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Hdlsodataregister

- raddar liv och ger béttre vard

Haélso- och sjukvéarden utvecklas snabbt, tack vare ny medicinsk kunskap, nya
behandlingsmetoder, tekniska innovationer och modernare arbetssétt. For att
gora rétt forbattringar behdver vi kunskap om vilken vard och vilka likemedel
som befolkningen fatt. Den informationen kan hamtas fran nagot av de hal-
sodataregister som Sverige har. Vi som fétt vard, tandvard eller likemedel pa
recept i Sverige finns med i dessa register.

De svenska hilsodataregistren dr unika tack vare att de rymmer sd manga
individer och att de har funnits sedan manga ar. Registren bygger péd person-
nummer vilket gor att de kan anvindas for att analysera och forbattra hilso-
och sjukvarden, omsorgen och det forebyggande hilsoarbetet.

De nationella hédlsodataregister som Socialstyrelsen ansvarar for dr:

* Cancerregistret

» Likemedelsregistret

* Medicinska fodelseregistret
 Patientregistret

* Tandhélsoregistret

* Insatser i kommunal hilso- och sjukvard

De flesta av registren har funnits under 14ng tid, vissa sa langt tillbaka som
1950-talet. Nya behandlingsmetoder har kunnat utvecklas tack vare registren.
Tidigare likemedel har ersatts av nya och bdttre, tack vare uppfdljningar dver
tid. Sjukhus och andra vardgivare har kunnat utvirdera den vard de erbjuder
med data fran registren som grund. Hilsodataregistren ger kunskap som kan
bidra till 6kat fokus pa patienter och patientnytta och i slutdndan till att forbat-
tra livskvaliteten for patienter och rdadda liv.
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Registrens innehall

Cancerregistret innehaller fakta om cancersjukdomar som diagnostiserats i
Sverige fran ar 1958 och framét. Registret innehéller uppgifter om vilken typ
av tumor som upptéckts och vilket sjukhus och klinik som anméler tumdren,
datum for diagnos samt uppgifter om patienten, som kon, hemort och person-
nummer.

Patientregistret innehaller patientuppgifter om alla ldkarbesdk i sluten och
specialiserad 6ppen sjukvard. Har registreras exempelvis diagnos, behandling,
kirurgi och yttre orsak till skador och forgiftningar. Registret har funnits sedan
1964, men blev rikstdckande 1987. Sedan 2016 rymmer det 4ven uppgifter om
véntetider pa akutmottagningar vid sjukhus. Uppgifter fran primérvéarden finns
inte 1 registret.

Medicinska fodelseregistret innehéller uppgifter om samtliga férlossningar se-
dan 1973. Registret innehaller information om graviditeten, férlossningen och
det nyfodda barnet. Uppgifter som ingar dr exempelvis barnets kon, vikt, langd
och tillstand vid fodelsen. Det samlar dven in uppgifter om forlossningssitt,
smaértlindring, graviditetslingd, mammans tidigare graviditeter, rokvanor och
eventuella diagnoser hos mamma och barn.

Ldikemedelsregistret innehaller uppgifter om alla 1dkemedel som hdamtats ut pa
recept pa apotek fran 2005. Information finns om den expedierade varan, lake-
medlet — identitet, méngd, pris och datum for uttag samt dosering samt dven
uppgift om kostnader, kostnad for landsting och patientens egenavgift.

Tandhdlsoregistret skapades ar 2008 och innehaller uppgifter om antal ténder,
tandposition, behandlingar och sjukdomar i munnen eller tinderna. Det in-
nehaller de atgirder som ersétts inom det statliga tandvardsstodet samt den
tandvard som ges till hélso- och sjukvardsavgift till personer med langvarig
sjukdom eller funktionsnedsittning och personer med stora omvardnadsbehov.
Barn och ungdomar finns inte med i registret for nérvarande.

Registret 6ver insatser inom kommunal hdlso- och sjukvdrd innehdller uppgift-
er om alla personer som fatt sédan hilso- och sjukvard som kommunen ans-
varar for enligt hilso- och sjukvardslagen. Registret omfattar omkring 400 000
personer per ar. Registret har funnits sedan 2007. Fran och med 2019 komplet-
teras registret med vilka vardatgiarder som utforts av legitimerad personal med
kommunen som vardgivare.

Nyttan med registren

Med hjélp av data fran registren har forskare kunnat visa pa en lang rad oli-
ka forbéttringar och fordndringar i varden, tandvarden och for lakemedel pa
recept.
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Nagra exempel pa fraigeomraden som undersokts och analyserats ar:

» Vilken vard eller tandvard har befolkningen fatt? Hur har den péverkar deras
hilsotillstand idag?

* Hur ménga tédnder har befolkningen under olika delar av livet?

* Finns det skillnader i hur befolkningen mar, sett till var de bor eller vilken
utbildningsnivé de har?

 Vilka ldkemedel anvidnds bland tondringar? Hur sdg konsumtionen ut for tio
ar sedan?

* Hur vanlig dr cancer och vilka riskfaktorer kan ligga bakom 6kningen av
cancer i samhallet?

Varden blir sakrare och bdttre

Forskare kombinerar ofta data frdn nagot av hilsodataregistren med andra
fakta om befolkningen fran register frdn andra myndigheter till exempel fran
Statistiska centralbyran (SCB). Tillsammans kan registerdata fran olika kéllor
ge en mer heltdckande bild av hilsoldget 1 befolkningen, bade om folkhélsan nu
och hur den har utvecklats 6ver tid. Har syns hur olika behandlingsmetoder har
fungerat, exempelvis hur ménga tdnder som behover lagas pa nytt. Anviandnin-
gen av likemedel foljs upp for att hitta eventuella langsiktiga biverkningsrisker
och mer effektiva likemedelsbehandlingar for patienter. Aven stora folksjuk-
domar som cancer foljs med hjdlp av registren. Forskarna kan undersoka vilka
faktorer som péverkar behandlingen av en viss sjukdom eller f6lja hur riskfak-
torer som rokning, fetma eller aldersrelaterade symptom utvecklas 6ver tid och
hur de paverkar forekomsten av cancer. Man kan ocksa folja vardens kvalitet
eller hitta regionala likheter och skillnader.

Registren bidrar till forskningen

Cancerregistret spelade en avgorande roll for att koppla det cancerframkallande
amnet asbest till forekomsten av en viss typ av cancer. Den upptéckten ledde sa
smaningom till att Sverige blev ett av de forsta landerna att forbjuda asbest.

Patientregistret har kunnat ge forskarna mer fakta om forekomsten av
hjartsvikt bland yngre, genom att analysera uppgifter kring dem som skrivits
in pa sjukhus med hjéartsvikt. Det gar ocksd att forutsdga hur vanlig hjartsvikt
kommer att vara i framtiden, om man ocksa vager in andra faktorer som &lder
och dvervikt i befolkningen.

For att ta reda pa hur rokning och 6vervikt paverkar fostret och det nyfodda
barnet, har uppgifter fran medicinska fodelseregistret koombinerats med andra
kvalitetsregister och datakallor. Det dr kédnt sedan ldnge att rokning och Gver-
vikt/fetma Okar riskerna for ohélsa for bade barnet och mamman.

Socialstyrelsens egen uppfoljning av ADHD-ldkemedel visar att det finns
stora skillnader i forskrivning mellan olika kommuner. En viktig fraga att
analysera dr om den 6kade forskrivningen av ADHD-lakemedel ocksé indiker-
ar att ADHD faktiskt har 6kat i befolkningen.

I tandvardsregistret kan man fa fram fakta som visar att det finns stora skill-
nader 1 hur man soker tandvérd. En storre andel av kvinnor besoker tandvarden
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jamfort med mén och dldre personer besoker tandvarden oftare dn yngre. Det
finns ocksé tydliga skillnader mellan hur befolkningen soker tandvérd 1 landets
olika delar och utifran inkomst.

Fakta ger beslutsunderlag

Registren dr nddviandiga for att ge ratt underlag till beslutsfattare inom hil-
so- och sjukvardsverksamheten i landet. Med fakta om hur varden har utforts
och vilka som fatt del av den, kan beslutsfattare och sakkunniga béttre forsta
hur olika insatser och beslut paverkar ménniskors vardag och hilsa. Det finns
liknande register for uppfoljning i andra ldnder, men dér ingér ofta bara en del
av befolkningen. I de andra nordiska landerna finns liknande register. Darfor
ar det ibland mdjligt att gora nordiska jamforelser kring hilso- och sjukvéard,
tandvérd och ldkemedel.

Haélsodataregistren ger sikra fakta som anvinds exempelvis till:

* Forskning.

* Beslut pa politisk niva.

+ Oppna jimforelser (tillginglig information om kvaliteten i hilso- och
sjukvérden).

» Officiell statistik om hélso- och sjukvard.

» Utvérdering och kvalitetssdkring inom hilso- och sjukvarden.

» Kostnads- och verksamhetsplanering.

Registren stéttar utvecklingen av Al i vérden

I manga forskningsprojekt i varden utvecklas just nu sa kallad Al artificiell
intelligens. Det dr avancerade datorprogram som kan ldra sig tolka data pa ett
satt som liknar den ménskliga hjdrnan. Med hjélp av Al kommer hélso- och
sjukvarden att kunna utvecklas pa en rad omraden, pa sétt som vi kanske inte
ens kan forestélla oss idag. Al-stod kan exempelvis ldra sig tolka rontgenbilder
for att hitta skelettskador eller karies. Al kan ockséa anviandas for att analysera
cancertumorer eller for att hitta monster och sammanhang som den ménskliga
hjdrnan inte kan se lika litt. Det kommer att kunna hjilpa patienter att fa di-
agnos och behandling for en rad sjukdomar och skador. For att kunna utveckla
Al-stodet anvinds bland annat data frn hélsodataregistren. De visar till exem-
pel hur olika patienter har behandlats, forr och idag. Kunskapen blir vardefull i
utvecklingen av den nya tekniken.

Barn far sékrare vard tack vare forskning

En stor fordel med hélsodataregistren ar att de foljer befolkningen 6ver ldng
tid. Registren omfattar en stor del av befolkningen. Detta gor det mdjligt att
undersoka och jamfora grupper med varandra. Pa sa sitt kan man se monster
och forandringar, dven de som sker langsamt. Forskare har exempelvis stude-
rat hur barn som fétt ett visst likemedel eller en viss behandling mar nar de ar
vuxna. Kunskapen om barns likemedelsanvdndning eller sjukvérd de har fatt
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baseras bland annat pa information fran hélsodataregistren. Tanken ar att sada-
na uppfoljningar ska leda till sdkrare ldkemedelsanvandning och béttre vard i
framtiden.

Majligt att hitta och rétta till regionala skillnader i varden eller skillnader
mellan grupper

Med hjilp av registrens information kan man identifiera och analysera de
skillnader 1 vard som kan finnas mellan olika landsting och regioner. Det finns
ocksé skillnader mellan den vard som ges till kvinnor respektive mén, eller till
personer med olika alder, utbildningsniva eller fodelseland. Tillgdngen pa véard
kan ocksé variera mellan orter. Satsningar pé att sprida kunskap hos den per-
sonal som vardar eller ger omsorg kan bidra till att jamna ut de skillnader som
gor varden ojamlik. Men for att sitta in rétt atgdrder behdver man analysera
véarden pa djupet och basera bedomningar pa sikra fakta. Politiska satsningar
kan sedan bidra till att prioritera vardens resurser annorlunda, sé att fler far
vérd utifrén sina behov.

Sekretess och sdkerhet

Registreringen i hédlsodataregistren sker med stod av lagen (1998:543) om hilso-
dataregister. Registreringen gors av personal inom varden som rapporterar upp-
gifterna till Socialstyrelsen som forvaltar registren. Socialstyrelsen har ocksa
hand om dodsorsaksregistret som beskriver dddsorsaker och dodlighetens ut-
veckling i Sverige fordelat pa bland annat kon och élder. Detta register baseras
péd annan lagstiftning.

Alla uppgifter i registren skyddas av absolut sekretess. For bland annat
forskning finns det mojlighet att lamna ut uppgifter, men bara efter sarskild
provning i varje enskilt fall. Vid Socialstyrelsen dr det endast ett fatal medarbe-
tare som har tillgang till uppgifterna.

Skalet till att tilldta forskning i registren, trots att uppgifterna skyddas av ab-
solut sekretess, ér att ge underlag till forbéttringar inom hélso- och sjukvarden,
inom tandvarden eller inom lakemedelsanvdandningen. Registren kan bidra till
forskning som ger den kunskapen, till nytta for alla.

Niér en forskare eller en forskargrupp ansoker om att fa tillgang till data for
forskning, provar Socialstyrelsen ansdkan mot aktuell lagstiftning. Forsknings-
ansOkan maste uppfylla flera villkor. Projektet maste ha godkénts i en separat
etikprovning. Forskaren maste ocksé visa att uppgifterna dr vél skyddade under
forskningstiden. Socialstyrelsen bedomer ocksd om det finns risk att ndgon
enskild person kan lida men av att uppgifterna delas med forskaren. Oftast
lamnar Socialstyrelsen ut avidentifierade uppgifter. Det betyder att personnum-
ren ersitts av ett [opnummer.

For att uppgifterna ska lamnas ut med personnummer, maste det sta klart att
forskningen inte kan bedrivas utan tillgang till dessa. Att tillging till person-
nummer dr bekvdmt och kan spara tid och pengar for forskaren ér inte skél nog
for att fa tillgéng till personnummer. Om data limnas ut far de endast anvéndas
for det specifika andamalet. Uppgifterna ska forstoras efter anvindning.

Mer information finns pé www.socialstyrelsen.se
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