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Forord

Dette er slutrapporten udarbejdet i den falles Nordisk forskningsgruppe. Gruppen har
fokuseret pa at undersgge psykisk sygdom, ved hjeelp af de Nordiske populations registre.
Projektet er finansieret af Nordisk Ministerrad under handlingsplanen for psykisk halsa, med
en bevilling som er tildelt " Nordiska akademin for forskning om psykisk héalsa, Nordiska
hdgskolan for folkhé sovetenskap”.

Vi har fra de nationale patientregistre udtrukket oplysninger om indleeggelser med psykisk
sygdom, samt fundet dedsdag og dgdsarsag i dgdsarsagsregistrene. Ud fra disse oplysninger
har vi lavet en reekke undersggelser omkring dagdelighed og forventet livsleengde blandt

personer med registreret psykisk sygdom.

Vores overordnede mal har varet at undersgge overdgdeligheden blandt psykisk syge
personer i forhold til den generelle befolkning. Herunder at se pa udviklingen over tid,
forventede levetider, forskelle pd undergrupper af psykisk sygdom, samt undersgge
eventuelle forskelle imellem de tre lande. Resultaterne er beskrevet i fem artikler som i
gjeblikket er indsendt til peer-review hos internationale tidsskrifter, eller under udarbejdelse
og klargering til indsendelse. En kort beskrivelse af disse artikler er at finde til sidst i
rapporten. Det er pa grund af ophavsrettigheder desveerre ikke muligt at vedhzafte artiklerne i
denne rapport. Resultaterne vil desuden blive fremlagt pa en konference den 22.11.2010 i

Kgbenhavn. Her vil repraesentanter for alle de nordiske lande veere til stede.

Projektgruppen har udover produktion af artikler afholdt nordiske forsknings seminarer om

psykiatrisk registerforskning.



Projektgruppen takker docent Lars Fredén, leder for den Nordiska Akademin for forskning
om psykisk hdlsa, Nordiska hdgskolan for folkhélsovetenskap for koordinering, statte og
opmuntring. For ekstra statistiske analyser fra Sverige takker vi Farhad H. Alinaghizadeh ved

Centrum for allmanmedicin CeFAM, Karolinska Institutet.

Kgbenhavn, 4 november 2010

Projektgruppen for forvéantad livslangd vid psykisk ohélsa
Mika Gissler

Thomas Munk Laursen

Merete Nordentoft

Kristian Wahlbeck

Jeanette Westman



Introduktion

Reprasentanter fra de tre nordiske lande, Danmark, Sverige og Finland har deltaget i dette
projekt. Der er en lang tradition for brug af registre, der deekker mange aspekter af
befolkningens brug af sundhedssystemet. Alle borgere i disse lande fik i lgbet af 1960 erne et
unikt personnummer. Udgangspunktet for populations baserede register forskning begynder
derfor samtidig med indfarelsen af personnummeret, som er ngglen til ssmmenkgring af
sundhedsregistre i forsknings gjemed. Vi har i vores studier af psykiatrisk sygdom fokuseret
pa Danmark, Sverige og Finland, da der i disse tre nordiske lande er mulighed for at bruge
registrene til forskning. Norge og Island har ikke i samme grad mulighed for at sammenkgare
registre over en lengere periode og data fra disse lande er derfor ikke inkluderet. Det Norske
patientregister, som drives af Helsedirektoratet, er farst 15.4.2009 begyndt at indsamlet data
med identifikationsnummer. Tidligere anvendte man pseudoidentifikationsnummer, som
varierede mellem sygehusene. Desuden er indrapportering af aktivitetsdata fra psykisk
sygdom for voksne i Norge mangelfuld. Norsk patientregister kan derfor ikke levere
komplette nationale data for psykiatrien for voksne *.

Register undersggelser var i opstarten mest baseret pa opgarelser over antallet af personer
med specifikke sygdomme, end p& mere dybdegaende analyser *. Afgarende for den
udbredelse som registerforskning har faet i dag er, foruden den hgje datakvalitet, at det i de
tre lande ikke er ngdvendigt at indhente informeret samtykke, fra de personer der indgar i
register studierne 2. Dette muligger store befolkningsbaserede analyser, med relativt sma
omkostninger til dataindsamling. Baseret pa registerdata kan man anvende bade
individbaseret overlevelses analyser, som f.eks. Cox-regression, samt analyser pa

aggregerede data.

De tre nordiske lande, Danmark, Sverige og Finland tilbyder hver iseer samme unikke
mulighed for at udnytte registerdata. Deekningsgraden i kalenderperioden er ca. den samme,
og de primare oplysninger er ogsa de samme. Ved at bruge data fra alle tre lande far man et
befolkningsgrundlag pa 20 millioner mennesker. Det giver en unik mulighed for statistisk
styrke selv i undersggelser af meget specielle befolkningsgrupper, eller meget sjeldne
sygdomme. En yderligere fordel er, at man kan sammenligne de tre lande og udnytte

eventuelle kendte forskelle, som f.eks. alkohol indtag, de tre lande imellem.



Vi har i vores forskningsgruppe koncentrerede os om at undersgge psykisk sygdom ved hjelp
af sammenkarsler af forskellige registre. Ud over personregistrene har vi fra de nationale
databaser udtrukket oplysninger om indlaeeggelser med psykisk sygdom, samt fundet dedsdag
og dgdsarsag i dgdsarsagsregistrene. Ud fra disse oplysninger har vi lavet en reekke
undersggelser omkring dgdelighed og forventet livsleengde blandt personer med registreret
psykisk sygdom.



Beskrivelse af CPR registrene

Danmark

| Danmark blev "Lov om folkeregistre” vedtaget som lov nr. 57 den 14. marts 1924, med
manuelle registreringer af danske familier 3. Den 2. april 1968 blev det Centrale
Personregister (CPR) oprettet og man indfgrte personnummeret samt elektronisk registrering.
Alle personer i live og bosiddende i Danmark blev registreret pa dette tidspunkt. | farste
omgang var formalet med indsamling af oplysningerne rent administrativt, specielt med sigte
pa at lette skatteindkraevningen. Det har dog vist sig, at en stor sidegevinst ved de
administrative databaser har veeret at man kan lave epidemiologisk forskning pa et hgjt
internationalt niveau med udgangspunkt i personnummeret og CPR-registeret *. Validiteten af
det danske personnummer er hgj, og hvis fejl bliver opdaget tildeles personen et nyt
personnummer, mens det gamle bliver gemt i historiske databaser. Dette initiativ sikre fuld
follow-up af hele den danske befolkning °. I det danske CPR er en raekke oplysninger

tilgeengelige. Disse omfatter blandt andet °:

0 Kaun, fadselsdato og fadested

0 Fuldstendigt navn

o Civilstand

0 Dadsdato (hvis personen dgr i Danmark), udrejsedato, indrejsedato

o Registerkobling til foreeldre/sgskende (ikke for personer fadt i forste halvdel af det 20
arhundrede)

0 Registerkobling til eegtefaelle
0 Adresser
0 Statsborgerskab

I historiske kohorte og follow-up studier inkluderende personer, og deres foreldre, fadt far
1960, skal man ngje overveje hvilke personer, der ikke har faet tildelt et personnummer

og/eller ikke har et register-link til deres foraldre °.

Finland
Befolkningsdata har i Finland registrerats av bade civila myndigheter och kyrkan sedan 1500-
talet, ndr kung Gustav Vasa genomforde administrativa reformer for att effektivera

skatteuppborden och militar rekrytering samt inforde fastighetsregister. For detta andamal



upprattades jordebocker pa 1530-talet. P4 1550-talet borjade man fora bok over vapenféra

man®.

Fran 1634 borjade man uppratta mantalslangder i Finland. De var ursprungligen
forteckningar 6ver personer som betalade s.k. mantalspenning eller skatt. Senare blev
mantalsldngderna ett redskap for forvaltningen bland annat for bestimmande av hemort,
rekrytering till krigstjanst samt som val- och skattelangder. Kyrkan var den andra

institutionen inom folkbokfdringen.

De decentraliserade och dverlappande mantalsskrivningarna och kyrkbdckerna medférde
problem, och pa 1950- och 1960-talen gick man in for att modernisera lagstiftningen och

datorisera centralregistret.

Ar 1969 inrattades Befolkningsregistercentralen med uppgift att leda och évervaka
folkbokforingen samt fora ett centralt befolkningsregister (nuv. befolkningsdatasystemet).
Registerféringen datoriserades ar 1971. Fore detta utgav Folkpensionsanstalten

personbeteckning (som da kallades socialskyddssignum) mellan 1964 och 1970.

Befolkningsdatasystemet uppratthélls numera av Befolkningsregistercentralen och
magistraterna. Datasystemet innehaller basinformation om finldndska medborgare och om
utlandska medborgare som stadigvarande &r bosatta i Finland. Befolkningsdatasystemet
innehaller aven information om byggnader, tillstindshaserade byggnadsprojekt, och

fastigheter.

Persondata som registreras inkluderar namn, personbeteckning, adress, medborgarskap,

modersmél och civilstand (sedan 1973) samt fodelse- och dédsdatum :

0 Personbeteckning och fullstandigt namn

0o Hemkommun och bostad (fastighet, byggnad och lagenhet)

o Foréldrarnas fullstdndiga namn och personbeteckningar.

o Civilstdnd samt uppgifter om ingaende och uppldsning av dktenskap eller
registrering av partnerskap och upplésning av registrerat partnerskap.

0 Makens eller makans eller den registrerade partnerns fullstindiga namn och
personbeteckning.

o0 Barnens fullstdéndiga namn och personbeteckningar.

0 Uppgifter om barns och fordldrars familjerattsliga stéllning.

0 Uppgifter om vardnad om barn.



o0 Uppgifter om faststallt adoptionsforhallande.

o Uppgifter om begransning av handlingsbehdrigheten, intressebevakning och
intressebevakningsfullmakt samt intressebevakarens eller fullméktigens
identifieringsuppgifter.

Uppgifter om omhéndertagande av barn.

Fddelsehemkommun eller fodelseort och fodelsestat.

Medborgarskap.

Uppgifter om faststéllande av en transsexuell persons konstillhdrighet.
Uppgifter om dddsdag eller dag for dédforklaring.

Uppgifter om den lokala registermyndigheten.

Uppgifter om rostratt

Uppgifter om medlemskap i ett religionssamfund

Modersmal och kontaktsprak som personen har uppgett

Begransningar for utldmnande av uppgifter ur befolkningsdatasystemet
Av personen lamnad uppgift om postadress och yrke

Ett eventuellt utlandskt personnummer

O O 0O O O O o o o o o o o

Uppgifter om folkbokféringskommun for finska medborgare som ar stadigvarande
bosatta utomlands

o Fullstandigt namn, fodelsetid, kon, civilstdnd, medborgarskap, adress och dodsdag
for sddana i utlandet bosatta makar och barn till finska medborgare som inte har
tilldelats négon

0 personbeteckning.

Sverige:
Sverige har liksom Finland och Danmark utmarkta forutsattningar for registerforskning tack
vare en lang tradition av personregister samt unika personnummer. Personnumret som

introducerades 1947 &r nyckeln till att identifiera och folja individer i offentliga register.

Folkbokforingen &r den grundldggande registreringen av befolkningen i Sverige.
Folkbokforingen fors av Skatteverket och omfattar foljande information:

0 personnummer och fullstandigt namn

0 postadress

o fastighet, férsamling och kommun dar man ar folkbokférd samt datum for &ndring
(flyttning)



make, registrerad partner, barn, foraldrar, vardnadshavare och adoption med data
fodelsehemort eller fodelseort

medborgarskap

civilstdnd med datum for senaste andring

flyttning till Sverige

O O O o o o

avregistrering fran folkbokfaringen pa grund av dodsfall eller dodforklaring, flyttning
fran Sverige eller obefintlighet

o gravort
Statistiska centralbyran (SCB) ansvarar for samordning av svensk offentlig statistik.
Personnumret mojliggdr samkdérning av hélsodataregister med andra offentliga register. En
forteckning av offentliga register i Sverige tillhandahélls av SCB, via deras hemsida kan all
officiell statistik nas oavsett om det &r SCB som tar fram den eller ngon annan

statistikansvarig myndighet (www.sch.se).

Beskrivelse af psykiatrisk data

Danmark
I Danmark blev det Danske Psykiatriske centralregister oprettet i 1938, men blev farst
elektronisk i april 1969. Alle danske indlaeggelser pa psykiatriske hospitaler er inkluderet og

fra den 1. januar 1995 er alle ambulante kontakter ogsa registreret.

I Danmark har man brugt Verdenssundhedsorganisationens (WHOSs) International
Classification of Diseases (ICD) som diagnosereference. Op til den 31. december 1993 har
man brugt den danske version af den 8. udgave, ICD-8 &, Da ICD-9 blev indfart i andre
nordiske lande omkring 1978 fastholdt man med sma justeringer ICD-8 i Danmark. Per 1.

januar 1994 indfgrte man den nuvarende ICD-10 udgave i Danmark °.

Ikke alle patienter med psykiatriske diagnoser er inkluderede i registeret, men kun de
personer, der har faet en psykiatrisk diagnose pa et psykiatrisk hospital. Psykiatriske
diagnoser givet pa somatiske hospitaler er ikke inkluderet i Psykiatrisk centralregister. En
ICD-10 diagnose som F10 (Psykiske lidelser og adfeerdsmaessige forstyrrelser forarsaget af
psykoaktive stoffer) kan gives som en bi/tilleegs diagnose pa et somatisk hospital, og en
undersggelse af alle personer med denne diagnose vil derfor kraeve en inkludering af

th

Landpatientregisteret *° som indeholder oplysninger om indlzeggelser pd somatiske hospitaler.
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For de mest alvorlige psykiske sygdomme som skizofreni og bipolar affektiv lidelse vil
Psykiatrisk centralregister indeholde praktisk talt alle de diagnoser der er givet af denne type.

Validiteten af diagnoserne i registeret er undersggt i flere studier. Den vigtigste overvejelse i
den forbindelse er, at det er kliniske diagnoser, der optraeder i Psykiatrisk centralregister og
ikke diagnoser valideret til brug i forskning. For skizofreni og affektive lidelser har det dog
vist sig, at der er en rimelig god overensstemmelse med de kliniske og forsknings-baserede
diagnoser "3, Far opstarten pé et projekt skal man overveje konsekvenserne af at bruge
kliniske diagnoser, og ideelt set lave en validering op mod forsknings baserede kriterier af

den diagnose man vil undersgge.

En reekke andre oplysninger er tilgeengelige i registeret. Disse inkluderer blandt andet
leengden af indlaeggelsen, hvilket hospital personen er indlagt pa, samt hvilke vilkar (f.eks.
tvang) indlaeggelsen er foretaget med. Komplet beskrivelse kan rekvireres ved Center for
Psykiatrisk Forskning (se nedenfor).

Psykiatrisk central register er vedligeholdt af Center for Psykiatrisk Forskning i Aarhus. Se
mere pa: http://psykiatriskforskning.dk/english/registers/central-research-register.

Finland

Det forsta systemet for insamling av utskrivningsdata infordes av Medicinalstyrelsen i slutet
av 1950-talet. Det omfattade tuberkulossanatorier (frAn 1956), mentalsjukhus (fran 1957) och
allmanna sjukhus (frdn 1960). Sedan 1967 omfattar vardanmalningsregistret alla
utskrivningar fran saval offentliga som privata sjukhus. Fran 1969 &r
utskrivningsanmalningarna foérsedda med patientens personbeteckning. Systemet omfattar
idag all slutenvérd inom savél specialiserad sjukvard som primarvard. All slutenvard
registreras oberoende av patientens medborgarskap eller boningsort och oberoende av om
slutenvérden &ger rum pa offentliga eller privata sjukhus.

Utskrivningsanmalan (meddelande om att varden avslutats) heter sedan ar 1994
"vérdanméalan”. Aven registrets namn byttes 1994 fran utskrivningsregister till
vardanmalningsregister (forkortas Hilmo fran det finska namnet hoitoilmoitusrekisteri).
Registrets datainnehéll utvidgades d& genom ibruktagandet av tillaggsblad for psykiatriska
patienter och kravande hjartpatienter. Sedan 1995 omfattar registret dven data fran
socialvardens anstalter. Administrativt bestar registret idag av tva register:

vardanmalningsregistret for halsovarden och socialvardens vardanmalningsregister.
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Halsovardens register har sedan 1998 aven samlat information om Gppenvardsbesok inom
den offentliga specialiserade sjukvarden och kostnaderna i anslutning till besoken. For
psykiatrin &r dessa uppgifter bristfalliga fran de forsta aren pa grund av bristfalligheter i DRG
(Diagnosis Related Groups) -systemet for psykiatrins del.

Registret kraver anteckning av minst en ICD-diagnos i varje vardanmalan. Systemet
godkanner inte avsaknad av diagnos eller bristfalliga diagnoskoder, och i sddana fall
uppmanas sjukhusen komplettera sin information. Mellan 1969 och 1986 anvandes
klassifikationen ICD-8. ICD-9-klassifikationen introducerades 1.1.1987, och ICD-10-
Klassifikationen 1.1.1996. For de psykiatriska diagnoserna anvandes kriterier fran DSM-111-
R ((Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, Revised Third Edition) i samband
med ICD-9. De nya sjukdomsklassifikationerna &r alltid mer omfattande an de tidigare

versionerna, vilket forsvarar jamforandet.

Fran januari 2011 kommer vardanmalningsregistret att innefatta dven 6ppenvardsbesok inom
den offentliga primarvarden, dvs. halsovardscentralerna. Dataproducenterna inom
primarvarden kan tillhandahalla diagnostiska data antingen i form av ICD-10-koder eller
genom att anvanda den finlandska versionen av primarvardsklassifikationen ICPC-2
(International Classification of Primary Care, second edition).

Kvaliteten pa vardanmalningsregistret har undersokts sedan 1970-talet. | en studie av fem
alkoholrelaterade diagnoser under aren 1974-1975 konstaterades enbart en nojaktig kvalitet:
endast 88 % hade riktiga data for behandlande specialitet och 91 % hade korrekt
huvuddiagnos *°. Senare forskning har pavisat att vrdanmalningsregistret har god validitet
och reliabilitet vid epidemiologisk forskning. Ar 1986 var huvuddiagnosen riktig i 94 %, och
hade i 97 % av fallen placerats i ratt huvudgrupp. For psykiatriska diagnoser konstaterades en

annu battre validitet, dvs. 98 respektive 99 %.°.

Noggrannheten for psykiatriska diagnoser &r god; i ett urval av pateinter som behandlats for
schizofreni konstaterades 96.3% 6verensstimmelse mellan vardanmalningsregistret Hilmo
och sjukberattelsedata *”. Prognosférmagan for en Hilmo-diagnos i schizofrenispektret ar
0,93 i jamforelse med en “gyllene standard” konsensusdiagnos gjord baserad pa
sjukberattelsen av tva seniorpsykiatrar enligt DSM-I11-R *’. Psykosdiagnoserna i

vardanmélningsregistret Hilmo har till och med visat sig vara mera pélitliga 4n diagnoser
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baserade pa klinisk undersokning, intervju eller enkatblanketter, nar en kombinerad “best
estimate” -diagnos anvands som validationskriterium 2.

Vardanmalningsregistret har uppratthallits av foljande organisationer:

1957-1991 Medicinalstyrelsen
1991-1992  Social- och hélsostyrelsen
1993-2008 Forsknings- och utvecklingscentret for social- och halsovarden (Stakes)

2009- Institutet fér hélsa och valfard (THL).

Sverige

| Sverige ansvarar Socialstyrelsen®® for statistik om halso- och sjukvard, folkhalsa, och
socialtjénst. Socialstyrelsen forvaltar de fem stora halsodataregistren: patientregistret,
lakemedelsregistret, cancerregistret, medicinska fodelse- och missbildningsregistret, samt

dodsorsaksregistret. Registren omfattar for nuvarande inte primarvard.

Patientregistret innehaller alla avslutade vardtillfallen i sluten véard sedan 1987. For delar av
Sverige finns dven uppgifter frdn och med 1964. For den psykiatriska varden &r registret
heltackande fran 1973 med undantag av enstaka ar for nagra landsting. Fére 1973 saknas i
stort sett uppgifter fran psykiatrisk vard. Lakarbesok med kirurgisk atgard borjade rapporteras
1997, och 6vriga lakarbesok i specialiserad dppenvard har rapporterats sedan 2001.
Uppgifterna till registret samlas in en gdng om aret och omfattar sedan 2001 bade offentliga
och privata vardgivare. Ar 2009 bérjade man &ven registrera diagnoser, liksom &tgarder for
patienter som vardats i psykiatrisk tvangsvard enligt lagen om psykiatrisk tvangsvard (LPT)
eller lagen om rattspsykiatrisk vard (LRV). Dessa vardtillfallen rapporteras tre ganger per ar
(tertialvis) till patientregistret.

Bade den dppna och den sluta varden har uppgiftsskyldighet — primarvarden undantagen.
Annu har dock inte uppgifterna frén den 6ppna varden fatt en sadan kvalitet att de kan ligga
till grund for en generell statistik.

Kvaliteten pa det svenska patientregistret ar hog. Den érliga underrapporteringen de senaste
aren uppskattas till mindre 4n en procent betraffande somatisk slutenvard. Personnumret
saknas eller &r felaktigt for knappt en procent av vardtillfallena de senaste aren, varav
merparten avser barn eller utomlands boende. Huvuddiagnos saknas for cirka en procent av
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vardtillfallena. Variabler som sjukhus, Klinik, kon, alder, in- och utskrivningsdatum ar sa gott
som kompletta.

Det finns aven ett antal nationella diagnosspecifika kvalitetsregister med inriktning pé
psykiatri, som forvaltas av Kompetenscentrum for psykiatriska och andra kvalitetsregister
(KCP). Dessa kommer troligen integreras i ett nytt Nationellt kvalitetsregister for psykiatrin
(NKP) som &r under uppbyggnad (planerad start 2011). For aktuell information se KCPs

hemsida (www.kpc.se).

Pa uppdrag av Socialdepartementet har Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) startat
projektet Nationellt kvalitetsregister for psykiatrin (NKP) i syfte att utveckla en ny
webbaserad I6sning for befintliga och nya nationella kvalitetsregister. NKP-projektet
utvecklar i nara samverkan med kompetenscentrumet KCP och psyKiatrins registerhallare en
ny gemensam IGsning som ska underlatta saval inmatning av information som analys av data

med fokus pa anvéndbarhet .

Idag finns det flera nationella kvalitetsregister i drift for olika diagnosgrupper.
Tackningsgraden varierar mellan registren beroende pa hur lange de varit i drift och antal
anslutna behandlingsenheter. Generellt &r tdckningsgraden lagre &n i patientregistret.
Foljande Nationella kvalitetsregister forvaltas av kompetenscentrum for psykiatriska och
andra kvalitetsregister (KPC):

BipoldR: Nationellt kvalitetsregister for bipolar affektiv sjukdom

ECT: Kvalitetsregister ECT

PsykosR: Nationellt kvalitetsregister for psykosvard

RattspsyK: Rattspsykiatriskt kvalitetsregister

BUSA: Nationellt kvalitetsregister for behandlingsuppféljning av sékerstédlld ADHD
RIKSAT: Nationellt kvalitetsregister for atstérningsbehandling

LAROS: Lakemedelsassisterad rehabilitering av opiatberoende

SBR: Svenskt beroenderegister

SOK: Nationellt kvalitetsregister for barn och ungdomar som konstaterats/misstanks ha blivit

utsatta for sexuella 6vergrepp

Datainsamlingen i RIKSAT startade 1999 medan datainsamlingen i Bipol4R, PsykosR och
BUSA pabdrjades 2004. Datainsamling i RattspsyK startade 2008. Tre register har nyligen
startat datainsamling: SBR, SOK och LARQOS. Fér mer information om nationella
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kvalitetsregister for psykiatrin gar det bra att kontakta KCP
(http://www.kcp.se/kvalitetsregister/).

Beskrivelse af dgdsarsagsregisterne

Danmark:

Registrering af dgdsarsager har i Danmark veeret foretaget siden 1875. Siden 1948 har
WHO's ICD klassificering veeret brugt i Danmark; Fra 1951 ICD-6; op til 1968 ICD-7; op til
1994 ICD-8. ICD-9 blev i denne sammenheng ikke brugt i Danmark og man bruger i dag
ICD-10 i Danmark. Farst fra 1970 er registreringen dog blevet elektronisk og sammenkoblet
med CPR-nummeret. Klassificering af dgdsarsagerne har endret sig en del over tid og man
har i Danmark derfor indfart en liste over 49 forskellige dedsarsager i de forskellige perioder.
Dette gor det muligt at falge udviklingen over tid i disse hovedgrupper 2.

Validiteten af dadsarsagerne er ikke systematisk undersggt, og der kan der veere en
usikkerhed om iszr den tilgrundliggende dgdsérsag. Antallet af obduktioner er faldet fra 45
% af alle dgdsfald i 1970’ ernetil kun 12.5 % i dutningen af 1990’ erne. Antallet af ukendte
dodsarsager er tilsvarende steget og var midt i 90" erne omkring 11% %°. | dag kan man have
psykisk sygdom som dgdsarsag i registeret, hvilket kan give et problem for validiteten af
dedsarsagsregisteret, da man ikke administrativt (filter elektronisk) kan afvise psykisk

sygdom som dgdsarsag.

Finland:

Information om dédsorsak antecknades i historisk tid i kyrkbdckerna av prasterskapet. Sedan
1936 har Statistikcentralen % samlat in dodsattesterna, for en &rlig statistik % om dédsosaker.
Fran denna tidpunkt finns det ocksa dodsorsaksstatistik vid Statistikcentralen. Sedan ar 1969
&r uppgifterna tillgdngliga som sammanslagna filer (s.k. longitudinellt material éver

dodsorsaker) med personbeteckningar.

Statistiken Gver dodsorsaker grundar sig pa dodsattester som gors upp av den behandlande
lakaren, eller i fall av icke-naturlig eller oklar dodsorsak, av lékaren som genomfor
obduktionen. Finland har den higsta andelen obduktioner i Norden: &r 2008 genomfordes i
24 % av dodsfallen en rattsmedicinsk obduktion och i 7 % nagon annan typ av obduktion Z.
Alla dodsattester kontrolleras av lakare vid Institutet for halsa och valfard (THL) (fore ar

2010 gjordes det av lansstyrelsernas l&kare) och av medicinsk expertis vid Statistikcentralen.
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Arligen begér Statistikcentralen tillaggsuppgifter av lakaren som utfardat dodsattesten i 200-
400 oklara fall. | dodsorsaksregistret ingar personer som avlidit i Finland eller utomlands och
vars hemort vid dodstidpunkten var i Finland. Registret innehdller inte information om

turisters, tillfalliga besokares och andra icke-bosatta personers dédsfall i Finland 4.

Arligen infors c:a 49 000 dddsfall i registret. Dédsorsak saknas endast for c:a 100 dodsfall
arligen. En del av dessa &r dodsfall utomlands, for vilka diagnos saknas pa dodsattesten, och
en del ar dodsfall i Finland, for vilka dodattesten inte varit tillganglig fore den arliga

statistiken sammanstéllts.

I statistiken Gver dodsorsaker finns uppgifter om doda och dodligheten efter dodsorsak, alder,
kon, civilstand samt andra demografiska uppgifter. I statistiken finns ocksa uppgifter om
omstandigheterna vid dédsfallet. Uppgifter finns ocksa om perinatal och neonatal dodlighet
samt om spadbarnsdadlighet. Den arliga statistiken 6ver dodligheten gors enligt statistikens
s.k. underliggande dddsorsak. Mellan 1969 och 1986 anvéndes WHO:s klassifikation ICD-8.
ICD-9 togs i bruk 1.1.1987 och sedan 1.1.1996 har statistiken framstallts enligt ICD-10".

Sverige:

Det svenska dodsorsaksregistret omfattar samtliga personer som avlidit under ett kalenderar
och som vid tidpunkten for dodsfallet var folkbokforda i Sverige oavsett om dddsfallet
intraffade inom eller utanfor landet. Ddsorsaksregistret innehéller uppgifter om dédsorsak
som enligt WHOs definition &r den sjukdom eller skada som inledde den kedja av
sjukdomshéndelser som ledde till doden (vilket kan skilja sig fran patientregistret som
registrerar den diagnos patienten behandlats for). Dédsorsaksregistret innehaller data fran
1961. Det finns ocksa ett historiskt dodsorsaksregister for dren 1952—1960.

Sedan mitten av 1970-talet har obduktionsfrekvensen i Sverige sjunkit fran 50 % och ligger
nu under 20 %. Det behdver dock inte innebéra att kvalitén forsamrats dd man nu oftare an

tidigare har en klar klinisk diagnos redan fore dodsfallet ® (www.socialstyrelsen.se).

Beskrivelse af andre registre

Danmark:
I Danmark er det som navnt ikke alle psykiatriske diagnoser man kan finde i Psykiatrisk
centralregister. Landspatientregisteret *° indeholder alle indlzggelser og kontakter pa

somatiske sygehuse. Af andre databaser med sarlig relevans for psykiatrisk registerforskning
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kan navnes IDA databasen % hos Danmarks statistik, som indeholder oplysninger om
sygefravar, pension osv. Leegemiddeldatabasen 22 blev oprettet i 1994 og er komplet fra
1995, indeholdende oplysninger om receptpligtig medicin herunder oplysninger om anti-

depressiv/psykotisk medicin.

Finland:

Ett centralt register for forskning om psykisk hélsa och ohélsa ar Pensionsskyddscentralens
pensionsregister 2°. Uppgifterna om pensionsbeslut fattade av ndgon pensionsanstalt inom
den privata eller den offentliga sektorn infors i Pensionsskyddscentralens pensionsregister.
Registret innehdller personbeteckning och dven information om grunden fér invalidpensioner,
dvs. koder for orsakerna till arbetsoférmaga enligt ICD-diagoskoder givna av ldkaren som
skrivit pensionsutlatandet. Ungefar en tredjedel av invalidpensionerna beviljas i dagens lage
pé grund av nagon psykiatrisk diagnos. Registret kan anvéndas bl.a. for forskning om

psykiatriska storningars konsekvenser for den yrkesmassiga funktionsférmagan.

Folkpensionsanstalten (FPA) uppratthaller sedan 1999 ett register dver sjukdagpenningar
(SARA) *. Registret innehaller personbeteckning, och dven information om grunden fér
beviljandet av sjukdagpenning, som i ungefér en fjardedel av sjukpenningsdagarna &r en
psykiatrisk storning. Informationen baseras pa ICD-diagnoskoder given av den behandlande
lakaren pa sjukintyget. Registret kan anvandas for forskning kring prognos och

funktionsmassiga konsekvenser av psyKkiatriska stérningar.

FPA uppratthéller aven ett register dver sjukvardserséttningar sedan ar 1994. Registret
innehdller bland annat uppgifter om lakemedelsersattningar, som huvudsakligen levererats av
apoteken. Registret ar baserat pa personbeteckningen. For varje ersatt apotekskop registreras
bland annat forskrivande lakare, preparat och dosering. Daremot registreras inte
medicineringens indikation. For registerforskning erbjuder registret bland annat méjlighet att
utskilja individer som brukar psykofarmaka och att utvardera om adekvat

lakemedelsbehandling forverkligats.

Ytterligare upprétthaller FPA ett register 6ver personer med rétt till specialersattningsbara
mediciner. Enligt finsk lagstiftning kan personer med allvarliga och kroniska
sjukdomstillstind beviljas ratt till kostnadsersattning pé specialniva (72 % eller 100 %) for
medicinkostnader relaterade till sjukdomstillstandet. En grupp av sddana
specialerséttningsbara lakemedel &r antipsykotiska mediciner for behandling av psykos.
Registret ar baserat pa personbeteckning, och ger forskare mojligheten att identifiera en

17



grupp personer som konstaterats ha psykos och vara i behov av langvarig anitpsykotisk
lakemedelsbehandling. Information i registret finns sedan 1964.

Politik omkring brug af registre

Tilladelser

I de nordiske lande skal man som udgangspunkt ikke have informeret samtykke fra de
personer der indgar i registerstudierne. Denne undtagelse muligger udnyttelse af data fra
registrene til forskningsbrug i de tre lande. Dette indebaerer at der er strenge regler for
videregivelse af information fra registrene. Offentliggjort information ma under ingen
omstaendigheder kunne knyttes til enkelt personer, og kryptering af CPR-numre skal foregé
sa hurtigt s3 muligt i analyseprocessen af data, og er nasten altid foretaget af Danmarks
Statistik inden udlevering af data.

I Danmark skal man som udgangspunkt kun have tilladelse til brug af data fra datatilsynet, og
ikke fra etisk komite, medmindre der indgar biologiske praver.

I Finland krévs utlatande av dataskyddsombudsmannen for registerforskningstillstand,
daremot kravs som regel inte utlatande av etisk kommitté. | Finland far forskarna alltid
krypterade data, dvs. sjalva personbeteckningen dverlamnas aldrig ur registren till forskarna.
Sammankopplingen av data fran olika register gors darfor i Finland inte av forskarna sjalva,
utan av de registeransvariga myndigheterna pa uppdrag av forskarna. Krypteringsnyckeln
bevaras enligt avtal av den registeransvariga myndigheten, vilket gor det méjligt att vid

behov senare lanka nya data till forskningsmaterialet.

Priser
CPR-eftersyn koster i Danmark 2000 kr, udtreek med efterbehandling 3000 kr. og mere
komplicerede udtraek 4000 kr. http://psykiatriskforskning.dk/registre/1/ . Udtreek fra andre

registre kan som udgangspunkt bestilles hos Danmarks Statistik, og her afhanger prisen af
kompleksiteten af udtraekket, se http://www.dst.dk.

I Finland ér sjélva datan gratis, men forskarna skall betala kostnader for bearbetning av
registermaterial. Befolkningsregistercentralens registerdata kostar 250 euro + 0.09 cent per
registrerad person, dock alltid minst 600 euro. Storre datamaterial med mera &n 150 001 fall
far en rabatterad pris. Ett urval av 100 000. 1 500 000 och 5 500 000 personer kostar 9 250
euro, 40 500 euro och 95 500 euro, respektive.
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De andra myndigheter (Institutet for hdlsa och vélfard (THL), Statistikcentralen och
Folkpensionsanstalten) har inga faststallda priser, utan kostnader beror pé den arbetstid som
anvands for att forbereda registerdatan. En typisk pris ar 150-200 euro per timme, och en

typisk rakning pa registermaterial varierar mellan 300 och 5 000 euro.

I Sverige kontaktar man Socialstyrelsen (avdelningen for statistik och utvéardering) om man
vill bestélla data fran patientregistret, lakemedelsregistret och/eller dodsorsaksregistret.
Registerdata ar kostnadsfria men forskarna far betala Ionekostnader for utdrag och
bearbetning av registermaterial. Uppskattningen av antalet timmar och kostnad ar for den hér
typen av arbete beror pa hur omfattande bestéllningen & men i genomsnitt ca 80-150 euro per
timme, och en typisk rakning pa registerdata varierar mellan ca 500 och 5 000 euro. Om data
frén patientregistret och dodsorsaksregistret ska lankas till andra register t.ex. fran Statistiska
centralbyran ! tillkommer ytterligare kostnader. En forutsattning for att fa tillgang till
registermaterial ar att det finns ett aktuellt etiktillstand for studien dar alla variabler finns
specificerade. Det gar bra att kontakta Socialstyrelsen for offert och ytterligare information
(http://www.socialstyrelsen.se/omsocialstyrelsen/organisation/socialstyrelsensavdelningar/epi

demiologisktcentrum(epc).

Stgtteenheder til registerforskning

Det koordinerede organ for registerforskning i Danmark (KOR) er nedsat for at: " Falge
samarbejdet mellem forskerne og de registeransvarlige aktarer, for herigennem kontinuerligt
at kunne justere aftalerne mellem Ministeriet for Videnskab Teknologi og Udvikling og de
registeransvarlige aktarer, sa forskningen ogsa fremover sker mest effektivt og i fuld tillid til
savel persondatalovgivning som de videnskabs etiske principper”. Radet har blandt veeret
med til at sikre billigere og mere ensartet adgang til data for forskere. Det har varet
midlertidig finansieret med arlige bevillinger pa finansloven, men er pa nuverende tidspunkt

blevet et fast punkt pa finansloven. Laes mere pa http://vtu.dk/om-ministeriet/raad-og-

udvalg/det-koordinerende-organ-for-registerforskning .

I Finland grundades ar 2003 Informationscentret for registerforskning (ReTki) vid
Forsknings- och utvecklingscentralen for social- och halsovarden (Stakes). | dag finansieras
verksamheten av THL, FPA och Institutet for arbetshélsa. Centret tillhandahaller information
om registerforskning (se webbsidan http://retki.stakes.fi/SV/index.htm) , anordnar utbildning

om registerforskning och uppratthller ett natverk for registerforskning.
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I Sverige har Statistiska centralbyran det Gvergripande uppdraget att stodja och samordna det
svenska systemet for officiell statistik. Socialstyrelsen medverkar regelbundet i nordiska
samarbeten géllande halsodataregistren. Det &r angeléget att 6ka mdjligheten till battre
nationellt och internationellt utnyttjande av svenska registerdata. For att stodja utvecklingen
av svensk registerforskning tog Vetenskapsradet ar 2008 initiativ till en kraftig utokning av
det direkta stodet till forskning som anvander registerdata for forskning kring fragor om
samhélle och hdlsa t.ex. inrattades en sérskild forskarskola i &mnet. Karolinska Institutet &r
idag enskilt storsta aktoren inom registerbaserad forskning och star for ca 30% av alla

bestéllningar av registerdata (http://forskningochmedicin.vr.se).

Praktisk brug af registre

Koder for diverse psykiatriske diagnoser ICD8/9/10

Under ICD-10 diagnosesystemet kodes psykiatri i F-kapitlet, mens det i ICD-8 perioden blev
kodet med diagnosenumre mellem 290 og 315. | ICD-10 perioden har alle patienter som
udgangspunkt en aktionsdiagnose (primeere indleeggelsesgrund), en grundmorbus
(bagvedliggende indleeggelsesgrund) samt eventuelle tilleegsdiagnoser. ICD-8 og ICD-9
perioderne indeholdt en hoved-diagnose samt eventuelle bidiagnoser. | Danmark har man
som naevnt ikke indfart ICD-9. Under det nordiske samarbejde fandt vi sma forskelle i brugen
af diagnoser. For eksempel var fordelingen mellem kennene blandt personer med skizofreni
anderledes i Danmark, end den var i Finland. | Danmark var der en Klar overveegt af mand,

mens der i Finland var en ligelig fordeling mellem kannene.

Statistiske metoder
Der er vigtigt at bruge alders standardisering, da aldersfordelingerne ikke er ens i de nordiske
lande. Specielt har den svenske befolkning en hgjere forventet levetid end den danske og

finske befolkning.

Vi har valgt at bruge standardiserede mortalitets rater separat for hvert land, men med precis
samme metode. Vi har brugt en aldersstandardisering til en Nordisk reference-befolkning. Vi
har ikke sammenkoblet data pa individniveau pa tveers af de tre lande. Pga. uklarheder om

tilladelser af sammenkobling af data pé individniveau, har vi for nuvaerende ikke lavet falles

analyser pa individniveau.
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Vi har i de gennemfarte analyser anvendt den tilgrundliggende dgdsérsag. Vi har undersggt
dodsérsager i store grupper som f.eks. naturlig ded samt unaturlig dgd. Vi har dog ogsé set pa
en mere praecis inddeling af dgdsarsagerne; blandt andet hjerte dgd og forskellige

undergrupper af disse.

Vigtige tjeklistepunkter
1. Komparativ nordisk psykiatrisk registerforskning kreever fuldsteendige entydige case
definitioner, for at sikre sammenligning materiale. Forskningsprotokollen bar give
fuld klarhed over hvem der skal inkluderes og hvem der skal eksluderes af studiet,
iseer med henblik pa at male incident kontra prevalente cases. Derudover bar det
defineres om man skal bruge farste eller anden kontakt til at definere casen

2. ludregning af relative risikoer er det af stor betydning at populationer under risiko
defineres entydig i alle lande. Det er vigtigt at fastleegge om man er psykiatrisk
indlagt og under risiko som sadan fra indlaeggelsesdagen eller farst fra
udskrivningsdatoen

3. | Danmark har man Psykiatrisk centralregister i modsatning til Sverige og Finland.
Det er vigtigt fra start at fastleegge om man kun skal bruge diagnoser fra det danske
Psykiatrisk centralregister eller ogsa inkludere Landspatientregisteret i Danmark

4. Forskningsprotokollen bgr omfatte entydige instruktioner for hvordan man skal

behandle ufuldsteendige data information, f.eks. ufuldsteendig dgdsdag

5. For mortalitetsstudier er det vigtigt at klassifikationen af dgdsarsager klarlegges. Det
er vigtigt at anvende nordiske standarddefinitioner for f.eks. alkoholrelateret
dedelighed. Afgreensning af definitionen af selvmord bgr laves med forsigtighed, skal

f.eks. diagnosen Y87 inkluderes i selvmords-definitionen?

6. Et af de vigtigste potentielle problemer i brugen af de Nordiske registre er deeknings
perioder. Vigtigste overgang er den fra ICD8 — ICD9 — ICD10. Undersgg
overgangende grundigt og finde de pracis korresponderende diagnoser i de
forskellige diagnosesystemer!

21



Oversigt over videnskabelige artikler udarbejdet af gruppen
Artikel 1

Titel: Outcomes of the Nordic welfare state: Life expectancy of patients with mental
disorders in Denmark, Finland and Sweden 1987-2006

Emne: Overdgdeligheden blandt psykiatrisk patienter i de tre nordiske lande undersgges i
forhold til den generelle befolkning. Der undersgges om udviklingen af overdgdeligheden har
&ndret sig over kalenderperiode, set i lyset af de store omvaltning, der er sket med
udflytning af behandlingen ud til lokalpsykiatrien.

Kontaktperson: Kristian Wahlbeck.
Artikel 2

Titel: Life expectancy and mortality of diseases of the circulatory system among patients

with severe psychiatric disorder in the Nordic countries

Emne: Hjerte dedeligheden blandt skizofrene og bipolare patienter undersgges, samt hvor

mange tabte levedr skizofrene og bipolare patienter er udsat for i de tre nordiske lande.
Kontaktperson: Thomas Munk Laursen.
Artikel 3

Titel: High mortality in mental disorders: Causes of death and life expectancy in main groups
of mental disorders in 2000-2006 in Denmark, Finland and Sweden

Emne: Dedelighed, "tab af levedr”, samt specifikke dadsérsager undersages blandt personer
med diagnoser fra hovedgrupperne F1, F2, F3 og F6.

Kontaktperson: Merete Nordentoft.
Artikel 4

Titel: Alcohol policies and alcohol related deaths in Denmark, Finland and Sweden 1987-
2006

Emne: Udviklingen af dgdeligheden i de tre nordiske lande blandt personer med alkohol

misbrugs diagnoser undersgges.
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Kontaktperson: Jeanette Westman.
Avrtikel 5:

Titel: Mortality among people with mental disorders: Analysis by birth cohort in Denmark
and Finland 1982-2006

Emne: Vi undersgger her dgdeligheden blandt personer der har veeret indlagt pa et
psykiatrisk hospital opdelt pa forskellige kalenderkohorter(femérskohorter) og sammenligner
indbyrdes samt til den generelle befolkning.

Kontaktperson: Mika Gissler.

Konklusion fra artikler

O Der er en markant overdgdelighed blandt psykisk syge i forhold til befolkningen

generelt, med samme mgnster i alle nordiske lande.

O Gruppen af personer med en psykisk sygdom var udsat for et meget stort antal tabte

levedr, bade overordnet og diagnose specifik.

O Patrods af faldende antal psykiatriske sengepladser i alle nordiske lande gennem de
sidste artier er der ikke generelt blandt alle psykisk sygdomme en stigning i

overdgdeligheden set over tid (kalenderperiode).

O Enopdeling af patienter i F1, F2, F3 og F6 grupper (ICD-10) viste, at patienter med
misbrugsrelaterede lidelser havde den korteste levetid, fulgt af patienter med og
skizofrenilignende lidelser og personlighedsforstyrrelser. Overdgdeligheden ved
ulykker var sterst blandt patienter med misbrugsrelaterede sygdomme,
overdgdeligheden ved selvmord var sterst ved affektive lidelser og
personlighedsforstyrrelser, mens overdgdeligheden ved medicinske sygdomme og
tilstande var sterst ved misbrugsrelaterede lidelser, skizofreni og
personlighedsforstyrrelser og mindst ved affektive tilstande. Fundene var i hgj grad

overensstemmende pé tvaers af de tre lande.

0 Blandt personer med skizofreni og bipolar affektiv lidelse var der en markant

overdgdelighed af hjertesygdom til stede i alle tre lande.
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I Finland og Danmark faldt mortalitet blandt patienter med psykiatriske diagnoser i
opfalgningsperioden. | alle fadselskohorter havde personer med psykiatrisk sygdom
en overdgdelighed. Denne overdgdelighed faldt mest for danske kvinder 15-49 ar, for
finske maend 25-39 &r samt for finske kvinder mellem 20 og 59 ar gammel. Der var to
undtagelser; Yngre finske mand og midaldrende finske og danske mand havde ikke

en faldende dedelighed i forhold til den generelle befolkning.
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Konklusion fra rapporten
Man kan udfgre de samme undersggelser i de tre lande. Det er muligt at gennemfare
feelles studier, da registrene er meget ens.

Registersammenkobling fungerer i praksis og er en altafgerende forudsetning for
registerforskning. En grundforudsatning er at der ikke behgves informeret samtykke.

Studier i alle tre lande kan bruges til benchmarking mellem de enkelte lande. For
eksempel har vi vist, at mortalitetsudviklingen ikke var lige sa positiv for maend med
psykiatriske diagnoser i Sverige som den var i Danmark og Finland.

Man skal dog veere opmarksom pa mindre forskelle i diagnostikken i de tre nordiske
lande. Herunder den manglende brug af ICD-9 i Danmark. Ligeledes er der forskelle
pé skizofrenihyppigheden i de tre lande, og om det skyldes reelle forskelle eller

forskelle i diagnostik kan ikke afgares.

Der skal gennemfagres validitetsstudier for de enkelte diagnoser pa tvers af de tre
lande.

Antallet af cases og kensfordelingen imellem de diagnostiske grupper varierede
mellem de deltagende lande. Dette kan bero pa forskelle i diagnostisk praksis, men
kan ogsa bero pa reelle forskelle i forekomsten af psykiatrisk forekomst mellem
landene. Meget tyder pa at f.eks. alkoholmisbrug er mere almindeligt i Finland, fordi
indtagelse af spiritus er hgjre end i de andre nordiske lande. Se

http://www.stakes.fi/tilastot/tilastotiedotteet/2009/Tr20 _09.pdf) . FOr nermere at undersgge

hvorvidt de konstaterede forskelle beror pa diagnostisk praksis eller afspejler virkelige
forskelle i forekomsten af psykisk sygdom, skal der laves validitetsstudier for de

enkelte diagnoser pa tvers af de tre lande.

En samkgreing af nordiske registre er ikke muligt i gjeblikket. Det skal laves tiltag s&

det er muligt at sammenkare registre pa individ niveau pa tveers af de tre lande.
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Fremtidige studier og samarbejdsmuligheder
En oplagt mulighed for udnyttelse af sammenkgring af de nordiske registre er i forbindelse
med undersggelser af ekstrem sjeeldne handelser. P4 trods af det store antal mennesker, der er
mulighed for at inkluderer i studier i hvert af de nordiske lande, vil der stadig vere
interessante handelser, som kun kan studeres i meget store populationer. Et konkret
eksempel er om bgrn af patienter med skizofreni har sterre risiko for at blive mord-ofre, end
barn er i almindelighed. Et andet eksempel kunne vare om bgrn hvis mgdre i anden trimester
var udsat for en specifik infektion har en gget risiko for at udvikle psykisk sygdom senere i
livet. Disse haendelser er sa sjaldne, at der i hvert enkelt land ikke er cases nok til at lave
solide statistiske analyser. Sa selvom en belysning af problemstillingen ville kunne svare pa
interessante teoretiske spargsmal, vil det uden en sammenkering af alle de nordiske lande

ikke vaere muligt at undersgge disse faenomener.

P& samme made vil man i store kohorter kunne undersgge interaktioner mellem de variable
der skal undersgges. Ofte mange-dobler en simpel interaktion, f.eks. om effekten af den
undersggte variabel er ens for fem forskellige aldersgrupper, kravet til antallet af

kohortemedlemmer for at holde den samme statistiske styrke i testene.

Man kan i den forbindelse udnytte, at de nordiske lande trods visse regionale forskelle er
ensartede pa en raekke punkter. Derfor kan man i mange undersggelser med fordel
sammenkoble tal fra alle tre lande i een stor analyse, uden at der af den grund indfares
heterogenitet i datamaterialet.

Replikation af studier i de enkelte lande til understattelse af validiteten af resultater er en
oplagt mulighed. Ofte er det sveert at gennemfare preecise replikationer af studier fordi der er
grundleggende forskelle pd metode og sammensatningen af kohorterne. | de tre lande vil
man kunne anvende praecis samme metoder pa hele landenes befolkninger, hvilket kan give

meget sikre replikationer af resultater fra de enkelte lande.

Nordisk komparative studier der udnytter forskelle i de tre lande, f.eks. den store alkohol

indtag blandt finske mend, vil vare en oplagt mulighed at udnytte i fremtidige studier

Den vigtigste fremtidige mulighed der bgr udnyttes er muligheden for at ssmmenkoble data
pa individniveau i de tre lande. Det er uklart om der kan gives tilladelse til en sidan
sammenkgring med de nuvaerende regler. Et feelles nordisk personnummer kan medfare store

administrative fordele, men ogsa understatte registerforskning pa nordisk basis.
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Dgdsarsagsregister og registre inkluderende psykisk sygdom

DENMARK
Table 1a
Name The Danish Psychiatric Central Register Causes of Death Register
(Det Psykiatriske Centrale (D@dsarsagsregisteret)
Forskningsregister)
Start Computerized from 1969 1943 / computerized from 1970

Data available for
years

Complete from 1970

1970

Information on mental
health care, years

From 1970
Outpatient contacts from 1995

Provided by

Department of psychiatric demografi
Demografi, Psykiatrisk Hospital i Arhus /
Sundhedsstyrelsen
http://www.psykiatriskgrundforskning.dk

National board of health

Data collected from

From health care providers

From death certificates

Content

All psychiatric outpatient/inpatient
treatment in Denmark

All deaths of Danish citizens
who die in Denmark

Geographical National National
coverage
Datalevel Personal level Personal level

Register connected
with

PIN (CPR — number)

PIN (CPR — number)

ICD 8 Until December 1993 Until December 1993
ICD9 Never used Never used
ICD 10 From 1994 From 1994
Coverage (all Next to 100% of all inpatient care and
diagnosis) outpatient care in public hospitals
Autopsy degree Not relevant 1970: 45 %
1985: 30%
1996: 13%
2006: 7%
Variables Amongst other: CPR number, municipality of

CPR number, date of
admission/discharge, admission
type(out/in), main/ auxiliary diagnosis,

residence, date, cause, manner
and place of death.
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Inpatient/outpatient
care

Inpatients: since 1970->
Outpatient contacts since 1995->

Not relevant

Quality and evaluation
of the registers see:

http://www.psykiatriskgrundforskning.dk/

http://www.sst.dk/
informatik_og_sundhedsdata
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FINLAND

Table 1b
Name National Hospital Discharge Causes of Death Register
Register
(Kuolemansyyrekisteri/Register dver
Hoitoilmoitusrekisteri dédsorsaker)
Start 1967 (Personal identification 1936 (Personal identification number since 1969)

number since 1969))

Data available
for years

Since 1969

Since 1936, electronical since 1971

Information on
mental health
care

Collected since 1957,
available with personal
identification numbers since
1969

Not relevant

Provided by

National Institute for Health
and Welfare (THL)

Statistics Finland

Data collection

From health care providers

From death certificates

Content

All inpatient treatment in
Finland, since 1998 also
outpatient visits in public
hospitals, from 2011 also
outpatient visits in health care
centrers

All deaths of residents of Finland

Geographical National National
coverage

Data level Personal level Personal level
Register PIN PIN
connected with

ICD 8 1969-1986 1969-1986
ICD9 1987-1995 1987-1995
ICD 10 Since 1996 Since 1996

Coverage of all
diagnosis

Next to 100% of all inpatient
care and outpatient care in
public hospitals

Next to 100% of deaths occurring to residents of
Finland

Coverage of
psychiatric

Inpatient episodes 2006:
99.9% with diagnosis (of

Not relevant
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diagnosis, 2006

which 97.3% with F-diagnosis)

(speciality: Outpatient 2006: 66.7% (of

psychiatry 70, which 89.4% with F-diagnosis)

70F, 70Z, 74,

75)

Autopsy degree | Not relevant 2008: 32% (forensic 24%, others 7%)

Variables PIN, discharge diagnosis, PIN, Cause of death, multiple causes of death,
hospital, specialty, sex, age, date of death, indication of the autopsy, sex, age
date of hospital admission, and place of residence.
date of discharge

Inpatent/outpat | Both in specialized health care | Not relevant

ient care since 1998

Quality and http://www.stakes.fi/SV/tilast | http://www.tilastokeskus.fi/til/ksyyt/2007 /ksyyt_

evaluation of
the registers
see:

ot/kvalitet/hilmo.htm

2007_2008-11-07_laa_001_sv.html
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SWEDEN

Table 1c SWEDEN SWEDEN

Name National Hospital Discharge Register | Causes of Death Register
(patientregistret) (dodsorsaksregistret)

Start 1964 (national comprehensive 1987) | 1961

Data available for Since 1987 Since 1961

years

Information on
mental health care

Since 1973 with the exception of
1984-86

Not relevant

Provided by

National Board of Health and Welfare
(SoS)

National Board of Health and Welfare
(SoS)

Data collected by

National Board of Health and Welfare
(SoS)

Cause of death certified by MD and
register verification by Statistics
Sweden

Content

All inpatient treatment in Sweden
(national complete from 1987)

All deaths in Sweden

Geographical

National from 1987

National from 1961

coverage
Datalevel Personal information Personal information
Register connected | PIN (personal identification number) | PIN
with
ICD 8 1969 — 1986 1969 — 1986
ICD 9 1987 — 1996 1987 - 1996
ICD 10 1997 — (fran 2007 dven DSMIV) 1997 -
Coverage (all 1987: 99% 99.5%
diagnosis)
2006: 99%

Coverage of
psychiatric
diagnosis, 2006

1987:97,3%

2006: 94 % (6% loss in general, in
psyciatric care loss 1%)

Not relevant

Autopsy degree Not relevant 1970: 50%
2003: 14%
Variables Amongst other: Diagnoses, hospital, Cause of death, multiple causes of

clinic, sex, age, first hospital

death, death, an indication of the

31




admission, last hospital discharge
date, forensic care

autopsy, sex, age and place of
residence.

Incare/outcare?

Outcare, loss 35%

Not relevant

Quality and
evaluation of the
registers see:

http://www.socialstyrelsen.se/NR/rd
onlyres/3FE32D5A-E276-4AEQ-8FB9-

67A4FAB497F4/10193/20081251_rev
.pdf

http://www.socialstyrelsen.se/Statisti
k/statistik_amne/dodsorsaker/Refere
nser.htm
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