsattesterna mer eller mindre
strikt. Inte alla linder kan relatera de inrapporterade dodsfallen till en befolk-
ningsdatabas, vilket kan anvindas for att minimera bortfallet, och det paverkar
i sin tur berdkningar av dédstal. Vidare kan publicering av dédsorsaksdata va-
riera. En del linder och institutioner publicerar data pa detaljnivd men andra
néjer sig med aggregerade data. Hur pass aktuella publicerade data dr skiftar
ocksd markant mellan olika linder. Allt detta paverkar vilka jimforelser mel-
lan linder som dr méjliga att genomfora. Till exempel skulle en jimforelse av
demensutvecklingen i véstvirlden kriva att alla ingdende linder publicerade
data pa detaljniva, eftersom vissa demenstyper inte sirredovisas i de si kallade
torkortade dodsorsakslistor som nagra statistikinstitutioner anvinder [5].

Nordiskt klassifikationscenter och statistisk jimfoérbarhet

De nordiska linderna har samtliga en ling tradition av dédsorsaksstatistik. For
Danmark finns dédsorsaksstatistik sedan 1831, f6r Finland och Sverige sedan
1751, for Island sedan 1911 och f6r Norge sedan 1853 [6]. I internationellt per-
spektiv dr ocksd de administrativa procedurerna relativt likartade, framfor allt
att man undan f6r undan fétt tillgang till befolkningsregister och dirmed kan
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kriva in dodsattester f6r dodsfall som anmilts till folkbokféringen men som
inte inrapporterats till dédsorsaksregistret. Samtliga nordiska linder har ocksa
numera dédsorsaksstatistik med en, ur internationell synvinkel, hog ticknings-
grad. Nordiskt samarbete resulterade redan 1926 1 en gemensam nordisk déds-

orsakslista. Denna lista ersattes gradvis av den internationella sjukdomsklas-
sifikationen, ICD (Tab 1).

Tabell 1. Anvindning av ICD-revisionerna i de nordiska linderna éver tid

ICD-revision
Danmark Finland Island Norge Sverige

ICD-5(1938) 1941-1950 anvindesej 1941-1950 1941-1950 anvandes ej
ICD-6 (1948) 1951-1957 1952-1953 1951-1970 1951-1957 1951-1957
ICD-7 (1955) 1958-1968 1954-1968  anvandesej 1958-1968 1958-1968
ICD-8 (1965) 1969-1993 1969-1986 1971-1980 1969-1985 1969-1986
ICD-9 (1975) anvandesej 1987-1995 1981-1995 1986-1995 1987-1996
ICD-10(1989) 1994- 1996- 1996- 1996- 1997-

Killa: Smedby B, Schioler G. Hilsoklassifikationer i de nordiska linderna Den historiska ut-
vecklingen i ett nationellt och internationellt perspektiv 2006. Nordisk Medicinalstatistisk Ko-
mité, Kebenhavn 2006.

Att alla linder i Norden fran borjan av 1950-talet tillimpade samma eller narlig-
gande revisioner av ICD var visserligen ett stort steg pd vigen mot jimforbar
dédsorsaksstatistik, men absolut inte tillrickligt. Aven efter att samtliga lin-
der gitt 6ver till ICD kvarstod markanta skillnader [7]. De nordiska linderna
hade utvecklat olika praxis f6r vilka dédsfall som skulle inkluderas 1 statistiken,
till exempel om medborgare som avlidit utomlands skulle tas med eller ¢j, vil-
ket blev ett allt storre problem i takt med att utlandssemestrandet Skade. Det
fanns ocksa nationella modifikationer av ICD, nationella rutiner f6r kodning
och klassificering som ibland avvek frin instruktionerna i ICD och inte minst
olikheter i hur data publicerades [7, §].

I syfte att fa en bittre samordning mellan de nordiska linderna betriffande
medicinsk statistik inrdttades 1965 Nordisk medicinsk-statistisk kommitté (NO-
MESKO). Samtidigt stod det alltmer klart att det beh6vdes ett samarbete inom
medicinalstatistiken som strickte sig utanfér Nordens grinser, inte minst for
att skapa en kontinuerlig dialog med Virldshilsoorganisationen (WHO) betrif-
fande ICD och dess tillimpning. Detta ledde 1987 till inrdttandet av ett nordiskt
WHO-center f6r klassifikationer i hilso- och sjukvirden (WHO Collaborating
Centre for Classification of Diseases, nedan benimnt Nordiskt klassifikations-
center) placerat i Uppsala och med Bjérn Smedby som chef.

NOMESKO hade 1985 publicerat en studie av nordisk dédsorsaksstatistik
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som visade pa stora skillnader i klassificeringspraxis [9], och det blev ddrfér en
av det nyinrittade centrets forsta uppgifter att anordna seminarier for kodare
och statistiker inom dédsorsaksomradet. Ett forsta mote holls i Uppsala redan
1987. Efter ndgra ars uppehall pd grund av att centrets resurser behdvdes for
nordisk samordning av de nationella versionerna av ICD-10, dterupptogs mo-
tena for dodsorsaksstatistik 1999 och sedan dess har de 1 stort sett genomforts
arligen. Centret hade 1996 hallit en kurs f6r de baltiska linderna om klassifice-
ring av dédsorsaker enligt ICD-10, och sedan 1999 medverkar ocksa de baltiska
linderna i dédsorsaksmétena.

Att utvirdera hur pass jimforbar dédsorsaksstatistiken ér i den nordisk-bal-
tiska regionen dr givetvis vanskligt. NOMESKO har genomfért tva studier av
produktionsrutiner och jaimférbarhet, en foérsta studie som omfattade de fem
nordiska linderna 1996 [7] och en andra studie som dven omfattade de tre bal-
tiska linderna 2010 [9]. Bida studierna visade pd icke forsumbara skillnader i
bade undersokningspraxis och klassificeringstraditioner. Gliddjande nog kunde
man emellertid konstatera att skillnaderna var mindre 2010 dn 1996. De ater-
kommande nordisk-baltiska dédsorsaksmotena har férmodligen bidragit, men
ocksa det vidare europeiska samarbetet genom Eurostat och de rekommenda-
tioner for produktion och publicering av dédsorsaksstatistik som detta har gett
upphov till. Samtidigt kvarstar skillnader i praxis for att faststdlla dédsorsa-
ken, ibland pa grund av olikheter i resurser for dédsorsaksundersékningar, men
andra ganger pa grund av etablerade nationella traditioner f6r vilken typ av
dédsfall som underséks noggrannare respektive vilka som oftast inte féranleder
ndagon mer omfattande utredning, till exempel dédsfall i hog édlder.

Nordiskt klassifikationscenter har sedan 2001 organiserat en l6pande kod-
ningsstudie dir samtliga atta linder i den nordisk-baltiska regionen, och tidvis
dven Kanada, kodat ett urval dédsattester fran regionen tre eller fyra ginger
arligen. Resultatet visar pa en allt stérre samstimmighet mellan linderna, vil-
ket formodligen till stor del beror pi att alla linderna numera har tillging till
samma datorsystem fér kodning och klassificering av dédsorsaker (Fig 1).

En liknande metodik har sedan anvints av Tysklands Bundesamt fiir Statistik i
syfte att minska skillnaderna mellan férbundslindernas dédsorsakskodning [10].

Det bor papekas att Nordiskt klassifikationscenters kodningsjimférelse en-
bart giller kodning och klassificering och inte speglar andra skillnader, till ex-
empel olika obduktionsfrekvens eller olika tillgang till avancerade diagnostiska
metoder. Givetvis dr det ocksd en 6ppen fraga i vilken utstrickning resultatet
av en kodningsstudie, dir deltagarna dr medvetna om att deras val av under-
liggande d6édsorsak kommer att granskas av erfarna kodare frin andra linder,
faktiskt Gverensstimmer med den praxis som tillimpas rutinmassigt i den na-
tionella statistikproduktionen.
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Fig 1. Overensstimmelse mellan nationellt vald underliggande dédsorsak och dédsorsak vald
av ACME och Iris. Norden och Baltikum, 2001-2019. Killa: Nordiskt klassifikationscenter,
nordisk-baltiska dédsorsaksgruppen

Internationella initiativ

Nationella skillnader i produktion av dédsorsaksstatistik dr givetvis inte ett pro-
blem enbart vid jimférelser mellan linderna i den nordisk-baltiska regionen,
utan 1 dannu hégre grad om man vill jimféra data fran linder med storre édtskill-
nad mellan de administrativa systemen och, inte minst, annu mer varierande
resurser for framstillning av vitalstatistik.

WHO har linge f6rsokt samordna hur dédsorsaksdata samlas in och bearbe-
tas, och ICD har sedan ICD-6 (1948) innehillit anvisningar f6r bade hur data
ska samlas in och hur dédsorsakerna ska klassificeras och statistiken publiceras.
Anvisningarna har blivit mer detaljerade for varje ny revision av ICD. Med
1CD-10 inférdes en mojlighet att uppdatera ICD med jimna mellanrum, detta
for att klassifikationen skulle héllas nagorlunda aktuell dven utan en fullskalig
revision. Uppdateringarna hanterades i stor utstrickning av de Collaborating
Centres for medicinalklassifikationer som etablerats internationellt, och dir har
Nordiskt klassifikationscenter alltid spelat en framtridande roll. Collaborating
Centres inom klassifikationsomradet samarbetar med varandra och med WHO
genom ett nitverk som numera benimns WHO Family of International Clas-
sifications (WHO-FIC), och som ir arvtagare till de arliga méten for klassi-
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fikationscentrens forestindare som det nordiska centret deltagit i dnda sedan
centret inrittades.

Proceduren f6r uppdatering av ICD-10 I6per i flera steg. Forst samlas for-
slagen in pa lokal niva, antingen av ett Collaborating Centre eller av de refe-
rensgrupper for mortalitets- respektive morbiditetsstatistik som ingar i upp-
dateringsmekanismen. Fér kodning och klassificering av dédsorsaker dr detta
Mortality Reference Group (MRG). Respektive center eller referensgrupp be-
reder forslagen, som sedan gir vidare till behandling i Update Reference Com-
mittee. Denna kommitté (de senaste aren kallad Update and Revision Commit-
tee eftersom arbetet alltmer inriktats pa ICD-11) bestir av personer fran olika
Collaborating Centres, referensgrupperna och frain WHO, och fattar beslut om
vilka uppdateringar som ska genomféras. Uppdateringarna giller inte enbart
sjilva klassifikationen utan ocksa reglerna f6r hur klassifikationen ska tillimpas,
statistiska definitioner och riktlinjer f6r publicering.

Forutom aktiviteterna inom WHO-FIC har andra initiativ bidragit till att fra-
gor om internationell jimf&rbarhet uppmirksammats. T ex kallade Eurostat
fran mitten av 1990-talet till méten om samordning av dédsorsaksstatistik inom
EU, vilket bland annat resulterade i rekommendationer f6r produktion av d6ds-
orsaksstatistik. Av stor praktisk betydelse dr att man stéttar EUs medlemslidn-
der i att anvinda automatiska kodningssystem for klassificering av dédsorsaker,
detta for att minska betydelsen av de emellanat starkt atskilda lokala kodnings-
och klassificeringstraditioner som uppkommit [11]. I Eurostats si kallade ANA-
MORT-projekt analyserades ocksa jimforbarhet mellan medlemsldnder for ett
urval av dodsorsaker, senast analyserades skador [12]. Ettliknande projekt drevs
av European Monitoring Centre for Drugs and Drug Addiction (EMCDDA),
ddr man skattade jaimforbarhet f6r drogrelaterade dédsfall [13]. I bada fallen,
skador och drogrelaterade dédsfall, kvarstar sd stora skillnader att manga fors-
kare foredrar att jimfora trender framfor att jimftoéra dodsrater [14].

Ett viktigt initiativ var det International Collaborative Effort on Automating
Mortality Statistics (ICE) som det amerikanska National Center for Health Sta-
tistics (NCHS) startade 1996. NCHS var den f6rsta institution som anvinde da-
toriserad kodning och klassificering f6r produktion av dédsorsaksstatistik, det
sa kallade ACME-systemet, senare kint som MMDS (Medical Mortality Data
System). Sverige var det forsta land utanfér USA som anvinde ACME. Fram
till 2008 anordnade NCHS fyra internationella méten om automatisk kodning
inom ramen fér ICE [15].

Redan i samband med det frsta ICE-motet 1996 etablerades en internationell
diskussionsgrupp for klassificering av dodsorsaker, Mortality Forum. Detta fo-
rum administrerades av Nordiskt klassifikationscenter. Det var ibland svart att
nd enighet pa grund av oklarheter i ICD-10, bade betriffande kategoriinnehall
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och klassificeringsregler. Ndr mekanismen for uppdateringar av ICD-10 kom
igang etablerades ddrfor en sirskild grupp for klassificering av dédsorsaker,
den ovan nimnda MRG, som till skillnad frin Mortality Forum kunde fatta
beslut om hur ICD:s kategorier och regler skulle tillimpas, eller utforma férslag
till Update and Reference Committee om fortydliganden och tilligg till ICD.
Minga av forslagen frain MRG baserades pa fragor som forst diskuterats i Nord-
iskt klassifikationscenters dédsorsaksgrupp.

Aven skillnader i publicering kan villa problem vid internationella jimforel-
ser. Olika linder har olika lang produktionstid for sin statistik, och i internatio-
nella studier kan det ibland vara svart att fa fram tillrickligt aktuella data. Ocksd
detaljeringsgraden for publicerade data varierar. Négra linder och internatio-
nella institutioner redovisar data pa ICD:s detaljnivi, andra enbart nagon typ av
grupperade data (“kortlistor”). Dessvirre dr dessa kortlistor ofta nationella och
Overensstimmer inte med kortlistor som anvinds av andra linder eller med de
internationella listor som ingér i ICD.

Minga statistikproducenter och internationella institutioner, t ex de nordisk-
baltiska linderna, Eurostat och WHO, publicerar numera dédsorsaksdata i form
av databaser tillgingliga pa Internet. WHO:s databas [16] redovisar underlig-
gande dodsorsak pi detaljerad ICD-nivd, medan manga andra enbart redovisar
grupperade data och i grupperingar som inte alltid redovisar de uppgifter som
skulle behovas for ett specifikt andamal. Till exempel kan man inte fa fram antal
opioidrelaterade dédsfall med den gruppering som Eurostat anvinder [17], vilket
inte heller 4r méjligt i den ofta anvinda databas som tillhandahills av Institute
for Health Metrics and Evaluation (IHME) vid University of Washington [18].

Framtidsutsikter

WHO erholl 2022 dédsorsaksdata £6r mer dn 120 linder, och omfattningen har
okat stadigt sedan organisationen bérjade samla in uppgifter om dédsorsak [19].
Trots detta dr tickningen dnnu langt ifran fullstindig. Det finns ocksa stora skill-
nader mellan hur statistikunderlaget samlas in, kontrolleras, klassificeras och pu-
bliceras. Situationen ndr det giller jimforbarhet mellan linderna i det nordisk-
baltiska omradet dr dock ljusare dn pa manga andra hdll, inte minst pa grund av
de aktiviteter som Bjérn Smedby initierade som chef f6r klassifikationscentret.
Internationellt bedrivs samordningsaktiviteter av MRG inom ramen for det
numera viletablerade WHO-FIC-nitverket, och genom lokala Collaborating
Centres har MRG kontakt med ett stort antal statistikproducenter i alla virlds-
delar. Stora framsteg har ocksd gjorts for datoriserad kodning och klassifice-
ring av doédsorsaker. Det forsta internationellt tillgingliga kodningssystemet,
ACME/MMDS (se ovan), var inriktat pa engelsksprakiga linder, och icke eng-
elsksprakiga linder kunde bara utnyttja delar av systemet. Det kodningssystem
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som nu dominerar, Iris, utvecklades i samarbete mellan fem linder och det ar
utformat sa att de sprikberoende delarna litt kan bytas ut och uppdateras. Det
anvinds nu av 26 linder, och ytterligare ett betydande antal linder har anmalt
intresse for Iris-systemet. Samordningsvinsterna dr stora, eftersom ett enskilt
land knappast har resurser for att utveckla och underhalla ett system av denna
komplexitet. Férhoppningsvis kommer framtida samarbetsprojekt att omfatta
fler aspekter av produktionskedjan, t ex elektroniska dddsattester och auto-
matiserad kontroll av inrapporterade uppgifter. Ndgra pigiende projekt, t ex
Bloomberg-stiftelsens Data for Health Initiative, har denna bredare ansats [20].

40 ar efter att NOMESKO inrittades sammanfattade Gunnar Schioler, 6ver-
likare vid danska Sundhedsstyrelsen och under manga ir styrelseordférande for
Nordiskt klassifikationscenter, situationen pa foljande sitt [6]:

"Nar det nordiske samarbejde om klassifikationer i sundbedsseftoren ses i sammenhang
[-..] afslores bide de positive resultater og de vanskeligheder et sadant samarbejde mellem
Jorskellige lande og organisationer med forskellige faglig og administrativ udvikling og
tradition byder pa.”

"Etableringen af det nordiske WHO Collaborating Centre betod imidlertid et fastere og
mere koordineret internationalt samarbejde, som langsomt pavirkede det nordiske sam-
arbejde og indforelsen af ICD-10 var langt bedre koordineret. Nordens medvirken ved
vedligeholdelsen af ICD-10 er nu et velfungerende fwlles anliggende.”

"Dette betyder dog ikfke, at de nordiske lande er naet til vejs ende. Udviklingen fortsetter
og med nye og stadig mere potente informationsteknologiske verktojer abner der sig hele
tiden nye muligheder, for at indsamle og behandle data og dermed skaffe ny information og
viden om sygdom og sundhed.”

Slutsatsen stir sig vil dven nu, ndstan 15 ar senare. Nordiskt klassifikationscenter
under Bjérn Smedby och hans efterféljare har paverkat jaimfoérbarheten positivt
béde i Norden och internationellt, &ven om utvecklingen inte alltid gitt sa snabbt
som man hoppats pa. Samtidigt innebir ny informationsteknologi nya méjligheter
— inte minst for att IT-system 4r dyrbara att utveckla och IT-projekt ocksd inom
medicinalstatistik ddrmed allt oftare bedrivs som internationellt samarbete.
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