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Forord

Avsikten med foreliggande rapport &r att ge en dversiktlig beskrivning av hur dodsorsaksdata
skapas och kunskapslaget géallande detta, dels for den intresserade allmanheten, dels for
samhallsvetenskapliga forskare med intresse for register- och statistikproduktion som
forskningsomrade.

Bakgrunden till rapporten ar en forskningsidé sprungen ur den mediala rapporteringen av
antal dédsfall i covid-19 under den tidiga pandemin 2020. Utifran att landers dadstal
jamfordes och det uppmérksammades att det fanns olika sétt att rapportera dodsorsaker
vacktes intresse for att studera dodsorsaksrapportering, och dddsorsaksstatistik mer generellt.
Ett initiativ till ett forskningsprogram om dddsorsaksstatistikens maskineri togs tillsammans
med Francis Lee och en workshop pa Rosersberg arrangerades under hdsten 2021. Jag vill
framfdra ett tack till alla workshopens deltagare for givande och stimulerande diskussioner:
Francis Lee, Baki Cakici, Johan Fredrikzon, Hedvig Grondal, Ingrid Gustafsson, Florian
Jaton, Corinna Kruse, Filip Roumeoliotis, Cris Shore, Renita Thedvall, Sven Widmalm och
Katarina Winter. Aven om planerna pa ett omfattande forskningsprogram dndrades s lever
avsikten att utveckla forskningsfragor och mindre omfattande projekt kopplat till
dodsorsaksstatistik vidare. Det ar ett motiv till att skriva denna rapport.

Rapporten knyter an till flera centrala fragor inom Scores forskningsteman. Genom sitt fokus
vid hur kunskap produceras inom sjukvarden och myndigheter relateras till temat Kunskapens
organisering. Kopplingen till Regelskapande och regelfdljande ar ocksa stark i och med att
rapporten behandlar vilka regler, rad och standarder som finns for dodsorsaksrapportering och
registerarbete, inklusive de kategorier som anvands for det, hur de formas och anvénds och
vilka aktorer som deltar i det.

Slutligen ett tack till Livia Johannesson, Martin Gustavsson, Corinna Kruse, Linda Soneryd
och Richard Swedberg for kommentarer pa ett tidigare utkast av rapporten. Ett extra stort tack
till Lovisa Né&slund fér noggrann och konstruktiv granskning av en senare version.



Sammanfattning

Rapporten beskriver de huvudsakliga stegen i att skapa data om dodsorsaker med fokus pa
vilka lagar och regler det styrs av och strukturen foljer av detta. | Sverige dor arligen ca

90 000 personer, mestadels pa sjukhus och sjukhem, men dven i hemmet. Det ar oftast
patientens ldkare som beddmer dodsorsaken. Hur undersokningar av dodsorsaker rent
praktiskt bor ga till ar i mycket begransad utstrackning styrt av forordningar. Lagen
foreskriver nar klinisk obduktion far ske, men det &r en bedomningsfraga nar det ar av
sarskild betydelse att ta reda pa dodsorsaken och kliniska obduktioner hor numera till
ovanligheten. Lagen foreskriver ocksa nar rattsmedicinsk undersokning kan komma ifraga,
men rattsmedicinska obduktioner kan i sig innefatta olika undersokningar. Det ar egentligen
enbart rattsmedicinska lakare som har utredning av dodsorsaker som framsta arbetsuppgift,
medan alla andra typer av ldkare verksamma pa vardcentraler och olika sjukhuskliniker mer
eller mindre sallan behdver arbeta med detta. Rapporten visar hur det trots stort intresse for
kvaliteten hos dodsorsaksbeddmningarna finns mycket lite kunskap hur
dodsorsaksbestamning gar till i praktiken. Rapporteringen av dodsorsakerna sker via ett
dodsorsaksintyg som skickas till Socialstyrelsen. Dédsorsaksintyget ar format utifran reglerna
for internationell sjukdomsklassifikation for statistiska syften, ICD, och har som syfte att
standardisera hur rapporteringen gar till. Socialstyrelsen ger riktlinjer for hur dodsorsaksintyg
ska fyllas i, men det huvudsakliga arbetet med att folja ICD:s klassificeringsregler sker framst
I samband med att inrapporterade dodsorsaker kodas av ett automatiskt
klassificeringsprogram, baserat pa ICD:s regler. Narkotikadodlighet och arbetet med en
specifik substansmodul kopplat till dodsorsaksregistret lyfts fram som exempel pa vilka
anpassningar och samarbeten som behdver goras for att hantera ett klassifikationssystem som
underminerar mer specifik kunskap om en specifik form av dodlighet. I slutorden ges forslag
pa fragor av vikt att arbeta vidare med, framforallt gallande hur ldkares bedomningsarbete
gallande dodsorsaker liksom konkret registerarbete gar till.



Inledning

Under den mest intensiva delen av pandemin 2020-2021 6versvdmmades media av rapporter
om antal ddédsfall i covid-19. Allméanheten kunde folja utvecklingen i olika lander, samtidigt
som exempelvis Folkhalsomyndigheten papekade att skillnader i rapportering av covid-19-
relaterade dodsfall forsvarar jamforelser. Statistik om narkotikadodlighet ar ett annat exempel
dar det ar valkant att skillnader mellan lander delvis beror pa skillnader i hur oklara dodsfall
utreds: Sverige har utifran rapportering av narkotikarelaterad dod bland den hogsta
narkotikadodligheten i Europa, men detta anses delvis bero pa att Sverige har lagre morkertal
och utforligare rattsmedicinska undersokningar &n manga andra lander (se t ex SvD 2020-10-
03).

Dodsorsaksstatistik star sallan i centrum for allmanhetens uppméarksamhet men har betydande
nationell och internationell samhallsrelevans. Dodsorsaksstatistik anvands for att forsta
folkhalsolaget, fatta beslut om politiska insatser och for att jamfora skillnader i dodsorsaker
mellan lander och olika vardsystem. Inom epidemiologi och folkhalsa &r dodsorsaksdatas
kvalitet med avseende pa tillforlitlighet och precision en viktig fraga, och pa ett internationellt
plan &r forsoken att standardisera rapportering av dédsorsaker mellan lander ett pagaende
arbete sedan lang tid tillbaka.

Utover den betydande roll som dodsorsaksstatistik har for folkhé&lsoarbete utgdr verksamheten
ocksa ett exempel pa hur offentliga register skapas. Sadana register brukas alltmer for
forskningsandamal. | och med att Sverige, liksom 6vriga skandinaviska lander, har ovanligt
heltackande register som stracker sig lang bak i tiden utvecklades den svenska
registerforskningen tidigt i ett internationellt perspektiv (se t ex Tupasela m fl 2020, Bauer
2014). Skandinaviska register utgor unika resurser for forskningsfalt inom demografi,
sociologi, nationalekonomi, och inte minst epidemiologi. Befolkningsregister var i princip en
forutsattning for utvecklingen av den moderna epidemiologin, som tog sin form under den
andra halvan av 1900-talet och i en tongivande formulering definieras som ”’study of the
distribution and determinants of health-related states and events in specified populations, and
the application of this study to the control of health problems” (Last 1983: 32-33). Detta séatt
att bedriva halsoforskning genom befolkningsbegrepp for hélsa och sjukdom & ena sidan, och
statistiska metoder, a andra sidan ledde till forskningsmojligheter givet den skandinaviska
infrastrukturen for befolkningsdata (Bauer 2014: 97). Sverige har varit en historisk
foregangare for registerforskning men arbete pagar ocksa for att ytterligare utoka
anvandningen av svenska register for forskningssyften. Det nationella SIMSAM natverket
(2014-2018) syftade till att utvidga registerbaserad forskning och SINGS &r en
tvarvetenskaplig forskarskola ”intended to develop deeper knowledge, skills and scientific
and ethical approaches regarding how different sources of data and registers can and should
be utilised in research, preparing for a scientific career in the area of register-based research”
(Karolinska institutet, 2022). Numera finns ocksa Swedish network for register-based
research (SWE REG), ett nationellt natverk finansierat av Vetenskapsradet, vilket i sin tur har
fatt i uppdrag av regeringen att framja registerbaserad forskning. SWE REG ér ett samarbete
mellan sju forskningsmiljoer som ocksa samverkar med nationella registerforvaltare och

1 Genom personnummer kan medborgare féljas genom livet, data pa individniva lankas fran olika kallor och
abstraheras till aggregerad niva. Epidemiologer anvander sig av befolkningsregister for att berakna riskestimat
pa befolkningsniva. Detta genererar ”befolkningshélsa” som ett epistemiskt objekt, med begreppet “riskfaktor”
som en central komponent (Bauer 2014). Riskfaktorer anvénds i ékande grad for en mangd variabler
identifierade genom statistiska jamforelser kopplade till sjukdom i befolkningen. Epidemiologi har saledes
kommit till att handla om statistiskt baserad prediktion av hélsa och sjukdom som "utfall”, beroende av en
uppsattning riskfaktorer — vilka darmed blir fokus inom preventiv medicin (Bauer 2014:196).
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andra nationella aktérer som har hand om register (SWE REG 2022). Inte minst mot bakgrund
av detta ar det angelédget att forbattra kunskapslaget gallande denna forskningspraktik.

Sammanfattningsvis ar dodsorsaksstatistiken maskineri - hur dédsorsaker bestams,
rapporteras, registreras, berdknas — och hur arbetet i detta maskineri arbete organiseras, vilka
avvagningar som sker, och vad som star pa spel har &r ett omrade som fortjanar belysning
utifran ett samhallsvetenskapligt perspektiv. Detta inte framst for att forbéattra statistiken, utan
for att komplettera det epidemiologiska och traditionella folkhalsoperspektivet pa denna
omfattande verksamhet med insikter om hur den bedrivs i praktiken och pa sa satt forsta hur
kunskap om folkhalsolaget och dess utveckling framstélls. Statistik bygger pa data, och i den
hér rapporten ligger fokus vid etapperna i datas produktionsprocess. Detta utgér en nddvéandig
grund for vidare arbete om hur data anvands — sammanstélls for officiell statistik, anvands for
forskningsandamal, i politisk debatt - och i forlangningen en helhetsbild av
dodsorsaksstatistikens maskineri.

Denna rapport har tva syften. For det forsta ar syftet att ge en empirisk, 6versiktlig
redogorelse av den kedja av praktiker som leder fram till dédsorsaksdata. Vilka steg och delar
finns i produktionsprocessen? Vilka lagar och andra typer av regler styr dessa praktiker?
Vilka aktorer deltar? For det andra avser denna genomgang utgdra en grund for att ge uppslag
till initierade fragor for fortsatt forskning, kopplade till dodsorsaksstatistikens maskineri.
Detta ar givetvis beroende av tidigare forskning pa omradet, och hansyn tas darfor till denna,
aven om rapporten i sig inte avser att ge en bred forskningsoversikt utdver att ta upp de fatal
specifika studier som berdr fragor av direkt relevans.

Utgangspunkten for denna rapport &r ett intresse for hur data produceras. Data om just
dodsorsaker &r ett viktigt fall i och med att statistiskt baserad kunskap om dodsorsaker har en
sadan betydande roll for folkhélsoarbete, samtidigt som det ocksa &r ett mer komplicerat fall
an exempelvis mortalitetsstatistik som hanterar antal dodsfall, inte bedémningar av vad de
beror pa.

Perspektivet pa dodsorsaksstatisk i rapporten ar influerat av vetenskaps- och teknikstudier
(STS), ett forskningsfalt som studerar praktiker inom vetenskap och teknik, men ocksa vilka
konsekvenser vetenskap och teknik har (se t ex Biagioli 1999, Felt m fl 2016). Inom STS talas
ofta om kunskapsproduktion, vilket signalerar en produktionsprocess, eller ett maskineri, som
genererar nagot, snarare an bara avbildar verkligheten. Det kan handla om produktionen av
’fakta” (Latour och Woolgar 1979) eller det som &r fokus for denna rapport; data. Data finns
utifran detta perspektiv aldrig “déir ute” utan utgar fran nagot som samlas in, kategoriseras,
klassificeras, registreras etc. for att darmed bli till och kunna anvéndas som data for
vetenskaplig kunskapsproduktion, eller offentlig statistik (jfr Gitelman 2013). Som Bruno
Latour (1999:42) skriver:”’One should never speak of *data’ - what is given - but rather of
sublata, that is, of achievements’.” Att uppmarksamma hur data produceras implicerar ingen
kritik i sig, podngen 4r att data nastan med nédvandighet dr nagot arbetsamt och svart att
skapa, gora anvandbar och inte minst forflyttingsbar (jfr Edwards 2010). Detta perspektiv ar
viktigt att ha i atanke i kommande redogorelser for vad som fran statistiskt och
epidemiologisk synvinkel framhallits som “kvalitetsbrister” hos dodsorsaksdata.

Med utgangspunkt i synen pa dodsorsaksdata som skapat genom en produktionsprocess har de
olika stegen i denna process identifierats som att handla om undersékning och bestamning,
rapportering, klassificering och registrering. Rapportens struktur ar till stor del uppbyggd
utifran stegen i denna process. Rapporten bestar av sex avsnitt, inklusive detta
inledningsavsnitt. Det andra avsnittet, Att undersoka dodsorsaker, redogor for vad vi vet om
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produktionsprocessens forsta steg, det vill sdga vad vi vet om hur undersokningar av dodsfall
gar till och vem som rapporterar dodsorsaker. Olika former av obduktioner redovisas utforligt.
I avsnitt tre redovisas den tidiga och moderna sjukdomsklassifikationens framvaxt i
internationellt perspektiv och den internationella sjukdomsklassificeringens struktur och
regler. Denna Kklassificering utgor grunden for hur dodsorsaksintyget ser ut, och darmed ett
senare steg i produktionsprocessen; rapportering, som ocksa beskrivs. Aven om regler for
dodsorsaksrapportering foreskriver att det ska ske utifran de diagnoser som finns i det
internationella klassifikationssystemet &r det i sjalva verket forst vid registrering som detta
klassifikationssystem med nédvandighet appliceras. Avsnitt fyra handlar om detta sista steget
i produktionsprocessen: registrering. Avsnittet tar bade upp historik om det svenska registret
for dodsoraker och nutida praktiker, inklusive centrala statistiska aspekter. Avsnitt fem tar
upp narkotikadddlighet som ett potentiellt sett strategiskt exempel gallande hur arbetet gar till
i praktiken med avseende pa hur lokala kompletteringar till internationella regler anses
nodvandiga och hur olika aktorer inom maskineriet behdver samarbeta runt detta. Det sista,
sjatte avsnittet sammanfattar rapporten och pekar ut omraden for fortsatt samhallsvetenskaplig
forskning.

Rapporten ger en introduktion till &mnet dodsorsaksdata och hur den skapas, ur ett
samhallsvetenskapligt perspektiv. Fokus ar saledes inte sarskilt starkt kopplat till doden som
fenomen i sig. Rapporten skiljer sig saledes fran tidigare samhéllsvetenskapliga studier om
doden som berdort, exempelvis, forberedelse infor doden (t ex Glaser & Strauss 1965; 1968; le
Theule et al. 2018), vard och organisering av déende (Sudnow 1967, Smith 2006),
intensivvard och aterupplivningsférsok (Timmermans 1998, Seymour 2000, ledema m fl
2005), syn pa doden och hur det forandrats dver tid (Aries 1974), sorg (Gorer 1965) och
begravningsritualer (t ex Davies 2002, Hertz 1960; Suzuki 2001).2 Tva relativt nyutkomna
svenska antologier ar Pa tal om doden (Reinhold och Wandery 2021) och Lagga doden till
ratta (Rombach och Bjornsson 2022). Den forsta innehaller esséaer pa temat individers och
organisationers relation till doden, exempelvis om att hantera andras dod eller platser for att
minnas de doda. Den senare har dédens administration som 6vergripande tema och innehaller
visserligen ett avsnitt om dodsorsaksregistrering, men detta ar kort och dversiktligt och ger
framforallt en historisk tillbakablick (Montin 2022, se aven Walter 2012 om hantering av déd
I moderna urbana samhéllen).

Rapporten handlar om och tar strukturméssigt sin utgangspunkt i dodsorsaksdatas
produktionsprocess. | ett tidigt stadium identifierades processen som bestaende av ett flertal
steg som redan har ndmnts: beddmning av orsaken dddsfall inklusive de praktiker som gors
for att mojliggora en beddmning, rapportering av dodsorsaker, statistisk klassificering av
dodsorsaker och registrering av klassificerade dddsorsaker. Arbetet med rapporten har
inneburit att leta sekundarlitteratur som belyser dessa steg. Detta material beror framforallt
olika regler (lagar, forordningar och standarder) som foreskriver hur de olika delarna av
processen gar till. Dessa regler finns bade pa global, europeisk (EU) och svensk niva.
Rapporten tar delvis hansyn till det historiska perspektivet med avseende pa framvaxten av ett
internationellt klassifikationssystem for sjukdomar och dédsorsaksregister, men fokus ligger
vid nutid. Redogdrelsen ar framforallt beskrivande och baserad pa textmaterial fran
myndigheter (t ex Socialstyrelsen, Rattsmedicinalverket), medicinsk forskning relaterat till
utredningar om dddsorsak och dodsorsaksdatas kvalitet och historisk forskning om
klassifikation och register. Aven annat material som exempelvis artiklar i dagspress,

2 Se ocksa Walter (2008) for en Gversikt om forskning inom “dédens sociologi” och Engelke (2019) om 6versikt
om “’dddens antropologi”.



facktidskrifter (Lakartidningen, Dagens medicin) och material fran hemsidor (sjukhus,
patologféreningen mm) har i liten utstrackning anvénts. | samband med detta arbete har en
omfattande inlasning av samhéllsvetenskaplig forskning pa omradet skett bade utifran vad
systematiska sokningar via Google® har gett vid handen, men framforallt genom att stegvis ga
igenom och “’bakat” i referenser i relevant forskning. Tidigare samhéllsvetenskaplig forskning
med nara koppling till den diskuterade tematiken redogdrs for i viss man, men fokus ligger
vid den empiriska, beskrivande dversikten.

Att undersoka dodsorsaker

Det forsta steget i produktionen av dodsorsaksdata handlar om att bedéma anledningen till
varfor ett dodsfall har skett. Hur utredningen om orsaken till ett dodsfall gar till beror i hog
grad av omstandigheterna — ifall dodsfallet var vantat, ifall det skedde pa sjukhus, sjukhem,
hemmet eller nagon annanstans, och alder — dessa saker ar givetvis ofta korrelerade. Varje ar
dor ca 90 000 personer i Sverige. De vanligaste dodsplatserna &r sjukhus, sjukhem och
hemmet. Exempelvis skedde under 2016 ca 35 000 dodsfall pa sjukhus, ca 31 000 pa sjukhus
och ca 17 000 dadsfall i hemmet (Rosendahl 2019:26). | jamfarelse med tidigare vardas éldre
och sjuka numera i storre utstrackning pa sjukhem eller i sitt hem i livets slutskede, snarare &n
pa sjukhus (Rosendahl 2019: 8). Det galler framforallt for de som ar &ldre an 75 ar och for
kvinnor i hdgre grad &n méan (Lindstrom m fl 1997). 4 Om dédsfall beddms som naturliga
rapporteras dodsorsak av personens lakare eller den lakare som senast traffade personen.
Sjukhem ligger ofta under ansvaret for en lakare vid vardcentral, som rapporterar dodsfallet.
Vid dodsfall i hemmet utan for kontorstid eller utomhus tillkallas jourlékare. Det tycks finnas
regionala variationer i hur detta organiseras.

Enligt svensk lag ska lakare rapportera vidare till polisen vid uppenbar eller misstankt
onaturlig dod ska (t ex olycka, sjalvmord, mord), oklar identitet, misstanke om vanvard, i
obskyra” fall (t ex ovantad dod av tidigare friska personer), dédsfall bland alkohol- eller
narkotikamissbrukare eller nédr omstandigheterna ar oklara (Lag om obduktion 1995:832, 8 13
14, 15, Polismyndigheten 2016). Om omstandigheterna &r sadana att det inte skéligen kan
bortses fran mojligheten att dodsfallet kan vara orsakad av en annan person eller om det kan
misstankas fel eller forsummelse inom halso- och sjukvarden ska en polisanmélan ske. Det &r
sedan polisen som avgor om det bor ske en rattsmedicinsk obduktion eller om en allménlékare
kan intyga dodsorsak.

Bestammelser om undersékningar som ska goras i samband med dddsfall &r inte ndrmare
reglerat i lagar och férordningar, utan mycket generella och dversiktliga (se SOSF 1996:29,
Socialstyrelsen 2010). Obduktioner innebér att kroppen efter en avliden person éppnas och
Halso- och sjukvardslagens del om obduktion (1995:832) foreskriver inte narmare hur
undersokningar kopplat till klinisk obduktion ska ga till. Andra metoder for att undersoka
dodsorsaker inbegriper likbesiktning, endoskopi, nalbiopsi, rontgenundersokningar och sa
kallade verbala obduktioner utifran standardiserade intervjuer med den avlidnes familj (se t ex
Rosendal 2019:12).

I sjalva verket finns mycket litet kunskap om hur bestdmningen av dodsorsaker bland l&kare i
Sverige gar till. I en av Socialstyrelsens rapport str att det ir “oklart vilka granskningsrutiner

8 STS/sociologi/antropologi om folkhalsostatistik i allmanhet, demografi/populationsfragor, prognoser/trender
kopplat till sjukdom/ddd, registerbaserad forskning, standarder (utveckling och anvéndning) inom medicinsk
praktik, sjukdomsklassificering, narkotika/drogforskning, dod i allménhet, frdn 2000 och framat.

411t ex Malmo var det 1 % som avled pa vardhem 1994, men 29 % 1993, och antalet som avled pa sjukhus sjonk
fran 81 % till 52 % under samma ar Skiftet skedde mest bland de som var 75 ar eller aldre och 2/3 var kvinnor
(Lindstrom m fl 1997:159).



de individuella likarna anvander” (Socialstyrelsen 2022a:4). Tidigare forskning om hur
bestamning av dodsorsaker gar till ar ytterst begransad och inte nddvandigtvis relevant for det
svenska sammanhanget. Studier om hur bedémningen gar till efter mer eller mindre
forvantade dodsfall och gallande dédsfall som rapporteras av andra lakare &n rattsmedicinska
patologer finns knappt alls. Baserat pa en intervjustudie i en mindre skotsk stad presenterar
Bloor (1991) hur olika typer av ldkare gick tillvaga pa ett 6vergripande satt. Bloor (1991:
281-282) visar att det finns stor variation lakarnas praktiker och att det med undantag for
rattsmedicinska patologer ofta &r en aktivitet som sker i ensamhet, utan diskussion med
kollegor. Utan att ga in pa detaljer i hur det gar till menar Bloor (1991) att det trots stor
variation mellan lakare fanns rutiner och en konsekvent hantering utifran den enskildes
perspektiv. Namnvaért ar att selektionen av ldkare i staden utgjordes av de som rapporterade
mest frekvent, och studien ger ddrmed ingen kunskap om hur eventuellt bortfall av
dodsorsaksrapporter sag ut eller om skal till detta.

McAllum med flera (2005) gjorde fokusgruppsintervjuer med 16 allméanlékare pa Nya
Zeeland. Lakarna uttryckte att de ofta var osakra pa dodsorsaken, men att de gjorde sin “bista
gissning” och angav en dodsorsak som verkade rimlig. Vissa dodsorsaker angavs aven
rutinmassigt for sarskilt kategorier av avlidna. En citerad lakare kritiserade till exempel hur en
kollega kategoriserade dddsfall enligt foljande: “all older people are *bronchopnemonia’ and
everybody else has got *secondary cancers’” (McAllum m fl 2005:680). En annan lékare
talade om att ifyllandet av dodsorsaksintyget var en ’stund for reflektion” 6ver personens liv,
relationen till dem, deras sjukdom, och hur det togs om hand (McAllum m fl 2005:682). Detta
implicerar att lakaren lade ner viss tid pa dodsorsaksfragan, utan att nddvandigtvis gora nagra
omfattande undersokningar. Prior och Bloor (1993: 366) havdar dock att de flesta lakare ser
uppgiften som en fraga om uppfylla en formalitet — fylla i ett formular — snarare &n att ge
exakta beskrivningar gallande déden.

| ovanstaende studier gors ingen konsekvent atskillnad mellan typer av lakare som rapporterar
och darmed inte inom vilket sammanhang de arbetar. Detta torde dock ha stor betydelse for
hur bedémningen av dodsorsaker gors. Generaliserbarheten av fynden kan ocksa diskuteras
med tanke pa studiernas design och inte minst med tanke pa hur olika organisering av
sjukvardssystemen och sammanhanget (vardcentral, typ av sjukhusklinik etc.) liksom ovriga
arbetsforhallanden for lakare kan tankas paverka deras arbete med dodsorsaker.

Sammanfattningsvis finns liten kunskap om hur dédsorsaksbestdmningar gors i praktiken, inte
minst gallande de dddsfall som inte obduceras. | Sverige gors det numera endast drygt 10 000
obduktioner per ar, varav ungefar hélften kliniska och hélften rattsmedicinska. | det féljande
ges mer detaljerad redogorelse av dessa undersokningsformer, vilka skiljer sig ifraga om
motiv, vem som efterfragar dem och vilken roll de medverkande patologerna spelar i
dddsorsaksbedémningen.

Pa vilka grunder kan ett dodsfall leda till en klinisk obduktion och vilka regler finns kopplat

till det? Villkoren for klinisk obduktion regleras av Halso- och sjukvardslagens (HSL) del om
obduktion (1995:832). En klinisk obduktion far utforas for att faststalla dodsorsak, fa kunskap
om den sjukdom som den avlidne har haft eller kunskap om verkan av behandling, eller for att
undersoka forekomster av skador eller sjukliga foérandringar.® Socialstyrelsen foreskrifter och

5 Att det i praktiken oftast handlar om att faststalla dodsorsak impliceras av att Vardhandboken dven kallar
klinisk obduktion for sé kallad dodsorsaksobduktion”. Obduktioner kan ses ocksd som en form av
kvalitetssakring inom sjukvarden (se t ex Akademiska sjukhuset 2022, VVardhandboken 2021), men detta ar i sig
inte tillrackligt grund for att begéra obduktion.



allmanna rad om kliniska obduktioner (1996:28) framhaller dock att en klinisk obduktion inte
far goras om det finns skal for en rattsmedicinsk sadan. Bestammelsen om att faststalla
dodsorsak ska enligt forarbetena inte tillampas om dddsorsaken visserligen inte &r
fullstandigt kand men det finns en sannolik dodsorsak och det inte ar av sérskild betydelse att
fa fullstdndig visshet om dodsorsaken” (prop 1994/95: 148 s. 93, cf. SOFS 1996:28, s. 6).

Beslut om klinisk obduktion fattas av lakare och ska goras sa snart som mojligt efter
dodsfallet (det gar inte att 6verklaga beslut om att inte gora obduktion). Respekt ifraga om
den avlidnes instéllning for eller emot obduktion efterstrévas, ifall denna ar kand via skrift
eller formedlad muntligt till narstdende (HSL 2 c §). Samtycke fran avlidnes narstdende maste
vanligen inhdmtas, men underréttelse behover inte ske om den avlidne medgett obduktion
eller ifall det anses “av sérskild betydelse att dodsorsaken faststalls” (HSL 1995: 832 om
obduktion 9 8). ¢ Klinisk obduktion i vetenskapligt syfte far daremot inte ske mot den
avlidnes eller narstaendes vilja.

Kliniska obduktioner gors vanligen pa sjukhusens patologavdelningar av kliniska patologer.
Det ar enbart lakare som far gora obduktioner men annan sjukvardspersonal kan medverka
och gora exempelvis forberedande atgarder (SOFS 1996: 28, s.9). | beskrivningen av
obduktioner vid Akademiska sjukhuset (Uppsala) anges att en patolog och obduktionstekniker
deltar, och ibland &ven “ansvarig kliniker” (Akademiska 2022), formodligen bestéllaren av
obduktionen. Detta ar betydelsefullt da det & ena sidan skulle betyda att vissa bestéllare av
kliniska obduktioner dven kan bygga sin beddomning pa vad som sker under sjélva
obduktionen, inte bara genom att lasa obduktionsrapporten efterat, & andra sidan att
obducenten majligen tar annan hansyn till klinisk kunskap i sitt utlatande an hen annars skulle
ha gjort. Vad som gors i praktiken under obduktioner varierar. Exempelvis visar en studie av
journaldiagnoser och obduktionsprotokoll fran kliniker vid Karolinska sjukhuset att det i alla
obduktioner togs vavnadsprover och i 43 % av fallen genomférdes en mikroskopisk
undersékning (Rosendahl 2019:23).

Under 1970-talet obducerades narmare halften av alla avlidna (ca 49 %) i Sverige, men detta
har minskat avsevart (Rosendahl 2019:9). 1969 utfordes kliniska obduktioner pa 39 % av de
manniskor som avled i Sverige och 7,4 % rattsmedicinska obduktioner. 2016 var andelen 11
% (7 % av avlidna kvinnor och 15 % av avlidna man) varav kliniska obduktioner 4,9 % och
rattsmedicinska obduktioner 5,9 % (Rosendahl m fl 2021:4, Rosendahl 2019:9). Av barn och
unga under 15 ar obduceras 40 %, 70 % mellan 20 och 45, och Gver 80 ar ar det 5 %
(Rosendahl m fl 2021:7). Méan dor foretradesvis pa sjukhus medan kvinnor gor det pa
vardboenden, och dodsfall vid &ldreboenden obduceras i lagre grad an for sjukhus, och for
kommunala boenden i lagre grad &n privata (Rosendahl m fl 2021:4). Géllande de som avlider
pa sjukhus finns variationer i antal bestéllda obduktioner beroende pa sjukhusavdelning. | en
studie om obduktioner i Malmg var onkologi den sjukhusavdelning som hade hogst andel
obduktioner, exempelvis (Lindstrom m fl 1997:158). Den vanligaste dodsplatsen bland de
som kliniskt obduceras &r dock hemmet (Rosendahl 2019:26), vilket betyder att dédsorsaken
hér inte ansags kand men inte heller “misstankt” pa nagot sétt.

Inte minst da klinisk obduktion sker sa sallan vacks fragan under vilka omstandigheter en
sadan bestalls. Hur bedomer en likare ndgot som “fullstindigt kéind” respektive “sannolik
dodsorsak™? Nér ar det av “’sdrskild betydelse” att veta dodsorsak och vad utgér grund for
“fullstindig visshet”? Hur beror detta pa vem som avled och dennes anhdriga liksom dvriga

& Med narstaende menas i forsta hand familj och andra néra anhériga (make, sambo, registrerad partner, barn,
foréaldrar, syskon, far- och morforaldrar, makes barn som inte &r egna), men dven mycket néra vén kan i det
enskilda fallet hora hit (SOFS 1996:28, s. 7). Det ar tillrackligt om en narstdende underrattas.
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lokala omstandigheter som exempelvis lakarens intresse och resurser? Utifran vad som
redogjorts for ovan ar det tydligt att unga obduceras i hogre grad an aldre, liksom de som dor i
hemmet i hogre grad &n de som dor pa sjukhus och sjukhem. | de senare fallen finns troligen i
de flesta fall mer omfattande aktuell medicinsk kunskap om den avlidne, vilket torde paverka
efterfragan av obduktion. Anhdrigas 6nskemal spelar till viss del ocksa in. I Rosendahls
(2019:24) studie av obduktionsprotokoll och journaldiagnoser fran kliniker vid Karolinska
sjukhuset kravde lakare obduktion i 43 % av fallen, i 45 % av fallen var begaran om
obduktion framstalld efter dialog med anhérig och i 11 % var det anhoriga som begart
obduktion.’

Fragan om vem som obduceras kan vidare relateras till fragan om patienters, eller i det har
fallet, doda individers sociala vérde. | den klassiska amerikanska studien Passing on hévdar
Sudnow (1967) att varden av déende patienter beror pa deras sociala varde. Baserat pa en
studie av amerikanska forhallanden menar Timmermans (1998) att detta har forstarkts.
Timmermans (1998) visar pa betydelsen av patienters alder och huruvida de &r erkanda
och/eller identifierade av vardpersonalen for hur sjukvardspersonalen fattar beslut om och
genomfor aterupplivningsforsok. Applicerat pa fragan om intresset for doda individer som
beroende av socialt varde skulle mojligen den l&gre andelen kliniska obduktioner av aldre
kunna ses som ett tecken pa lagre socialt varde, vad som betecknas som alderism. Samtidigt ar
det inte givet att en bestalld obduktion &r ett uttryck for att den dode vérderas hogre an nagon
som inte obduceras. Obduktion kan ses saval som ett icke-6nskvart och till och med
vanhedrande ingrepp pa en dod méanniska, oavsett om dodsorsak ar kand eller inte.

Den drastiska forandringen i antalet kliniska obduktioner diskuteras flitigt fran kliniskt
patologiskt hall. Utifran egna erfarenheter som sjukskoterska skriver Rosendahl (2019:1) i
forordet till sin licentiatavhandling att obduktion var nagot som gjordes “regelméssigt” och i
samband med dodsfall som intraffade pa avdelningar under hans tid som
intensivvardssjukskoterska under 1980- och 90-talet. Det var en “naturlig” del av arbetet att i
samband med ronden ga med lakarna till obduktion och fa reda pa varfor patienten som
vardats hade avlidit, men den rutinen har férsvunnit, och obduktion &r darmed nagot mer
frammande for bade lakare och sjukskaterskor. Minskningen av antalet obduktioner innebér
saledes forandrade vanor och rutiner for flera grupper inom sjukvarden, inte enbart kliniska
patologer. Det innebar troligen ocksa forandrade relationer mellan & ena sidan, kliniska
patologer och andra verksamma inom obduktionsverksamheten, a andra sidan annan
vardpersonal. I en forelidsning om obduktionsverksamhet ”forr och nu” berittar en tidigare
obduktionstekniker vid Vasteras lasarett om hur det gick till fram till 1970-talet, d& “’sa gott
som alla patienter som avled pa lasarettet” obducerades: "Mycket tid gick at att ringa till
avdelningar for att friga om den och den patienten skulle obduceras” (Eklund 2009). Inte
minst med tanke pa minskningen av antalet kliniska obduktioner torde denna relation mellan
kliniska patologavdelningen och 6vriga kliniker ha forandrats avsevart.

Vad beror den stora minskningen av kliniska obduktioner pa? Minskningen av kliniska
obduktioner &r en internationell trend. Sedan 1950-talet sker en generell minskning av
mangden obduktioner i varlden (se referenser Rosendahl m fl 2021:6 och Rosendahl
2019:32). Det finns dock variationer. Vissa lander har annu farre obduktioner &n Sverige,
som exempelvis Storbritannien, dar 1 % av alla dédsfall obduceras i, medan alla med okéand
dodsorsak i Finland (se t ex Rosendahl 2019:7). Detta innebdr att diskussionen om minskat

" Obduktionsforfragan skrevs i regel (..) dagen efter att patienten avlidit” men i ca 10 % av fallen begérdes
obduktionen fem eller flera dagar efter (Rosendahl 2019:23). Om detta beror pa avvagningar géllande behov
eller vantan pa yttrande fran anhoriga ar oklart.
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antal kliniska obduktioner ocksa fors internationellt. Aven om det inte gar att sdga vilka
orsaker som ar gemensamma respektive unika for enskilda lander kan en del pastaenden anda
namnas. Exempelvis visar Hooper och Gellers (2007) enkatstudie av amerikanska lékares
(n:388) attityder om obduktion att samband mellan tidigare erfarenhet av obduktion och
efterfragan av obduktion. Utifran ett liknande resonemang framhaller Rosendahl (2019:13)
faktorer som fragmentering av patologiundervisning inom den svenska lékarutbildningen och
bristande tid for obduktion och patologidemonstrationer, vilket innebar att manga
medicinstudenter aldrig deltagit under en obduktion. Hooper och Geller (2007) konstaterar
vidare att den enskilt viktigaste faktorn som paverkade benagenhet att begara obduktion var
allmant intresse och upplevelse av behov av obduktion, vilket kan ha minskat beroende pa
tilltro till modern diagnostik och brist pa utbildning i obduktionens vérde.? Samtidigt finns
skillnader i vad olika form av kliniska diagnostikmetoder (t ex nalbiopsi och endoskopi) kan
ge for information om dodsorsak i jamforelse med obduktioner (jfr Kuijpers m fl 2014,
Espinosa Brito och de Mendoza-Amat 2017, i Rosendahl 2019). Exempelvis visade Tejerina
med flera (2012, i Rosendahl 2019) utifran en studie av ett spanskt sjukhus att aven avlidna
intensivvardspatienter, som ofta genomgatt utforliga utredningar och undersckts med
hogteknologisk utrustning, uppvisar skillnader i beddmning av dédsorsak utan och efter
obduktion. I linje med detta finns ocksa de som menar att minskat antal obduktioner handlar
om att inte vilja riskera att felaktiga diagnoser eller misstag ska avsldjas (Hooper och Geller
2007, se aven Liao och Sing 2013, jfr Rosendahl 2019).

Ytterligare skél till minskat intresse for obduktion &r att dldre personer och personer som
vardas i livets slutskede inte langre vardas pa sjukhus med fokus pa diagnostik och
behandling, utan pa omvardnad och palliativ vard (Lindstrom m fl 1997). Kostnaden for
obduktionen och vem som ska betala den kan ocksa spela in (van den Tweel och Wittekind
2016, i Rosendahl 2019). Rosendahl (2019: 8) pekar dven pa att oro for anhorigas
invandningar kan vara ett skal till att undvika obduktion — &ven om studier inte nédvéndigtvis
pekar pa att det ar beréattigat. Baserat pa en enkatstudie (med slumpmaéssig andel av
befolkningen i Sverige) visade Sanner (1994) att 80 % av de svarande skulle acceptera en
obduktion av en anhdrig. Med tanke pa migration och hur det finns olika syn pa obduktion
inom olika trossamfund &r det mojligt att acceptansnivan har forandrats.®

Det ar viktigt att notera att den medicinska diskussionen om varfér antalet obduktioner
minskat som tagits upp ovan tenderar att utga ifran eller implicera att nedgangen ar
problematisk. De finns de som explicit propagerar for behovet av fler obduktioner.
Exempelvis framhaller Pettersson med flera (2014) att antalet obduktioner ar for fa i en artikel
i Lakartidningen. Rosendahl med flera (2021:8) menar att kvaliteteten pa
dodsorsaksbeddmningen &r beroende av om det har skett en obduktion eller inte. Enligt
Rosendahl (2019: 34) dr “ménga ldkare (..) ndjda med resultaten av den kliniska
undersokningen och tror att de kan fylla i dodsintyget pa ett relevant satt utan obduktion.”
Séadana pastaenden implicerar att liikarna som “tror” att de kan bedéma dddsorsak utan
obduktion ar naiva eller inte utreder dodsorsaken tillrackligt noga. Podngen hér &r att
obduktioner och kliniska undersokningar ar delvis olika kunskapspraktiker (inkluderande
olika metoder), utdvade av olika grupper av ldkare och ofta inb&ddade i olika kontexter.
Rosendahls (2019) pastaende kan saledes ses som ett tecken pa variation i vad som ses som
giltig grund for kunskap (i det hér fallet om dodsorsaker). Detta tangerar det som tidigare

8 En annan studie visade att anledningen att inte be om obduktion var antagandet om att dédsorsaken var kand
(Blokker m fl 2016), vilket ar nagot av en cirkelforklaring.

® Exempelvis anger Vardhandboken (2021) att den syrisk-ortodoxa kyrkan inte accepterar att organ avlagsnas
vid obduktion och att muslimska férsamlingar undanber obduktion, men att undantag kan géras om det galler
medicinsk forskning som kan minska lidandet for andra, en mycket séllsynt sjukdom eller misstanke om brott.

11



namndes om att tilltro till kliniska diagnosmetoder kan minska efterfrdgan pa obduktioner.
Statusen hos olika teknologier, vad de anses kunna ge kunskap om och hur de forhaller sig till
varandra férandras dver tid. Timmermans (2008:19) diskuterar hur obduktionens status
forandrats i och med fokus vid evidensbaserad medicin och epidemiologiska perspektiv, dar
den mer fallstudieorienterade obduktionens roll for medicinsk kunskap inte ses som lika
viktig. Det ar mojligt att sadana évergripande forandringar i det medicinska faltet kan
paverkat efterfragan pa antalet kliniska obduktioner.

Grunden for rattsmedicinsk obduktion skiljer sig fran klinisk obduktion. Om ett dodsfall blivit
anmalt till Polismyndigheten, av lakare eller ndgon annan, av skal som tidigare angetts bor
Polismyndigheten radgdra med specialist i rattsmedicin innan beslut om réttsmedicinsk
undersdkning fattas (Begravningslagen 1990:1144, 4 kap 4 8). Vid dddsfallsundersékning
utan misstanke om brott bor rattsmedicinsk undersokning vara sarskilt pakallad vid olycka,
sjalvmord, framskriden forruttnelse, nar (kand) missbrukare patraffas dod, nar nagon antréffas
dod och tidigare sjukdomsbild inte kan forklara dodsfallet eller nar nagon avlidit vid
myndighetsingripande. En rattsmedicinsk undersokning far ocksa goras om undersokning
behovs for att vinna upplysningar av sérskild vikt for miljoskydd, arbetarskydd, trafiksakerhet
eller annat liknande intresse (Polismyndigheten 2016:5). Viktigt &r att lagen om
rattsmedicinsk undersokning handlar om nar det far goras, inte att det ska goras (jfr Rammer
2011:95).

I Sverige sker rattsmedicinsk obduktion inom ramen for Rattsmedicinalverkets verksamhet.
Rattsmedicinalverket bildades 1991 da verksamheterna rattsmedicin, rattskemi och
rattsgenetik bildade en myndighet, till skillnad fran att vara separata med Socialstyrelsen som
chefsmyndighet.'° Rattsmedicinska enheter finns i Géteborg, Linkoping, Lund, Stockholm,
Umea och Uppsala och en de har alla en central rattsmedicinsk avdelning i Linkoping,
Rattsmedicinalverkets avdelning for rattsgenetik och rattskemi, dar alla analyser av prover
sker. 1

Med réattsmedicinsk undersokning avses enligt obduktionslagen (HSL 1995: 832, 12 §)
rattsmedicinsk obduktion eller rattsmedicinsk likbesiktning. Det gors av lakare med
rattsmedicinsk inriktning. En likbesiktning innebér yttre undersékning av kroppen, men kan
dven innehalla blodprovstagning och mindre ingrepp. En rattsmedicinsk obduktion innebar
utdver yttre undersokning dven att kroppen 6ppnas och undersoks invandigt. Noterbart ar att
det inom svenska rattsmedicinska obduktioner rutinmassigt gors en hogre andel toxikologiska
test &n i andra lander — i mer an 90 % av obduktionerna gos omfattande analyser av alkohol,
medicin och olagliga droger (Brooke m fl 2017: 768). Réttsmedicinska obduktioner kan dven
innehalla rontgenundersokningar, undersokningar av hela vavnadsprov (s k histopatologiska
undersokningar) och dven “andra undersokningar kan goras efter behov” (RMV 2020:17).
Detta betyder att undersokningarnas omfattning ar en bedémningsfraga. Obduktioner som -
avser dodsfall med hog misstanke om bakomliggande brott ar oftast mer omfattande an andra
och involverar dessutom vanligen tva lakare, ibland &dven kriminaltekniker, vilket gor dem

10 Se rapporten Den svenska rattsmedicinens utveckling (RMV 1997:1) for detaljerad redogérelse av historisk
utveckling.

11 Enheterna inkluderar lakare med specialistkompetens i rattsmedicin, rattsodontologer, rattsmedicinska
assistenter, rattsmedicinska utredare och biomedicinska analytiker, liksom underldkare som genomfor
specialistutbildning i rattsmedicin. Nattetid och helger finns vid varje enhet lakare i beredskap for att bitrada vid
fyndplatsundersokningar samt gora bradskande kroppsundersokningar pé begaran av polis eller aklagare (RMV
2020:16). | verksamheten deltar &ven forensiska dokumentationslékare, sakkunniga réntgenlakare och
tandlékare.
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mer resurskravande (RMV 2020:19).1? Dessa benamns som utvidgade rattsmedicinska
undersokningar.

Som en parallell diskussion till fragan om teknologiers status i slutet av delen om klinisk
obduktion kan ndmnas att detta &r minst lika relevant ifraga om rattsmedicinsk obduktion, dar
olika teknikers kompletterande roll i forhallande diskuteras (se Rammer 2011:67-69, 72-74) —
exempelvis gallande utokad anvandning av neuropatologiska undersékningar (sarskild

undersokning av hjirnan efter obduktion) och datortomografi for att gora “virtuopsy” (Thali
m fl 2006).

Trenden gallande antalet rattsmedicinska obduktioner skiljer sig fran den som beskrevs
géllande Kkliniska obduktioner. Rosendahl (2019:25) gor en redogorelse av utvecklingen: 1969
var antalet rattsmedicinska obduktioner 4306, och 1989 hade det dkat till ndstan 15 000. |
borjan pa 1990-talet kom nya direktiv om att naturliga dodsfall utanfor sjukhus (hemmet eller
vardhem) som tidigare obducerades pa rattsmedicinsk avdelning nu skulle obduceras av
klinisk patolog. Dérefter minskade réattsmedicinska undersokningarna snabbt och har legat pa
ca 5000 per ar, vilket motsvarar ca 6 % av det totala antalet dodsfall (RMV 2020:17). Ut6ver
rattsmedicinska obduktioner gors aven likbesiktningar, men vanligtvis endast ett fatal (t ex 10
st ar 2019) da denna undersokningsform har avsevirda begransningar géllande att faststélla
dodsorsak” (RMV 2020:17). Av de rattsmedicinska obduktionerna utfors ca 1/3 pa avlidna
kvinnor, 2/3 pa avlidna méan, vilket reflekterar att andelen polisanmalda dédsfall ar hogre for
man an foér kvinnor (RMV 2020: 18).

Nar det galler dodssatten som rapporteras efter rattsmedicinska obduktioner ar nagon form av
sjukdom det absolut vanligaste (se RMV 2020:19). Detta var slutsatsen efter ca halften av
obduktionerna expedierade 2018-2020. Det ar emellertid okant vilka omstandigheter som
gjorde att dessa dodsfall hamnade pd RMV - vad det var som sdgs som “misstinkt onaturligt”
- och vad for typ av sjukdom det handlar om. Utifran sin studie av rattsmedicinsk praktik i
USA pekar Timmermans (2008:40-47) pa att det ar troligare att en rattsmedicinsk
undersokning foresprakas i de fall informationen om den avlidne &r begréansdad, till exempel
om det saknas anhoriga som kan beratta den dode eller regelbunden kontakt med sjukvarden,
och darmed en medicinsk journal som kan ge uppgifter (inte minst da en annan lakares
tidigare bedémning av den avlidnes halsostatus som levande véger tungt). Ifall detta géller
aven i Sverige ar okant, men det skulle kunna spela en roll &ven hér. Med “facit i hand”, det
vill sdga efter att (rattsmedicinsk) dodsorsaksutredning genomférts finns dock en del som
pekar pa att flertalet dodfall hanvisas till rattsmedicin (via polisanmalning) i onddan”. I en
artikel i lakarnas facktidskrift Lakartidningen stéller Petterson och Eriksson (2014) fragan om
det finns bristande kunskap om forfattningsbestammelser bland lakare. Bakgrunden &r de
dodsfall som hénvisats till polisen enbart for att de skett utanfor sjukhus”, vilket skulle kunna
innebdra att vidare utredning av en del dodsfall lika garna hade kunde skett genom klinisk
snarare an rattsmedicinsk obduktion. I en rapport om réattsmedicinskt kvalitetsarbetet menar
aven Rammer (2011:95) att en anledning till dalig selektion till rattsmedicinsk undersékning
ar lakares osékerhet gallande regler och ibland gor polisanmalningar slentrianmassigt i
pressade arbetssituationer.

Géllande dodsfall som med facit i hand” varit beréttigade att hamna under rattsmedicinsk
bedémning sa uppskattades olycksfall respektive avsiktligt vallande som orsaker till ett
ungefar liknande antal dédsfall under dessa tre ar, ca 20 % vardera (RMV 2020:19). Drygt

12 Antalet undersokta dodsfall dar dodssattet har bedomts som avsiktligt vallad av annan (mord eller drap) och
som har expedierats under 2020 har okat med ca 47 % i jamforelse med de utlatanden som expedierats 2019.
Denna 6kning har inneburit avsevard hogre arbetsbelastning for den rattsmedicinska verksamheten (RMV 2020:
19).
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300 sjalvmord rapporterades bland de rattsmedicinska obduktionerna expedierade under dessa
ar, medan fall om oklart ifall avsikt forelegat varierade mer; som minst 96 stycken 2019 (av
5586), som mest 141 stycken 2020 (av 5691 totalt). Ovriga kategorier i rsredovisningen var
polisingripande/krigshandling, vilket beddmdes vara orsak i en handfull fall.

Gransdragning mellan sjalvmord och olycksfall kan vara svar. | Socialstyrelsens
kvalitetsdeklaration gédllande dodsorsaksregistret star att ’[t]veksamma fall kan klassificeras
som dodsfall med oklar avsikt, men bedémningspraxis kan skifta mellan olika lakare och fran
en tidpunkt till en annan” (Socialstyrelsen 2021: 11). Sjalvmord har varit en av de
dodsorsaker som tilldragit sig samhallsvetenskaplig uppmarksamhet &nda sedan Durkheims
studie om hur sjalvmordstal hanger ihop med kollektiv solidaritet (se t ex Atkinson 1978,
Pescosolido och Mendelsohn 1986). Timmermans (2005) tar sin utgangspunkt i misstankar
om att sjalvmord &r underrapporterat i dodsorsaksstatistik och visar hur forsdken att bevara
professionell status och auktoritet i relation till aktorer inom rattsvésende, som den
rattsmedicinska verksamheten &r beroende av och samverkar med, gor att det krdvs mycket
stor sakerhet for att ange sjalvmord som dddsorsak. Aven om epidemiologer skulle vilja dndra
hur beddmningen sker, och har ett stort intresse av hur den gors, ar de for perifera relativt den
rattsmedicinska verksamheten for att kunna paverka den — atminstone i USA. Mer allmant ger
Timmermans (2005, 2008) studie av misstidnkt” dod detaljerad inblick i hur rattsmedicinska
undersokningar gar till, samtidigt som det blir tydligt vilken betydelse den lokala kontexten
kan ha. Men detta kan ocksa bero pa hur hela rattsmedicinska systemet ser ut. I USA finns
inte ett rattsmedicinskt system utan flera, beroende pa vilken stat det handlar om (se t ex
Timmermans 2008). | och med den starkt centraliserade organiseringen av svensk
rattsmedicin (som &r unik i internationellt perspektiv, se t ex Brooke m fl 2017:768), den
offentligt finansierade varden och de relativt sett mindre sociala ojamlikheterna i Sverige &r
det mojligt att det finns avsevarda skillnader, inklusive i fraga om hur relationen mellan
aktorer ser ut, i jamforelse med USA. 13

Som en parallell till fragan om vem som kliniskt obduceras kan frdgan om vem som
rattsmedicinskt obduceras ocksa stallas. Rammer (2011: 90-95) tar upp hur flertalet fall av
framst fallolyckor och forgiftningar, inte hénvisats till rattsmedicinsk obduktion, och ger &ven
exempel pa hur viktigt detta ar utifran dodsfall som till synes handlat om till exempel fall eller
olyckor i sjalva verket berodde pa valdsbrott. Artiklar i Lakartidningen har ocksa tagit upp att
polisanmalningar inte gors i den utstrackning det bor goras. Utifran en granskning av lakares
och polismyndighetens handlaggning av onaturliga dodsfall i Vasterbottens, Gévleborgs och
Osterg6tlands 1an under 2008 visar Pettersson och Eriksson (2014) att sjukvarden hanterar en
avsevard mangd onaturliga dodsfall utan att polisanmala och att dessa till stor del handlar om
fall bland individer 6ver 70 ar (se ocksa Rammer m fl 1997). Pettersson och Eriksson (2014)
skriver:

Nara 80 procent av de onaturliga dodsfall som lakare verksam inom sjukvarden
underlatit att polisanmala hade intraffat hos aldre, skora och sjukliga individer efter fall

i samma plan med atféljande benbrott eller skallskada. | ett praktiskt och
samhallsekonomiskt perspektiv forefaller det acceptabelt att inte utnyttja rattsvasendet
vid dessa typer av dodsfall, &ven om denna praxis formellt kan anses strida mot gallande
forfattningsbestdammelser.

Vart att lyfta fram har &r att sjukvarden bedomt vissa dodsfall av dldre som onddiga att utreda
vidare, trots att det i dessa fall inte verkade handla om naturlig dod, d&ven om den i nartid dnda

13 Jamforelser av rattsmedicinska system ar ovanliga. Se Moretti med flera (2020) for en jamforelse av
rattsmedicinska system i Italien och USA.
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var forvantad. Mojligen kan detta ses som ett tecken pa alderism nar det géller
dodsorsaksfragan. En mer central fraga for att forsta hur dédsorsaksbedémning i Sverige gar
till &r dock hur allménlékare hanvisar fall till rattsmedicin respektive till egen bedémning.

Utifran ett statistiskt, epidemiologiskt perspektiv representerar dodsorsaksbedémningen en
form av métning. Matningskvalitet handlar om validitet, stabilitet och precision och en stor
mangd litteratur diskuterar dodsorsaksstatistikens kvalitet med avseende pa detta (for
sammanstallningar se t ex Rosendahl m fl 2021, Filippatos m fl 2016). Bristande precision i
dodsorsaksintyg ses som ett av dodsorsaksstatistikens langsiktiga kvalitetsproblem (se t ex
Maudsley och Williams 1996; Smith och Hutchins 2001, Moriyama m fl 2011) och
papekanden om brister i svensk dodsorsaksrapporteringen och dodsorsaksstatistiken har vid
flera tillfallen framforts i allmanmedicinska kanaler som Lakartidningen och Dagens Medicin
(Rammer m fl 1997, Agren m fl 2012, Krey 2014, Pettersson och Eriksson 2014).

I Socialstyrelsens kvalitetsdeklaration om dodsorsaksregistret (Socialstyrelsen 2021:4-5) star:

Det stora méatproblemet i dodsorsaksstatistiken galler tillforlitligheten i
dodsorsaksuppgifterna. Internationella studier och &ven vissa tidigare genomférda
svenska studier visar att det finns en relativt stor andel dédsorsaksintyg som har
felaktiga uppagifter.

Internationella studier visar att tillforlitlighet varierar med avlidnas alder och dédsorsak: det
ar sakrare for yngre an aldre, for valdsam dod och sjukdomar med dramatiskt forlopp snarare
an kroniska tillstand. Dodsorsaksuppgifter for dldre &r ofta osékra eftersom manga aldre lider
av flera sjukdomar samtidigt och det kan vara svart att bedéma vilket tillstdnd som vallade
dodsfallet (Socialstyrelsen 2010:24). Detta beror delvis pa att den uppgivna dodsorsaken ses
som mer tillforlitlig ju mer ingaende undersokningen har varit (Socialstyrelsen 2021:4) och
aldre obduceras i lagre grad, som namnts tidigare.

Kvalitetsstudier av dodsorsaksintyg bygger ibland pa att dessa jamfors med andra kallor,
vilket delen om kliniska obduktioner ocksa visade. Sa kallade validitetsstudier kan ha olika
fokus och metoder (Moriyama m fl 2011:46). Vissa validitetsstudier forsoker méata
precisionen i diagnoserna medan andra &r intresserade av tillforlitligheten gallande specifika
grupper av dodsorsaker (t ex cancer, kardiovaskuldra sjukdomar). Vanliga upplagg éar att
bedoma dodsorsak utifran obduktionsresultat eller olika former av kliniska protokoll,
oberoende av dodsorsaksintyget, och sedan jamfora med vad som star pa dodsorsaksintyget.

Alafuzoff och Veress (1993, i Rosendahl 2019) konstaterade att ca 15 % av alla
diagnosticerade cancerfall i Sverige, under aren 1977-78 och 1987-88 diagnosticerades forst
vid obduktion och att halften av dessa tumorer var dodliga. Aven hjartkarlsjukdomar och
allvarliga infektioner underdiagnostiserades. Pa det stora hela framkom att 28 % av
obduktionerna hade fatt en “felaktig” klinisk diagnos fore obduktion. Dessa sjukdomar torde
paverkat bestamningen av dodsorsak i en fjardedel av fallen (Alafuzoff och Veress 1993; i.
Rosendah m fl 2017).1* Johansson och Westerling (2000) jamforde svenska sjukhusregister
med dodsorsaksintyg for att se skillnader mellan huvudsaklig diagnos i det forstn&mnda och

141 en studie frdn Nederlinderna (Kuijpers m fl 2014, i Rosendahl 2019) framkom att 24 % “stora” diagnostiska
skillnader och 33 % ”mindre” diagnostiska skillnader mellan vad obduktion visade och vad dddsorsaksintyget
angett. De diagnoser som missades mest frekvent var sddana som kan vara symptomldsa och darfor inte uppvisar
kliniska tecken pé& dodlig sjukdom (hjartinfarkt, lungemboli och lunginflammation).
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underliggande dodsorsak i det sistnamnda. Resultatet visar en dverensstammelse pa 60 % for
patienter som avlidit pa sjukhus medan Gverensstammelsen ar 28 % for de som skrivits ut
(Johansson och Westerling 2000:498). Den huvudsakliga diagnosen i sig hade stor inverkan
pa sambandet mellan huvudsakliga diagnosen och angiven dodsorsak: om diagnosen var ett
akut eller dramatiskt tillstand var det ofta samma, medan huvuddiagnoser som komplikationer
fran medicinsk vard, cirkular brist, hjartsvikt ofta rapporterades pa dodsorsak, men inte som
underliggande orsak (Johansson och Westerling 2000: 497-8). Om patienten avlider pa
sjukhuset ar det formodligen samma l&kare som stallt diagnos som skriver dodsorsaksintyg,
men sker dodsfallet efter att patienten har lamnat sjukhus ar det troligen nagon i primarvarden
som skriver dodsorsaksintyg ”who might view the case differently than did the physician
attending the patient at hospital” (Johansson och Westerling 2000: 500). Det framstar som
vedertaget att lakare bedomer samma material pa olika sétt och som att forvantningar pa att
det skulle kunna bli lika saknas (jfr Moriyama m fl 2011:46).

Dessa jamforelser kan ses som specifika former mer av metrologiska praktiker, dér fragan om
vad som anses vara eller blir standarden eller mattstocken och vad som 6verhuvudtaget ar
jamforbart &r centrala (jfr Mallard 1998). Obduktioner har traditionellt anvéants som
mattstockar, samtidigt som det numera gors sallan. Att enbart jamfora sédana “specialfall”
kan darigenom ses som begransande for att forsta bedémningar av alla icke-obducerade
dodsfall, medan sjukhusregister kan ses som relevanta jamforelsepunkt endast for dodsfall
bland individer som nyligen legat pa sjukhus. Jamforelser satter ocksa fragor om expertis pa
spel, da det bakom jamforelsepunkterna ligger arbete av olika grupper av lakare. Samtidigt
ger jamforelsestudierna i sig mycket begrénsad information om detta arbete i sig. De bidrar
darmed inte till nagon forstaelse varken om hur dodsorsaksbestdmning gar till eller om hur
lakare inom olika verksamheter (troligen) har olika perspektiv pa detta, baserat pa praktik och
sammanhang (jfr Becker m fl 1961). Vad den omfattande mangden kvalitetsstudier av olika
slag framforallt visar pa dr ett avsevart intresse for dodsorsaksbedomningens kvalitet fran
epidemiologiskt hall. Samtidigt kan man liksom i fragan om hur sjalvmordsintresserade
epidemiologer kan paverka rattsmedicinsk praktik (Timmermans 2008) stalla fragan vilka
mojligheter de med intresse for folkhalsostatistik har att paverka lakares bedomningspraktik.
En del av svaret pa detta fas genom att beskriva arbetet med att utveckla klassifikationer,
dodsorsaksintyg och registerarbete, vilket syftar till att standardisera rapportering och vad
som registreras.

Att klassificera och rapportera dédsorsaker

Det framsta verktyget for att for klassificera dodsorsaker &r International Classification for
Diseases and Related Health Problems (ICD). Féregaende avsnitt handlade om hur
dodsorsaker bestams, utan att ga in i detalj i fragan om begreppet dodsorsak. Ett antal
sjukdomar och diagnoser namndes sporadiskt men det &r viktigt att papeka att det inom ramen
for dodsorsaksstatistikens maskineri finns regler bade for vad som ar en giltig dodsorsak och
for hur det ska anges relativt andra omsténdigheter. | det foljande beskrivs forst hur ICD har
utvecklats och hur dodsorsaker forstas inom ramen for detta klassifikationssystem. Darefter
beskrivs utformningen av dodsorsaksintyget, avsett att underlatta rapportering enligt gangse
klassifikationsregler.

ICD har utvecklats under lang tid och anvands numera globalt. Sjukdomsklassifikationens
moderna historia gar tillbaka till 1800-talet men forelGpare fanns i det s k nosologiska
systemen, som vaxte fram under 1600- och 1700-talen (Nordenfelt och Nystrom 1986). Det
gjordes flera forsok att systematisera kunskap om sjukdomar och de klassiska nosologiska
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klassifikationssystemen utgick framst utifran sjukdomarnas symptombilder, medan senare tids
klassifikation huvudsakligen utgar fran patologiska férandringar i kroppens vavnader och
organ, vilka sedan ge upphov till tecken och symptom (se t ex Moriyama m fl 2011:9).

Nordenfelt och Nystrom (1986) menar att forsoken att pa vetenskaplig grund skapa ett
allomfattande klassifikationssystem for sjukdomar till stor del upphérde under 1800-talet
eftersom det inte sags som meningsfullt fran medicinskt hall. Incitament till klassifikation
kom istéllet fran den samhaélleliga byrakratin, statistiker och administration, och stravanden att
upprusta och organisera halsovard (se dven Foucault 1991; Bowker och Star 1999:134).
Nordenfelt och Nystrom (1986:93) skriver:

For att kunna uppfylla vissa ekonomiska mal maste ohélsan, framforallt den
dodshotande ohalsan bekampas. For att effektivt bekampa ohélsan maste dess orsaker
diagnosticeras; man maste t ex fa en 6verblick 6ver de framsta dodsorsakerna. Saledes
maste dodsorsakerna kategoriseras och namnges. Darmed behévdes en nomenklatur for
dodsorsaker; och nar denna nomenklatur blev lang och komplicerad, kréavdes en
systematisering och klassifikation av de ingaende elementen.

I History of the Statistical Classification of Diseases and Causes of Death (Moriyama m fl
2011: 10-22) redogors for utvecklingen av statistiska klassifikationer, dar William Farrs
system var en foregangare. 1839 presenterade den engelska lakaren och statistikern Farr sitt
forsta forsok till en klassifikation for statistiska syften, utifran ett system baserat pa hur
sjukdomar paverkar populationer. De huvudsakliga grupperna var epidemiska sjukdomar,
generaliserade sjukdomar, lokaliserade, anatomiskt definierade sjukdomar,
utvecklingsrubbningar och skador genom yttre vald. Farr gjorde mycket for att framja sin
klassifikation, men den moétte ingen storre acceptans. Mer paverkan kom genom den forsta
internationella statistiska konferensen i Bryssel 1853, da amnen som skulle kunna jamféras
internationellt togs upp och dodsorsaker kom som forslag. Fram till dess hade enbart ett fatal
lander publicerat dodsorsaksstatistik men praxis skiljde sig markant. Under den andra
internationella statistiska konferensen 1855 antogs en dddsorsakslista omfattande 139
dodsorsaker och en rekommendation var dven att lakare som Overvakat patienter som dott
skulle tillfragaas om dodsorsak. Revideringar gjordes 1864, 1874, 1880 och 1886, men de
flesta lander och stader som producerade statistik hade dnda sina egna listor.

Det var forst genom Jacques Bertillons klassifikation 1893 som en internationell lista fick
storre genomslag. Bertillon forsokte renodla en anatomisk-topologisk indelningsgrund,
varigenom sjukdomar skulle klassificeras med utgangspunkt i den kroppsdel som angripits,
men ambitionen med topologisk indelning kunde inte uppréatthallas fullstandigt da en del
sjukdomar antogs ha allman eller obestamd lokalisering. | slutdnden blev darfor endast sju av
14 huvudklasser specifikt topologiska (Nordenfelt och Nystrom 1986: 96-97).

Mot slutet av 1800-talet hade Bertillons klassifikation anammats i hela Nordamerika, flera
lander i Latinamerika och en del europeiska stader (Moriyama m fl 2011:12). 1900 hélls den
forsta internationella konferensen for revision av den internationella klassificeringen av
dodsorsaker i Paris, eftersom det redan da beslutats om att klassifikationslistan skulle
revideras och kompletteras ungefér en gang i decenniet. Denna revideringstakt har fortsatt
sedan dess. Fram till den andra internationella konferensen anslot sig dven flertalet europeiska
lander och ryska stader. Fyra ytterligare revisionskonferenser (1909, 1920, 1929 och 1938)
holls innan ett mer omfattande genombrott for medicinsk statistik kom i och med den sjétte
konferensen 1948 (se t ex Moriyama m fl 2011: 14-16).

Den sjatte revisionen gjordes av den nybildade Varldshalsoorganisationen (WHO), som
skapades 1948 for att koordinera halsofragor inom Forenta Nationerna (FN). WHO kréver att
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alla medlemslander ska anvéanda ICD for att rapportera sjukdomar och dédsorsaker. En annan
viktig forandring gentemot tidigare var att ICD fran och med nu kom att ocksa omfatta
sjukdomar som i normalfallet inte leder till doden. Darigenom blev ICD &ven mojlig att
anvanda for diagnoser pa sjukhus och annan sjukdomsstatistik.

WHO har haft fortsatt ansvar for revideringar, vilka har godkénts 1955 (ICD-7), 1965 (ICD-
8), 1975 (ICD-9), 1990 (ICD-10) och 2019 (ICD-11). Revideringsprocessen har forandrats
over tid. ICD-10 ar den forsta version som uppdateras fortlopande (Socialstyrelsen 2010: 29).
Hur lang tid det har tagit innan revideringar implementerats har ocksa varierat. Exempelvis
planerades ICD-10 att bérja anvéndas 1993, men framstallningen av den engelska
originalversionens olika delar tog langre tid &n véntat och var inte klart forran 1995, och
implementeringen och uppdateringarna i olika l&nder varierade (for en dversikt av EU-lander,
se t ex European Commission 2008: 198). ICD-11 blev effektiv fran och med 1 januari 2022
och anvands av 35 lander (WHO 2022a). | Sverige anvands fortfarande ICD-10.%° Arbete med
att 6versatta ICD-11 fran svenska till engelska pagar och uppskattas vara klart i borjan av
2024, men det ar inte faststallt nar inférandet av ICD-11 kommer goras i Sverige
(Socialstyrelsen 2022c).

Officiell dodsorsaksstatistik bygger pa redovisning av en dédsorsak per dédsfall, och om det
anges flera maste en viéljas for statistisk redovisning. Men hur ska ett enda tillstand, bland
flera sjukdomar och symptom och beroende pa hur de hanger ihop, valjas som mest relevant
for statistiska och analytiska syften? Ska det vara orsaken som inledde kedjan av handelser
eller det terminala tillstdndet, det som var allvarligast eller varade langst? Ar den mest
meningsfulla dédsorsaken ur rattsligt perspektiv den samma som for folkhalsosyften?

Efter mycket diskussion kom rekommendation om att rapportera den sa kallade
underliggande dodsorsaken, och kodningsregler for att valja den underliggande dddsorsaken,
fran och med ICD-6 (Moriyama m fl 2011:18). 16 Den underliggande didsorsaken definieras
som a) den sjukdom eller skadeorsak som inledde den kedja av sjukdomshandelser som direkt
ledde till doden eller b) de omstandigheter som vid olyckan eller valdshandlingen framkallade
den dddliga skadan (Socialstyrelsen 2010:10). Tillstand som bidrog till doden ska saledes
separeras fran tillstand som inte gjorde det, och sadana som direkt bidrog men inte var
orsaken. Urvalsregler anvéands for att hitta det tillstand som enligt intyget inledde kedjan av
handelser som ledde till doden, den underliggande dodsorsaken, och ICD innehaller aven
regler for hur sddana dodsorsaker ska modifieras for att fanga upp s& mycket information som
mojligt (Socialstyrelsen 2010: 11). Lakaren forvantas alltsa gora en bedémning av det kausala
forloppet. Sadana bedomningar bor inte géras enbart utifran kunskap om det specifika
dodsfallet utan utifran aktuell medicinsk forstaelse om hur olika tillstand hér samman.
Forstaelse av medicinska orsakssamband férandras ifraga om vad som kan/bor betraktas som
en direkt foljd av nagot annat (t ex betraktas infektioner i njurar och urinvagar fran och med
2004 som foljd av en lang rad andra tillstand, snarare &n som grunden for dessa tillstand, se

15 1CD-10 innehaller tre delar: sjukdomsklassifikationens systematiska del, regler for hur klassifikation ska
anvandas, instruktioner for kodning av underliggande dodsorsak samt regler for statistisk bearbetning och
redovisningar, och i sista delen finns alfabetiska forteckningar 6ver sjukdomar, skador etc (Socialstyrelsen
2010:9).

16 Nedanstaende diskussion berdr enbart den forstaelse av vad som kan orsaka déd som rader inom ramen for
ICD, vilket skiljer sig ifran uppfattningar om dodsorsaker som kan finnas bland gemene man, som t ex att man
kan d6 av sorg och "brustet hjérta” eller liknande, men ocksa ifrén forstdelse av massdod som orsakat av
exempelvis naturkatastrofer.
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Socialstyrelsen 2021: 9).17 Utdver att andra forstaelse av orsakssamband kan nya medicinska
ron dven medfora forflyttningar mellan huvudgrupper. WHO har regler for klassificering av
underliggande dodsorsak, vilka &ndras ibland, exempelvis gallande vilka koder som kan
anvandas. ICD innehaller ocksa regler om vad som inte bor fyllas i, vad som raknas som
otillrackligt specifik dodsorsak. Exempel pa vad som riknas som “ospecifik” ar plotslig
hjarndad, hjartstillestand, hypertoni och respiratorisk insufficiens (se t ex Socialstyrelsen
2010:17).

Sammanfattningsvis ar ICD ett gigantiskt och arbetskravande internationellt
standardiseringsprojekt. Epidemiologiska former av kunskapsproduktion & sammanbundna
med en lang historia av klassifikationer och standarder som har formaliserat medicinsk
kunskap (Timmermans & Berg 2003) och arbetet med att utveckla ICD:s klassifikationer i
WHO:s olika organ, deras sammanséttning och avvégningar ar ett viktigt fall inom ramen for
forskning om internationellt standardiseringsarbete, liksom det troligen svara arbetet med att
forhalla sig till och implementera reglerna: Exempelvis beskrivs ICD:s regler i
Socialstyrelsens (2010: 25) oversiktsrapport om dddsorsaksstatistik som “ytterst
komplicerade” och “oklart formulerade”. | vilken utstrackning enskilda lakare haller sig
uppdaterade om forandringar i ICD:s klassifikationer och regler for tillampning géllande
dodsorsaker och i sa fall i vilken utstrackning de anpassar sig till dem &r okant, vilket hor ihop
med okunskapen om hur deras bedémningar gar till.

I takt med utvecklingen av ICD har &ven intygen som anvands for att rapportera dodsorsaker
forandrats. | borjan av 1900-talet fanns stor variation i hur dédsorsaksintyget sag ut i olika
lander, och instruktioner om hur det skulle fyllas i fanns inte eller skiljde sig. I och med ICD-
6 blev bruket av ett gemensamt internationellt intyg obligatoriskt for alla WHO:s
medlemslander och fran ICD-6 till ICD-9 gjordes inga storre férandringar (Moriyama m fl
2011: 27-28).* Det gar med andra ord inte att sarhalla dodsorsaksintyget som lakare
rapporterar ifran WHO:s standardiserings- och klassifikationsarbete i Gvrigt.

| Sverige utfardar Socialstyrelsen foreskrifter och allmanna rad fér dodsbevis och
dodsorsaksintyg. Vid varje dodsfall ska bade dodsbevis samt dodsorsaksintyg utfardas.
Dadsbevis handlar enbart om att bekréafta ett dodsfall och skickas till lokalt skattekontor dar
den avlidne ar folkbokford. Detta ska goras av lakare inom en arbetsdag efter dodsfallet, men
nar dodsfall anmalts till polismyndigheten &r det polismyndigheten som lamnar dddsbeviset
till Skatteverket. Denna rapport handlar enbart om arbete relaterat till dddsorsaksintyg.
Blanketten Dodsorsaksintyg faststalls av Socialstyrelsen efter samrad med SCB, Skatteverket
och Polismyndigheten (se t ex Socialstyrelsen 2021:4, Socialstyrelsen 2010:18). Det svenska
dodsorsaksintyget foljer det internationella formularet och innehaller ocksa kompletterande
uppgifter menade att underlatta den statistiska klassificeringen av dodsfallen (Socialstyrelsen
2010:23). Socialstyrelsen uppmanar, i enlighet med ICD och WHO, till att ange en specifik
och val definierad orsak (Socialstyrelsen 2022d).

Sedan 1996 har dodsorsaksintyg fran rattsmedicinska undersokningar inkommit i elektroniskt
format. De vanligaste dédsorsakerna inom rattsmedicin kan valjas fran en kortlista och
systemet flaggar inkompatibla kombinationer av orsak och sétt att do pa, och dven osannolika
sadana. Det sker aven en manuell dubbelkontroll av varje fall, vilket anses minska
felaktigheter och skillnader i text for samma diagnoser mellan olika rattsmedicinska
avdelningar (Brooke m fl 2017: 768).

17 For en utforligare diskussion om kausalitet gallande dodsorsaker, se Nordenfelt (1983).
18 Se Moriyama med flera (2011: 25-29) for exempel pa hur formuléret har utvecklats éver tid.
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Intyg fran dvriga lakare har kommit i pappersformat, scannats och dataregistrerats hos
Socialstyrelsen (Socialstyrelsen 2010:18). Sedan 2011 &r det mojligt for alla lakare att skicka
in elektroniska dodsorsaksintyg, och enligt forfattarna till en dversiktsartikel om det svenska
dodsorsaksregistret har ett mer “effektivt” system funnits sedan 2015 (Brooke m fl 2017:766).
Enligt Warn och Zilg (2019) ar det dock endast 15 % av intygen som kommer in via e-
tjansten — vilka dessa ar framgar inte, men givet ovanstaende torde en del besta av intyg fran
RMV. Berg (1996) har visat hur medicinska protokoll spelar en aktiv roll i medicinskt arbete
och paverkar behandlingen av patienter. Utéver dédsorsaksintygets utformning gallande
informationen som efterfragas torde formatet ha betydelse, bland annat da det i den digitala
utformningen sker en omedelbar kontroll av vad som fylls i. Det ar ocksa majligt att det
materiella formatet styr arbetet som den som skriver intyget gor.

Mot bakgrund av regler for att ange dodsorsaker och formulérets utformning kan noteras att
svenska lékare i april 2020, det vill sdga under den tidiga delen av covid-19 pandemin, fick
’fortydligande viagledning” om dodsorsaksintyg, baserat pa vagledning frain WHO (se WHO
2020, Socialstyrelsen 2020).1° Foreskriften innehaller tva exempel. Det forsta exemplet
handlar om nér covid-19 (laboratorieverifierad) orsakat lunginflammation och dddliga
andningsbesvér bor covid-19 anges som den underliggande dodsorsaken, vilken ledde till
lunginflammation som darefter ledde till den terminala dddsorsaken andningssvikt. Det andra
exemplet handlar om ndr den avlidne troligen hade covid-19, och detta bidragit till dodsfall
men inte varit direkt orsaken. | exemplet anges malignt melanom (hudcancer) som exempel
pa underliggande dodsorsak med hjarnmetastaser som terminal dodsorsak och ’covid-19
(troligen, ej lab verifierad)” namns i intygets del 2; “andra sjukdomar eller skador som
bidragit till dodsfallet”. Det noteras dven 0kad bevisning for att personer med befintliga
kroniska tillstand (till exempel hjart-karlsjukdom, diabetes eller kronisk obstruktiv
lungsjukdom (KOL) eller nedsatt immunfdrsvar loper hogre risk att do pa grund av covid-19.
Det star i samband med detta inte uttryckligen var covid-19 ska placeras pa intyget, men att
kroniska tillstand ska noteras i intygets del 2. Detta kan méjligen tolkas som om covid-19 ska
sta i del 1. Armstrong (2021) menar att det enligt definitionen av underliggande dodsorsak
ocksa skulle ga att tolka covid-19 som slutpunkten, den terminala dodsorsaken, resulterat av
den 6kade mottagligheten for viruset. Armstrong (2021) havdar darfor att reglerna for covid-
19 rapportering omkullkastat logiken bakom dddsorsaksrapportering. Andra har ocksa
papekat att obduktioner ar avgoérande for att bestamma vilken roll covid-19 faktiskt haft i
dodsforloppet; for att skilja mellan de som détt med covid-19 fran dem som dott fran covid-19
(Moretti m fl 2020: 263). Covid-19 dr med andra ord ett hogst aktuellt exempel pa diskussion
om hur kausala forhallande ska forstas, vilket har potentiellt sett stor betydelse givet hur
underliggande dodsorsak &r definierat, och vilken roll obduktioner kan spela for att klargora
detta.

Dddsorsaksintyget ar den enda direkta lanken mellan l&ékare som rapporterar dodsorsak och
myndigheterna som forsoker styra det, for att uppfylla WHO:s krav pa arbete enligt ICD.
Klassificeringsarbetet ar dock en stegvis process som enbart i sitt forsta steg gors av lakare i
dodsorsaksintygen. Deras rapportering om dodsorsaker utgor enbart en grund for vad som
slutligen registreras som dodsorsaker.

19 For mer information om WHO-initierade covid-relaterade dndringar och covid tillimpning, se WHO (2022b,
2022c).
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Registrering och register

Né&r dodsorsaken har avgjorts och rapporterats via intyg ar nasta steg att inforliva det i
dodsorsaksregistret — det sista steget i att producera dodsorsaksdata. Syftet med
dodsorsaksregistrets data ar att ge underlag till den officiella statistiken om dddsorsaker i
Sverige. Dodsorsaksregistrets data anvands ocksa for beskrivningar av befolkningens halsa,
till forskning och som underlag for insatser i halso- och sjukvarden (Socialstyrelsen 2021: 3).

Den svenska dodsorsaksstatistiken ar bland de &ldsta i varlden och dess historik beskrivs av
exempelvis Nordenfelt (1983: 22-28, se ocksa Nystrom 1986).2° Beslut om att dokumentera
dodsorsaksstatistik fattades i svenska riksdagen 1749, och Tabellverket, ett rikstdckande
rapporteringssystem for befolkningsstatistik i Sverige, introducerades. Denna innefattade aven
dodsorsaker. Det var praster som beddmde sannolika dédsorsaken och prasterskapet som
sammanstéllde uppgifter ur férsamlingarnas kyrkobdcker. Forsamlingsuppgifter summerades
pa lansniva och sedan for riket som helhet. Fran 1756 vilade 6vergripande ansvaret pa
Tabellkommissionen, foregangare till Statistiska centralbyran (SCB). Beddmningen av
dodsorsak ansags av prasterna som betungande och rapporteringsskyldigheten begransades
fran och med 1831 till att enbart omfatta vissa typer av dodsfall (smittkoppor och andra
farsoter, barnsbord, olycksfall, brott, sjalvmord). Langre fram utfkades rapporteringen. 1860
blev dodsattest utfardad av lakare obligatorisk vid dédsfall i stdder och andra orter som hade
tjansteldkare. 1911 inférdes nyordning om att dodsorsaksstatistiken skulle tacka alla
dodsorsaker, efter forslag fran den sa kallade tuberkuloskommittén. Dodsattest utfardad av
ldkare var obligatorisk vid dodsfall i stdder och andra orter med tjanstelakare och om den
dode vardats av lakare. Dodsattesten lamnades till pastorsambetet och dodsorsak antecknades
i dod- och begravningshoken. Vid dodsfall pa landsbygden dér lakare inte utfardat attest
skulle pastorn anteckna information som kunnat inhamtas. Manadsvis skickades listor av
dodsorsaker till provinsialldkaren, som granskade dem och skickade vidare till SCB. Under
aren 1911-1931 anvandes i Sverige en sjukdomsklassifikation som delvis byggde pa
Bertillon, 1931 byttes till en klassifikation som utvecklats i samarbete med nordiska lander.
Nasta gang rapporteringsrutinerna andrades var 1951, i sambandet med att Sverige 1948
ingick i det internationella samarbetet gallande dddsorsaksstatistik och darmed borjade
tilldmpa ICD-6. For att internationella regler om kodning och klassificering skulle kunna
tillampas &dndrades dodsattesternas utformning efter WHO:s forlaga. SCB hade ansvar for
dddsorsaksstatistiken mellan 1911 och 1993. Sedan 1994 har Socialstyrelsen hand om
registret och publicerar statistiken, &ven om registret producerades av SCB fram till 2003
(Brooke m fl 2017: 766). Uppdelningen i & ena sidan ett dodsbevis, & andra sidan ett
dddsorsaksintyg som numera galler infordes 1991 (Socialstyrelsen 2010).

Sedan 1952 finns ett svenskt dodsorsaksregister som técker alla dodsfall i Sverige” (Brooke
m fl 2017).2! Vad som ir “alla” 4r dock inte givet. Statistisk kunskap om dédsorsaker bygger
pa att man raknar dodsfall och vad de angavs bero pa, men hur granserna for den aktuella
populationen definieras spelar ocksa in. Vad ar populationen i det har fallet? Med andra ord,
vilka dodsfall ska vara med i registret? Den svenska dodsorsaksstatistiken inkluderar dodsfall
fordelat pa dodsorsaker bland personer som vid tiden for dodsfallet var folkbokforda i

2 Andra skandinaviska lander var ocksa tidiga. Det dansk-norska tabellkontoret éppnade i Képenhamn 1797. |
Danmark centraliserades ett befolkningsregister genom en lag 1924, det automatiserades 1960 och permanenta
registreringsnummer for varje medborgare introducerades 1968 (se t ex Bauer 2014:191, 192).

21 Registret finns att na elektroniskt fran och med 1952, men 1952-60 sattes ihop retrospektivt eftersom datorer
introducerades forst 1961 (Brooke m fl 2017: 766).
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Sverige, oavsett var de befann sig (se t ex Socialstyrelsen 2010:16). Rapporteringen av
folkbokférda som dor utomlands ar saledes beroende av lagar, regler och praktiker gallande
rapportering i andra lander. Fran och med 2012 inkluderas dven ej folkbokforda avlidna i
Sverige i det svenska dodsorsaksregistret (Socialstyrelsen 2022a).

Fran och med 1997 inkluderas samtliga dodsfall som rapporteras till Skatteverket, vare sig
dodsorsaksintyg har kommit in eller inte, i dodsorsaksstatistiken. Saknade intyg begérs in fran
den sjukvardsinrattning dar lakare som utfardat dodsbeviset tjanstgjorde vid utfardande
(Socialstyrelsen 2010:16). Bortfallet &r ur internationellt perspektiv mycket litet, men 6kande;
1975 var det 0,006 % (5st) av totala antalet aviserade dddsfall, 1995 0,3 % och 2008 0,8 %
(Socialstyrelsen 2010:17). Utvecklingen beror delvis pa omlaggningen av folkbokforingen 1
juli 1991. Fore dess var bortfallet mycket litet eftersom begravning eller kremering inte fick
genomforas utan att lakare lamnat intyg om dodsorsak, tillstand till jordfastning och
kremering till pastorsdmbetet. Efter omlaggningen skickas uppgift om dodsorsak direkt till
Socialstyrelsen och ingen kontroll gors vid jordfastningen (Socialstyrelsen 2021: 5). Alla
inskickade dddsorsaksintygen anses heller inte tillrdckligt informativa. Andelen otillrackligt
specificerade dodsfall har gatt upp, fran 0,5 % 1975 till 2,7 % 2006-2008 (Socialstyrelsen
2021:18). Det ar dock viktigt att notera att definitionen av en ospecifik diagnos &r foranderlig.
Exempelvis gjordes ar 2009 gjordes en omdefinition av ospecifika diagnoser vilket i sig
innebar att fler (ca 3 %) ospecifika diagnoser registrerades (Rosendahl 2019:26).

Moriyama med flera (2011:47) menar att ett av de mest effektiva satten att forbattra
rapporteringen av dodsorsaker &r att skicka forfragningar (queries) tillbaka till lakare nar det
finns otydligheter, bland annat eftersom det 0kar lakarnas medvetenhet om att informationen
de lamnar granskas och kommer anvandas for statistiska andamal (se ocksa Hoyert och Lima
2005). Digitaliserad rapportering kan ha en betydelse hér, ifall dessa typer av system
inkorporerar forfragan om fortydligande (jfr Moriyama m fl 2011:48). | Sverige begérs
kompletterande uppgifter in nér l&kare rapporterat otillrackligt specificerade dodsorsaker och
nar det kan forvantas finnas mer detaljerade att tillga (Socialstyrelsen 2010:17). Det finns
ocksa regler om begransningar for forfragningar. Exempelvis giller om “en likare enbart
anvander sig av ospecificerade dodsorsaker pa intyget [,] skickas foljdfragor om personen var
under 65 ér (for 2021 &rs bestdnd)” (Socialstyrelsen 2022a:9). Ibland maste diffusa uppgifter
“accepteras” eftersom ytterligare uppgifter inte gar att fi fram, t ex vid dodsfall utomlands
eller dodsfall nar avlidne patraffats efter langre tid (Socialstyrelsen 2010:17; 2021: 5).

Intygen passerar igenom procedurer for att rapporterade orsaker ska bli statistiskt anvandbara.
Underliggande dddsorsak klassificeras med hjélp av Automated Classification of Medical
Entitites, ACME, ett program som stéllts till férfogande av National Center for Health
Statistics i USA och som numera har ”inofficiell status som internationell standard”
(Socialstyrelsen 2010: 18, 25). Sadana automatiserade system har setts som lovande for
ytterligare standardisering av dodsorsaksdata (och for att mojliggora tillgang till data pa hogre
detaljnivad) (Moriyama m fl 2011:34).2% | samband med kodning och klassificering pa
Socialstyrelsen kontrolleras maskinellt att diagnoserna &r rimliga med tanke pa alder, kon och
andra diagnoser. Ca 3 % av intygen fastnar i maskinell kontroll baserade pa jamfarelser
mellan underliggande dédsorsak och andra variabler (och ses darmed troligen éver manuellt
av registratorer). Programvaran kontrollerar ocksa att underliggande dédsorsak ar tillrackligt
informativ (Socialstyrelsen 2010: 26). Lakarens rapport ar startpunkten for att klassificera,
men det forekommer “relativt ofta” (Socialstyrelsen 2021:10) modifiering, det vill sdga den

22 | denna rapport diskuteras enbart hur arbete med att ta fram underliggande dédsorsak gar till. Det finns dock
aven data med multipla dodsorsaker dar mer av informationen pa dédsorsaksintyget anvands. Denna typ av data
ar dock inte alls lika anvand (Moriayma m fl 2011:37-42).
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gangse ICD-koden for ett visst tillstdnd ersatts med annan kod. Den underliggande dodsorsak
som anvands i dodsorsaksstatistiken ar i ca 20 % av fallen inte det tillstand som enligt
dodsorsaksintyget inledde handelseférloppet (Socialstyrelsen 2010:20, Brooke m fl 2017:
770), vilket tyder pa att intygen i de fallen inte fylldes i pa det satt som ICD:s regelverk avser
(se ocksa Rammer m fl 1997, Pettersson och Eriksson 2014). Ospecifika” dodsorsaker
registreras med sarskild kod for ospecifik dodsorsak.?

Registerarbetet, som sista steg i att producera dodsorsaksdata, ar pa flera sétt avgorande,
exempelvis ifrdga om klassificeringen av det dodsorsaksintygen rapporterar in. I kombination
med beskrivningen av ICD indikeras ocksa att registerarbetet involverar ett flertal
avvagningar och beslut, bade pa ett principiellt och pa ett vardagligt plan, och dessa har ocksa
betydelse for datas produktion.

Ett av den internationella sjukdomsklassifikationens huvudsyften & maojligheten att dela och
jamfora data mellan lander: ”The ICD is important because it provides a common language
for recording, reporting and monitoring diseases. This allows the world to compare and share
data in a consistent and standard way — between hospitals, regions and countries and over
periods of time” (WHO 2022d). Over tid har det skett en avsevard standardisering mellan
lander, vilket tidigare avsnitt om ICD visade. Variationer som forsvarar jamforelser kvarstar
emellertid. Nya versioner av ICD infors vid olika tidpunkter i olika l&nder och nationella
versioner av ICD kan avvika ifrdga om kategoriers innehall och kodnings- och
bearbetningsregler, vilket paverkar kategorisering av underliggande dodsorsak. | en av
Socialstyrelsens skrifter om dodsorsakstatistik h&vdas att jamforbarheten mellan lander som
har infort programmet ACME anses god (Socialstyrelsen 2010:27). Det antas ddrmed vara
genom samma mjukvara for kodning av dédsintyg och identifiering av underliggande
dodsorsak som jamforbarhet mojliggors. Samtidigt visade en jamforelse (av nordiska-baltiska
lander) mellan nationell praxis och klassificering enligt ACME pa avseviarda skillnader
(Brooke m fl 2017:770). ACME kan heller inte korrigera for skillnader beroende pa olika
lagstiftning, undersokningar och rapportering till myndigheter. | praktiken sa ar det darfor sa
att ’viss forsiktighet” bor tillimpas géllande jamforelser av dodsorsaksstatistiken — ”olika
kodning och sétt att bestimma dodsorsak paverkar statistiken och innebar att vissa skillnader i
statistiken inte speglar verkliga skillnader” (Socialstyrelsen 2021:12).%

For att mojliggora statistiska berakningar géallande dodsorsaker inom flera olika landers
befolkningar samtidigt kravs sammanslagningar av register, vilket ocksa ar beroende av
standardiserad hantering. Pa WHO arbetar statistiker och dataanalytiker vid Department of
Data, Analytics and Delivery for Impact (DDI) med att samla in, utvérdera, satta ihop,
publicera och analysera dédsorsaksdata for alla FN-lander. Dessa sammanstallningar foljer

2 Tidigare i rapporten namndes validitetsstudier som ett satt att undersoka dodsorsaksdatas kvalitet. Det finns
aven statistiska satt att mata denna kvalitet (Moriyama m fl 2011:46). Ett vanligt satt ar andelen dédsfall for
vilka den underliggande dodsorsaken kategoriserades som “’symptom och daligt definierade tillstind”. En annan
indikator ar dodsfall som fatt en dodsorsak med ett ospecifikt ICD-nummer. Ett ytterligare statistiskt satt att mata
kvalitet &r att se dver kodningsreglerna som anvandes, av den medicinska kodaren eller det automatiska
kodningssystemet.

24 Ett matt som underlattar jamforelser mellan olika tidpunkter och regioner ar aldersstandardiserat dodstal,
eftersom dodsorsaksmonstret i en population har starkt samband med aldersstrukturen (t ex grupper med hog
medelalder har fler dodsfall i hjartkarlsjukdomar &n i grupper med lag medelalder, dér trafikolyckor och
sjalvmord &r vanligare). N&r man jamfor skillnader & man ofta intresserad av andra forklararande variabler &n
alder, som till exempel livsstil, social miljo eller genetik (Socialstyrelsen 2010:21).
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ICD:s revideringar, men fragan ar vilka avvagningar som gors givet variationen mellan
lander.

For att gora dodsorsaksstatistiken mellan olika EU-lander mer homogen och jamforbar pagar
dven arbete inom Eurostat, EU:s statistiska byra (Eurostat 2022). Eurostat borjade samla in
och sprida dodsorsaksdata fran medlemslanderna 1994, nedbruten till en kortlista
innehallande 65 kategorier, kompatibla med ICD-8, 9 och 10. %

The causes of death selected in the 65-list have been chosen after careful examination of
many lists being used by the Member States and the World Health Organisation
(WHO). It includes the most relevant COD [cause of death] for EU. The basis on which
the causes were selected for this list were of relevance with respect to EU mortality
patterns; of relevance of national and sub-national health programmes; of relevance for
desegregation by regional (NUTS 2)? level; of special importance to mortality trend
and projections; subject of 'frequently asked questions'. (Eurostat 2022)

Baserat pa denna kortlista har Eurostat publicerat atlaser 6ver dodsorsaker i Europa, med
fokus pa skillnader i dodlighet och dodsorsaksmonster i olika lander. Det ar exempelvis
generellt sett stora skillnader mellan de lander som tidigt gick med i EU i jamfdrelse med
forna kommunistlander och lander i Centraleuropa, men ocksa skillnader inom grupper. Det
ar till exempel 1/3 lagre mortalitet for man i Sverige &n i Portugal. Det &r ocksa stora
skillnader mellan man och kvinnor. Exempelvis dor kvinnor i lagre grad &n man pa grund av
kardiovaskulara sjukdomar, transportolyckor eller sjalvmord ( Eurostat 2022:7). Det papekas
dock att skillnader mellan lander “tvekldst” aven beror pa skilda diagnos- och
kodningspraktiker (Eurostat 2022:7-8). Eurostats atlas utgor ett konkret exempel pa hur
jamforelser mellan dodsorsaker ar en rutinmassig aspekt av byrakratiskt arbete pa dverstatlig,
EU-niva.

Det finns &ven forskardrivna initiativ for att skapa mer omfattande register. Exempelvis ar
The Human Cause of Death Database ett samarbete mellan Max Plancks demografiska institut
i Rostock och det nationella demografiska institutet i Paris (se The Human Cause of Death
Database, 2022). Denna databas inkluderar data fran16 lander (inte fran Sverige) och syftar
till att tillhandahalla tidsseriedata baserade pa ett konsekvent klassifikationssystem, for att
motverka de problem som uppstar av att klassificeringen av dodsorsaker skiftat 6ver tid.
Medan foréandringar av klassifikationssystem kan vara motiverade for att inkorporera ny och
formodad battre forstaelse av sjukdomar skapar de stora problem for alla som &r intresserade
av hur dodsorsaker och sjukdomar utvecklas over tid.

Narkotikadodlighet — ett strategiskt exempel

Denna rapport har som syfte att beskriva stegen i hur dodsorsaksdata produceras pa ett
overgripande plan, utan att narmare ga in pa den variation som finns gallande svarigheter att
utreda och klassificera specifika typer av dodsorsaker. Dodsfall pa grund av narkotika ar pa
det stora taget ovanliga, men genom sin komplexitet belysande for att visa vilken betydelse
undersdkningsmetoder, klassifikationssystem och relationer mellan aktorer har for data som
produceras och hur den &r mojlig att jamfora dver tid och rum.

25 | den svenska statistiken har denna forkortade lista kompletterats av tva ytterligare orsaker; akut hjartinfarkt
och motorfordonsolycka pa allman vag (Socialstyrelsen 2010:13), men det ar oklart i vilket skede av
datahanteringen dessa kategorier appliceras.

2 NUTS ér en hierarkisk regionindelning av EU-lander for statistiska syften. NUTS 1 har 97 regioner, NUTS 2
har 271 regioner och NUTS 3 1303 regioner. Se European Commission (2008:11).
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Narkotikadddlighet ar omdiskuterat internationellt. For det forsta saknas en allméant
accepterad definition av narkotikarelaterade dodsfall. Inom EU presenteras uppgifter fran
Europeiska centret for kontroll av narkotika och narkotikamissbruk (ECNN) enligt en
standardiserad diagnosuppsattning, men andra definitioner anvands pa nationell niva.
(Socialstyrelsen 2018: 8). For det andra ar det vedertaget att skillnader i narkotikadodlighet
delvis reflekterar olikheter i rattsmedicinsk undersokningspraktik mellan lander, vilket
namndes i rapportens inledning. Det &r teknikberoende vilka substanser som kan sparas, och
alla lander har inte tillgang till samma utrustning. Under 2010-talet har en majoritet av
laboratorier i Europa bytt utrustning for att spara droger och att byta metoder paverkar trender
i och med att detekteringen i sig férandras — mer avancerad teknologi detekterar en storre
méangd substanser (EMCDDA 2019: 6-7). Det saknas principer for vilka toxikologiska test
som ska goras och de analytiska strategier som anvands varierar; vilka test som ska goras &r
en avvagningsfraga (EMCDDA 2019: 9, 16). Det saknas ocksa standarder for troskelnivaer av
vad som &r dodliga mangder av specifika substanser; det ar problematiskt att fa
referensmaterial av olagliga substanser, samtidigt som det kan vara svart att avgora vad olika
nivaer i kroppsvatskor har for betydelse for enskilda dodsfall da detta beror pa bland annat
missbruk och vana (EMCDDA 2019: 23, 25).

Ytterligare komplikationer for att jamfora hur narkotikadddlighet utvecklas mellan lander
men ocksa over tid i samma land hér samman med klassifikationsforandringar. Exempelvis
skriver Socialstyrelsen om dodsorsaksregistret:

Antalet dodsfall i akuta forgiftningar, till exempel alkohol och narkotika, ligger pa en
hogre niva fran och med 2001. Detta beror pa en andring av klassificeringsreglerna for
forgiftning hos personer med alkohol- eller drogberoende. Fére 2001 ars klassificerades
sadana dodsfall under drogberoende, men fran och med 2001 klassificeras de istéllet
som forgiftningsolyckor (Socialstyrelsen 2021: 9).

| den version av ICD som anvands nu finns ocksa begransningar gallande hur
narkotikadodlighet kan urskiljas fran annan typ av forgiftning, men i svenska
dddsorsaksregistret finns sedan 2019 en ny modul, sérskilt framtagen for att kompensera for
ICD:s klassificering av forgiftningar. Bakgrunden till den sa kallade substansmodulen &r att
det under arbetet med en rapport om narkotikarelaterad dodlighet, publicerad 2016, blev
tydligt hur ICD-10:s klassifikation var otillracklig for att forsta olika substansers betydelse vid
forgiftningsdadsfall (Socialstyrelsen 2018:8). Substanserna grupperas ofta tillsammans, sa att
enskilda substanser inte gar att urskilja. Ett satt att beskriva dodsfall relaterad till olika
substanser ar i termer av lakemedels- eller narkotikaforgiftning, men en uppdelning pa
lakemedel och preparat utan medicinsk anvandning baserat pa ICD-koder ar heller inte méjlig
eftersom koderna éven slar ihop lakemedel och andra substanser (Socialstyrelsen 2018: 9).%7
Kodningen av dodsorsakerna i enlighet med ICD-10 innebdr darmed att en del information
som finns i dédsorsaksintygen inte finns representerad i dodsorsaksregistret. Detta ar sarskilt
tydligt vid forgiftningar da substanserna ofta identifieras med mycket hog precision och
kénslighet vid de rattsmedicinska obduktionerna, och ofta omnamns i dédsorsaksintygen
(Socialstyrelsen 2018:9).

I substansmodulen inkluderas dodsfall dar den underliggande dddsorsaken klassats som
lakemedels- eller narkotikaforgiftning, utifran en lista med 15 kategorier av olika varianter av
oavsiktlig forgiftning, avsiktligt sjalvdestruktiv handling, och forgiftning med och exponering

27 Fragan om avsikt ar ocksa svar att bedoéma. Forgiftningar kan delas in i exponering for skadliga &mnen genom
olyckshandelse, avsiktligt sjalvdestruktiv handling eller skadehéndelse med oklar avsikt. Pa grund av svarigheter
att bestimma avsikt finns ett inte ovésentligt antal dodsfall i kategorin oklar avsikt” (Socialstyrelsen 2018: 9).
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for olika substanser. For implementering i substansmodulen matchas texten fran
dodsorsaksintygen mot en lista av uttryck som indikerar forekomst av substanser. Var pa
intyget substansen namns paverkar inte detektionen av substansen. En och samma substans
anges ofta pa olika sétt i dodsorsaksintygen, ibland anges fynd av lakemedel pa platsen,
felstavningar &r vanligt férekommande och en substans som haft betydelse kan ocksa
beskrivas med sammansatta ord (t ex ’metadondverdos™). For att hantera alla sadana
variationer har Socialstyrelsen tagit fram en dversattningstabell, en sa kallad styrtabell dar det
anges vilka uttryck pa intygen som ska omtolkas till en viss substans. ”Styrtabellen spelar
med andra ord en avgdrande roll i implementeringen av substansmodulen — en substans som
inte finns i denna tabell kan inte detekteras” (Socialstyrelsen 2018:12). Under 2018
utvarderades sensitivitet och specificitet for substansmodulen. Vart att ndmna &r att
utvéarderingen inbegrep granskning av bland annat alla intyg och utlatanden fran RMV som
identifierat substanser i réattstoxikologisk analys under 2015 och 2016. Substansmodulen
identifierade sammanlagt 3749 forekomster av substanser i de 1771 dddsorsaksintygen, men
totalt gjordes 11 991 fynd av substanser i rattstoxikologisk analys (Socialstyrelsen 2018:14).
Langt mindre an halften av alla fynd som RMV gor hamnar déarmed pa intygen. Avvagningen
som gors gallande vilken betydelse substansen har for dodsfallet spelar med andra ord stor
roll.

Relationen till andra aktdrer pa omradet ar av intresse kopplat till Socialstyrelsens arbete med
substansmodulen. Exempelvis star det i beskrivningen av modulen: ”Avsikten dr att
uppgifterna om substanserna ska goras tillgédngliga for externa bestillare” (Socialstyrelsen
2018:8). Det planeras aven vidareutveckling av modulen tillsammans med RMV (se
Socialstyrelsen 2018:16). Hur har detta samarbete sett ut och vilka aspekter beror det? Givet
betydelsen av styrtabellens utformning &r det exempelvis av intresse vilka avvégningar som
gors gallande hur nya typer av psykoaktiva substanser inkluderas, vars roll ar en utmaning for
all toxikologisk analys och alla med intresse for att forsta trender i narkotikadédlighet att
hantera.

Slutord: Teman och fragor for fortsatt forskning

Dddsorsaksstatistik &r central for hur stater beskriver folkhélsa och vilka beslut som fattas
gallande prevention, och dartill en viktig del i den moderna statens styrformer baserat pa
kunskaper om dess befolkning (Foucault 1991, Desrosiéres 1998). Denna rapport har
redogjort for hur dodsorsaker undersoks och rapporteras, vilka verktyg som anvénds for att
klassificera dem och hur register byggs upp. Pa en 6vergripande niva kan detta ses som ett fall
av kunskapsproduktion dar fragor om hur organisering genom internationell standardisering,
dess effekter och lokala anpassningar ar centrala. Det ar detta maskineri som har statt i fokus,
samtidigt som dess storre sammanhang visar pa vikten av att forsta det. | nedanstaende slutord
sammanfattas rapporten, varefter jag lyfter fram ett antal olika teman vérda vidare forskning
kopplat till hur dédsorsaker bestdms och beddms, klassifikationer utvecklas,
befolkningsregister skapas och transformeringsarbete detta innebér.

Inledningsvis stalldes fragorna vilka lagar och regler som styr dédsorsaksdatas produktion
liksom vilka aktorer som deltar i denna process. Hur undersokningar av dodsfall bor ga till &r i
mycket begransad omfattning styrt av forordningar och riktlinjer. Lagen foreskriver nér
klinisk obduktion far ske, men det ar en bedémningsfraga nar det ar av sarskild betydelse att
ta reda pa dodsorsaken. Lagen foreskriver ocksa nar rattsmedicinsk undersokning kan komma
ifraga, men rattsmedicinska obduktioner kan i sig innefatta olika undersokningar. Vissa
normer tycks dock finnas géllande till exempel omfattningen av toxikologiska tester.
Rapporteringen av dodsorsakerna via ett doédsorsaksintyg ar format av att Sverige genom sitt
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medlemskap i WHO ér alagd att folja reglerna kopplade till ICD. Socialstyrelsen utfardar
riktlinjer for hur dodsorsaksintyg ska fyllas i, men det huvudsakliga arbetet med att folja
ICD:s Kklassificeringsregler sker framst i samband med att inrapporterade dodsorsaker kodas
av ett automatiskt klassificeringsprogram, baserat pa ICD:s regler. Pa ett Gvergripande plan &r
de viktigaste aktorerna i detta maskineri WHO, som &r ytterst ansvarig for ICD, men det
tillkommer framforallt pa Socialstyrelsen att satta deras regelverk i bruk. I och med att
polismyndigheten ar involverad i beslut angaende rattsmedicinsk undersokning spelar de en
roll, &ven om det & RMV som utfor dodsorsaksundersokningarna. Den stora merparten av
dddsorsaksrapporteringen sker dock inte av rattsmedicinska ldkare med framsta arbetsuppgift
att utreda dodsorsaker, utan av en mangd andra typer av ldkare verksamma pa vardcentraler
och olika sjukhuskliniker.

Nér det galler hur dédsorsaker bestams tycks lédkare inom olika verksamheter ha olika intresse
av och forutsattningar for att na sakerhet. Det ar enbart inom réattsmedicin som
dodsfallsundersokningar utgor verksamhetens fokus. For lakare som arbetar pa vardcentraler,
inom palliativvard eller sjukhuskliniker &r dodsorsaksbedomning formodligen en mer perifer
aktivitet, for vissa en rutin och for andra (t ex lakare pa vardcentraler utan ansvar for vardhem
och aldreboenden) mycket ovanlig. Tidigare forskning har &ven uppmarksammat bruket av
“slaskkategorier” bland rapporterande likare (McAllum m f1 2005, se ocksa Pettersson och
Eriksson 2014), vilket mojligen kan ge avtryck i statistiken - vissa vanligt férekommande
dddsorsaker anses Overskattade (t ex kardiovaskuléara dodsfall, se Lakkireddy m fl 2004). Det
ar mojligen enbart inom rattsmedicin som det strévas efter hog precision och sékerhet
gallande vad som anges som dddsorsak, och som detta har en konkret betydelse, inte minst
mot bakgrund av att RMV ibland hanterar dodsfall som del av réttsfall. Samtidigt kan
papekanden om att lakare skickar dodsfall till RMV pa felaktiga grunder (enbart for att de inte
sker pa sjukhus eller dodsorsak &r oklar) i sig peka pa en dnskan om att sakerstélla dodsorsak,
men utan att sjalv vara involverad i det.

Den enda detaljerade studie av dodsorsaksutredningar som finns & Timmermans (2008)
studie av ett amerikanskt rattsmedicinskt laboratorium. Samtidigt &r den amerikanska
rattsmedicinska kontexten sa pass annorlunda &n den svenska att det dock ar oklart hur
mycket av Timmermans (2008) resultat som dven har relevans i Sverige. Oavsett detta tar
Timmermans (2008) inte heller upp narkotikadddlighet, vilket &r en typ av dodsfall som
fortjanar sarskilt fokus utifran ett kunskapsproduktions- och standardiseringsperspektiv.
Exempelvis beror kunskap om narkotikadddlighetens omfattning pa olika tillgang till
teknologi och standarder for undersékningar, som exempelvis omfattningen av toxikologiska
test. Samtidigt utvecklas nya narkotikasubstanser standigt; hur ska man kunna spara nagot
som man inte kan identifiera? Forslag pa fragor att studera vidare &r hur sddana standarder
kopplat till osdker kunskap, och med avsikt att gélla for rattsmedicinsk verksamhet med olika
resurser, kan etableras. Dessa osakerheter visar ocksa hur jamforelser mellan lander férsvaras
av att bedomningen av vad som ar ett narkotikadodsfall beror pa vad for substanser som kan
sparas och pa oklarheter om deras effekter. En ytterligare aspekt ar att ICD:s system inte
skiljer pa olika anledningar och kallor till forgiftningar, vilket atminstone for forskare med
intresse for narkotikadddlighet skapar problem. Ur medicinsk synvinkel ar det mojligt att
distinktionen om vad det ar som leder till forgiftning inte har sa stor betydelse, medan det ur
ett folkhalsoperspektiv kan ses som viktigt att forsta vad det finns for dodligt narkotikabruk
inom befolkningen. Intresset for det kan i sin tur bero pa det narkotikapolitiska klimatet.
Darmed &r inte minst narkotikadddlighet aven en intressant fraga utifran hur dodsorsaker
kopplas till politiska agendor.

Kunskap om lokala praktiker och perspektiv ifraga om dodsorsaksundersokningar och
bedémningar bortom den rattsmedicinska saknas i princip, &ven om nagra relativt gamla och
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begransade intervjustudier pekar pa att dodsorsaksrapportering delvis &r ett gissningsarbete
eller tillampning av personliga favoritdiagnoser. Men givet hur lakares arbetssituation ser ut,
vad ar egentligen forutsattningarna for deras beddmningsarbete? ”People do not do the ideal
job, but the doable job” papekar Bowker och Star (1999:24) och Hoyer och Wadmann (2020)
diskuterar hur rapporteringsarbete inom sjukvarden och den administrativa bordan ses som
meningslos. Inte minst mot bakgrund av detta ar betydelsen av dédsorsaksintygets
utformning, och vilka mojligheter och begransningar det skapar, relevant att studera narmare
for att forsta hur dodsorsaksdata skapas. Vidare ar lakare en typiskt modern profession, vilken
kannetecknas av autonomi och diskretion (Abbot 1988) och till skillnad fran hur rattslakare
kan tankas behova sta till svars for sina bedémningar upplever allmanlakare troligen inga
storre konsekvenser varken av att skicka in ospecificerade intyg eller att inte skicka in dem
alls (utéver en paminnelse). Léakares arbete med att rapportera dodsorsaker, oavsett hur
(o)betydelsefullt de ser det som, fortjanar uppmarksamhet med tanke pa den betydelse
dodsorsaksdata har. Detta inte nodvandigtvis for att lakare gor ett daligt jobb och data behover
bli battre, utan for att ta reda pa hur det gar till, vilka eventuella perspektiv och moénster som
praglar beddmningen beroende pa i vilket ssmmanhang dod intraffar och vilken typ av lakare
som bedomer, liksom vilka avvagningar kopplat till visshet som gors. Det laga antalet kliniska
obduktioner pekar pa att det ofta anses finnas atminstone en “’sannolik dédsorsak”™ och att
storre sakerhet an sa inte anses nddvandig. Men nar klinisk obduktion &dnda efterfragas, pa
vilka grunder och vilka avvagningar gors da? Vems dod ar meningsfull, viktig och/eller vérd
att utreda narmare? Att andelen obduktioner av aldre &r sarskilt 1ag liksom att det har
rapporterats viss underlatenhet att polisanméla olyckor bland aldre, och déarigenom inte
mojliggdra rattsmedicinsk undersokning, pekar pa att dodsorsaker bland dldre ses som mindre
angelagna att utreda. Men givet att dessa dodsfall forvantades intraffa inom inte alltfor lang
tid, eller atminstone inte ses som prematura, ar bristen pa utredningsintresse fran lakares
perspektiv inte forvanande. Fran ett samhallsekonomiskt perspektiv anses det dessutom
viktigare att utreda dodsorsaker bland yngre manniskor som forvantas leva langre. Matt som
forlorade levnadsar (years of life lost, YLL) (se t ex Martinez m fl 2019) och potentiellt
forlorade levnadsar (potential years of life lost, PYLL) (se Gardner och Sanborn 1990)
manifesterar intresse for att mata social och ekonomisk forlust kopplat till dodsfall i yngre
aldersgrupper. Samtidigt skulle ytterligare kunskap om specifika orsaker till varfor dldre dor
kunna ses som viktigt givet en aldrande befolkning med allt hogre medellivslangd. Mot
bakgrund av aldersregler for nar forfragningar om oklara dodsorsaksintyg ska skickas och de
epidemiologiska matt som namnts ovan tycks det dock inte vara nagon prioritet.

Efterfragan pa kunskap om populationen och offentlig statistik har patalats och diskuterats i
tidigare forskning och &r viktigt som en bakgrund for att forsta varfor offentliga register
skapas. Fragan kvarstar hur det sker i praktiken och vilka konsekvenser det far.
Befolkningsregister kraver arbete for att skapas, underhallas och utvecklas. Mellan de lakare
som rapporterar data och den epidemiologiska forskningen som anvénder den finns arbetet
med registren som sadana — det administrativa arbetet med medicinsk klassificering och
oversikt av kodning och den statistiska hanteringen. Detta &r inte enbart ett ”tekniskt” arbete
som gar pa automatik — det kraver en méangd betydelsefulla avvagningar som kan ha stora
konsekvenser (jfr Bowker 2000, Ruppert och Scheel 2021). Nar och hur ska uppdateringar
goras, vilka intressen ska végas in och vilka kompromisser goras? Nér efterfragas
fortydliganden gallande enskilda dodsorsaksintyg, hur sétts regler om detta och vem avgér nar
det ska goras i praktiken? I vilka fall finns forvantningar pa att det ar maojligt att fa
fortydliganden? Med tanke pa hur registerarbete paverkar data bor det inkluderas i en studie
av dodsorsaksstatistikens maskineri. Fragor som hur Socialstyrelsens registratorer och
statistiker ser pa rapportering som maste hamtas fran utlandet, om de uppfattar ndgra monster
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eller vanliga problem géllande specifika former av dodsfall eller platser, och hur detta
hanteras vore ocksa intressanta att folja upp.

Denna rapport har redogjort for de steg som ingdr i produktionen av dodsorsaksdata. Aven om
de har redogjorts for var for sig impliceras att deras praktiker ar ssmmanlankade och paverkar
varandra. De kan ses som transformationsprocess fran en avliden manniska som har dott, till
att ha dott av nagot, som skrivs ner pa ett intyg, klassificeras och hamnar i ett register som
skapas for att forsta populationsmonster, inte individers dodsorsaker. | denna
transformationsprocess deltar olika aktorer i olika steg — vilka relationer har de med varandra?
Exemplet med narkotikadddlighet visade hur lokala anpassningar till ICD har tagits fram.
Substansmodulen i svenska dodsorsaksregistret visar pa dialog mellan flera parter, men hur
ser det ut i andra fall och grupper av dodsorsaker? Finns det andra kategorier av dodsfall dér
ICD:s koder generar grupperingar for vilka externa aktorer skulle vara intresserade av mer
detalj? Nér och hur gors det anpassningar i registret for att mota dylik efterfragan? Finns
andra exempel nar sadant intresse finns och hur har Socialstyrelsen hanterat det? Vilka
konsekvenser kan franvaro av dialog fa?
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