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Forord

Fragor om hélsodataregisters nytta och integritetsskydd diskuteras med
jamna mellanrum. Méanga har inte klart for sig hur dessa register far an-
vindas, vilka skil som legat bakom de politiska besluten eller hur regist-
ren anvédnds for forskning och statistik.

Denna broschyr ger en sammanfattande beskrivning av innehéll, dn-
damadl, samhallsnytta och integritetsskydd for de nationella hilsodata-
registren. De etiska dverviganden som ligger bakom besluten om hilso-
dataregister diskuteras ocksa. Nyttan av hdlsodataregister illustreras med
exempel pa hur dessa register anvints for forskning och statistik, alltid
med syftet att forbéttra vara mojligheter att forebygga och behandla
sjukdomar samt bidra till hdlso- och sjukvardens utveckling.

I slutdndan &r instédllningen till hdlsodataregister en varderingsfraga dar
nytta och vinster av att ha register skall vigas mot risker och kostnader.
Forutsattningen for en saklig virdering i denna viktiga fraga ar kunskap
om hur registren anvinds i dag. Vi hoppas att denna skrift kan bidra till
en sddan okad forstielse. Detta ér tredje upplagan av denna skrift.

Lars-Erik Holm Petra Otterblad Olausson
generaldirektor chef for Epidemiologiskt Centrum (EpC)
Kontaktperson:

Petra Otterblad Olausson, Epidemiologiskt Centrum, Socialstyrelsen
Tel 075 247 3242, e-post: petra.otterblad.olausson@socialstyrelsen.se
Internet: www.socialstyrelsen.se/epc
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Hailsodataregister — innehall och dndamal

Lagen om hélsodataregister omfattar foljande register vid Socialstyrelsen:
® Cancerregister

® Medicinskt fodelseregister och dvervakning av fosterskador

® Patientregister

® Likemedelsregister

Samtliga hélsodataregister forvaltas pa Socialstyrelsen. Dessutom har
riksdagen fattat beslut varen 2008 om inrdttandet av ett tandhélsoregister
som skall vara ett hdlsodataregister. Myndigheten ansvarar ocksd for
ytterligare ett register, dodsorsaksregistret, som dock regleras av annan
lagstiftning.

Enligt lagen far hidlsodataregister enbart anviandas for forskning och
framstillning av statistik samt kvalitetssdkring och utvirdering av hilso-
och sjukvard. Samkorning av personuppgifter fran dessa register far inte
goras for ndgra andra andamal. Uppgifter ur registren maste alltid redo-
visas anonymiserat, dvs. alla personuppgifter dr borttagna s att det inte
ar mojligt att roja en enskild individs identitet. Vidare fir uppgifter i re-
gistret aldrig anvindas for kontroll, tillsyn eller administrativa &ndamal
som kan paverka en enskild individ.

Cancerregistret innehaller uppgifter om allvarliga cancersjukdomar som
diagnostiserats 1 Sverige sedan 1958.

Medicinska fodelseregistret innehaller uppgifter om samtliga forloss-
ningar sedan 1973. Vidare finns uppgifter om det nyfodda barnets ldngd
och vikt, eventuella sjukdomar, mammans rokvanor och likemedelsfor-
brukning under graviditet.

Patientregistret innehdller uppgifter om alla som vardats pa sjukhus i
sluten vard samt viss oppenvard vid sjukhus, t.ex. dagkirurgi. I patient-
registret finns bl.a. uppgifter om diagnoser och operationer.

Likemedelsregistret innehéller uppgifter om alla ldkemedel och for-
brukningsartiklar som expedierats med recept pa apotek fran 1999. Fran
2005 finns dessa med personnummer.



Generellt innehdller dessa register personnummer, men inte namn och
adress. Vidare forekommer uppgifter om diagnoser eller dodsorsaker i
alla register. En mer fullstdndig redovisning av ingdende uppgifter ater-
finns pd socialstyrelsens webbplats www.socialstyrelsen.se.



Vem kan fa tillgang till data
fran hilsodataregistren?

Sekretesskyddet for hdlsodataregister dr omfattande. Registren han-
teras pa Socialstyrelsen vid Epidemiologiskt Centrum (EpC), dir ett
mycket begrinsat antal personer har behdrighet till dem. Ingen annan pa
Socialstyrelsen har tillgang till personuppgifter fran hilsodataregistren.
Savil lokaler som datorer dr vdl skyddade genom olika sékerhetsatgér-
der som hindrar obehdrigt intrang.

Enligt sekretesslagen dr utgangspunken att alla persondata i hdlsodatare-
gistren dr sekretesskyddade och inte far ldmnas ut till nagon. Undantag
giller for specifika forskningsprojekt dér det 4r nddvéndigt med per-
sonuppgifter for att genomfora studien. I alla andra fall 1dimnas bara
anonymiserade data ut dér det inte gar att identifiera en enskild individ.
For att en forskare skall fa tillgang till personuppgifter maste ett flertal
villkor vara uppfyllda. For det forsta maste forskningsprojektet ha god-
kénts vid en etikprovning av en regional nimnd med uppgift att prova
ansokningar. Godkinnande av etisk kommitté &r ett nddvandigt, men inte
tillrackligt villkor. Enligt sekretesslagen skall myndigheten ocksé gora
en sarskild sekretessprovning i varje enskilt fall for att bedoma om det
finns ndgon risk att enskilda personer kan lida men. Bland villkoren kan
ndmnas att forskaren ocksd maste kunna garantera att data ar vil skyd-
dade. Data skall ocksa forstoras eller anonymiseras nér projektet ar av-
slutat eller da det inte langre dr nodvéndigt att ha kvar personuppgifter.

Den som sd onskar har rétt att en gdng om aret {4 ett utdrag av vilka
uppgifter som registreras om en sjélv.



En vardering av nytta och risker
med halsodataregister — etiska reflektioner

Eftersom hélsodataregistren har medicinsk anknytning kan ett etiskt
resonemang lampligen utga fran vedertagen medicinsk etik.

De fyra viktigaste medicinsk-etiska grundprinciperna ar:

Sjalvbestammandeprincipen, ocksa kallad principen om autonomi,
vilket innebdr att varje ménniska har ritt att bestdimma 6ver sig sjilv, sin
kropp och sin integritet.

Icke-skada-principen, som innebdr att varden inte far tillfoga skada.
I vissa fall 4r man beredd att ta risker om nyttan av behandling bedéms
vara betydligt storre dn skadan av ingreppet, t.ex. vid operationer.

Godhetsprincipen, som innebdr att varje atgéird skall gora gott.
Rattviseprincipen, som innebdr att vard skall prioriteras efter behov.

Inga principer kan emellertid vara absoluta, inte minst for att de kan
raka i konflikt med varandra. Sjélvbestimmandet kan komma i konflikt
med réttvisa, t.ex. om den som har ett mindre behov av vard vill trainga
sig fore den som har ett storre behov. Om nyttan dr mycket stor — kan-
ske livsviktig — for en grupp ménniskor, kan nyttan vara motiv for att
inte lata sjalvbestimmandet hos en annan grupp sla igenom fullt ut.

Att forvalta register och bedriva forskning ar emellertid nagot annat dn
att bedriva vard. Principerna kan i detta sammanhang omformuleras och
kompletteras pa foljande sitt:

Integritet, vilket innebar att den enskildas ratt till integritet maste viaga
tungt vid bedomningen av om ett register ska inréttas. Individen bor ha
ratt att tacka nej till att ingd 1 registret, dvs. utnyttja sitt sjdlvbestam-
mande, om inte starka skal talar for motsatsen.

Sakerhet, vilket innebér att risken for ldcka méaste minimeras, liksom
den skada som en eventuell lacka kan resultera i.
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Nytta, vilket innebér att det ur samhéllets synvinkel skall finnas ett
starkt motiv for att upprétta ett register och att nyttan avsevirt maste
overstiga risken for intrang och krankning av integriteten.

Solidaritet, vilket innebar att en individ kan tdnkas gora en mindre
uppoffring om den utgér en pétaglig vinst for ndgon annan.

Det finns olika skal till att en del ménniskor inte vill férekomma 1 ett re-
gister. Rddsla for att kunna dsamkas skada, en kénsla av krinkning eller
olust, eller att de inte har uppfattat nyttan med register. Om en verklig
risk for skada finns, dvs. ddliga sékerhetsrutiner, dr det ett starkt argu-
ment emot registrering. Upplevelse av integritetskrinkning maste alltid
respekteras eftersom en minniska kan kédnna sig krinkt av ndgot som en
annan person inte skulle bry sig om. Obefogad ridsla eller olust motver-
kas bdst med information.

Risker for skada/krankning

Ett vdl utvecklat sdkerhetssystem dr en nddvéndighet ndr man arbetar
med integritetskdnsliga personuppgifter. Erfarenheterna efter mer én

50 ars anviandning pekar pd att Socialstyrelsen lyckats uppratthalla ett
mycket gott skydd av integritetskénsliga personuppgifter. Ett mycket
begransat antal personer pa Epidemiologiskt Centrum har behorighet att
g4 in i registren. Inga andra pé eller utanfor Socialstyrelsen har tillgdng
till personuppgifter i dessa register. Eftersom inga system kan garantera
100-procentig sdkerhet dr det emellertid nddvandigt att fortlopande
arbeta med att upprétthalla och utveckla hogsta mojliga sikerhet.

Risker for upplevd krankning/oro

Mainniskor upplever riskerna med att vara registrerade véldigt olika. En
del kdnner sig krinkta av att 1imna ut personuppgifter redan vid vardkon-
takten. Andra kan kénna olust eller kdnna sig krénkta bara genom att vara
registrerade oberoende av om man lidit men eller ej. De flesta tycks dock
inte kdnna nagon oro. Statistiska Centralbyran (SCB) gor kontinuerligt
undersokningar om allméinhetens instillning i statistikfragor. Av alla som
svarade ar 2000 uppgav 9 procent att de kdnner hot mot den personliga
integriteten av att finnas 1 register. Frdn 1994 och framét har siffrorna
hela tiden legat under 10 procent. Allmédnhetens fortroende paverkas bade
av massmedial debatt och av kunskap om hur registren hanteras.



Rattvisa och solidaritet

I den slutgiltiga bedomningen av nytta, risker och kostnader med hélso-
dataregister dr ocksé fragor om réttvisa och solidaritet viktiga att beakta.

Halsodataregister har flitigt anvénts for att ta fram kunskap om hélsans
och véardutnyttjandets sociala och regionala fordelning. Utan den kun-
skapen Okar riskerna for att resurserna till hdlso- och sjukvarden inte
fordelas réttvist, att behoven for svaga grupper inte uppméarksammas till-
rackligt eller att varden inte ges pa lika villkor.

Lokala eller regionala forskningsprojekt med informerat samtycke och
begransade forskningsanslag kan aldrig ge den tickning i hela befolk-
ningen som dr nddvindig for att beskriva hur hdlsan och vérden fordelas
for alla aldersgrupper, bada konen, olika socioekonomiska grupper och

i alla delar av landet. Detta giller en mingd fragor sasom sociala fak-
torers paverkan pd hdlsan, om kvinnor och mén far likvirdig vard, om
hjértinfarktvarden &r lika bra i alla delar av landet, eller om &ldre far till-
gang till vard efter behov.

Aven om registreringen av medicinska data inte hjilper individen sjilv
vid det aktuella vardtillfallet, kan kunskapen ha stor betydelse for med-
ménniskor och kommande generationer, inte bara i Sverige utan dven i
andra ldnder dir man inte har samma mdgjligheter att bedriva epidemio-
logisk forskning.

Hailsodataregistren anviands ocksa for att belysa resultat och kvalitet i
hélso- och sjukvarden. Detta for att ge incitament for ett aktivt och sys-
tematiskt forbéttringarbete inom vérdens olika delar och nivaer, liksom
for att erbjuda den enskilde medborgaren insyn i den gemensamt finan-
sierade varden.

Att vaga nytta mot risker

De hélsodataregister som finns vid Socialstyrelsen har av lagstiftaren
bedomts ha en mycket stor samhéllsnytta. I samband med att registren
inrittades gjordes en noggrann avvigning av om samhallsnyttan dver-
vigde nackdelarna ur ett integritetsperspektiv.

Enligt kraven pé individens sjidlvbestimmande dr grundprincipen att den
registrerade ska ge sitt samtycke till att ingd i ett register. Tyvérr dr det
inte praktiskt och ekonomiskt mdjligt att genomfora detta i alla sam-
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manhang varfor lagstiftaren kan vélja att fraingd denna princip om det
anses motiverat. Detta géller t.ex. for Socialstyrelsens hilsodataregister
och dbodsorsaksregistret dir det inte &r mojligt att ha samtycke men dér
kraven pa savél samhillsnytta som integritetsskydd ar sérskilt hoga.
Uppgifterna i registren skyddas av absolut sekretess, vilket dr lagens
starkaste sekretesskydd.

Demokrati kraver information och oppenhet

Oppenhet ir ett nyckelord i ett demokratiskt samhille. Ett register skall
vara slutet for att garantera integriteten - men samtidigt vara Sppet for
debatt. Inget civiliserat samhélle kan bestd om inte flertalet vore bered-
da att avstd ndgot for att en utsatt grupp — till exempel svirt sjuka — inte
skall drabbas fullt ut. Fortséttningsvis foljer ett antal exempel pa den
praktiska nyttan av register.



Exempel pa nyttan av register

Allménhet, journalister, politiker, hidlso- och sjukvardspersonal, patien-
ter, studenter vid vardhdgskolor m.fl. &r mycket intresserade av statistik
fran hilsodataregistren. Pa Epidemiologiskt Centrum har vi mer dn

10 000 forfragningar om statistik per ar och ett stindigt 6kande antal
besoker hemsidan varje manad (60 000 febr 2008 — en fordubb-

ling sedan 2004). Ett flertal interaktiva statistikdatabaser finns pa
Socialstyrelsens webbplats. Dér redovisas data om hélsa och sjukdo-
mar for samtliga landsting och 1 vissa fall dven for kommuner. I en av
dessa webbapplikationer redovisas medicinska resultat i landstingen i
form av kvalitetsindikatorer, t ex inom cancer-, stroke- och hjartinfarkt-
vard. Sammanfattande analyser som den regelbundet aterkommande
Folkhélsorapporten anvdnds som kurslitteratur pd hogskolor och uni-
versitet, for planering av verksamheten i landsting och kommuner och i
den politiska debatten pd savil nationell som lokal niva. Inom omréadet
Oppna jaimforelser publiceras arligen rapporter som belyser hilso- och
sjukvardens kvalitet och effektivitet. Data fran hélsodataregister anviands
flitigt av forskare. Tusentals vetenskapliga artiklar som bygger pa data
fran hilosdataregistren har publicerats.

Varfor behovs personnummer?

All forskning maste bygga pa uppgifter som gor det mgjligt att koppla
thop uppgifter som samlats in vid olika tillfillen om en individ. Har
individer som utsatts (exponerats) for vissa risker i miljon storre risk
att senare insjukna i lungcancer an individer som inte utsatts for dessa
risker? Personnumret behovs t.ex. for att identifiera om det dr samma
individer som bott i radonhaltiga hus som senare ocksé insjuknat i
lungcancer, dvs. aterfinns i cancerregistret. Ett annat exempel kan gilla
mer klinisk forskning dir man vill studera savil positiva som negativa
effekter av en viss behandling. Jaimf6relser gors dd mellan grupper av
patienter som genomgatt respektive inte genomgatt viss behandling.
Resultaten kan sedan foljas upp i olika register vare sig det giller att
studera komplikationer efter operation eller l1dngsiktiga effekter. Utan
personnummer i patientregistret dr det inte ens mojligt att siga om tio
personer vardats en gang eller en person vardats tio ganger.
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Nér man senare analyserar och redovisar data ar uppgifterna alltid anonymiserade.
Personuppgifter behdvs bara under den tid da uppgifter fran olika killor kopplas
ithop. Efter att data kopplats ihop sker de fortsatta analyserna med avidentifierade
uppgifter.

Ingen av de nedan exemplifierade studierna hade kunnat genomforas utan person-
nummer. Utan hilsodataregister skulle en del av dessa studier aldrig ha genom-
forts p.g.a. kostnadsskal eller genomforts med betydligt mindre statistiskt underlag
och didrmed osdkrare resultat. P4 grund av svarigheterna att i forskning utan cen-
trala hélsodataregister fa tillrdckligt statistiskt sdkert underlag sd okar riskerna att
man kommer till fel slutsats. Exemplet kring K-vitamin till nyfédda (exempel 7)
illustrerar hur en vilgjord studie i England, men med litet underlag, kunde komma
till en slutsats som motbevisades av en registerbaserad studie i Sverige och andra
studier runt om 1 vérlden. For att besvara fragor om olika behandlingsmetoders ef-
fekter eller for att studera riskfaktorer till sjukdom kridvs normalt att en ny datain-
samling paborjas och att en viss grupp skall foljas 5, 10, 15 ar framét i tiden innan
frdgan kan besvaras. Befintliga hilsodataregister har da den fordelen att materialet
redan dr insamlat och att studien har kunnat genomforas snabbt och med begrén-
sade resursinsatser. Generellt kan man sdga att manga av de studier som redovisas
nedan kan goras dven utan hélsodataregister, men i samtliga fall till mycket hogre
kostnader och med stor tidsfordrdjning.

For- och nackdelar

Det finns for- och nackdelar med néstan alla typer av studier. Vid utvérdering av
behandlingsmetoder ar kontrollerade studier ddr man slumpmassigt véljer ut vilka
patienter som far respektive inte fir en viss behandling att foredra. Man kan da
vara relativt sdker pa att det dr behandlingen och inte andra faktorer hos patien-
terna som forklarar resultaten. En annan férdel med kontrollerade studier &r att
man oftast har noggranna kriterier och datainsamlingsrutiner. Hilsodataregistren
baseras pé rutinmissigt satta diagnoser i sjukvarden, vilket gor att diagnoskriterier
oftast dr mer osikra. A andra sidan bygger studier som baseras pa hilsodataregis-
ter pd mycket stora och heltdckande patientgrupper och man utvérderar i storre
utstrdckning vad som sker i ’verkligheten”. Det dr ocksa mojligt att studera lang-
siktiga biverkningar av behandlingar.

I det foljande redovisas 33 konkreta exempel pé studier dir data fran hélsodata-
registren varit en nddviandig del. De utgor ett litet axplock av publicerade studier
och det finns manga fler.



med fokus pa barn...

Register har anvants for att
t.ex. belysa om rokning och
bildskarmsarbete skadar fostret
eller det nyfodda barnet. Andra
studier har belyst risker med
_— ¥ v assisterad befruktning.
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Skadar rokning under graviditet fostret
och det nyfodda barnet?

Kunskap om orsaker till att nyfédda barn far lag fodelsevikt, tillvaxt-
hdmning eller i varsta fall dor ar viktig for att kunna forebygga sjuk-
domar och dodsfall hos det nyfodda barnet.

I bland annat flera stora studier baserade pa det medicinska fodelsere-
gistret har rokningens skadeverkningar pé foster och nyfédda dokumen-
terats. De olika utfall som studerats &r lag fodelsevikt, kort graviditets-
tid, tillvixthdmning, 6kad dodlighet och vissa specifika missbildningar.

Rokning under graviditet skadar barnet och rokningens negativa ater-
verkningar pa fosterutveckling och nyfédda barn har pavisats och speci-
ficerats.

Ericson A, Gunnarskog J, Kéllén B, Otterblad Olausson P. Surveillance of smoking
during pregnancy in Sweden, 1983-1987. Acta Obstet Gynaecol Scand
1991;70:111-117.

Norstrom M-L, Cnattingius S. Smoking habits and birthweight in two successive
births in Sweden. Early Human Development 1994;37:195-204.

Otterblad Olausson P, Holm L-E. R6kning under graviditet skadar barnet.
Lakartidningen 1995;92:4707-9.

Cnattingius S, Haglund B. Decreasing smoking prevalence during pregnancy

in Sweden: The effect for small-for-gestational-age birth. Am J Public Health
1997;87:410-13.

Kallén K. Maternal smoking and congenital malformations. Lunds universitet
1999. Akademisk avhandling.

Ger arbete vid bildskdrm fosterskador?

Misstankar om att arbete vid bildskdrm under graviditet skulle kunna
innebdra en 6kad risk for fosterskador framfordes fran ménga héll under
forsta hilften av 1980-talet.

Tre grupper av kvinnor kunde identifieras med hjélp av folkrdknings-
data utifran olika sannolikheter av yrkesexponering. I ett andra steg
genomfordes en fallkontrollundersdkning inom de tre grupperna. Drygt
femhundra kvinnor som fott barn med fosterskador eller haft en spontan-



Resultat

Publikationer

Exempel 9

Fragestdllning

Studieuppldaggning

abort jimfordes, med avseende pa exponering, med cirka 1 000 kvinnor
som fott friska barn. I ett tredje steg studerades sdrskilt kvinnor anstall-
da inom forsékringskassorna dér bildskdrmsarbete var utbrett. Detta
kunde goras genom att anstéllningsforteckningar med personnummer
kunde sambearbetas med registerdata inom Socialstyrelsen.

De register som anvéndes 1 hela denna undersdkning var medicinska
fodelseregistret, missbildningsregistret och patientregistret.

Sammanfattningsvis gav dessa undersokningar inga avgoérande beldgg
for att bildskdrmsarbete under graviditet skulle ge negativa effekter péd
forlossningsutfallet.

Ericson A, Kallén B: An epidemiological study of work with video screens and
pregnancy outcome. I. A registry study. Amer J Industrial Med 9:447, 1986.
Ericson A, Kallén B: An epidemiological study of work with video screens and
pregnancy outcome. II. A case-control study. Amer J Industrial Med 9:459,
1986. 14

Ericson A, Killén B, Westerholm P: Ingen dkad risk for fosterskador hos kvinnor
med bildskarmsarbete. Lakartidningen 82, nr 23, 1985.

Okar provrérsbefruktning riskerna for
fostret och det nyféodda barnet?

Provrors- eller assisterad befruktning eller in vitro fertilisering, [IVF, har
sedan slutet av 1970-talet anvénts som behandlingsmetod av ofrivillig
barnldshet. En 6kad forekomst av tvillingfodslar efter IVF har lange
varit kdnd eftersom man ofta inplanterat flera 4gg for att 6ka sannolik-
heten for befruktning. Déremot har eventuella effekter pa forlossning,
de nyfodda barnen och eventuella risker pd ldng sikt tidigare inte kun-
nat studeras i stora material.

Med hjilp av data fran det medicinska fodelseregistret, patientregistret
och cancerregistret har alla IVF-forlossningar 1 Sverige sedan 1982
analyserats — totalt 7 300 forlossningar och 9 100 fédda barn. Uppfolj-
ningen har skett med avseende pa 6verlevnad, forekomst av for tidigt
fodda barn och barn med lag fodelsevikt, missbildningar, cancerfore-
komst samt eventuella senare effekter (t.ex. neurologiska funktions-
hinder, kognitiv utveckling).
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Barn fodda efter IVF-behandling uppvisade hogre skaderisker jamfort
med andra barn. Till stor del gar denna riskokning att hirleda till hoga
frekvenser av tvillingfodslar samt till kvinnans hogre alder. En studie
har dock visat att IVF-barn hade forhojda risker att fa CP-skador (cere-
bral pares). I vad mén de bakomliggande infertilitetsproblemen bidrar
till den observerade riskdkningen efter IVF dr dnnu oklart. Sjilva IVF-
tekniken har i dessa forsta studier inte visat sig ge nagon storre risk-
okning. Effekterna pa lang sikt méste dock foljas och séddana studier
har paborjats.

Bergh T, Ericson A, Hillensjo T, Nygren K-G, Wennerholm. Deliveries and child-
ren born after in-vitro fertilization in Sweden 1982-1995: a retrospective cohort
study. Lancet 354:1579-1585, 1999.

Socialstyrelsen. Barn fodda i Sverige efter provrorsbefruktning 1982-1997.

EpC- rapport 2000:1.

Socialstyrelsen. Neurologiska funktionshinder hos barn fodda efter provrors-
befruktning 1982-1995. SoS-rapport 2000:4.

Stromberg B, Dahlgvist G, Ericson A, Finnstrom O, Koster M, Stjerngvist R.

Neurological sequelae in children born after in-vitro fertilization; a population
based study. Lancet 2002; 359:461-5.

Vad hinde med barnen som féddes efter Tjernobyl?

Att studera utfall av graviditeter inklusive utvecklingen av barncan-

cer inom omraden 1 Sverige med de hogsta radioaktiva nedfallen efter
Tjernobylolyckan. Experimentella studier har visat att det ar fullt mdojligt
att yttre strdlning kan paverka risken for kromosomavvikelser som vid
Downs syndrom. En 6vergdende 6kning av antalet nyfédda med Downs
syndrom efter Tjernobyl har ocksa rapporterats pa andra héll i vérlden.

De olika svenska hilsodataregistren anvindes for att studera hur nedfal-
len fran Tjernobyl paverkade graviditeter och barnen som fotts i anslut-
ning till denna hiindelse. Aven statistik dver legala aborter anvindes.

En minskning av antalet graviditeter intrdffade efter olyckan liksom en
okning av frekvensen av legala aborter under den efterféljande hdsten.
Inga fordndringar vad géllde missfall eller medfodda missbildningar
observerades bland de graviditeter som var exponerade vid olyckstillfal-
let. Bland barn tillkomna efter olyckan kunde en liten 6kning av barn
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med Downs syndrom iakttas i de mest utsatta omrddena men denna
observation baserades pa ett fital fall. Ingen 6kning av barncancerfall
kunde noteras. Fortsatt uppfoljning har inte visat pa ndgon okning av
missbildningar i dessa utsatta omraden.

Odlind V, Ericson A. Incidence of legal abortion in Sweden after the Chernobyl
accident. Biomed & Pharmacother (1991) 45, 225-228.

Ericson A, Kallén B. Pregnancy Outcome in Sweden after the Chernobyl Accident.
Environmental Research 67, 149-159 (1994).

Hur gdr det for tondrsmammornas nyfodda barn?

Att bli mamma som tonaring innebér 6kad social och ekonomisk stress
och intrédffar under en kénslig fas 1 kvinnornas utveckling. Fragan ér
ocksé hur detta paverkar tondrsmammornas nyfodda barn.

Flera stora befolkningsstudier baserade pd i forsta hand medicinska
fodelseregistret har analyserat tondringars forlossningsutfall jimfort med
utfallet bland kvinnor som var 20-24 ar nir de fick sitt forsta barn. Mer
specifikt har risker for 1&g fodelsevikt, for tidig forlossning, tillvixthdm-
ning och spiddbarnsdddlighet studerats, samt i vilken utstrdckning en
samre social situation och en mindre gynnsam livsstil bland tondrsmam-
mor kunnat forklara tonaringarnas 6kade risker.

De 6kade riskerna for ett simre forlossningsresultat som noteras hos
dldre tonéringar (18—19 ar) ar huvudsakligen en effekt av att en mindre
gynnsam social miljo dr vanligare i denna grupp jimfort med kvinnor
som var 20-24 ar nér de fick sitt forsta barn. Barn till yngre tonaringar
(17 ar eller yngre) har en 6kad risk att fodas for tidigt och att d6 under
spadbarnsaret oberoende av socioekonomiska faktorer.

Otterblad Olausson P, Cnattingius S, Goldenberg RL. Determinants of poor preg-
nancy outcomes among teenagers in Sweden. Obstet Gynecol 1997;89:451-7.

Otterblad Olausson P, Cnattingius S, Haglund B. Teenage pregnancies and risk of
late fetal death and infant mortality. Br J Obstet Gynaecol 1999;106:116-21.

Otterblad Olausson P, Cnattingius S, Haglund B. Do teenage childbearers also face
increased risk of preterm birth in adulthood? Br J Obstet Gynaecol 2001, in press.
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Konsekvenserna av den s.k. neurosedynkatastrofen pd 1960-talet hade

blivit mindre allvarliga om det pa den tiden funnits en missbildnings-
overvakning. Uppgifter fran det medicinska fodelseregistret har anvants
for att studera eventuella risker med att ta lakemedel under graviditet.



Exempel e

Fragestdllning
Studieupplaggning

Resultat

Exempel 0

Fragestillning

Studieupplaggning

Resultat

Kan en ny neurosedynkatastrof intrdffa?

Det svenska missbildningsregistret startade &r 1965 som en foljd av den
s.k. neurosedynkatastrofen, dvs. ett stort antal missbildningar intréffade
som en foljd av att gravida kvinnor tog lidkemedlet neurosedyn. Cirka
130 barn skadades innan likemedlet stoppades.

Sedan andra hilften av 1995 har det medicinska fodelseregistret kom-
pletterats med uppgifter om vilka likemedel de gravida kvinnorna inta-
git under graviditeten. Dessa uppgifter kopplas till uppgifter om eventu-
ella missbildningar hos det nyfédda barnet.

Om “neurosedynkatastrofen” intridffat 1 dag gor vi bedomningen att
Overvakningen med hjélp av de centrala registren slagit larm efter 67
fall. Féarre barn hade da fotts med allvarliga missbildningar.

Okar K-vitamin till nyfodda risken for barncancer?

K-vitamin ges till alla nyfoédda barn for att undvika risken for blodningar
1 hjérnan. En studie frdn England fann ett ovéntat signifikant samband
mellan injiceringen av K-vitamin till nyfédda och en 6kad risk att under
barndomen utveckla cancer. Denna undersdkning ronte stor interna-
tionell uppmérksamhet och man beslutade snabbt att en motsvarande
undersokning borde goras i Sverige eftersom Socialstyrelsen rekommen-
derade injicering av K-vitamin.

Utifrdn en sambearbetning av det medicinska fodelseregistret och can-
cerregistret kunde bruket av K-vitamininjicering kartliggas i Sverige
sedan 1973 vilket direfter kunde kopplas till forekomsten av barncan-
cer. I den svenska undersokningen ingick 2 346 barncancerfall och 1,3
miljoner kontroller jamfort med 195 fall respektive 558 kontroller i den
engelska studien.

Inga samband mellan K-vitamininjicering och barncancer framkom i det
svenska materialet. Flera nyligen publicerade undersokningar frdn andra
lander har bekréftat fynden i den svenska undersdkningen, dvs. att det
inte finns ndgot samband.
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Exemplet illustrerar vdl de unika mojligheter som finns i de nordiska
linderna att med hog tillforlitlighet, snabbt och kostnadseffektivt studera
nya fragestéllningar som dyker upp.

K-vitamin till nyfodda. EpC- rapport 1993:1. Socialstyrelsen 1995.

Ekelund H, Finnstrom 0, Gunnarskog J, Kallén B, Larsson Y: Administration of
vitamin K to newborn infants and childhood cancer. BMJ 1993; 307:89-91.

Kan gravida ta astmamedicinen Pulmicort?

P& AstraZenecas lakemedel Pulmicort (dmne budesonid) som astmapa-
tienter inhalerar for att minska besvdren har det i USA funnits en viss
varningstext om att ldkemedlet kan vara riskabelt att ta under graviditet
(kategori C). Lakemedel hamnar 1 kategori C antingen om det inte finns
nagon studie pd minniskor som visar att det ar sékert eller om djurfor-
sok visat att det skadar djurfostret. Foretaget ville darfor fa reda pa om
det fanns nagra risker for foster eller nyfodda barn om gravida kvinnor
tog lidkemedlet.

Sa vitt kdnt dr det medicinska fodelseregistret i Sverige det enda hel-
tackande nationella registret i virlden som insamlar uppgifter om like-
medel under graviditet. Flera studier har genomf6rts med registret som
underlag. I denna studie analyserades mer dn 2 000 barn vars mammor
anviant budesonid (Pulmicort).

Studien visade inte pa nagra dkade risker om mamman inhalerade lake-
medlet Pulmicort. Andra studier visade att det inte heller fanns négra
skillnader betriffande graviditetslingd, fodelsevikt och fodelseldingd mel-
lan denna grupp och barn till mammor som inte tog ldkemedlet i fraga.
Studierna resulterade i att det amerikanska likemedelsverket (FDA) énd-
rade klassificeringen fran kategori C till B, dvs. att det inte finns ndgra
studier som visar att lakemedlet skadar manniskor. Washington Post
beskrev denna hindelse med ingressen "Medicinsk historia skrevs tyst 1
januari ndr en astmamedicin klassades upp...” I Sverige har ldkemedlet
klassats som dnnu sdkrare, nimligen under kategori A.

Killén B, Rydhstrom H, Aberg A. Congenital malformation after the use of inhaled
budesonide in early pregnancy. Obstet Gynecol 1999;93:392-5.

Gerhardsson de Verdier M, Norjavaara E. Normal birth weight and length of babies
whose mother used inhaled budesonide during pregnancy. Respiratory and Critical
Care Medicine 2001;163:A376.



Exempel 9 Kan allergimedicin éka riskerna for viss typ av missbildning?

Fragestdllning  Likemedlet Clarityn innehéller &mnet loratadin och anvénds for att
minska allergiska besviér. Frdgan dr om gravida kvinnor som tar detta
lakemedel har 6kade risker att f4 barn med viss typ av missbildning

(hypospadi).

Studieupplaggning  Medicinska fodelseregistret med uppgifter om vilka lakemedel kvinnor
tar under graviditet anvéndes for att uppskatta bl. a missbildningsrisker.
Kontinuerligt f6ljdes kvinnor som tagit olika typer av likemedel under
graviditet och riskerna for missbildningar totalt och for olika typer av
fosterskador. Totalt har uppgifter om ldkemedel under graviditet insam-
lats sedan 1995. Uppgifterna for denna period omfattar 6ver en halv
miljon gravida kvinnor. Av dessa har under perioden 2780 kvinnor tagit
loratadin under graviditeten.

Resultat  Antalet missbildningar totalt sett dr lagre dn genomsnittligt for kvinnor
som exponerats for loratadin. Daremot visade sig frekvensen av hypo-
spadier vara mer dn fordubblade, 15 observerade hypospadier mot knappt
6 forvintade. Hypospadi dr en relativt lindrig missbildning som innebar
att urinroret ligger fel hos pojkar. Andra allergilikemedel som inte inne-
haller loratadin uppvisar ddremot inga férhojda risker for hypospadi.
Orsakerna till denna observerade dverrisk ér okidnda. Arendet behandlas
av Lakemedelsverket och diskuteras pa europeisk niva mellan likeme-
delsverk.

Publikationer  Killén B, Otterblad Olausson P. Monitoring of maternal drug use and infant
congenital malformations. Does loratadine cause hypospadias? Submitted for
publication, 2002.
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Hur pdverkar dstrogenbehandling risken for
brostcancer, hoftfrakturer och hjdrt-kdrlbesvdir?

Ostrogenbehandling till kvinnor anviinds for att minska klimakterie-
besvir. En del studier har antytt att behandlingen ocksé skulle kunna
minska eller 6ka riskerna for andra sjukdomstillstand.

Uppgifter om kvinnor som behandlats med Ostrogen for klimakterie-
besvir har kopplats till cancer- och patientregistren for att studera risk-
erna for brostcancer, hoftfrakturer, hjartinfarkt och slaganfall.

Hormonbehandling 6kade riskerna for brostcancer, men minskade risk-
erna for hoftfrakturer, hjartinfarkt och slaganfall med 20 till 40 procent.
Andra studier har emellertid visat att hormonbehandling inte alls reduce-
rar riskerna for hjart-kérlbesvir. Skélet till att en del studier visat olika
resulat dr sannolikt att det varit en selekterad grupp av socialt viletable-
rade kvinnor som tagit 6strogen. Dessa kvinnor har generellt 1ag risk for
hjért-karlsjukdomar. Mer forskning behdvs pa omradet.

Magnusson C, Baron JA, Correia N, Bergstrom R, Adami HO, Persson I.
Breastcancer risk following long-term oestrogen- and oestrogen-progestin-replace-
ment therapy. Int J Cancer 1999;81:339-44.

Naessén T, Persson I, Adami HO, Bergstrom R, Bergkvist L. Hormone replacement
therapy and the risk for first hip fracture; a prospective population-based cohort
study. Ann Intern Med 1990;113:95-103.

Falkeborn M, Persson I, Terent A, Adami HO, Lithell H, Bergstrém R. Hormone
replacement therapy and the risk of stroke. Follow-up of a population-based
cohort in Sweden. Arch Intern Med 1993;153:1201-9.

Falkeborn M, Persson I, Adami HO, Bergstrom R, Eaker E, Lithell H et.al. The risk

of acute myocardial infarction after oestrogen and oestrogen-progestogen replace-
ment. Br J Obstet Gynaecol 1992; 99:821-8.
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Har kvinnor sdmre prognos dn mdn efter hjdrtinfarkt?

En del studier har pekat pé att kvinnor inte far samma behandling for
hjértinfarkt som mén. Frdgan dr om detta pdverkar riskerna att avlida efter
hjértinfarkt for mén och kvinnor olika. Varierar riskerna i olika aldrar?

Genom samkdrning av patient- och dodsorsaksregistren identifierades samt-
liga fall av hjartinfarkt 1 Sverige 1987—1995 bland méin och kvinnor 3089 ar.

Kvinnor under 50 ar hade nagot hogre dodlighet efter hjértinfarkt 4n maén,
medan édldre mén hade hogre risker én éldre kvinnor. Den frimsta anled-
ningen till de yngre kvinnornas hogre risker ar troligen att de i hogre
utstrackning 4n méan haft diabetes, vilket dr en komplicerande faktor.

Rosén M, Spetz C-L, Hammar N. Coronary artery disease in men and women.
New Engl J Med 1999;341:1931-2.

Rosengren A, Spetz C-L, Késter M, Hammar N, Alfredsson L, Rosén M. Sex
differences in survival after myocardial infarction in Sweden. Eur Heart J
2001;22:314-322.

Har kvinnor simre dverlevnad dn
mdn efter kranskdrlskirurgi?

Kranskarlskirurgi dr ett stort ingrepp och riskerna med operation maste
vdgas mot nyttan. Skillnader mellan mén och kvinnor i t.ex. kropps-
storlek kan tdnkas paverka prognosen.

Ett register Over samtliga patienter som genomgatt kranskarlskirurgi 1
Stockholms 1dan 1980-1989 upprittades. Samtliga patienter som genom-
gdtt en forsta isolerad operation foljdes i minst ett &r efter operationen
avseende dodlighet genom det nationella dodsorsaksregistret.

Totalt sett hade kvinnor en 80 procent hogre tidig dodlighet &n méin
(<30 dagar). Efter korrektion for alder och kroppsstorlek foreldg ingen
okad risk for kvinnor. Under en fem ars uppfoljning forelag endast obe-
tydliga skillnader 1 dodlighet mellan mén och kvinnor efter hinsynsta-
gande till skillnader i patientkarakteristika.

Hammar N, Sandberg E, Larsen FF, Ivert T. Comparison of early and late mor-
tality in men and women after isolated coronary artery bypass graft surgery in
Stockholm, Sweden 1980 to 1989. J Am Coll Cardiol 1997;29:659-64.
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Okar bréstimplantat risken
for att senare fd bindvivssjukdomar?

Fragan ar om de brostimplantat som sétts in pa kvinnor 6kar riskerna for
andra problem, t.ex. bindvédvssjukdomar.

Over 7 000 kvinnor som fatt brostimplantat 1964—1993 féljdes upp i
patientregistret for att analysera om brostimplantat 6kade risken for att
senare fi bindvavssjukdom.

Inget samband mellan brostimplantat och senare bindvéivssjukdomar
kunde konstateras.

Nyrén 0, Josefsson S, McLaughlin Jk, Blot WJ, Engqvist M, Hakelius L, Boce JD,
Adami HO. Risk of connective tissue disease and related disorders among Swedish
women with breast implants. Br Med J 1998;316,417-422

Vilka riskfaktorer finns for brostcancer?

Brostcancer dr den vanligaste cancerformen bland kvinnor och stér for
ca 25 procent av alla cancerfall bland kvinnor. Kunskap om riskfakto-

rer for brostcancer dr darfor viktigt for savil det forebyggande som det
behandlande arbetet.

Kunskaperna kring faktorer som paverkar risken att fa brostcancer ar
begrinsade dven om flera studier visat att drftlighet och hormonella
faktorer kan péaverka riskerna. Cancerregistret har t.ex. anvints av olika
forskare for att studera drftliga faktorers och barnafodandets betydelse
for att senare 1 livet fa brostcancer.

I en studie visade man att risken for dottrar till mammor som hade fatt
brostcancer var ungefar fordubblad. Flera andra studier har visat att
kvinnor som fott barn tidigt 1 livet har ldgre risk att & brostcancer dn de
som inte fott barn eller fott sitt forsta barn sent i livet, dvs. efter 30-32
ars alder. En annan studie visade att graviditet 6kade den kortsiktiga ris-
ken att fa bréstcancer, men att barnafédandet har en langsiktigt skyddan-
de effekt for att insjukna 1 brostcancer. Ytterligare en annan studie pekar
pa att langtidsanviandning av Ostrogen kan oka risken for brostcancer.
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Andersson H, Bladstrom A, Olson H, Moller TR. Familial breast and ovarian cancer:
a Swedish population-based study. Am J Epidemiol 2000;152:1154-63.

Lambe M, Hsieh C-C, Chan H-W, Ekbom A, Trichopoulos D, Adami HO. Parity,
age at first and last birth and risk of breast cancer. A population based study in
Sweden. Breast Cancer Res and Treat 1996;38:305-11.

Lambe M, Hsieh C-C, Trichopoulos D, Ekbom A, Paiva M, Adami H-0. Transient
increase in the risk of breast cancer after giving birth. New Engl J Med
1994;331:5-9.

Magnusson C, Baron JA, Correia N, Bergstrom R, Adami HO, Persson I. Breast
cancer risk following long-term oestrogen and oestrogen-progestin-replacement
therapy. Int J Cancer 1999;81:339-44.
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Okar eller minskar sociala skillnader i hilsa i Sverige? Blir man sjuk

av att vara ensamstdende mamma? Det dr en del av de fragor som

kan besvaras med hjdlp av hdlsodataregister.
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Okar eller minskar sociala skillnader i ohdlsa?

Under en lang tid har fradgor om social ojdmlikhet i hilsa ront stort poli-
tiskt intresse. Riksdag och regering har t.ex. i hilso- och sjukvérdslagen
och andra dokument formulerat mal om att alla medborgare oberoende
av kon, sociala eller ekonomiska villkor skall ha ritt till vard pa lika
villkor och att sociala skillnader i hilsa bor minska.

Studier av sambanden mellan sociala forhallanden och hilsa har varit
mojliga att gora i Sverige genom att koppla ihop uppgifter om socioeko-
nomisk status (utbildning, yrke) fran Folk- och Bostadsrakningar med
t.ex. cancer-, patient- och dédsorsaksregistren.

I en méngd studier och i samtliga Folkhidlsorapporter sedan starten 1987
har sociala skillnader i sjuklighet och dodlighet redovisats. Under vissa
perioder har skillnaderna ¢kat, under andra minskat. Studierna visar
emellertid ndstan undantagslost stora sociala skillnader sétillvida att
arbetare, 1dgutbildade och de med sdmre ekonomi har hogre risker for
sjukdom och for tidig dod dn tjanstemin, hogutbildade och de med god
ekonomi. Denna typ av studier har varit viktig for politiska stdllnings-
taganden. Bl.a. har mal om att minska sociala skillnader i hilsa priorite-
rats i manga sammanhang.

Folkhdlsorapport 1987, 1991, 1994, 1997, 2001 och 2005, Stockholm: Socialstyrelsen.

Wilhelmsen L, Rosengren A. Are there socio-economic differences in survival after
acute myocardial infarction? Eur Heart J 1996;17:1619-23.

Hallgvist J, Lundberg M, Diderichsen F, Ahlbom A. Socioeconomic differences in
risk of myocardial infarction 1971-1994 in Sweden: time trends, relative risks and
population attributable risks. Int J Epidemiol 1998;27:410-5.

Blir man sjuk av att vara ensamstdende mamma?

Fler och fler studier visar att socialt nétverk och ekonomiska faktorer
kan spela stor roll for hélsan, och ensamstdende mammor &r en i dessa
sammanhang utsatt grupp. Fragan dr ocksa om man blir sjuk av att vara
ensam med barn eller om man blir ensam for att man ar sjuk.
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Uppgifter frin Folk- och Bostadsrikningar kopplades ihop med data fran
patient- och dodsorsaksregistren for att identifiera ensamstaende och
sammanboende fordldrar med barn och deras risker att senare drabbas av
allvarlig sjukdom eller fortida dod.

Ensamstdende mammor med barn har betydligt hogre risker att vardas
pa sjukhus eller do i fortid an sammanboende mammor. Dessa dverrisker
géllde for manga sjukdomsgrupper och skador. Riskerna minskade men
var fortfarande hdga dven sedan man kontrollerat for ekonomi, andra
socioekonomiska forhallanden eller tidigare sjukhusvistelser. Resultaten
tyder alltsd pa att sambanden kan gé i bada riktningarna och att forbatt-
rade ekonomiska och sociala villkor for ensamstdende med barn kan
bidra till forbattrad hélsa for denna grupp.

Ringback Weitoft G, Haglund B, Rosén M. Mortality among lone mothers in
Sweden: a population study. Lancet 2000;355:1215-9.
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Epidemiologiska studier dar man foljer en grupp individer éver lang tid
ger mycket kunskap till forskningen. En varldsberomd sadan studie ar
“1913 ars man i Goteborg”, som gett mycket kunskap om orsakerna till
hjart-karlsjukdomar. Studien leddes av professor Gosta Tibblin och

startade 1963. Da var mannen alltsa 50 ar gamla - har har manga av

dem atersamlats 20 ar senare pa Gotaplatsen ar 1983.
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Okar radon i bostdder risken for lungcancer?

Vissa byggnadsmaterial (bla lattbetong) ger ifran sig radon och fragan
var om personer som bott i bostdder med hogre radonhalter ocksd hade
hogre risker att f4 lungcancer.

En nationell fall-kontrollstudie genomfordes med hjélp av cancerregist-
ret. Uppgifter om rékvanor insamlades via enkéter och radonhalten maét-
tes 1 de bostidder som de studerade individerna bott i sedan 1947.

Studien visade att rokning utgdér den ojamforligt storsta risken, men att
risken for lungcancer ocksa okade i takt med att radonhalten 6kade och
var ca 30—80 procent hdgre 4n om man inte bodde i bostdder med hoga
radonhalter. Riskokningen stimmer med vad man funnit bland gruvarbe-
tare. Kombinationen av att bade roka och bo i bostdder med hoga radon-
halter gav mangdubbelt hogre risker.

Pershagen G, Akerblom G, Axelsson 0, Clavensjo B, Damber L, Lagarde F et. al.
Residential radon exposure and lung cancer in Sweden. New Engl J Med 1994;33:159-64.

Okar jéikt och monotont arbete risken for hjdrtinfarkt?

Uppgifter frén patientregistret om patienter med akut hjartinfarkt koppla-
des med uppgifter om yrke i Folk- och Bostadsrdkningen och arbetsmil-
jodata fran SCB:s undersokning om levnadsforhallanden dar man bl.a.
fragat om personerna upplever att deras arbete &r jaktigt, enformigt m.m.

For bade kvinnor och mén innebar en kombination av jakt och enformigt
arbete forhdjd risk for akut hjértinfarkt. Jakt och f& mdjligheter att ldra
nya saker 6kade ocksé risken for man, framfor allt bland yngre.

Alfredsson L, Spetz C-L, Theorell T. Type of occupation and near-future
hospitalization for myocardial infarction and some other diagnoses. Int J
Epidemiol 1985;14,378-388.

Vilka risker har olika yrkesgrupper att fd cancer?

I vissa arbetsmiljoer har man under langa tidsperioder utsatts for olika
typer av kemikalier. Ronnskérsverken ér ett exempel pé en industri dar
studier med hjilp av register kunnat visa att arbetarna 16pt starkt 6kade
risker att f4 cancer. Arbetsmiljon har dock avsevért forbattrats under de
senaste decennierna. Fridgan dr om vissa yrkesgrupper fortfarande har
okade risker att f cancer.

33



Studieupplaggning Cancer-miljoregistret tillskapades for att kunna besvara fragor om olika
yrkesgruppers risker att fa cancer. Cancer-miljoregistret bestar av yrkes-
uppgifter som hiamtas fran Folk- och Bostadsridkningar och kopplats
thop med uppgifter om cancer i cancerregistret.

Resultat  Tidiga studier fran registret visade t.ex. att personer som varit utsatta for
asbest 1 arbetsmiljon hade 6kade risker for lungsidckscancer och att tréd-
dammsarbete okade risken for ndscancer. I en senare uppdatering utnytt-
jades uppgifter fran tva Folk- och Bostadsrdkningar, 1960 och 1970,
som sedan foljdes upp i cancerregistret fram till 1990-talet. Fordelen
med denna samkorning var att man kunde studera dem med langvarig
exposition for yrkesrisker, dvs. de som haft samma yrke bade 1960 och
1970. En oversiktlig analys visade att vissa tidigare misstinkta dverris-
ker bekriftades, t.ex. overrisk for ldppcancer hos jordbrukare och fiskare
som utsdtts for mycket solljus och dverrisk for lungcancer hos gruvarbe-
tare pd grund av radonexposition. Ddremot kunde inte sambandet mellan
hjarntumorer och lokforare (exponering for magnetiska filt) bekréftas.

Publikationer  Cancer-Miljdregistret 1960-70. Stockholm: Socialstyrelsen, EpC-rapport 1994:4.

Pollan M, Gustavsson P. Cancer and occupation in Sweden 1971-1989. Stockholm:
Socialstyrelsen och Yrkesmedicin, Stockholms lans landsting, EpC-rapport 1999:1.

Exempel @ Vilka dr de viktigaste riskfaktorerna
for hjdrt-kdrlsjukdomar?

Fragestillning  Redan i borjan pd 1960-talet missténktes rokning, blodtryck och blodfet-
ter paverka risken att fi hjirt-kirlsjukdomar. Okad kunskap om riskfak-
torer till denna sjukdomsgrupp dr mycket betydelsefullt f6r mgjlighe-
terna att forebygga denna vér storsta folksjukdom.

Studieuppldaggning Mer dn 20 befolkningsinriktade studier runt om i varlden har langsiktigt
studerat sambanden mellan t.ex. individers rokvanor, blodtrycks- och
blodfettsnivéer och deras risk att senare insjukna i hjart-kérlsjukdomar.
Ett flertal sddana studier har pé ett tidigt stadium initierats i Goteborg
med start 1963 dar bl.a. 50-ariga mén, men senare dven kvinnor, foljts
upp i flera decennier. Uppgifter om riskfaktorer insamlades separat.
Resultaten f6ljs upp med hjilp av bl. a. dodsorsaksregistret.

Resultat  Studierna i Goteborg har varit mycket betydelsefulla for forskningen
och resulterat i hundratals vetenskapliga artiklar och tydligt visat att t.ex.
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rokning, hogt blodtryck och hoga kolesterolvdrden dr viktiga faktorer for
risken att insjukna eller do i hjért-kérlsjukdomar.

Tibblin G, Wilhelmsen L, Werkd L. Risk factors for myocardial infarction and death
due to ischaemic disease and other causes. Am J Cardiol 1975;35:514-22.

Welin L, Larsson B, Svardsudd K, Wilhelmsen L, Tibblin G. Why is the incidence of
ischaemic heart disease in Sweden increasing?: study of men born in 1913 and
1923. Lancet 1983;1:1087-9.

Larsson B, Bengtsson C, Bjorntorp P, Lapidus L, Sjostrom L, Svdrdsudd K et. al.

Is abdominal body fat distribution a major explanation for the difference in inci-
dence of myocardial infarction? The study of men born in 1913 and the study of
women, Goteborg, Sweden. Am J Epidemiol 1992;135:266-73.

Wilhelmsen L, Rosengren A, Eriksson H, Lappas G. Heart failure in the gene-

ral population of men - morbidity, risk factors and prognosis. J Intern Med
2001;249:253-261.

Har overlevnaden i cancer forbdttrats?

Analyser av 6verlevnad for patienter som diagnostiserats med olika for-
mer av cancer har gjorts i ett flertal studier bl.a. for att kunna belysa om
overlevnaden forbattrats som en foljd av olika behandlingsmetoder.

Det svenska cancerregistret har anvints i en mingd studier for att belysa
overlevnaden i cancer. Genom att folja upp 6verlevnaden for samtliga
personer som diagnostiserats med cancer fran 1960 till 1990-talet kunde
samlade Overlevnadsanalyser goras for ett stort antal cancerformer.

Den relativa 10-arsdverlevnaden forbéttrades fran 27 procent for méin pa
1960-talet och 45 procent pa 1990-talet. Motsvarande 6kning av 10-arso-
verlevnaden for kvinnor gick fran 42 till 58 procent. Forbittringen har
framfor allt skett genom tidig upptackt, minskade risker vid operation och
bittre diagnosmetoder. For barnleukemier, testikelcancer och Hodgkins
sjukdom har forbattrade behandlingsmetoder haft stor effekt. I vrigt har
behandling av cancer haft mycket mattliga effekter pa 6verlevnad.

Adami HO, Sparén P, Bergstrom R, Holmberg L, Krusemo UB, Pontén J. Increasing
survival trend after cancer diagnosis in Sweden: 1960-1984. J Natl Cancer Inst
1989;81:1640-7.

Talbédck M, Stenbeck M, Rosén M, Barlow L, Glimelius B. Cancer survivals
in Sweden 1960-1998. Developments across four decades. Acta Oncologica
2003;42:637-59.
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ned fokus pa
jdrt-karlsjukdo

Varldens forsta nationella hjartinfarktregister har skapats genom att patient- och

dodsorsaksregistren kopplas ihop. Det dr da t.ex. mojligt att studera om riskerna

att insjukna och do i hjartinfarkt har minskat.
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Minskar insjuknandet i hjdrtinfarkt och har hdlso-
och sjukvdrden bidragit till bdttre dverlevnad?

Sedan slutet av 1980-talet har alltfler svenskar slutat roka och hjirtin-
farktvarden har fordndrats genom att nya behandlingsmetoder tillkom-
mit, bl.a. propplosande ldkemedel och ballongvidgande kirurgi. Har
riskerna att insjukna i hjdrtinfarkt respektive avlida efter hjartinfarkt
fordndrats under 1990-talet?

Genom att samkdra uppgifter om hjértinfarkter frn patient- och dodsor-
saksregistren har varldens forsta nationella hjartinfarktregister skapats.
Ett motsvarande register har nu ocksa byggts upp i Danmark. Registret
ger mojlighet att belysa hur insjuknandet och dodligheten i hjértinfarkt
forandrats over tid i alla delar av Sverige och for bade mén och kvinnor
1 alla aldersgrupper.

Studier av utvecklingen i Sverige visar att sdvil insjuknande som dod-
lighet 1 hjartinfarkt minskat 1987-1997 f6r sédvil min som kvinnor i alla
aldersgrupper. Dddligheten bland dem som far en hjartinfarkt har ocksé
sjunkit vilket pekar pa att sjukvardens nya behandlingsmetoder haft en
klar effekt. Uppskattningsvis rdddas ca 3 000 till livet varje ar tack vare
forbattrad kranskarlssjukvard.

Rosén M, Alfredsson L, Hammar N et al. Attack rate, mortality and case fatality
for acute myocardial infarction in Sweden 1987-1995. Results from the Swedish
Myocardial Infarction Register. J Internal Med 2000;248:159-64.
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Exempel Har overlevnaden for patienter som
vdrdats for slaganfall 6kat?

Fragestdllning  Omhéndertagandet av patienter som fétt slaganfall har fordndrats under sena-
re dr, bl.a. genom inréttande av sérskilda strokeenheter och nya ldkemedel.
Fragan dr om dessa insatser har paverkat risken att avlida efter ett slaganfall.

Studieuppldaggning Patienter som vardats for slaganfall identifierades i patientregistret och
via koppling till dédsorsaksregistret har dodligheten i denna patient-
grupp kunnat analyseras.

Resultat  For dem som drabbats av slaganfall har dédligheten inom 3 ménader
efter slaganfallet minskat fran 36 procent 1989 till 27 procent 1997. En
trolig forklaring till denna nedgéng ir ett battre omhéndertagande av
patienter med slaganfall, t.ex. vard vid strokeenhet, &ven om en diskus-
sion ocksa har forts om slaganfallen blivit mindre allvarliga over tid.

Publikationer  Folkhilsorapport 2001, Stockholm: EpC/Socialstyrelsen, 2001.
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. Forskning kring de psykiskt sjukas situation dr extra angeldget eftersom

i
o . deinte alltid har sa latt att tala for sig sjélva.
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Fdr psykiskt sjuka adekvat behandling
dven for sina andra hélsoproblem?

Olika forskargrupper 1 USA och EU har foreslagit ett antal indikatorer pa
kvaliteten i1 hédlso- och sjukvarden som bendmnts “atgardbar dodlighet”
(avoidable mortality). Med detta menas dodsfall i dodsorsaker som i stor
utstrackning anses atgdrdbara om hélso- och sjukvérden fungerar bra. Dit
hor dodsfall fore 75 érs alder i stroke och efter blindtarmsoperationer.

I en studie utnyttjades patient- och dddsorsaksregistren for att studera
om patienter som vardades for psykiatriska sjukdomar hade en 6verdod-
lighet 1 dtgidrdbara dodsorsaker.

Psykiatriska patienter hade som forvintat en mycket hog overrisk 1
sjalvmord (11-17 ganger hogre dn de som ej vardats for psykiatrisk
sjukdom). Overrisken var ocksd hogre i dodsorsaker som anses atgird-
bara av sjukvarden (4-5 gangers Overrisk) dn i1 6vriga dodsorsaker (3—4
gingers overrisk). Resultaten pekar pa att psykiatriska patienter kanske
inte alltid far adekvat vard for sina andra medicinska problem.

Ringback Weitoft G, Gullberg A, Rosén M. Avoidable mortality among psychiatric
patients. Soc Psychiatry Psychiatr Epidemiol 1998;33:430-7.

Hur stor dr risken for sjilvmord hos patienter som
vdrdats for dngestneuros och depression?

Psykiatrin har ett ansvar for att forebygga sjdlvmord och maste vid
utskrivning av patienter géra en bedomning av vilka risker dessa patien-
ter loper.

10 000 patienter med angestneuros och 39 000 med neurotisk depression
som enligt patientregistret skrivits ut frdn psykiatrisk vird 1973—-1983
foljdes upp 1 dodsorsaksregistret t.o.m. 1990.

En avsevirt hogre sjdlvmordsrisk foreldg i bada grupperna jamfort med
risken hos normalbefolkningen. Vid angestneuros var risken mer dn

5 génger hogre och vid depression mer dn 11 ganger hogre 4n normal-
befolkningens.

Allgulander C. Suicide and mortality patterns in anxiety neurosis and depressive
neurosis. Arch Gen Psychiatry 1994; 511:708-712.



att utvardera och folja
upp sjukvardens resultat...

Exempel @ Finns det skillnader mellan olika
landsting i dodlighet efter stroke?

Fragestillning  Socialstyrelsen har ansvar for att folja upp och analysera resultat inom
hilso- och sjukvérden via utveckling och 6ppna jamforelser av kvali-
tetsindikatorer. Ett saidant exempel dr fragan om dodligheten efter stroke
varierar 1 olika landsting.

Studieupplaggning Patientregistret och dodsorsaksregistret anvindes for att studera dodlig-
heten inom 28 dagar efter stroke.

Resultat  Det matt som togs fram syftade till att mita kvaliteten i det akuta
omhéndertagandet och i den efterfoljande varden. Resultatet pekade mot
att sddana kvalitetsskillnader leder till dodlighetsskillnader mellan lands-
tingen, bade bland min och kvinnor.

Publikationer  Oppna jamforelser av hilso- och sjukvardens kvalitet och effektivitet - jamforelser
mellan landsting 2007 (art nr 2007-131-41)

Strokesjukvarden i Sverige - kvalitetsjamfcrelser mellan olika sjukhus och lands-
ting/regioner (art nr 2007-131-30)
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Ar alla landsting lika bra pd att
ta hand om sina hjdrtinfarktpatienter?

Landstingen har ett tydligt politiskt ansvar for befolkningens hilsa i sina
respektive upptagningsomraden och for hur hilso- och sjukvérden orga-
niseras och bedrivs. Mot den bakgrunden ar det viktigt att kunna jam-
fora resultaten av sjukvérdens insatser och 1 detta fall studera indikatorer
pa hjartinfarktvardens kvalitet.

Genom att utnyttja patient- och dodsorsaksregistren har dodligheten
inom 28 dagar efter hjértinfarkt analyserats for samtliga landsting i
Sverige. Detta matt ger en indikation pa hur vél hilso- och sjukvérden
kan rddda livet pa dem som drabbas av hjartinfarkt.

Resultaten visar pa skillnader i dodlighet som med stor sannolikhet inte
kan forklaras av slumpmassiga skillnader eller skillnader i diagnos-
sattning. Slutsatsen &r att det finns skillnader i behandlingspraxis och
omhéndertagande mellan landstingen.

Koster M, Andersson J, Carling K, Rosén M. Dddlighet efter hjartinfarkt har mins-
kat i nédstan alla landsting under 1900-talet. Lakartidningen 2003;100:2838-44.

Har screening for brost- och livmoderhalscancer
effekt pd dodligheten?

Niér det gédller mammografiscreening ér syftet att upptécka brostcancern
1 ett sa tidigt skede att risken att avlida 1 fortid minskar. Nér det géller
screening for livmoderhalscancer ar syftet att uppticka forstadier sa att
det inte utvecklas till en cancer, dvs. att minska risken att insjukna i liv-
moderhalscancer. I bada fallen dr det viktigt att forsoka utvérdera effek-
terna av screening.

Ett flertal randomiserade forsok av mammografiscreening har gjorts

1 Sverige dér dodsorsaksregistret anvénts for att f6lja upp effekterna 1
form av dodlighet i brostcancer. For att utvirdera effekterna av gyneko-
logiska hélsokontroller bor man studera om farre far livmoderhalscan-
cer, och da har data fran cancerregistret anvénts.

En samlad analys av de randomiserade forsoken i Sverige visar att dod-
ligheten i brostcancer minskar med 24 procent mer i den grupp som
erbjudits mammografiscreening jamfort med kontrollgruppen. En jam-
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forande analys med sérskilt tillsatta granskare visade ocksé att den rutin-
massigt insamlade dodsorsaksstatistiken hade hog tillforlitlighet.
Insjuknandet i livmoderhalscancer har sjunkit med ca 50 procent i

Sverige sedan borjan av 1970-talet. En stor del av denna minskning kan
tillskrivas inférandet av screening for livmoderhalscancer.

Nystrom L, Rutqvist LE, Wall S et.al. Breast cancer screening with mammography:
overview of Swedish randomised trials. Lancet 1993;341:973-8.

Nystrom L, Larsson L-G, Rutqvist LE, Lindgren A et. al. Determination of cause
of death among breast cancer cases in the Swedish randomized mammography
screening trials. A comparison between official statistics and validation by an
endpoint committee. Acta Oncologica 1995;34:145-52.

Adami HO, Pontén J, Sparén P, Bergstrom R, Gustafsson L, Friberg LG. Survival
trend after invasive cervical cancer diagnosis in Sweden before and after cytologic
screening. 1960-1984. Cancer 1994;73:140-7.

Bergstrom R, Sparén P, Adami HO. Trends in cancer of the cervix uteri in Sweden
following cytological screening. Br J Cancer 1999;81:159-66.

Vilka har storst risk att fa komplikationer
efter blindtarmsoperationer?

En operation innebir alltid risker och utgdngspunkten méste alltid vara
att nyttan av operationen &r betydligt storre dn riskerna. Blindtarms-
operationer ar ett exempel dir man i forvag inte sikert vet om blind-
tarmen ar inflammerad eller ej. Fragestillningen i denna studie var att
analysera om riskerna att avlida efter blindtarmsoperation varierade i
olika &ldrar.

Genom att koppla ihop data fran patient- och dodsorsaksregistren for
perioden 1987-1996 studerades risken att dé inom 30 dagar efter blind-
tarmsoperation for olika &ldersgrupper.

I genomsnitt avled 0,24 procent av patienterna som opererats for blind-
tarmsinflammation inom 30 dagar. Risken varierade med alder och var
bara 0, 007 procent i aldern 20-29 &r mot 6,8 procent i dldern 80-89 ar
och 16 procent i dldern 90-99 ar. Resultaten pekar pa att man skall vara
forsiktig med att operera dldre och svagare patienter och i forsta hand
gora mer noggranna diagnostiska undersékningar.

Blomgvist P, Andersson RE, Granath F, Lambe MP, Ekbom A. Mortality after
appendectomy in Sweden 1987-1996. Ann Surgery 2001;233:455-60.
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en rattvisare
i

Far de som har behov av hidlso- och sjukvardens insatser verkligen den hjalp de behdver

oberoende av sin sociala och ekonomiska situation eller var de bor?
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Fordelas utjimningsbidragen mellan landstingen rdttvist?

Utjdmningsbidragen till landstingen har baserats pé en viss ersittning per
invanare oberoende av att sjuklighet och behov varierar mellan lands-
tingen. Den kommunala utjamningsutredningen fick i uppdrag att se dver
reglerna for utjamningsbidrag.

Vid berdkningen av utjimningsbidragen mellan landstingen ingér en
modul som bygger pd uppgifter om antalet personer som enligt patient-
registret vardats i sluten vard med vissa diagnoser eller enligt cancer-
registret fatt en cancerdiagnos. Att hitta en helt réttvis fordelning av
utjimningsbidrag till landstingen baserat pd befolkningens vardbehov i
respektive omrade dr mycket svart, men systemet bor ge en mer rittvis
fordelning 4n att som tidigare bara fordela per invinare.

SOU 1998:151 Kostnadsutjamning for kommuner och landsting. Betdnkande av
Kommunala utjamningsutredningen.

Kan resurserna i sjukvdrden fordelas efter behov?

Halso- och sjukvardslagen anger att hélso- och sjukvarden skall ges pa
lika villkor till alla 1 Sverige. Detta innebér att de som har storst behov
av vard skall erbjudas vard oberoende av kon, alder, socioekonomisk sta-
tus eller bostadsort. Landstinget har darfor ett ansvar for att bl.a. fordela
resurserna efter behov i olika delar av sitt upptagningsomrade.

Genom att utnyttja olika hdlsodataregister kan man fé bittre underlag for
att bedoma hur behoven varierar inom olika delar av ett landsting.

En del landsting, t.ex. Stockholms léns landsting, har utvecklat model-
ler for en mer rittvis resursfordelning baserade pa samkorningar av data
fran patientregistret och Folk- och Bostadsrakningar.

Andersson PA, Varde E, Diderichsen F. Modelling of resource allocation to health
care authorities in Stockholm county. Health Care Manag Sci 2000;3:141(E9.

Diderichsen F, Varde E, Whitehead M. Resource allocation to health authorities:
the quest for an equitable formula in Britain and Sweden. BMJ 1997;315:875-8.
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Ar dtgdrder vid benskorhet kostnadseffektiva?

Att analysera om ldkemedel (6strogen, bisfosfonater) som reducerar
risken att fa hoftfrakturer p.g.a. benskorhet dr kostnadseffektiva.

Med hjélp av patientregistret och en simuleringsmodell uppskattades
kostnadseffektiviteten for olika typer av likemedelsbehandling och
beroende pa kvinnornas alder och risk.

Resultaten pekade pa att kostnadseffektiviteten blev battre ju édldre
patienterna var ndr man satte in behandlingen och ju hogre risk de hade.
For hogriskpatienter verkade behandlingen vara kostnadseffektiv fran 60
ars alder. Att sdtta in ldkemedelsbehandling péd kvinnor utan dverrisker
kunde enligt studien mojligen vara kostnadseffektivt fran 70 ars dlder.

Jonsson B, Kanis J, Dawson A, 0dén A, Johnell 0. Effect and offset of effect of
treatment for hip fracture on health outcomes. Osteoporos Int 1999;10:193-9.

Arv eller miljo som orsak till sjukdom?
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Arvets betydelse for cancer

En dterkommande fraga dr hur arv eller miljo paverkar var hilsa. Mer
forskning behovs, men forutsittningarna att bedriva den hér typen av
forskning ar véldigt goda i Sverige. Det svenska tvillingregistret, vérl-
dens storsta som omfattar 140 000 tvillingar har gett mycket ny kun-
skap. Nya spannande mojligheter for registerforskning finns genom att
t.ex. samkora flergenerationsregistret vid SCB eller biobanker som finns
1 sjukvarden med hédlsodataregister. Ett exempel: Vilken betydelse har
arftliga respektive miljofaktorer for uppkomsten av cancer?

Tvillingregistren i Sverige, Danmark och Finland kopplades ihop med
cancerregistren i dessa ldnder.

Studien visade att drftliga faktorer sannolikt har relativt liten betydelse
for uppkomsten av cancer. Mellan 58 och 82 procent av alla cancerfall
kunde forklaras av annat dn érftliga faktorer, dvs. levnadsvanor eller
faktorer 1 miljon eller samhillet.

Lichtenstein P, Holm NV, Verkasalo PK et. al. Environmental and heritable facors
in the causation of cancer - analyses of cohorts of twins from Sweden, Denmark
and Finland. New Engl J Med 2000;343:78-85.



Om risker med lakemedel och andra
obesvarade fragor - framtida anviandnings-
omraden av hdlsodataregister

Forskningsproduktionen har exploderat under de senaste decennierna,
men dnda dr det mycket vi inte vet. Antalet obesvarade fragor &r fler dn
de vi har besvarat. Aven om hilsodataregistren har anvints relativt flitigt
s ar potentialen mycket storre. Det finns manga exempel pa obesvarade
fragor som skulle kunna belysas med hjdlp av nuvarande hilsodataregis-
ter. Med ett individbaserat ldkemedelsregister ar forutsattningarna annu
mer gynnsamma. Nagra exempel kan illustrera den framtida nyttan av
detta register.

Vi vet t.ex. mycket lite om de l&ngsiktiga effekterna av behandling, inte
minst ldkemedelsbehandling. Vad ar den egentliga effekten av att lang-
tidsbehandla patienter med hogt blodtryck? Vilka ér riskerna? Att vérk-
medlet Vioxx okade riskerna for hjirtkarlsjukdomar vickte stor upp-
marksamhet i massmedia. Sddana risker hade kunnat upptéckas tidigare
med ett rikstickande ldkemedelsregister. Andra intressanta fragor kring
lakemedelsanvindning &r samband mellan p-piller och djup ventrombos,
folsyra och risk for ryggmirgsbrack, langsiktiga effekter av antibiotika-
anvandning bland barn eller sambanden mellan inhalationssteroider och
benskorhet. Men vi behdver ocksd mer kunskap om de kort- och lang-
siktiga riskerna med olika kirurgiska ingrepp.

Det finns manga kontrollerade studier som har utvéirderat medicinska
och kirurgiska atgdrder for behandling av kranskérlssjukdomar. Dessa
studier ar emellertid oftast avgriansade till vissa &ldersgrupper. I verklig-
heten anvédnds behandlingsmetoderna dven pa manga andra patientgrup-
per, t.ex. dldre. Den enda mojligheten att nairmare studera effekterna pa
dessa andra patientgrupper ar stora registerstudier. Kontrollerade studier
utvdrderar oftast ett 1dkemedel eller en kirurgisk atgérd. I praktiken
kombineras méanga atgirder och kunskaperna om den samlade effekten
av att vidta flera atgirder samtidigt &r bristfalliga.
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En del av de registerstudier som presenterats i denna skrift har pekat

pa att ostrogenbehandling kan ha savél positiva som negativa effekter.
Minskade klimakteriebesvdr och eventuellt minskade risker for benskor-
het och hjért-kérlsjukdomar skall viagas mot 6kade risker for brostcan-
cer. Fler studier behdvs for att hitta en behandlingsfilosofi som maxime-
rar de positiva effekterna och minimerar riskerna. Vid vilka éaldrar skall
behandling pabdrjas och hur 1ang tid skall behandlingen paga? Ar det
vissa grupper av kvinnor som dr mest betjdnta av behandlingen? Krav pa
sadana studier har i debatten stillts av kvinnliga riksdagsledamoter.

Andra frdgor ddr hilsodataregister dr ett virdefullt underlag ar:

® Innebér det risker att ta vissa ldkemedel nidr man &r gravid?

® Paverkas barnets mentala utveckling av de mediciner som ges vid
forlossning?

® Vad i kosten kan orsaka cancer? Vara kostvanor spelar sannolikt stor
roll for uppkomsten av cancer, men vi vet inte exakt hur. Riskfaktorer
for olika cancersjukdomar dr med nagra undantag fortfarande relativt
okénda.

Allt forebyggande arbete och all hilso- och sjukvérd bygger pa tidigare
erfarenheter. Detta kan ses som en kedja av donationer fran en gene-
ration till ndsta som vi alla kan dra nytta av. Hilsodataregistren dr en
del av denna solidariska tradition. Registren har bidragit och kommer
dven i framtiden att bidra med kunskap som hjilper oss att uppticka
hélsorisker och att gora sjukvarden sékrare, effektivare och mer jamlik.
Kunskapen dr ofta generell och silunda till gagn for méinskligheten i
stort.



	Titelsida
	Tryckortssida
	Förord
	Innehåll
	Hälsodataregister – innehåll och ändamål
	Vem kan få tillgång till data från hälsodataregistren?
	En värdering av nytta och risker med hälsodataregister – etiska reflektioner
	Exempel på nyttan av register
	med fokus på barn…
	med fokus på säkra läkemedel …
	med fokus på kvinnor…
	med fokus på social ojämlikhet…
	att förebygga sjukdomar och skador…
	med fokus på hjärt-kärlsjukdomar…
	med fokus på den psykiskt sjuke…
	att utvärdera och följa upp sjukvårdens resultat…
	en rättvisare hälso- och sjukvård…
	Arv eller miljö som orsak till sjukdom?

	Om risker med läkemedel och andra obesvarade frågor - framtida användningsområden av hälsodataregister



