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Dodsarsaksregisteret

* Etsentralt personidentifiserbart helseregister

* Individuelle dgdsmeldinger fra 1928

* Opplysninger i ICD fra og med 1951 i digitalisert form
* Driftes av Folkehelseinstituttet

* Reguleres gjennom egen forskrift




«Historikk»

London 1512:

Fgrste dokument med
dgdsarsaksstatistikk:

- 34 mennesker dgde av «The Plague»
- 32 dgde av «Other Dyseases»
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Norsk pasientregister

* Et sentralt personidentifiserbart helseregister
* Innrapportering av tilstandskoder i ICD-10

* Personidentifiserbart fra 1.1.2008

* Driftes av Helsedirektoratet

* Reguleres av egen forskrift




«Historikk»

Trondheim, 1988:

Ferste innsamling av administrative
sykehusdata (Norsk institutt for
sykehusforskning, SINTEF)

Trondheim, 1997:
NPR opprettet formelt (innfgring av ISF)

Trondheim, 2007
Virksomhetsoverdragelse til Sosial- og
helsedirektoratet

Fra 2008:
Sentral helseregister
(personidentifiserbart)




Forskriftene

Sentrale forskrifter:

FOR-2007-12-07-1389
Helse- og omsorgsdepartementet
Norsk pasientregisterforskriften, NPR

FOR-2001-12-21-1476
Helse- og omsorgsdepartementet
Dgdsarsaksregisterforskriften

http//lovdata.no/



http://lovdata.no/
http://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2007-12-07-1389
http://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2007-12-07-1389
http://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2007-12-07-1389
http://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2001-12-21-1476
http://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2001-12-21-1476

§ 1-3 Dgdsarsaksregisterets formal

overvake dgdsarsaker (...)
(...) dpdsarsaksstatistikk
(...) forskning, og

(...) planlegging, kvalitetssikring og kvalitetsutvikling av helse- og
omsorgstjenesten og helse- og omsorgsforvaltningen

§ 1-2 Norsk pasientregisters formal

Hovedformal:
Administrasjon, styring og kvalitetssikring av spesialisthelsetjenesten

Tilleggsformal:

a)  bidra til medisinsk og helsefaglig forskning

b) (...) etablering og kvalitetssikring av sykdoms- og kvalitetsregistre
c) (...) forebygging av ulykker og skader

§




§ 2-6 Mottakers ansvar for kvalitetskontroll (DAR)

* Nasjonalt folkehelseinstitutt skal sgrge for at helseopplysninger (...)
er korrekte, relevante og ngdvendige

* Som ledd i kvalitetskontrollen kan det gjgres rutinemessige
samkjgringer mot (...) Norsk pasientregister

§ 2-4 Mottakers ansvar for kvalitetskontroll (NPR)

* Helsedirektoratet skal sgrge for at helseopplysninger (...) er
korrekte, relevante og ngdvendige

 Som ledd i kvalitetskontrollen kan det gj@res rutinemessige
samkjgringer mot (...) D@dsarsaksregisteret

§




TIDLIGERE STUDIE:
Sammenlikning av data fra Norsk pasientregister og
Kreftregisteret

Bakken 1J, Gystad SO, Christensen @0OS, Huse UE, Largnningen S, Nygard J,
Holmstrgm L, Johannesen TB, Mgller B, Larsen IK

Hovedbudskap

* hgy grad av samsvar mellom tilstandskode i NPR og diagnosekode i
Kreftregisteret

* hensiktsmessig for Kreftregisteret a benytte NPR som purregrunnlag for a sikre
hgyest mulig kompletthet

* regelmessig utveksling av data mellom norske helseregistre kan bidra til gkt
datakvalitet

Tidsskrift for

Den norske lcgcfbrcning




DAR er 98% komplett

DAR er tilnaermet komplett (medisinske opplysninger om over 98% av
dgdsfallene)

DAR har en hgy andel av uspesifiserte eller ikke meningsfulle diagnoser
(«garbage codes») som underliggende dgdsarsak (nesten 20%)

Vi stilte sp@rsmalet:

Kan data fra NPR bidra til gkt datakvalitet i DAR i form av redusert
omfang av ikke-spesifikke koder?
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Type 1

Type 2

Type 3

Type 4

Naghavi et al., Pop Health Metrics 2010

Garbage codes

A31.1, A59, A60.0, A71-A74, A63.0, B00.0, BO7, B08.1, B08.8, B30, B35-B36, F32-F33.9, F40-F42.9, F45-F48.9, F51-F53.9, F60-
F98.9, G43-G45.9, G47-G52.9, G54-G54.9, G56-G58.9, HO0-HO04.9, H05.2-H69.9, H71-H80.9, H83-H93, J30, J33, J34.2, 135, KOO-
K11.9, K14, L0O4-L08.9, L20-L25.9, L28-L87.9, L90-L92, 194, L98.0-L98.3, L98.5-L98.9, M03, M07, M09-M12, M14-M25, M35.3,
M40, M43.6-M43.9, M45.9, M47-M60, M63-M71, M73-M79, M95-M99, N39.3, N40, N46, N60, N84-N93, N97, Q10-Q18, Q36,
Q38.1, Q54, Q65-Q74, Q82-Q84, RO0-R99, B94.8, B949.9, G80-G83, Y86, Y87.2, Y89, 110, 115, 170

Eks: Depresjon CP Hypertensjon Aterosklerose

Tilstander som ikke kan regnes som underliggende d@dsdrsaker

A40-A41, A48.0, A48.3, E85.3-E85.9, E86-E87, G91.1, G91.3-G91.8, G92, G93.1-G93.6, 126, 127.1, 144-145, 149-150, 174, 181, J69,
J80-81, 186, 190, J93, J93.8-]93.9, J94, J98.1-J98.3, K65-K66, K71-K72 (except K71.7), K75, K76.0-K76.4, K92.0-K92.2, M86, N14,
N17-N19

Eks: Sepsis Lungeemboli
Mellomliggende d@dsdrsaker

D65, 146, J96

Eks: Defibrineringssyndrom Hjertestans Respirasjonssvikt
Umiddelbare darsaker til dgd

C80, C26, C39, C57.9, C64.9, C76, DO0-D13, D16-D18, D20-D24, D28-D48, A49.9, B83.9, B99, E88.9 151, 199, X59

Eks: Metastaser
Ikke-spesifikke koder innenfor st@grre grupper av drsaker
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Garbage codes — Norway 1996-2010

Type 4 — uspecified within cause group (e.g. accidents, cancer)

Type 2 — intermediate cause (heart failure, septicemia, pulmonary embolism)

Type 1 — cannot/should not be UL (R-chapter, atherosclerosis, ess. Hypertension)

1996 1998 2000 2002 2004 2006 2008 2010

Figur fra Stein Emil Vollset



Garbage Codes verden over

S

Percent Garbage
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Naghavi et al. Population Health Metrics 2010 8:9



http://www.pophealthmetrics.com/content/8/1/9/figure/F4?highres=y

Hjemmel og datagrunnlag

Hjemmel: Forskriftene

Datagrunnlag:
 DAR: Alle opplysninger om dgdsfall 2008-2011

* NPR: Alle registrerte opplysninger 2008-2011 om
avdpde 2008-2011

Analysefil:

* Alle dgdsfall 2009-2011 (DAR) + Alle opplysninger
registrert siste levear (NPR)




Dodsarsaksregisteret: Alle dgdsfall

Dgdsfall blant

Dgdsfall blant

Dgdsfall blant utenlandske _ norske
norske statsborgere statsborgere i statsborgere i
i Norge Norge utlandet

Antall dgdsfall 2007-2012
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Norsk pasientregister:
Hele spesialisthelsetjenesten

130
enheter i
VOP

50 enheter i
TSB

50 enheter
privat rehab

80 somatiske
sykehus

1500 avtale-
spesialister

100 enheter i
BUP

2 millioner pasienter per ar

11 millioner kontakter per ar




Tilordning analysefil

Studiepopulasjon: Alle personer som d@de i perioden 2009-2011,
N=124098

DAR: Alle opplysninger

NPR:

— Alle opplysninger innrapportert fra somatiske sykehus, innskrivningsdato maksimalt
365 dager for dato for dgdsfall, i alt 899 265 registreringer

— Alle opplysninger innrapportert fra psykisk helsevern, innskrivningsdato maksimalt
365 dager for dato for dgdsfall, i alt 51 933 registreringer

Tilordnede variable:
— Aldersgrupper
— Grupper av dgdsarsaker (etter samme gruppering som i dgdsarsaksstatistikken)
— Antall opphold i somatiske sykehus siste levear, fordelt pa omsorgsniva
— Strengvariabel med alle tilstandskoder registrert siste levear



Resultater




Dgdsfall pa sykehus

 Nedgang over perioden:
— 2009: 36,3%
— 2010: 34,5% GRS
— 2011: 33,7%
* Forskjeller mellom helseregionene:
— Sor-@st: 35,4%
— Vest: 34,8%
— Midt: 33,6%
— Nord: 33,6%
* Stgrst nedgang i Helse Sgr-@st:
— Fra 37,5% til 33,9%

Il Region Vest:
Rogaland, Hordaland,
Sogn og Fjordane

Reqgion Midt-Norge:
Maore og Romsdal,
Ser-Trondelag,
Nord-Trondelag

Nordland, Troms,
Finnmar k




Innleggelse eller poliklinisk
konsultasjon etter dgden?

875 tilfeller registrert i NPR (0,7% av alle dgdsfall)

837  polikliniske konsultasjoner

480 med ICD-10 kode «Uspesifisert undersgkelse
for administrativt formal»



Somatisk sykehus siste levear etter
kjonn og alder

B Dodsfall i sykehus
B Innleggelse, men ikke sykehusdedsfall
2 Kun poliklinikk
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Psykisk helsevern siste levear etter
kjonn og alder

B Dedsfall i psykiatrisk institusjon
B Innleggelse, men ikke dedsfall | psykiatrisk institusjon
B Kun poliklinikk
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Psykisk helsevern siste levear ved
dedsarsak «selvmord»

B Dedsfall i sykehus
B Innleggelse, men ikke sykehusdedsfall
B Kun poliklinikk
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Somatisk sykehus siste levear etter
grupper av dgdsarsaker

B Dodsfall i sykehus
B Innleggelse, men ikke sykehusdedsfall
B Kun poliklinikk

Tykktarmkreft, endetarmskreft (C18-C21)

Krefti bukspyttkjertel (C25)

Lungekreft (C32-C34)

Brystkreft (C50)

Prostatakreft (C61)

Kreft i lymfatisk/bloddannende vev (C81-C96)
Demens og Alzheimers sykdom (FOO-FO3, G30-G31)
|skemisk hjertesykdom (120-125)

Andre hjerte- og karsykdommer (130-133, 139-152)
Karsykdom i hjernen {I60-169)

Lkjent, uspesifisert (R96-R99)

Selvmord (X60-X84 Y87.0)

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Andel (%)




Dodsarsakskoder i Dgdsarsaksregisteret og
tilstandskoder rapportert til Norsk pasientregister

B Samme kode i NPR
B Samme kap. NPR
M Andre koder NPR

Tykktarmskreft (C13)

Endetarmskreft (C19-C21)

Lungekreft (C32-C34)

Brystkreft (C50)

Prostatakreft (C61)

Demens og Alzheimers sykdom (FOO0-FO3, G30-G31)
Iskemisk hjertesykdom (120-125)

kKarsykdom i hjernen (160-169)

Lkjent, uspesifisert (R96-R99)
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Andel (%)



Sammenlikning av data fra Dgdsarsaksregisteret og Norsk
pasientregister

Bakken 1J, Eriksen CL, Pedersen AG, Leistad L, Kinge JM, Ebbing M, Vollset SE

Hovedbudskap
* Blant avdgde 2009-2011 hadde fire av fem kontakt med somatisk sykehus siste
levear, mens en av tjue hadde kontakt med institusjon innen psykisk helsevern.

* Ved manglende eller ufullstendige opplysninger i dgdsmeldingen til
Dgdsarsaksregisteret kan data fra Norsk pasientregister bidra med informasjon
om hvor pasientene har vaert behandlet, slik at Dg@dsarsaksregisteret kan
kontakte de aktuelle sykehusene eller institusjonene.

* Nytten av slike data i kvalitetssikringsarbeidet kan imidlertid begrenses av at
omfanget av informasjon i Norsk pasientregister er lavest ved ukjent eller
uspesifisert dgdsarsak.

Tidsskrift for
Den norske legeforening
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Takk for oppmerksomheten!




