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KORT SAMMANFATTNING

I studien SVVENSKA HALSODATA FOR ANALYSER UR OLIKA PERSPEKTIV — forskning,
administration, och utveckling inom halsoomradet har Svenska hilsodatakillor kartlagts, och deras respektive
anvindbarhet for att analysera fragestillningar av intresse for offentlig administration och f6r forskning och
utveckling utvirderats. Den praktiska anvindbarheten av identifierade datakillor da det giller rutinmassiga
kostnadseffektivitetsbedomningar av likemedel illustrerades i ett antal hypotetiska exempel. Dessa exempel
belyser befintliga problem och hinder da det giller att rutinmassigt analysera likemedels kostnadseffektivitet
med hjilp av nationella hilsodatakillor. Rutinmissighet skall i det hdr sammanhanget tolkas sa att
kostnaderna for att genomfora nédvindiga kostnadseffektivitetsberakningar dr minimerade eller acceptabla
och att en struktur for datainsamling och analys finns utarbetad och etablerad.

Studien begrinsades till att omfatta datakillor som administreras av statliga myndigheter eller regionala
vardgivare, och som har ett hilsorelaterat fokus. Denna avgrinsning innebar att de datakéllor som kartlagts
ar Socialstyrelsens hilsodata- och Ddodsorsaksregister, Forsakringskassans register 6ver utnyttjandet av
socialférsikringen, samt de olika kvalitetsregistren. En Overgripande slutsats dr att denna information, vid
behov kompletterad med individbaserad information gillande, exempelvis, arbetsmarknadsbeteende och
demografisk karaktiristiska, som insamlas ur Statistiska Centralbyrans register mojliggor analys av en bred
samling fragestillningar av betydelse f6r offentlig administration och beslutsfattande och f6r forskning och
utveckling. For ett antal specifika fragestallningar identifierades emellertid informationsbrister — det giller
bide bristande kvalitet/insamling till register och information som inte alls insamlas — som forsvérar eller
omojliggor analyser. Detta giller frimst analyser av

e Korttidssjukfranvaro (med underliggande sjukdomstillstand),

e utnyttjande och effekter av primarvard,

e utnyttjande och effekter av specifika vardatgirder, inklusive likemedelsbehandling, vidtagna inom

sluten- och/eller 6ppenvirden.

Utifran identifierade informationsbrister som foérhindrar eller férsvarar analyser av stor vikt f6r bland annat
offentliga policyatgirder gillande, exempelvis, primarprevention och kostnadseffektivitetsbedémningar av
likemedelsbehandlingar och andra medicinska interventioner gjordes en sammanstillning av férhallanden
med forbittringspotential, sirskilt avseende insamlings- och dataadministration inklusive de administrativa
kostnader som uppstar hos anvindaren. Studien avslutas med ett antal konkreta forslag for forbattring av
ovan nimnda brister.

Sammanfattning av slutsatser och forslag

Nedan sammanfattas studiens slutsatser och férslag. En fullstindig redovisning édterfinns i det avslutande
avsnittet.

Slutsatser



De i studien inkluderade hilsodatakillorna har generellt en hog eller mycket hég principiell
anvindbarhet da det giller att studera halsorelaterade fragestillningar och, sirskilt, da det giller att
genomfora kostnadseffektivitetsbedomningar av likemedel.

Anvindbarheten da det giller kostnadseffektivitetsbedémningar varierar beroende pa terapiomrade.
Detta eftersom Socialstyrelsens registerinformation limpar sig bittre fOr att madta vissa typer av
behandlingsutfall in andra. Dessutom ér den totala anvindbarheten av nationella hilsodataregister for
att genomfora kostnadseffektivitetsbedomningar avhingig tillgang till information fran kvalitetsregister
som komplement till den information som ir tillganglig i Socialstyrelsens register.

Information som ar essentiell for analys av och férstaelse f6r hilsoutfall och hilsorelaterat individuellt
beteende insamlas i nagra fall inte nationellt och systematiskt (se ndsta punkt).

Information som dr essentiell for mojligheterna att genomfora kostnadseffektivitetsbedomningar
insamlas inte eller insamlas med betydande bortfall i nagra fall. Detta giller framforallt
primirvardsutnyttjande och sjukhusadministrerade likemedel, men ocksé korttidssjukdom.
Socialstyrelsens register kan férbittras inom nuvarande informationssamlingsuppdrag sirskilt avseende
mojligheterna att genomfora kostnadseffektivitetsbedomningar genom att utvirdera och revidera
nuvarande insamlingsrutiner.

De olika kvalitetsregistren dr mycket betydelsefulla f6r mojligheterna att pa ett tillfredstillande sitt
kunna analysera fragestillningar relaterade till hilsa och hilsoutfall som kan kopplas till medicinska
interventioner. I nuldget uppvisar kvalitetsregistren en viss grad av heterogenitet vad giller den
information som insamlas och da det giller publicerade registerbeskrivningar. I viss utstrickning beror
detta pa att registren har olika alder.

For de register med den hogsta certifieringsgraden och som innehaller matt pa hilsorelaterad livskvalitet
ar anvindbarheten for hilsoekonomiska bedomningar mycket hog.

Forslag

Utvirdera och revidera Socialstyrelsens informationsinsamlingsuppdrag. En forsta niva 1 en sadan
anstringning bor vara att sdkerstilla att nuvarande insamlingsuppdrag fullféljs utan betydande
informationsbortfall. En andra nivi bor vara att utvidga Socialstyrelsens insamlingsuppdrag till att
omfatta dven primirvarden. Den forst nivan bor sarskilt beakta

o tiden mellan datainsamling och datapublicering (bor férkortas),

o tiden mellan ans6kan om datauttag och datatillgang (bor férkortas),

o inrapporteringen av vissa nyckelvariabler (bor forbattras).
Utred moijligheterna till en framtida insamling av information avseende korttidssjuklighet. Denna friga
ir uppenbarligen komplex pa grund av gillande lagstiftning, men det maste dnda konstateras att
forstaelsen av savil folkhilsan totalt som individuella hilsoutfall aldrig kan bli fullstindig utan kunskap
om de episoder av tillfillig sjuklighet for vilka Forsakringskassan inte 1 nuldget insamlar nagon
hilsorelaterad information. Detta giller i atminstone lika hég grad kunskapen om medicinska

interventioners kostnadseffektivitet.



e Utvirdera och revidera kvalitetsregistrens utformning och innehéll i syfte att maximera patientnyttan
och minimera de administrativa kostnaderna férknippade med anvandning av registrens information.

e En utvirdering av kvalitetsregistrens utformning och innehall boér Overviga moijligheterna att
centralisera behandlingen av ansékningar om att fa tillgang till registrens information. Detta skulle

siakerstilla en enhetlig bedémning av ansékningar om att fa tillgang till registrens information.

Tabell 1 sammanfattar pa en Overgripande niva studiens konklusioner. Tabellens bedémning av
anvindbarhet avser enbart den information som ir tillginglig. Det vill siga, information som inte ingar i det
nuvarande insamlingsuppdraget beaktas inte.



Tabell 1. Sammanfattning av registerhillande huvudmin och tillginglig direkt eller indirekt hélsorelaterad information. Informationen virderas avseende anvindbarhet, och
avseende dels generella hilsorelaterade fragestillningar dels hilsoekonomiska bedémningar. En sirskild bedémning gors av omfattningen av de administrativa kostnader som
uppstir vid insamlande av information frin de kartlagda datakallorna.

Registerhillare Typ av information (exempel) Anvindbarhet* fér generella | Kommentarer avseende | Anvindbathet* for | Kommentarer avseende | Administrativa
hilsorelaterade fragestillningar | generell anvindbarhet halsoekonomiska hilsoekonomisk anvindbarhet kostnader*™* /
bedémningar kommentarer
Socialstyrelsen Hilsodata och d6dsorsaker Anvindbarheten dr generellt Beroende pa det hilsotillstind som
. Patientregistret 3 mycket hég 3/2 bedémningen avser kan registren | 3
° Likemedelsregistret 3/2 _ 3/2 anti{lgen anses ha hog eller moderat | 3
. Dédsorsakstegistret 3 antcrzu 3/2 anvindbarhet. 3
. Cancerregistret 3 ° Lakgrpcdcl som | 3/ o N 3
administreras vid Mojliga effektmitt i nuldget:
s!ukhus och/eller av icke . M()rta‘ht'ct Nédvindig
lal_mre ) d Morbiditet administration i
. Dlegnosrclatcngg saknas . Hilso- och | kombination med
i Likemedelsregistret sjukvardsutnyttjande vintetider hos
registerhallaren (6 — 8
e Primirvird finns ¢j mdnader) forsvarar
. Sjukhusadministrerade anvindning vid
likemedel  dr  otillrdckligt | rutinmissiga HE
inrapporterade bedémningar
. Laboratorievirden saknas
. Vardatgirder dr otillrickligt
inrapporterade
Forsikringskassan Socialférsikringsutnyttjande Anvindbarheten dr generellt . Informationen mojligedr
e  MiDAS 2 mycket hég. Information om | 2/1 yttetligare differentiering av | 3
korttidssjuklighet insamlas ej kostnader och | Nédvindig
behandlingseffekter — mellan administration i
patientgrupper kombination med
vantetider hos
registerhillaren (1 — 4
manader) forsvarar
anvindning vid
rutinmassiga HE
bedémningar
De olika regionerna | Férdjupad hilsodata Informationen . Informationen
— kvalitetsregister o Laboratorievirden 2 komplementerar 3 komplementerar 3
. Sjukhusadministrerade 2 Patientregistrets information. 3 Patientregistrets information. Nodvindig
likemedel Detta giller i varierande administration i
. Detaljerad information | 2 omfattning beroende av k?mbigation med
avseende vardinsatser 3 sjukdom. vaqtctldcr hos
registerhallaren
Méjliga effektmitt: forsvarar  anvindning
e  Laboratoriebaserad vid rutinmdssiga HE
diagnostik bcd(impingar. '
. Livskvalitet (forekommer i Vintetiden kan variera

vissa kvalitetsregister)

beroende pa register

* Anvindbarhet anges som: 3 — hég eller mycket hog anvindbarhet (inget visentligt bortfall, hog datakvalitet); 2 — moderat anvindbarhet (visentligt bortfall avseende minst en nyckelvariabel och/eller lig datakvalitet avseende
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minst en nyckelvariabel); 1 — nigon anvindbarhet (visentligt bortfall avseende flera nyckelvariabler och/eller lig datakvalitet avseende flera nyckelvariabler); 0 — ingen anvindbarhet (inga data finns tillginglig som i praktiken
mojligedr analyser).

* Administrativa kostnader anges som: 3 — hég kostnad. Tillging till data forutsitter ansGkningar i tvé steg, dels till Etikprévningsmyndigheten, dels till registerhillande huvudman; 2 — moderat kostnad. Tillging till data
forutsitter ansdkning enbart till registerhdllande huvudman; och 1 — lig kostnad. Inga ans6kningat krivs.




SYFTE OCH AVGRANSNINGAR

Projektets Overgripande syften var att ge en systematisk sammanstillning av svenska individbaserade
hilsodatakillor som (1) belyser i vilken utstrickning frigestillningar som dr centrala for offentlig
administration, ledning och utveckling och forskning kan analyseras med befintlig information, och (2)
sammanfattar centrala informationsbrister, samt ger konkreta forslag pa atgirder syftande till att Oka
anviandbarheten av befintlig hilsodata. Sirskilt fokus liggs vid moijligheterna att rutinmissigt genomfora
hilsoekonomiska bedomningar av likemedel utifrain dessa hilsodatakillor. En rutinmissig bedémning
innebir i det hir sammanhanget att bade ledtider och transaktionskostnader 4r minimerade eller acceptabla,
och att ett ramverk fOr datainsamling och analys finns etablerat. I syfte att tydligt definiera
sammanstillningens omfattning och ram avgrinsades de inkluderade datakillorna till att endast omfatta
datakillor med nationell tickning som administreras inom hilso- och sjukvardssystemet eller av statlig
myndighet, och som har ett primirt hilsorelaterat syfte. Detta innebir alltsa att sammanstillningen inte
innefattar datakillor som innehéller halsorelaterad information men som administreras av huvudman vars
uppdrag helt eller delvis dr ett annat dn direkt hélsorelaterat. Inte heller /okala eller regionala kvalitetsregister
eller forskargenererad data ingar. Konkreta exempel pa datakillor som inte inkluderats dr de som
administreras av Statistiska Centralbyran och Rekryteringsmyndigheten. Det skall dock understrykas att den
information som kan insamlas fran dessa tva myndigheter potentiellt 4r av mycket stort virde vid analyser
dir hilsoutfall och hilsorealterat beteende studeras. En sammanstillning av datakillor som innehaller
information av potentiell relevans f6r de syften som behandlas hir men som inte inkluderats enligt ovan,
ges 1 avsnittet ”Kortfattad beskrivning av identifierade men ¢ i huvudstudien inkluderad datakdllor”. Det understrykas
att den hdr sammanstillningen inte ger en fullstindig bild av respektive inkluderad datakilla vad giller
validiteten av den insamlade informationen. Fokus ligger alltsa istillet pd principiell anvindbarhet,
kompletterat med en sammanstillning av praktiska hinder vid dataapplikation, och identifikation av
information for vilken det inte 1 nuldget inte sker nagon nationell insamling.

INFORMATIONSINSAMLING OCH SAMMANSTALLNING

Informationsinsamlingen gjordes genom identifiering av svenska datakillor innehéllande hilsrelaterad
information genom sokning hos registerhillande myndigheter med ansvar inom halsosektorn och de
offentliga hilso- och sjukvirdsorganisationen. Givet de avgrinsningar som gjorts identifierades féljande
dataadministrativa  huvudman:  Socialstyrelsen,  Forsikringskassan, samt de olika  regionala
vardgivarorganisationerna (regionerna). De regionala vardgivarorganisationerna ansvarar fér de nationella
kvalitetsregistren. Det skall noteras att det finns ett antal regionala registercentrumbildningar och
elektroniska verktyg som tillhandahaller stod da det giller att identifiera, insamla och applicera
individbaserad halsorelaterad data. Dessa organisationer behandlas kortfattat i avsnittet Registercentra.

De identifierade datakillorna inventerades avseende innehall och virderades med avseende pa anvindbarhet
da det giller att analysera hilsorelaterade fragestillningar som ér centrala for offentlig administration och
ledning och for forskning och utveckling. Fragestillningarna som ir aktuella i det hir sammanhanget kan
vara deskriptiva eller forklarande. Specifika deskriptiva frigestallningar som ir relevanta tillhor ett eller flera
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av foljande omriden: Beskrivning av anvindning av hilso- och sjukvard, samt Likemedel, och beskrivning
av individuella halsorelaterade val. Exempelvis

e Hilso- och sjukvardsutnyttjande bade vad giller 6gonblicksbilder och avseende utveckling 6ver tid.

e Likemedelsanvindning innefattande bade egenadministrerade likemedel och likemedel som
administreras inom varden

e Hilsorelaterat arbetsmarknadsbeteende, sirskilt sjukskrivningar.

e Hilsorelaterat beteende avseende humankapitalinvesteringar, sirskilt utbildning

Pa samma sitt tillhor relevanta specifika forklarande fragestallningar ett eller flera av f6ljande omraden:
e Behandlingseffekt som uppnas med hjilp av sirskilda behandlingar, inklusive likemedelsbehandlingar

e Betydelsen av personkaraktiristika for tillgang till och utnyttjande av hilso- och sjukvard, inklusive
likemedel

Notera att ovanstiende typer av studier i1 vissa fall kriver individbaserad information utéver den som de
hilsodataregister vi behandlar innehéller. Det som i sadana fall dr aktuellt 4r primirt den av Statistiska
Centralbyran administrerade informationen avseende arbetsmarkandsbeteende, uppnadd utbildningsniva
och andra socioekonomiska utfall.

Ett sdrskilt fokus liggs vid hilsoekonomiska bedémningar och hur nationell hilsodata kan anvindas for att
genomfora sidana rutinmassigt. Rutinmissigt innebir, 1 det hir sammanhanget, att administrativa kostnader
ir minimerade eller acceptabla, och att ett ramverk for hur kostnadseffektivitetsbedémningar skall
genomforas  utifran  nationell  hilsodata  finns  utarbetat och  etablerat. Da det giller
kostnadseffektivitetsberakningar som utgar ifran nationell hilsodata dr informationen i Socialstyrelsens olika
register central, och 1 manga fall kan beridkningar genomféras utifran endast denna information. Med
hilsoekonomisk bedémning menas dels en kostnadseffektivitetsberikning, dels en beddmning av huruvida
den intervention som studeras skall anses vara kostnadseffektiv, jimfor med relevant alternativ intervention,
baserat pa kostnadseffektivitetsberakningen. I det som foljer anvinds begreppen delvis synonymt, utan att
minska skdrpan i det som skall framhallas.

BESKRIVNING OCH VARDERING AV IDENTIFIERADE DATAKALLOR

I det hir avsnittet beskrivs de identifierade och inkluderade datakillorna med avseende pa innehall och
anvindbarhet pa dvergripande niva (en mer detaljerad beskrivning av innehall och anvindbarhet i férhallande
till moijligheterna att genomféra sirskilt hilsoekonomiska bedémningar foljer i det avslutande avsnitt,
Siutsatser). En sammanfattning ges 1 tabellerna 2 och 3. I Tabell 3 redovisas respektive kvalitetsregisters
certifieringsniva. Den hogsta certifieringsgraden innebir bland annat att tickningsgraden skall vara hégre dn
85 %, och att registret har rutiner for att gora data tillginglic. En mer detaljerad beskrivning av
certifieringsgraderna ges i Appendix. Alla kvalitetsregister insamlar detaljerad information om det aktuella
sjukdomstillstandet och vilken behandling patienten far. I Tabell 3 rapporteras sarskilt for respektive register
om mitt pa livskvalitet finns bland den information som insamlas. Detta pa grund av denna informations
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betydelse for hilsoekonomiska bedémningar. En 6versyn av Svenska kvalitetsregister publicerades 2015 i en
refereegranskad vetenskaplig tidskrift (Emilsson et al, 2015). Det skall understrykas att alla register
innehaller information om personnummer, vilket mojliggdr koppling mellan registren och skapandet av f6r
andamalet adekvata datamingder. En nagot mer utforlig beskrivning av de nationella hilsodataregistren och
ovriga inkluderade datakillor som administreras av statliga myndigheter ges efter tabell 3 (f6r fullstindiga
beskrivningar hinvisas till respektive huvudmans hemsida).

Tillginglighet och insamlingsforfarande ar 1 praktiken de samma for alla inkluderade datakallor. Det krivs
etikprévning och en forsknings/studieplan. Graden av tillginglighet bestims ocksia av den forvintade
vintetiden hos respektive huvudman. I de fall denna kan bedomas édterges denna i tabellerna 2 och 3.

Det 6vergripande gemensamma syftet for alla kvalitetsregister ar att forbittra den vird som patienter

erhaller. For detta syfte insamlas bredare och mer detaljerad information 4n den som &vriga nationella
hilsodataregister innehaller.
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Tabell 2. Sammanstillning av identifierade och inkluderade nationella individbaserade hilsodatakillor (ej kvalitetsregister). Notera att en liknande
men delvis mer utforlig sammanstillning och bedémning av vissa av dessa register aterfinns 1 Tandvards- och likemedelsférmansverkets publikation
fran 2020. All information grundar sig pa respektive registerhdllares information, samt TLVs publikation (2020). Ingen egen granskning av
individdata har genomforts inom ramen f6r det aktuella projektet.

Datakilla / huvudman

Innehall*
Samtliga register innehaller kvantitativ information
som kan anvindas for statistik analys

Praktisk anvindbarhet’

Cancerregistret /
Socialstyrelsen

Cancerregistret innehaller information om alla
diagnosticerade cancerfall (samma individ kan
férekomma mer dn en gang) i Sverige fran 1958
Cancerregistret  fOr ett wvisst ar
information om alla nyregistrerade
cancerfall i Sverige under samma ar.

innehiller
maligna

Registrets information har utvidgats 6ver tiden och
innehaller i nuliget detaljerad information om
cancersjukdomen vid diagnostillfillet.

Registret uppdateras en ging per ar.

Mycket hog anvindbarhet, bade generellt och da det giller
kostnadseffektivitetsberdkningar. For en mer detaljerad
genomging av Cancerregistret avseende anvindbarhet da
det giller bestimmande av = en  interventions
behandlingseffekt, se TLVs publikation (2020).

Ledtid: 6 — 8 manader

Daodsorsaksregistret /
Socialstyrelsen

Dédsorsaksregistret innehaller information om alla
dodsfall for personer folkbokférda 1 Sverige fran
och med 1961. Fran och med dven dodsfall t6r
personer som inte ar folkbokférda i Sverige.

Dodsdatum och dodsorsak.

Mycket hég anvindbarhet, bade generellt och déa det giller
kostnadseffektivitetsberakningar.
Ledtid: 6 — 8 manader.

Lakemedelsregistret /

Likemedelsregistret innehaller information

Mycket hég anvindbarhet, bade generellt och déa det giller

Socialstyrelsen e Receptforskrivna likemedel uthimtade fran apotek. kostnadseffektivitetsberdkningar. En begrisning kan vara
franvaron av diagnosrelatering vid
likemedelsforskrivningen.

e Ledtid: 6 — 8 manader

Medicinska Registret innehaller information om e Mycket hog anvindbarhet, bdde generellt och di det galler

fodelseregistret / e Graviditeter kostnadseffektivitetsberakningar.

Socialstyrelsen ° F('jﬂossnjngat o Ledtid: 6 — 8 minader

e Nyfodda

Patientregistret /
Socialstyrelsen

Avslutade slutenvardsfall i Sverige fran och med
1987. Diagnoser som orsakat vardfallet

Mycket hog/hog anvindbarhet generellt.

Hoég / moderat anvindbarhet da det giller
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e Likarbesok i specialiserad 6ppenvird fran och
med 2001. Diagnoser som orsakat besoket

kostnadseffektivitetsberikningar, beroende pa
sjukdomsomrade. Analyser som inbegriper
sjukhusadministrerade  likemedel —och/eller  vidtagna

vardatgiarder forsvaras eller forhindras av  betydande
informationsbortfall.

Ledtid: 6 — 8 minader.

Registret Gver insatser
inom kommunal hilso-
och sjukvird /

Socialstyrelsen

e Registret 6ver insatser inom kommunal halso- och
sjukvard innehaller information om personer som
fatt kommunal hilso- och sjukvard.

Mycket hég/hog anvindbarhet generellt och di det galler
kostnadseffektivitetsberikningar.

Tidigare an 2019 innehaller registret endast uppgifter om
personer som fatt nagon insats inom den kommunala
hilso- och sjukvarden.

Fran och med 2019 finns dven information om vilka
patientrelaterade atgirder som utforts, dir kommunen var
vardgivare.

Atgirderna skall klassificerade enligt Klassifikation av
vardatgirder, KVA (se dokumentation, Socialstyrelsen).
Ingen aktuell information angaende kvaliteten hos denna
information finns publicerad pa Socialstyrelsens hemsida.
Ledtid: 6 — 8 manader

Tandhilsoregistret /
Socialstyrelsen

Tandhalsoregistret innehaller information om
tandvard inom det statliga tandvardsstodet, tandvard
vid vissa sjukdomar och/eller funktionsnedsittningar
samt nodvindig tandvard.

bl

Mycket hég anvindbarhet, bade generellt och da det giller
kostnadseffektivitetsberakningar.

Ledtid: 6 — 8 manader.

MiDAS — MikroData for
Analys av
Socialfoérsakringen

MiDAS innehaller information
socialforsikringsutnyttjandet

Mycket hég anvindbarhet, bade generellt och da det giller
kostnadseffektivitetsberikningar.

e [.edtid: 6 — 8 manader.

* For det exakta innehallet, tickningsgrad och kvalitet, och da det giller kodning av informationen, hinvisas till dokumentation hos respektive
huvudman, samt den vetenskapliga litteraturen.
T Mycket hog anvindbarhet: inget bortfall, hog datatillférlitlighet; Hog anvindbarhet: visst bortfall och/eller vissa kvalitetsbrister; Moderat
anvindbathet: betydande bortfall och/eller betydande kvalitetsbrister for ett begrinsat antal variabler; Lig anvindbatrhet: betydande bortfall
och/eller betydande kvalitetsbrister for ett antal variabler; Ingen anvindbathet: informationen kan inte anvindas for avseedda analyser eller
kvalitetsbrister omojliggor applicering.

" Relevans
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Tabell 3. Datakillor administrerade av regionala vardgivare (Kvalitetsregister). Sorterade efter sjukdomsomrade. Informationen nedan ar himtad
port, publicerade variabellistor samt ur Emilsson et al. (2015).*

ur respektive registers senaste drsra

Register | Sjukdomsomride

Huvudman
(personuppgiftsansvarig)

Innehall — 6vergripande niva

Finns matt pa livskvalitet — Generiskt eller
funktionellt? (sammanstallningen utgar ifran
publicerat material). Aven matt pa patienters
symptom har inkluderats

Anvandbarhet.
Ledtider: varierar sannolikt mellan
registren.

Akut, anastesi och
intensivvard

Intensivvardsregistret Landstinget Virmland Halsotillstand som inneburit intensivvard Certifieringsniva: 1
Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: SF-36, | Tackningsgrad: > 95 %
RAND-36

Svenskt Perioperativt Register Region Uppsala Perioperativ behandling Certifieringsniva: 2
Livskvalitetsmétt/ funktionellt méitt: Nej Tickningsgrad: > 98 %

Traumaregistret Landstinget Blekinge Trafikskador dr den stOrsta patientgruppen | Certifieringsniva: 3

(= 50 %)
Livskvalitetsmatt/ funktionellt mitt:
Glascow outcome scotre

Tiackningsgrad = 73 %

Barn, obstetrik och gynekologi

Register for assisterad
befruktning

Region Vistra Gotaland

Fertilitetsbehandling
Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej

Certifieringsniva: 2
Tiackningsgrad: = 100 %.

Barnepilepsiregistret

Region Ostetgétland

Epilepsi hos barn < 18 ar.
Ingen publicerad registerinformation vid
tidpunkten for rapportens forfattande

Certifieringsniva: K
Tiackningsgrad: oklart

Barnobesitasregistret (BORIS)

Karolinska Institutet

Barnfetma
Livskvalitetsmatt/funktionellt métt: PedsQL

Certifieringsniva: 3
Tickningsgrad: = 95 %

Barnhilsovardsregistret Region Ostergétland Uppgifter insamlade inom barnhilsovarden | Certifieringsniva: K
Livskvalitetsmétt/ funktionellt matt: Nej Tackningsgrad: 95 % for barn
tédda 2018 eller senare
Uppfoljningsprogram for barn Region Skine Funktionsnedsittning enligt GMFCS Certifieringsniva: 1

med celebral pares

MACS.
Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D

Tackningsgrad: = 95 %
15




Graviditetsregistret

Karolinska
Universitetssjukhuset

Livskvalitetsmatt/ funktionellt maitt:
Sjilvskattad hilsa enligt 5 nivder

Certifieringsniva: 1
Tickningsgrad: > 85 %

Kvalitetsregister inom

Vasterbottens lins

Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D,

Certifieringsniva: 1

gynekologisk kirurgi landsting SF-36 Tiackningsgrad: > 85 %
Barnreumaregistret Region Ostergétland Livskvalitetsmétt/ funktionellt mitt: Certifieringsniva: 2
DISABKIDS Tickningsgrad: > 60 %
Registret for Medfédda Metabola | Region Ostergotland Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: Certifieringsniva: 3
Sjukdomar DISABKIDS Tiackningsgrad: <20 %
Kvalitetsregister for Region Skine Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej Certifieringsniva: 2
Lipp- kik- och gomspalt Tiackningsgrad: > 90 %
Barnnjurregistret Region Ostergétland Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: Certifieringsniva: 3
DISABKIDS, KIDSCREEN Tickningsgrad: <20 %
Neonatalt Kvalitetsregister Karolinska Diagnoser (ICD-10)/sjukdomsomrade: for | Tackningsgrad: 98% for barn

Universitetssjukhuset

tidigt fodda barn (< 37 veckor)
Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt:

fédda < 35 gravidetsveckan

Cancer
Barncancerregistret Karolinska Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: Certifieringsniva: 3
Universitetssjukhuset Sjukdomsspecifika matt pa livskvalitet Tickningsgrad: > 70 % (= 100 %
for barn 0 — 15 ar)
Blodcancerregistret Region Skane Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: Certifieringsniva: 2
EORTC-QLQ-C30 Tickningsgrad: > 90 %
Nationellt Kvalitetsregister for Karolinska Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D | Certifieringsniva: 1
brostcancer Universitetssjukhusets Tiackningsgrad: 98 %
styrelse
Nationellt kvalitetsregister for Region Skine Livskvalitetsmétt/ funktionellt mitt: EQ5D, | Certifieringsniva: 2
Esofagus och Ventrikelcancer sjukdomsspecifika matt: EORTC-QLQ30, Tackningsgrad: > 80 %
QLQ-PAN26
Nationellt Kvalitetsregister for Region Ostetgétland Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej Certifieringsniva: 2

urinblasecancer

Tickningsgrad: > 90 %

Nationellt Register for Cancer i
Pankreas och Periampullart

Regionstyrelsen Region
Ostergétland

Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt:
sjukdomsspecifika matt: EORTC-QLQ-
C30, QLQ-PAN26

Certifieringsniva: 2
Tackningsgrad: 85 % (patienter
som genomgatt kirurgi)

Svenska Kvalitetsregistret for
Gynekologisk Cancer

Regionstyrelsen Vistra
Goétalandsregionen

Livskvalitetsmétt/ funktionellt matt: Nej

Certifieringsniva: 3
Tiackningsgrad: > 89 %
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Nationellt Kvalitetsregister for

Vasterbottens lins

Livskvalitetsmétt/ funktionellt matt: Nej

Certifieringsniva: 2

hjirntumérer landsting Tickningsgrad: oklart
Svensk kvalitetsregister for Vistra Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: Certifieringsniva: 2
huvud- och halscancer Gotalandsregionen sjukdomsspecifika matt: EORTC-QLQ- Tackningsgrad: 98 %
C30, EORTC-HN35

Svenska registret for cancer 1 Regionalt Livskvalitetsmétt/funktionellt mitt: EQ5D | Certifieringsnivi: 3
lever, gallbldsa och gallvagar cancercentrum vist Tiackningsgrad: = 80 %
Nationellt Kvalitetsregister for Karolinska Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: Certifieringsniva: 1
Cervixcancerprevention Universitetssjukhuset Tiackningsgrad: > 85 %
Nationellt lungcancerregister Landstinget i Uppsala Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej Certifieringsniva: 1

lin Tidckningsgrad: = 98 %
Nationellt kvalitetsregister for Vistra Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej Certifieringsniva: K
mammografiscreening Goétalandsregionen Tickningsgrad: oklart
Nationella njurcancerregistret Karolinska Livskvalitetsmétt/ funktionellt mitt: Certifieringsniva: 2

Universitetssjukhuset

sjukdomsspecifika matt: EORTC-QLQ-C30

Tickningsgrad: : = 98 %

Nationellt register for

Regionstyrelsen i

Livskvalitetsmétt/ funktionellt matt: Nej

Certifieringsniva: 3

peniscancer Uppsala Tiackningsgrad: > 95 %
Nationella prostatacancerregistret | Landstinget i Uppsala Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej Certifieringsniva: 1
lin Tiackningsgrad: = 98 %

Nationellt kvalitetsregister for
tyreoideacancer

Regionstyrelsen Vistra
Gotalandsregionen

Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej

Certifieringsniva: 3

Tickningsgrad: varier mellan

regionerna

Nationellt kvalitetsregister for
hudmelanom

Regionstyrelsen Region
Ostergétland

Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej

Certifieringsniva: 2
Tiackningsgrad: = 98 %

Svenska testikelcancerregistret

Karolinska
Universitetssjukhuset

Livskvalitetsmatt/ funktionellt métt:
sjukdomsspecifika matt: EORTC-QLQ-
C30, TC-26

Certifieringsniva: 2
Tiackningsgrad: = 97 %

Svenska Vasterbottens lans Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej Certifieringsniva: 2
Kolorektalcancerregistret landsting Tiackningsgrad: = 95 %
Cirkulationsorganen

Nationellt Kvalitetsregister for Region Skane Livskvalitetsmétt/ funktionellt matt: Nej Certifieringsniva: 3
kateterablation Tickningsgrad: = 100 %
Svenska PAH-registret Region Uppsala Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D | Certifieringsniva: 2

Tickningsgrad: = 90 %

17




Nationellt Kvalitetsregister for Region Uppsala Livskvalitetsmétt/ funktionellt matt: Nej Certifieringsniva: 3
Atrialt flimmer Tiackningsgrad: oklart
Nationellt register for Landstinget i Uppsala Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D | Certifieringsniva: 1
hjartintensivvard, lin Tackningsgrad: = 93 %
kranskirlsrontgen, PCI,
hjartkirurgi och
sekundirprevention
Svenska Hjirt- och Viistra Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej Certifieringsniva: 1
lungriddningsregistret Goétalandsregionen Tickningsgrad: oklart
Nationellt Hjartsviktsregister Landstinget Livskvalitetsmétt/ funktionellt mitt: Certifieringsniva: 3
Ostergétland sjalvskattad livskvalitet Tickningsgrad: = 66 %
Nationellt Kvalitetsregister for Region Uppsala Livskvalitetsmatt/funktionellt matt: EQ5D, | Certifieringsniva: 1
karlkirurgi VascuQolL. Tickningsgrad: = 93 %
Nationellt register for medfédda | Region Skine Livskvalitetsmétt/ funktionellt mitt: Certifieringsniva: 2

hjartsjukdomar

DISABKIDS

Tickningsgrad: = 78 %

Nationellt Kvalitetsregister for
patienter med svarlikta sar

Region Jonkopings lin

Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D

Certifieringsniva: 3
Tickningsgrad: varierar for typ av
vardgivare

Endokrina organen

Nationella Diabetesregistret

Vistra
Gotalandsregionen

Diabetesregistrets — startades 1996 och
omfattar bade typ 1 och typ 2 diabetes.
Innehaller information om bland annat
behandling, G6gonundersokning, fotstatus,
pubertet, kardiovaskulir sjukdom och
stroke,  HbAlc,  blodfetter. , eye
Livskvalitetsmatt/funktionellt matt: EQ5D,
DISABKIDS

Certifieringsniva: 1
Tickningsgrad: > 85%

Svenska Hypofysregistret

Karolinska
Universitetssjukhuset

Livskvalitetsmatt/funktionellt mitt: EQ5D

Certifieringsniva: 2
Tiackningsgrad: = 69 %

Scandinavian Quality Register for
Thyroid, Parathyroid and Adrenal

surgery

Region Skine

Livskvalitetsmatt/funktionellt mitt: EQ5D,
SF-36

Certifieringsniva: 2
Tiackningsgrad: 86 %
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Infektion

Kvalitetsregistret InfCare Hepatit | Karolinska Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej Certifieringsniva: 2
Universitetssjukhuset Tiackningsgrad: 95 %

Kvalitetsregistret InfCareHIV Karolinska Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: Certifieringsniva: 1
Universitetssjukhuset sjukdomsspecifika matt Tickningsgrad: 100 %

Nationellt Kvalitetsregister for Region Orebro lin Livskvalitetsmétt/funktionellt mitt: EQ5D | Certifieringsnivi: 3

Infektionssjukdomar

Registret bestir av 6 delregister: Pneumoni,
bakteriell meningit, endokardit, infektion 1

nativ led, infektion i protesled samt

Tickningsgrad: Oklart,
> 065 %

sepsis/septisk chock
PIDcare Region Jonkopings lin | Primir immunbrist och/eller 6kad Certifieringsniva: 3
infektionskanslighet Tickningsgrad: > 85 %
Livskvalitetsmatt/funktionellt mitt: EQ5D,
SF-36
Lungsjukdomar
Kvalitetsregister for cystisk fibros | Region Ostergétland Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej Certifieringsniva: 3
Tickningsgrad: > 94 %
Luftvigsregistret Region Norbotten Livskvalitetsmétt/funktionellt métt: EQ5D, | Certifieringsniva: 3
sjukdomsspecifika matt Tickningsgrad:
KOL, Astma Astma: = 50 %; KOL: > 85 %
Andningssviktregistret Region Skane Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D | Certifieringsnivi: 1
Tiackningsgrad: 85 %
Mage och tarm
Registret for Svenska Region Skane Livskvalitetsmétt/ funktionellt matt: Nej Certifieringsniva: KK
Bukviggsbrick Tiackningsgrad: <50 %
Svenskt kvalitetsregister for Landstingsstyrelsen Registret startades 2005. Certifieringsniva: 1
gallstenskirurgi Region Jonkopings lin | Innehall: Tickningsgrad: > 85 %
Livskvalitetsmatt/funktionellt matt: SF-36,
sjukdomsspecifika matt
Nationellt register for Region Ostergétland Livskvalitetsmétt/funktionellt mitt: EQ5D | Certifieringsnivi: 3
inflammatorisk tarmsjukdom Tiackningsgrad: 86 %
Svenskt Brackregister Region Visterbotten Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej Certifieringsniva: 1

Tickningsgrad: > 85 %
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Svenskt Njurregister

Regionstyrelsen Region
Jonk6ping

Livskvalitetsmatt/funktionellt matt: Oklart
(variabellista finns ej tillginglig)

Certifieringsniva: 2
Tickningsgrad: > 70 %

Scandinavian Obesity Surgery
Register

Region Orebro lin

Livskvalitetsmatt/funktionellt matt: SF-36,
OP-9

Certifieringsniva: 1
Tiackningsgrad: > 85 %

Nervsystemet

Svenska registret f6r kognitiva Karolinska Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: Certifieringsniva: 2*

sjukdomar/demenssjukdomar Universitetssjukhusets QUALID Tackningsgrad: < 30 %
styrelse

Endovaskulir behandling av Karolinska Livskvalitetsmitt/funktionellt matt: NIHSS | Certifieringsniva: 2

stroke Universitetssjukhuset Tiackningsgrad: >60 %

Svenska neuroregister Karolinska Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D, | Certifieringsniva: 1 (multipel

Universitetssjukhuset

SF-36, PDQ-8 ( Multipel skleros)

Bestar av delregister: Epilepsi,
Hydrocefalus, Inflammatorisk
polyneuropati, Motorneuronsjukdom
(certifieringsniva 3), Multipel skleros,
Myastenis gravis, Narkolepsi,
Neuromuskulira sjukdomar NMIS,
Parkinsons sjukdom, Svar neurovaskulir
huvudvirk

skleros), 6vriga 3

Tiackningsgrad: > 85 % (multipel
skleros). Ovriga varierande
tackningsgrad

Nationellt Kvalitetsregister inom | Vistra Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D | Certifieringsniva: 2
rehabiliteringsmedicin Gotalandsregionen Tiackningsgrad: > 90 %
Uppfoljningsprogram vid spinal | Region Skine Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej Certifieringsniva: 2
dysrafism och hydrocefalus Tiackningsgrad: 94 %
Nationellt kvalitetsregister Gver Region Skane Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D, | Certifieringsniva: 2

Smiirtrehabilitering

SF-36

Tickningsgrad: > 80 %

Nationella kvalitetsregistret for
stroke

Vasterbottens lans
landsting

Livskvalitetsmatt/funktionellt mitt: EQ5D

Certifieringsniva: 1
Tiackningsgrad: > 85 %

Psykiatri

Nationellt Kvalitetsregister for
barn- och ungdomspsykiatri

Stockholms lins
sjukvardsomrade

Livskvalitetsmitt/funktionellt matt: CGAS,
HoNOSCA

Certifieringsniva: 3
Tackningsgrad: = 22 %

Battre Beroendeviard

Region Stockholm

Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej

Certifieringsniva: 3
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Tickningsgrad: oklart

Nationellt Kvalitetsregister for Vistra Livskvalitetsmétt/funktionellt métt: Nej Certifieringsniva: 3
bipolir affektiv sjukdom Goétalandsregionen Tickningsgrad: = 21 %
Nationellt Kvalitetsregister for Styrelsen for Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D | Certifieringsniva: 3
bipolir affektiv sjukdom Stockholms lins Tackningsgrad: oklart
Sjukvirdsomrade
Elbehandling vid psykiatriska Region Orebro lin Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D | Certifieringsniva: 1
sjukdomar Tickningsgrad: = 76 %
Nationella kvalitetsregistret for Landstinget i Uppsala Livskvalitetsmétt/ funktionellt matt: Nej Certifieringsniva: 3
psykosvard lin Tickningsgrad: = 19 %
Nationellt rittspsykiatriskt Regionstyrelsen Vistra | Livskvalitetsmatt/funktionellt matt: VAS Certifieringsniva: 2
kvalitetsregister Goétalandsregionen Tickningsgrad: = 90 %
Roérelseorganen
Amputations- och protesregistret | Region Skine Livskvalitetsmétt/funktionellt mitt: EQ5D | Certifieringsnivi: 3
Tackningsgrad: = 29 %
BOA-registret (Bittre Vistra Livskvalitetsmétt/ funktionellt mitt: EQ5D | Certifieringsniva: 2
Ombhindertagande av patienter Goétalandsregionen Tiackningsgrad: = 56 %
med Artros)
RiksFot Vistra Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D | Certifieringsniva: 3
Goétalandsregionen Tickningsgrad: oklart
Svenska Fotledsregistret Region Skine Livskvalitetsmétt/ funktionellt mitt: EQ5D, | Certifieringsniva: 2
SF-36 Tackningsgrad: = 100 %
Svenska frakturregistret Regionstyrelsen Vistra | Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D | Certifieringsniva: 3
Gotalandsregionen Tickningsgrad: = 20 %
Handkirurgiskt kvalitetsregister Sodersjukhuset AB Livskvalitetsmétt/ funktionellt matt: Nej Certifieringsniva: 2
Tiackningsgrad: = 100 %
Nationellt kvalitetsregister for Region Skine Livskvalitetsmétt/ funktionellt mitt: EQ5D | Certifieringsnivi: 1
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hofttrakturpatienter och deras
behandling

Tickningsgrad: = 96 %

Svenska Korsbandsregistret

Karolinska
Universitetssjukhuset

Livskvalitetsmatt/funktionellt mitt: EQ5D

Certifieringsniva: 2
Tiackningsgrad: > 90 %

Svenska Ledprotesregistret

Vistra
Gotalandsregionen

Livskvalitetsmatt/funktionellt matt: EQ5D

Certifieringsniva: 1
Tickningsgrad: oklart

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt

Regionstyrelsen Vistra

Livskvalitetsmatt/funktionellt matt: Oklart

Certifieringsniva: 3

Qvalitetsregister Goétalandsregionen Tickningsgrad: = 50 %
Svensk Reumatologis Karolinska Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D, | Certifieringsnivi: 1
Kvalitetsregister Universitetssjukhuset SF-36, sjukdomsspecifika matt Tickningsgrad: = 88 %
Svenska rygeregistret Region Jonkopings lin | Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQS5D, | Certifieringsnivi: 1

SF-36

Tiackningsgrad: > 85 %

Svenska Skuldror- och Armbigs
Registret

Danderyds Sjukhus AB

Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D,
sjukdomsspecifika matt

Certifieringsniva: 2
Tiackningsgrad: = 90 %

Tandvard

Svenskt Kvalitetsregister for
Karies och Parodontit

Landstinget 1 Varmland

Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej

Certifieringsniva: 2
Tickningsgrad: < 20 %. Ar inte
konsisten med certifieringsgraden

Aldre och palliativ

Svenska palliativregistret

Region Kalmar lin

Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej

Certifieringsniva: 2
Tickningsgrad: > 50 %. Ar inte
konsisten med certifieringsgraden

Nationellt kvalitetsregister for
vard och omsorg

Region Jonkopings lin

Livskvalitetsmétt/ funktionellt matt: Nej
Funktionella matt

Certifieringsniva: 2
Tiackningsgrad: > 70 %

(")gon

Nationella Kataraktregistret

Landstinget Blekinge

Livskvalitetsmétt/ funktionellt matt: Nej

Certifieringsniva: 1
Tickningsgrad: = 97 %
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Svenska Makularegistret Region Blekinge Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej Certifieringsniva: 2
Tackningsgrad: = 82 %
Svenska Cornearegistret Region Blekinge Livskvalitetsmétt/ funktionellt matt: Nej Certifieringsniva: 3
Tickningsgrad: = 95 %
Svenskt Kvalitetsregister for Region Blekinge Livskvalitetsmétt/ funktionellt matt: Nej Certifieringsniva: 3
Rehabilitering vid Synnedsittning Funktionella matt Tiackningsgrad: Oklart
Ovriga omraden Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: Certifieringsniva:
Tickningsgrad:
Svenska Hemofiliregistret Karolinska Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D, | Certifieringsniva: 3
Universitetssjukhuset SF-36 Tickningsgrad: Saknas uppgift
Brostimplantatregistret Regionstyrelsen Vistra | Livskvalitetsmétt/ funktionellt mitt: EQ5D | Certifieringsniva: 3
Gotalandsregionen Tiackningsgrad: = 50 %
Svenskt register for Region Skane Livskvalitetsmétt/ funktionellt métt: Nej Certifieringsniva: 3
beteendemaissiga och psykiska Tickningsgrad: = 40 %
symtom vid demens
Nationellt kvalitetsregister for Region Ostergétland Livskvalitetsmatt/funktionellt matt: Saknas | Certifieringsniva: K
Elevhilsans medicinska insats uppgift Tickningsgrad: Saknas uppgift
Ko6nsdysforiregistret Region Skane Livskvalitetsmatt/funktionellt matt: Saknas | Certifieringsniva: K
uppgift Tickningsgrad: Saknas uppgift
Register for Systembehandling av | Region Visterbotten Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D, | Certifieringsniva: 2
Psoriasis DLQI Tiackningsgrad: = 60 %
Svenska sémnapnéregistret Vistra Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: ESS Certifieringsniva: 3
Gotalandsregionen Tickningsgrad:
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Nationellt kvalitetsregister for
oron-, nis- och halssjukvard

Karolinska
Universitetssjukhuset

Livskvalitetsmatt/ funktionellt matt: EQ5D

Certifieringsniva: 2
Tickningsgrad: varierar mellan de
olika delregistren — 28 % - 90 %

* Tickningsgraden for respektive register finns publicerad hos Socialstyrelsen: https://bestalladata.socialstyrelsen.se/om-
registeruppgifter/nationella-kvalitetsregister/.

24



https://bestalladata.socialstyrelsen.se/om-registeruppgifter/nationella-kvalitetsregister/
https://bestalladata.socialstyrelsen.se/om-registeruppgifter/nationella-kvalitetsregister/

ANVANDBARHETEN AV TILLGANGLIG HALSODATA

I det hir avsnittet sammanfattas anvandbarheten av (i princip) tillginglig hilsodata da det giller dels de
generella fragestillningar som nidmnes 1 avsnittet Informationsinsamling och — sammanstillning, —dels
kostnadseffektivitetsberakningar och bedomningar. Avsnittet avsluts med en sammanfattning av
information av betydelse for dessa fragestillningar men dir det forndrvarande inte sker nidgon nationell
systematisk insamling. Ingen bedémning g6rs av huruvida informationen i respektive register ar korrekt
registrerad. For sidana bedomningar hinvisas till den vetenskapliga litteraturen, se, exempelvis, Barlow et al.
(2009), Ludvigsson et al. (2011) och Ljung et al. (2019).

Befintlig hilsodata uppvisar tva typer av brister. I det ena fallet dr det friga om information som i princip
skall finnas, men som 1 praktiken uppvisar sa stora brister vad giller kvalitet och bortfall att informationen
inte kan anvindas for de syften som vi fokuserar. I det andra fallet dr det fraga information som, for
nirvarande, inte insamlas systematiskt. Den forsta typen av brister giller, exempelvis, vissa av de variabler
som finns 1 Socialstyrelsens Patientregister, Den andra typen av brister avser frimst information avseende
kortidssjukfranvaro (< 14 dagar for ett sjukfall), likemedelsbehandlingar som genomférs pa sjukhus,
respektive primarvardsutnyttjande. Nedan redogors for den information vars anvindbarhet begrinsas
signifikant av bortfall och kvalitetsbrister, och f6r information for vilken ingen systematisk insamling sker.
Avsnittet avslutas med en sammanfattning av identifierade brister avseende (praktisk) tillgdnglighet och
administrationskostnader.

Cancerregistret

Cancerregistret innehdller information om varje diagnosticerad malign tumoér sedan 1958. Registret
innehaller information om tumérens lokalisation, utbredning samt morfologisk och histopatologisk diagnos.

Informationsbrister | anvindbarbet. Registret har inga signifikanta brister dd det giller méjligheterna att bedriva
studier inom dessa omraden. Anvindbarheten dr mycket hog.

Dédsorsaksregistret

Dédsorsaksregistret innehaller individbaserad information avseende alla dodsfall som intriffar i Sverige.
Registret innehaller information fran 1961. D6df6dda ingar inte i registret. Registret uppdateras arligen och
finns tillgangligt for forskning med en efterslipning pa cirka ett ar. Den viktigaste informationen da det

giller de studieomraden som vi fokuserar hir dr dédsorsak och dédsdatum.

Informationsbrister | anvindbarbet. Registret har inga signifikanta brister dd det giller méjligheterna att bedriva
studier inom dessa omraden. Anvandbarheten dr mycket hog.
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Patientregistret

Patientregistret innehéller information om alla vardtillfillen inom slutenvarden och den specialiserade
Oppenvirden. Inrapportering till Patientregistret sker manatligen. Informationen finns kvalitetssikrad och
arsvis tillgingligt for forskning, med en efterslipning pa cirka sex manader. Registret innehaller information
om orsakerna till vardtillfillet och om den vard som givits. De variabler som innehaller denna information
ar dock behiftande med substantiellt bortfall, vilket forsvérar eller om6jliggor studier som beskriver 1 vilken
utstrackning specifika behandlingar ges och analyserar av behandlingseffekter av dessa behandlingar.
Information frin de nationella kvalitetsregistren kan i viss man, och for vissa behandlingar, uppviga dessa
brister.

Informationsbrister | anvindbarhet. Patientregistrets innehdll har en generellt mycket hég kvalitet. Det finns
emellertid ett antal brister i registrets innehéll, som signifikant begrinsar mojligheten att bedriva studier
kring de fragestallningar som vi fokuserar i den hir studien. Det giller patientregistrets information
avseende

e Sjukhusadministrerade likemedel, och

e Vidtagna vardatgirder.

Bortfaller f6r motsvarande variabler dr sa stort att variablerna i praktiken dr oanvindbara 1 statisk analys.
Det ir uppenbart att ovanstiende brister innebar betydande begrisningar att bedriva studie som beskriver
och analyserar anvindningen och effekten av olika medicinska behandlingar. Visserligen kan
kvalitetsregisterinformation i viss utstrickning uppviga dessa brister, sirskilt da det giller sjukdomar
och/eller medicinska behandlingar for vilka respektive kvalitetsregister har en tillricklig hog
certifieringsniva. Anviandbarheten ar hog eller mycket hog.

Likemedelsregistret

Likemedelsregistret innehaller information om varje utlimning av receptbelagt likemedel fran apotek med
personnummerkoppling, frain och med Juli 2005. Likemedelsregistret kan alltsa inte anvindas for studier av
likemedelsanvindning med individuell koppling till 6vrigt hilso- och sjukvardsutnyttjande lingre tillbaks 1
tiden dn sa. Diagnosrelatering av likemedelsforskrivning saknas. For vissa likemedel med dubbla eller
multipla indikationer innebar detta att sammanlinkning med Patientregistret dr nodvandig for att identifiera
forskrivningsorsak. I de fall forskrivning enbart skett i primédrvarden kan ingen diagnosrelatering goras for
likemedel med dubbla eller multipla indikationer utifran Socialstyrelsen Patientregister. Istillet maste en

sadan identifikation ske med hjilp av de olika regionernas varddataregister.

Informationsbrister. Likemedelsregistrets innehall har en generellt mycket hog kvalitet. Anvindbarheten dr hog
eller mycket hég. Appliceringsmojligheterna avseende hilsoeckonomiska fragestillningar begrinsas dock
ndgot av det betydande bortfallet da det giller

e Forskriven dygnsdos, och

e Uthimtad mingd av likemedlet.

26



Medicinska fodelseregistret

Medicinska fodelseregistret innehaller information om alla gravideter som lett till forslossning i Sverige
sedan 1973. Registret innehaller bland annat information om tidigare gravideter, tobaksvanor, BMI,
diagnoser hos moder och barn. Bortfallet avseende information om tobaksvanor ir visentligt och forsvarar

eller forhindrar analyser som utgar ifrin denna information.

Informationsbrister | anvandbarbet. Patientregistrets innehall har en generellt mycket hoég kvalitet. MER?
Bortfallet anges ej i Socialstyrelsens dokumentation for varje variabel. Exempelvis dr informationsbortfallet
avseende dtgirder vid ofrivillig barnlgshet oklart. Anvindbarheten dr hég eller mycket hog.

Registret dver insatser inom kommunal hilso- och sjukvird

Registret 6ver insatser inom kommunal hilso- och sjukvird innehiller information om all personer som fatt
sadan hilso- och sjukvard som kommunen ansvarar for enligt hilso- och sjukvardslagen. Enbart uppgifter
om personer som fitt nagon insats inom kommunal hilso- och sjukvard till och med 2018. Efter 2018
registreras ocksa vilken eller vilka atgirder som utforts (Klassifikation av vardatgirder, KVA).

Informationsbrister | anvindbarhet. Registret 6ver insatser inom kommunal hilso- och sjukvard har generellt en
mycket hég kvalitet. For fragestillningar gillande vardatgarder inom kommunal hilso- och sjukvard ar
anvindbarheten hég eller mycket hég. Graden av informationsbortfall avseende vardatgirder rapporteras ej

1 Socialstyrelsens variabelforteckning.

Tandhilsoregistret

Tandhalsoregistret innehdller information om genomférd tandvard som bekostas av det statliga
tandvardsstodet. Registret innehaller ocksa information om tandvard vid vissa sjukdomar och

funktionsnedsattningar och nédvandig tandvard. Registret innehéller information fran och med 2008.

Informationsbrister | anvandbarbet. Tanhilsoregistret har generellt en hog eller mycket hog kvalitet.
Anvindbarheten for fragestillningar relaterade till tandhilsa bedéms som dr hég eller mycket hog, baserat
pa Socialstyrelsens uppgifter avseende registrets innehall.

MikroData for analys av socialférsikringen

Forsakringskassans  administrativa databas, STORE (Statistik Och Resultat), utgér grunden for
analysdatabasen MiDAS — MikroData for Analys av Socialforsakringen. MiDAS innehaller information avseende
beslut och utbetalningar frin socialférsikringen. Det kan inte avgoras, utifran Forsdkringskassan dokumentation,
huruvida MiDAS innehaller information om socialférsikringens samtliga delar. Midas innehaller
information om sjuk- och rehabiliteringspenning, sjuk- och aktivitetsersattning samt féraldrapenning.
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Informationsbrister | anvindbarbet. Analysdatabasen MiDASs anvindbarhet dr hég eller mycket hog for
fragestillningar relaterade till socialférsikringen. Registrets kvalitet kan inte bedémas utifrin den
dokumentation som Forsakringskassan publicerat. Ingen insamling av uppgifter avseende korttidssjuklighet
sker.

De olika kvalitetsregistren

Det finns 103 olika nationella kvalitetsregister (enligt sammanstillning hos Nationella Kvalitetsregister). Av
dessa har 25 den hogsta certifieringsnivan, och (atminstone) 38 innehaller information om hilsorelaterad
livskvalitet enligt EQ5D. Dessa bada karakteristika avspeglar i nagon man anvindbarheten f6r de syften vi
behandlar har.

Som tidigare papekats dr det faktum att Socialstyrelsens hilsodataregister inte innehaller information om
hilsorelaterad livskvalitet begrinsande for mojligheterna att genomfora kostnadseffektivitetsbedomningar
utifrdin nationell hilsodata. Kvalitetsregistren utgér hir, potentiellt, en killa fran vilken sidan information
kan inhimtas. Som framgitt av sammanstillningen i Tabell 2, dr detta en mdjlighet f6r vissa
sjukdomstillstind. P4  samma  sdtt utgdr kvalitetsregistren en  informationskilla  avseende
sjukdomsadministrerade likemedel, f6r de sjukdomstillstind for vilka det finns ett kvalitetsregister och dar
tackningsgraden ar for dndamadlen acceptabel. Livskvalitetsmatt finns i1 kvalitetsregister f6r bland annat
foljande sjukdomstillstand:

e Brostcancer

e Cancer i luftstrupen

e Jevercancer

e Hypertoni

e Diabetes

¢ Infektionssjukdomar

e Inflaimmatorisk tarmsjukdom
e Multipel skleros

e Stroke

Informationsbrister | anvindbarbet. Alla kvalitetsregister innehéller information om behandlingsmodaliteter. Den
praktiska anvindbarheten varierar mellan de olika registren. For de register med den hogsta
certifieringsgraden och som innehaller matt pa hilsorelaterad livskvalitet dr anvindbarheten for
hilsoekonomiska bedémningar mycket hog.

Information f6r vilken ingen nationell systematisk insamling sker

Ovanstiende sammanstillningar visar att Socialstyrelsens och Forsikringskassans register innehaller
information som i manga fall (i princip) mojliggor analyser av bade generella hilsorelaterade fragestillningar
och av likemedels kostnadseffektivitet. Den systematiska nationella insamlingen av hilsorelaterade
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information saknas emellertid for et antal omriden som maste betecknas som relevanta f6r mojligheterna att
torsta hilsorelaterade utfall och for att genomféra kostnadseffektivitetsbedomningar. Det giller féljande

omraden:

e Kortidssjukfranvaro fran arbete

e Primirvard

e Rekvisitionslakemedel 1 Likemedelsregistret

e Diagnosrelatering i likemedelsregistret

e Matt pa hilorelaterad livskvalitet 1 vissa kvalitetsregister

e Fordjupad information avseende sjukdomar som inte finns representerade av ett kvalitetsregister

Korttidsfranvaro. Information om kortidssjukfranvaro fran arbete samlas inte in nationellt och systematiskt.
Sedan 1992 betalas sjuklon av arbetsgivaren. Det ér alltsd inte fraga om utbetalning fran socialforsikringen,
och registreras darfor inte 1 Forsakringskassans databas. Detta innebdr att korta sjukperioder (< 14 dagar)
inte kan studeras f6r den totala populationen. Det dr uppenbart att detta innebir ett visentligt hinder f6r en
total forstielse av hilso- och sjukvirdens funktion. Da det galler sirskilt kostnadseffektivitetsbedomningar
av olika likemedelsbehandlingar dr det fraga om ett betydande bortfall av information. En liten paverkan pa
arbetsférmagan som visar sig i mindre kortidssjuklighet har potentiellt en stor positiv indirekt effekt pa
kostnadseffektivitetsmatten genom virdet av den produktivitet som inte gar forlorad. Potentiellt skulle
kostnadseffektivitetsbedomningar dir korttidssjuklighet kan tas med 1 bedomningen leda till andra slutstaser
an vad som i radande situation blir fallet.

Primdirvard. Individbaserad information angaende primarvardsutnyttjande finns inte tillginglig nationellt.
Tidigare utredningar har pekat pa de potentiellt stora vinsterna som ett samlat nationellt primarvardsregister
skulle medfora (SOU 2018:39; Rosén; 2010; Socialstyrelsen, 2012). Det naturliga hade varit en utékning av
Socialstyrelsen Patientregister till att omfatta ocksd primérvardbesok, vilket ar vad Socialstyrelsen foreslar i
sin rapport Uppfoljning av primdrvdrd och omstillningen till en mer néra vard (Socialstyrelsen, 2021). I ett pagaende
arbete utveckar Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) registret Primdrvardskvaliter. Detta ir ett nationellt
system for insamling av kvalitetsdata fran primirvarden. Registret dr inte uppbyggt som ett traditionellt
kvalitetsregister, som innefattar information avseende en specifik sjukdom eller hilsotillstind. Istillet
insamlas information for ett (begrinsat) antal olika sjukdomar (registrerade diagnoser vid
primirvardsbesoket). Systemet inhdmtar infor fran drygt 80 % av landets vardcentraler.

Primirvardsdata finns 1 princip tillginglig via respektive regions administrativa system. Varje region har
rutiner for utlimnande av varddata, inklusive primirvardsdata (SKR, Annika Brodin-Blomberg). Det ir
oklart hur vil etablerade dessa rutiner dr. Information om hur data gors tillgidnglig finns 1 varierande
utstrickning pa respektive regions hemsida. De tre stOrsta regionerna har publicerat lattillginglig
information om tillgang till varddata pa respektive regions hemsida eller pa annan till regionen anknuten
hemsida. Sveriges Kommuner och Regioner administrerar Vintetidsdatabasen, vilken i princip innehéller
primirvardsdata for alla vardgivare (bortfall sirskilt bland privata vardgivare; information: personlig kontakt
med Annika Brodin-Blomberg, SKR). Denna databas innehaller emellertid inte personnummer, vilket
innebir att informationen inte kan lidnkas till annan information om hilso- och sjukvardsutnyttjande.

29



Vintetidsdatabasen dr darfér inte anvandbar did det giller analyser som kriver samlad hilso- och

sjukvirdsinformation pa individniva.

Rekuisitionslikemedel i Likemedelsregistret. Likemedel som anvinds inom sluten- och den specialiserade
Oppenvirden registreras inte i Likemedelsregistret. Konsekvenserna av detta for mojligheterna att
genomfora den typ av analyser som behandlas hir férstirks av det faktum att Patientregistrets information
om sjukhusadministrerade likemedel i praktiken dr oanvindbar pa grund av omfattande bortfall
Likemedelsverket har utrett mojligheterna att insamla information om sjukhusadministrerade likemedel
(Lakemedelsverket, 2020). Socialstyrelsen har utrett mojligheterna att integrera information om
sjukhusbaserade likemedel i befintliga hilsodataregister (Socialstyrelsen, 2013).

Diagnosrelatering i Lafkemedelsregistret. Likemedelsregistret innehéller inga uppgifter om det eller de
sjukdomstillstind som ligger till grund for de likemedelsforskrivningar som expedieras. I de fall da
likemedlet har multipla indikationer dr det nodvindigt att koppla Liakemedelsregistrets information till
informationen i Patientregistret for att identifiera det underliggande sjukdomstillstindet.

Lipskvalitetsmatt i kvalitetsregistren. Den tidigare framstallningen visade att matt pa hilsorelaterad livskvalitet
insamlas inom ramen fOr vissa men inte alla kvalitetsregister. Detta innebir att méjligheterna att genomfora
kostnadseffektivitetsbedomningar —utifran livskvalitetsrelaterade —effektmatt 4r begrinsade tll de

sjukdomstillstind dir sidan information insamlas.

Tillginglighet och administration

Ovanstiaende framstillning visar att individuell hilsorelaterad information insamlas och registreras for ett
brett spektrum av faktorer, fran hilsotillstand och vardutnyttjande till hilsorelaterade arbetsmarknadsutfall.
Da det giller specifikt vardinformation insamlas och registreras (i princip) alla vardtllfillen, inklusive
information om det underliggande hilsotillstind som orsakade vardtillfillet, samt (1 princip) alla atgirder
vidtagna inom ramen for varje vardtillfille. I praktiken finns det emellertid brister i informationsinsamlingen
(se ovan). Aven om all denna information ir bade i princip och i praktiken tillginglig 4r insamlingen av
informationen férknippad med visentliga administrativa kostnader, och i de flesta fall langa ledtider. Da det
giller att anlysera hilsorelaterade fragestallningar som inte studeras aterkommande och rutinmissigt dr detta
mojligen inget hinder av avgoérande betydelse. Da det diremot ar fraiga om analyser som foOr att vara fullt ut
meningsfulla behéver genomforas och foljas upp rutinmassigt, utan vasentliga ledtider, dr de administrativa
kostnaderna en forsvarande omstindighet. Detta  giller, exempelvis, behovet  av
kostnadseffektivitetsbedomningar och uppfoljningar av olika interventioner inom hilso- och sjukvarden.

De administrativa kostnaderna for datainsamling forklaras dels av att de olika hilsodatakillorna ér spridda
pa olika huvudmin, dels av den formella processen som ir nédvindig for att fa tillgang till data. Beroende
pa den specifika frigestillning som skall analyseras kan det vara friga om att insamla och samordna
insamling av data fran tre eller fler huvudman. Det skall noteras att da det specifikt giller rutinmassiga
hilsoekonomiska bedémningar av likemedel finns det legala hinder som forsvarar, eller forhindrar,
Tandvirds och Likemedelsformansverket (TLV) att 1 egen regi utféra sidana. Orsaken dr att TLV inte
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omfattas av statistiksekretess, och darfor inte tillits atkomst till nédviandig information ur exempelvis
Socialstyrelsens Likemedel- respektive Patientregister.

Ansvaret for kvalitetsregistren dr spritt pa ett stort antal huvudmin. Aven om det finns riktlinjer f6r hur ett
kvalitetsregister skall utformas sa dr det uppenbarligen sa att olika bedomningar gors avseende exakt vilken
information som skall inkluderas, och hur informationen till potentiella anvindare av registerinformation
skall utformas. I férlingningen innebir detta att de administrativa kostnaderna for registrens anvindare blir
hogre dn vad de skulle varit med en enhetlig struktur. Det har papekats i den offentliga debatten att

kvalitetsregistrens potential i visentlig utstrickning dr outnyttjad (se, exempelvis, Rosén, 2010).

REGISTERCENTRA OCH ANNAN INFRASTRUKTUR

Varje sjukvardsregion ansvarar fOr en registercentrumorganisation. Inom varje registercentrumorganisation
finns dels ett registercentrum, dels och ett regionalt cancercentrum. Respektive registercentrum ger stod vid
start utveckling och drift av de kvalitetsregister som finns inom den aktuella regionen. Utover detta erbjuder
dessa centrumbildningar stod vid insamling av registerdata for forskningsindamal. De olika regionernas
hemsidor ger dock lite olika bild av detta. Vetenskapsradet har utvecklat metadataverktyget RUT (Register

Utiliser Tool) som understodjer planerandet av registerbaserad forskning.

KORTFATTAD BESKRIVNING AV IDENTIFIERADE MEN EJ I HUVUDSTUDIEN
INKLUDERAD DATAKALLOR

Socialstyrelsen dr huvudman f6r fem socialtjanstegister — Registret fo6r ekonomiskt bistind, Registret Gver
insatser enligt lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade, Tvangsvard av missbrukare, Register
over insatser till barn och unga, och Registret 6ver insatser till aldre och personer med funktionsnedsattning,
och tva Ovriga register avseende hilso- och sjukvardspersonal och Overvakning av fosterskador
(Dédsorsaksregistret rubriceras som ett Ovrigt register). Dessa register innehéller information som ir direkt

eller indirekt relaterad till hilsorelaterade fragestéllningar.

Utéver de hilsodatakillor som behandlats ovan finns hilsorelaterad information hos Pensionsmyndigheten,
Rekryteringsmyndigheten, Statistiska Centralbyran. Statistiska Centralbyrans mikrodataregister innehaller
bland annat inkomstinformation och information om arbetsmarknadsbeteende. Statistiska Centralbyran ar
dessutom huvudman f6r urvalsundersékningen Undersokningarna av Levnadsforhallanden, dir hilsa och
hilsorelaterat  beteende  ingir.  Diarutéver  administrerar  Folkhalsomyndigheten — ett  antal

urvalsunders6kningar.
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SLUTSATSER

I den hir studien har vi kartlagt svenska nationella hilsodatakallor och utifran kartliggningen sammanfattat
mojligheterna att anvinda dessa datakillor dels for analys av halsorelaterade fragestillningar generellt, dels
for att genomfora rutinmissiga kostnadseffektivitetsbedémningar. Med rutinmassiga bedémningar avses en
situation dir det dels finns en firdig och etablerad praxis for hur kostnadseffektivitetsberikningar kan och
bor utféras utifrin den information som kan insamlas ur de svenska hilsodatakillorna, dels att de
administrativa kostnaderna férknippade med insamling av nodvindig data ar minimerade, eller acceptabla.
Administrativa kostnader inbegriper i detta sammanhang bdde den arbetstidsatging som krivs och de
ledtider som dr aktuella. En forsta och Overgripande slutsats dr att ett i praktiken applicerbart ramverk for
rutinmidssiga  kostnadseffektivitetsbedomningar torde kriva att de administrativa kostnader som den
nuvarande infrastrukturen avseende hilsodata och hilsodatainsamling medfor visentligt reduceras.

Nationella hilsodatakillor — applicering vid analyser av hilsorelaterade fragestillningar

Nationella halsodatakallor har en generellt hég eller mycket hég anvindbarheten da det giller analyser av
hilsorelaterade  fragestallningar  (anvindbarheten  for  specifikt  kostnadseffektivitetsbedomningar
sammanfattas i ndsta avsnitt). De administrativa kostnaderna férknippade med datainsamling fran dessa
hilsodatakillor dr emellertid betydande i nuvarande organisatoriska och legala situation, och forsvarar
appliceringen av dessa data. Detta och 6vriga identifierade mojligheter till forbattrad informationstillgang
diskuteras och sammanfattas 1 ett avslutande avsnitt.

Specifika slutsatser

o Analyser av hilsorelaterade utfall och beteenden fan analyseras utifran tillginglic nationell registerinformation.
Sammanlinkning av information frin Socialstyrelsens hilsodata- och dodsorsaksregister med
information fran Statistiska Centralbyrans register ger betydande mdjligheter att analysera
hilsorelaterade utfall och beteenden ur ett férklarande perspektiv.

o Korttidsfranvaro fran arbete kan inte analyseras utifran nationel] hilsorelaterad data. Sjuklighet som resulterar i
sjukfranvaro kan bara delvis analyseras utifrin nationell hilsorelaterad data. Den information som
administreras av Forsikringskassan och som innefattar information om underliggande sjukdomstillstand
avser endast sjukfall lingre dn 14 dagar.

o Informationsbortfallet i Socialstyrelsens Patientregister dr i ndgra fall betydande. Patientregistrets information ar i
praktiken oanvindbar da de giller analyser av anvindning respektive uppnadda behandlingsresultat
avseende sjukhusadministrerade likemedel. Patientregistrets insamlade information angiende inom
sluten- och 6ppenvirden vidtagna atgirder dr behiftad med betydande bortfall, som forhindrar eller
forsvarar utnyttjandet av informationen i analyser. Information om vidtagna vardatgirder som utforts
uteslutande av annan personal likare finns inte registrerad, férutom da det giller psykiatrisk vard.

o  Den administrativa kostnaden for att insamla data ur nationella register dr betydande. De ledtider som dr
involverade betyder sannolikt mindre vid analyser av hilsoutfall och hilsorelaterat beteende som inte
skall ligga till grund for rutinmassiga hilsoekonomiska bedémningar.
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Slutsatser avseende mdijligheterna att rutinmdssigt genomfora kostnadseffektsbedonningar

Nedan foljer en sammanstillning av studiens slutsatser avseende méjligheterna att rutinmissigt genomfora
kostnadseffektivitetsbedomningar utifran informationen 1 de nationella hilsodatakillorna. De enskilt
viktigaste slutsatserna giller de administrativa kostnaderna respektive Patientregistrets nuvarande innehall,
som 1 bdda fallen begrinsar mojligheterna att genomféra rutinmissiga kostnadseffektivitetsberikningar.
Avseende Patientregistret dr det frimst franvaron av laboratoriebaserad diagnostik samt det betydande
bortfallet avseende information om sjukhusadministrerade likemedel som forsvarar eller férhindrar sidana
berikningar.

Specifika slutsatser

o Effekten av en likemedelsbehandling kan matas direkt som effekter pa dverlevnad, och indirekt genom effekter pa
vardutnyttjande. Socialstyrelsens dodsorsaks- och halsodataregister medger mitning av behandlingseffekt
som effekt pa 6verlevnad, vardutnyttjande, likemedelsanvindning, respektive uppkomst av ytterligare
morbiditeter.

o Elffekten av likemedelsbehandling fan  generellt inte mdtas som fordndring av laboratoriebaserad diagnostik.
Socialstyrelsens Patientregister innehaller ingen information om laboratoriebaserad diagnostik. De olika
kvalitetsregistren innehaller sadan information, vilket innebir att det i princip dr mdjligt att insamla
denna typ av information for sjukdomar som finns representerade i ett kvalitetsregister.

o Lffekten av likemedelsbehandling kan  generellt inte matas  som  forindring av  balsorelaterad  livskvalitet.
Hilsoekonomiska bedomningar genomfors foretridesvis med behandlingseffekter uppmitta i termer av
kvalitetsjusterade levnadsar. For att kunna berdkna dessa idr det nédvandigt att insamla information om
livskvalitet. Sadan information insamlas inte inom ramen fOr Socialstyrelsens ansvar. Diremot finns
livskvalitetsdata i vissa kvalitetsregister (se tidigare sammanstillning).

o Lffekten av lakemedelsbehandling kan i ndagon wutstrickning mitas som effekter pa  arbetsmarknadsuppforande.
Information om sjukfranvaro och férindringar i sjukfranvaro kan anvindas som en indirekt indikator pa
hilsotillstaind och férindring 1 halsotillstind. 1 det hir sammanhanget skall de signifikanta
informationsbristerna vad giller information om sjukskrivningar (sjukfall < 14 dagar) uppmirksammas.
Antag att den enda i nirtid observerade indikation pa ett forbittrat hilsotillstind (efter AMT
behandling) ir en minskning av frekvensen hilsorelaterad kortitidsfranvaro fran arbete. I nuldget
insamlas ingen sadan information pa individniva och nationellt.

o Lffekten av apoteksadministrerade likemedel kan studeras. Effekten av sjukbusadministrerade likemedel kan generellt
inte studeras. 1 princip mojliggdr informationen 1 Socialstyrelsen olika register berikning av
behandlingseffekter for alla likemedel. I praktiken 4r informationen avseende likemedel som
administreras inom sluten- och den specialiserade Oppenvarden behiftad med omfattande bortfall.
Detta innebir att kostnadseffektivitetsbedémningar av sjukhusadministrerade likemedel i1 praktiken inte
kan genomféras utifrin den i nuldget registrerade informationen i Socialstyrelsens hilsodataregister.
Diremot finns information avseende sjukhusadministrerade likemedel i befintliga kvalitetsregister (se
tidigare sammanstillning).
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Informationen i Patientregistret — avseende — vidtagna — vardatgarder — dr — bebdftad — med  betydande  bortfall.
Informationsbortfallet i Patientregistret avseende vidtagna vardatgiarder dr betydande. Borfallet ar
betydligt storre 1 6ppenvardsdelen av Patientregistret. I en tidigare studie (TLV, 2020) befanns drygt en
fjairdedel av observationerna 1 Patientregistrets slutenvardsdel sakna information om vidtagna
vardatgirder. Bortfallet 1 6ppenvardsdelen var 1 praktiken totalt. I praktiken innebar detta att effekten av
en viss lakemedelsbehandling inte kan kontrolleras f6r inom varden vidtagna atgirder.

De nationella fvalitetsregistren har mycket hig anvandbarbet vid genomforandet av hilsoekonomiska bedimningar.
Kwvalitetsregister avseende sjukdomar som behandlas med sjukhusadministrerade likemedel insamlar
information om dessa behandlingar. Vissa kvalitetsregister innehaller dessutom matt pa halsorelaterad
livskvalitet. De kvalitetsregister som innehaller bada dessa typer av information har en mycket hég
anvindbarheten dé det giller kostnadseffektivitetsbedomningar.

Kvalitetsregistren har sannolikt en vistenlig ontnyttiad potential. Aven om ingen systematisk sammanstillning av
kvalitetsregistrens anvindning genomférts inom ramen for den hir studien, férefaller det sannolikt att
atminstone da det giller kostnadseffektivitetsbedomningar utgor kvalitetsregistrens information en i stor
utstrickning  outnyttjad = informationskilla.  Sérskilt  dr  detta  fallet dd  det  giller
kostnadseffektivitetsbedomningar som genomférs —rutinmassigt som en del i en TLVs
likemedelsuppféljningar.

Vardatgdrder som utfors enbart av andra personkategorier dn likare registreras inte i Patientregistret. Patientregistret
insamlar ingen information avseende vardatgirder som i sin helhet utférs av annan personalkategori dn
likare. Ett undantag ar psykiatrisk vard.

De administrativa kostnaderna avseende informationsinsamling dr betydande. Nodvandiga ansokningsforfaranden
for att fa tillgang till information som moijliggdr kostnadseffektivitetsbedomningar ar tidskravande.
Etikprovning och ansokan till registerhéllaren sker sekventiellt, eftersom registerhallare kriver godkind
etikprovning for att formellt acceptera en ansékan om datauttag. Tiden fran ansékan om etikprévning
till mottagande av data kan uppskatts till 3 — 8 manader beroende pa vilken information som efterfragas.
Detta innebir betydande hinder did det galler att genomféra rutinmassiga hilsoekonomiska
bedémningar.

Rutinmdssiga kostnadseffektivitetsbedimningar forsviras i vissa fall av att nidvindig information dr spridd pa flera
buvudman. Da det giller kostnadseffektivitetsbedomningar dir exempelvis laboratoriebaserad diagnostik
anvinds maste denna information inhimtas frin ndgot av kvalitetsregistren. Det skall understrykas att
dven om det finns ett stort antal kvalitetsregister sa dr dessa sammantaget inte heltickande vad giller
sjukdomstillstaind. De befintliga kvalitetsregistren har dessutom varierande anvandbarhet.

Kostnaderna avseende tolkning av data, kodning av arbetsdata, kvalitetskontroll, samt dvrig databearbetning, dr i vissa
fall betydande. Den databearbetning som dr nodviandig beror naturligtvis pa den eller de specifika
fragestillningar som skall analyseras. Dataanvindarens kunskap avseende behandling av stora
datamingder dr avgorande for tidsatgangen da det giller n6dvindig databearbetning. Se TLV (2020) for
en mer detaljerad beskrivning av detta avseende Cancer-, Likemedels-, respektive Patientregistret (alla
med Socialstyrelsen som huvudman).
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I Tabell 12 sammanfattas anvindbarheten av nationella hilsodata- och Dédsorsaksregister for
hilsoekonomiska bedémningar. Anvindbarheten sammanfattas for potentiella utfalls- respektive
bakgrundsvariabler och bedéms i tre olika dimensioner: validitet, praktiskt anvindbarhet, respektive
tillgdnglighet och tidsitging for insamling. Tabellen dr rangordnad efter validitet. Notera att viss
information ar potentiellt anvindbar bade som matt pa behandlingseffekt och som bakgrundsinformation.
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Tabell 12. Sammanfattning av anvindbarheten av nationella hilsodata- och Dédsorsaksregister f6r kostnadseffektivitetsbedomningar.

INFORMATIONSTILLGANG
Effektvariabler med Praktisk Kommentar Bakgrundsinformation | Praktisk Kommentar
mycket hég validitet anviandbarhet* med hég eller mycket anvandbarhet*
hog validitet
Ovetlevnad Mycket hég / hog e Obetydligt bortfall Alder, kon, civilstand, Mycket hég e Insamling fran flera

pga ogiltiga/ologiska
d6dsdatum
e  Betydande ledtid

demografisk information,
socioekonomisk information

huvudmin kan behovas

Laboratoriebaserad diagnostik

Mycket hég / hog

e  Maiste insamlas frin
kvalitetsregister

e  Betydande ledtid

e  Mitfel kan

Diagnoser i sluten- och
oppenvird

Mycket hég / hog

e  TFeldiagnosticering kan
forekomma
e  Bortfall kan forekomma

forekomma
Antal sjukhusinldggningar Mycket hég / hog e  Miste konstrueras Likemedelsanvindning (recept) | Mycket hog
e  betydande ledtid
Antal dppenvirdsbesok Mycket hég / hog e  Miste konstrueras Atgérder i sluten- respektive Lag e Bortfallet ir visentligt i
(sjukhus) e Betydand ledtid oppenvirden bade sluten- och
Oppenvirdsdelen
Likemedelsanvindning (tecept) | Mycket hog / hog e  Endast likemedel Diagnoser i primirvird Lag e Insamling miste ske via
uthimtade pd recept virdgivarna
e  Betydande ledtid
Primirvirdsutnyttjande Lag e Inget nationellt Likemedelsbehandling i sluten- | Lig e Bortfallet avseende
primdrvardsregister och éppenvitrd (sjukhus) administrerade likemedel ar
existerar innebir att variabeln i
e Insamling maste ske praktiken inte kan anvindas
via vardgivarna
Effektvariabler med
hog validitet
Ovetlevnad i kombination med | Mycket hog / e Obetydligt bortfall
specifika hilsotillstind feldiagnosticering kan pga ogiltiga/ologiska
forekomma dédsdatum

e  Betydande ledtid
e  Diagnosticeringen ar
inte perfekt

Antal sjukhusinliggningar med
specifik huvuddiagnos

Hog alternativt Mycket
hog / hog /
feldiagnosticering kan

e  Maiste konstrueras
e  Betydande ledtid

e  Diagnosticeringen ér
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forekomma

inte perfekt

Antal 6ppenvardsbesék med

Hog alternativt Mycket

e  Miste konstrueras

specifik huvuddiagnos hog / hog e Betydande ledtid
e  Diagnosticeringen ar
inte perfekt
DATAADMINISTRATION
Register Tolkning och Kvalitetskontroll Databearbetning Kommentar
datakodningen
Socialstyrelsens register e  Cancerregistret e Bestimning av bortfall férsvaras i vissa fall | ©  Varje hidndelse representeras av | ¢  Insamlingsanstringningar
(Cancerregistret, kriver férdjupad av olika sitt att markera bortfall. en post i datamingden. Detta inkluderar etikprovning
Dédsorsaksregistret, kunskap kring e Kontroll av ogiltiga virden ir relativt kan skapa extra arbetsmoment samt ansékan till
LﬁkemedelsregiStfet, kodmng av arbetskravande pga det stora antalet mo]hga for att producera relevant registerhéﬂaren.
Patientregistret, cancersjukdomens alfanumeriska  kombinationer 1  vissa arbetsdatamingd. e  Ansokan till registerhallaren
karaktdr. For ovriga variabler accepteras endast med
register ar godkind etikprévning.
arbetsinsatserna som Detta innebdr i praktiken att
krivs for att tolka arbetet med att fa tillgang
data liga till informationen maste ske
sekventiellt, och inte
parallellt
Kvalitetsregister e Avgdrs av tillginglic | ®  Avgdrs av dataformatet i varje enskilt fall e Avgdrs av dataformatet i varje | ®  Insamlingsanstringningar
dokumentation i enskilt fall inkluderar etikprovning
varje enskilt fall samt ansokan till
registerhallaren.

e  Oklart huruvida ansékan
formellt accepteras innan
godkind etikprévning kan
bifogas

Forsiktingskassan e Liga arbetsinsatser e Oklart (ingen data har insamlat i det hir | ®  Oklart (ingen data har insamlati | ®  Insamlingsanstringningar

projektet)

det hir projektet)

inkluderar etikprovning
samt ansokan till
registerhallaren.

e  Oklart huruvida ansokan
formellt accepteras innan
godkind etikprévning kan
bifogas

* Mycket hég: informationstillgangen dr i praktiken nationellt heltickande och informationen dr i praktiken helt korrekt; Hog: Informationstillgangen 4r i praktiken inte nationellt
heltickande och/eller informationens kvalitet har vissa brister; Lig: Informationstillgdngen uppvisar i praktiken betydande bortfall och/eller informationens kvalitet har i praktdken

betydande brister
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Specifika forslag syftande till att forbdttra mojligheterna att genomféra analyser av, generellt,
hilsorelaterade utfall och, specifikt, likemedels kostnadseffektivitet, utifrin nationella
hilsodatakillor

I den tidigare framstillningen har det konstaterats dels att den generella anvindbarheten av befintliga
nationella hilsodata dr hog eller mycket hog, dels att kostnadseffektivitetsbedomningar 1 manga fall kan
utfbras utifrain dessa data. Samtidigt har ett antal sirskilda brister avseende innehaller i dessa datakallor
identifierats. Dessa brister fOrsvarar eller forhindrar analyser 1 vissa situationer. Gemensamt fOr alla analyser
som anvinder dessa data dr de visentliga insamlingsanstringningar som kravs for att fa praktisk tillgang till
data. Givet nuvarande infrastruktur som omger de hilsodata som kartlagts ar det alltsa relevant att i varje
enskilt fall bedéma huruvida de kostnader som datainsamling medfér uppvigs av den nytta som kan
forvantas fran de planerade analyserna. Givet en annorlunda infrastruktur, som medfér lagre

insamlingskostnader, blir f6ljaktligen ett bredare spektrum av analyser kostnadseffektiva.

Utgaende frin ovanstiaende slutsatser utarbetas nedan ett antal konkreta forslag syftande till att illiminera
eller att minska identifierade brister och att visentligt begrinsa de kostnader som kan forknippas med de
nédvindiga insamlingsanstringningarna. Det skall 1 det hir sammanhanget noteras att en liknande
sammanstillning tidigare gjorts (TLV, 2020), dven om perspektivet dir var smalare. En viss 6verlappning

mellan nedanstdende forslag och dessa tidigare forslag finns alltsa.

Specifika forslag syftande till forbdttrade maijligheter att genomfora analyser av generella halsorelaterade fragestillningar och
rutinmdssiga Rostnadseffektivitetsbedomningar

o Utvdrdera och revidera nuvarande datainsamlingsprocesser avseende Socialstyrelsens hdilsodataregister och de olika
kvalitetsregistren. 1 huvudsak haller Socialstyrelsens hilsodataregister hog eller mycket hoég kvalitet.
Kwvalitetsregistrens varierande kvalitet kan 1 hog utstrackning tillskrivas det faktum att registren ér 1 olika
utvecklingsstadier. Anda finns ett antal specifika brister avseende informationens kvalitet. Det ir dirfor
nédvandigt att utreda och, dir det dr mojligt, revidera befintliga datainsamlingsprocesser. En siadan
utredning bér ha som minsta ambition att behandla slutsatserna i den hir studien. Sirskilt bor
ambitionen vara

o att revidera datainsamlingsprocesserna till Patientregistret i syfte att eliminera nuvarande
informationsbortfall. Detta giller sirskilt sjukhusbaserade likemedel, vardatgirder, och
vardatgiarder genomforda av andra yrkeskategorier dn likare, och

o att Oka tickningsgraden for de kvalitetsregister som i nuldget inte kan betecknas som
heltickande, och

o att for de kvalitetsregister dir informationsbortfallet 4dr  visentligt  revidera
datainsamlingsprocesserna.

o Utred mijligheterna att utvidga datainsamlingsuppdraget. Bade da det galler anvindbarhet av de nationella
hilsodatakillorna for generella hilsorelaterade fragestillningar av stor samhillsrelevans, och da det giller
denna informations anvindbarhet fér sarskilt halsoekonomiska bedémningar, innebir nuvarande
begrinsningar av datainsamlingsuppdraget att information som ér essentiell f6r dessa syften 1 ndgra fall
inte insamlas systematiskt och nationellt. Det édr diarfér nodvindigt att utreda huruvida
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datainsamlingsuppdraget kan utvidgas och att utvidga detta i de fall detta dar mojligt. For generella
hilsorelaterade fragestillningar giller detta sirskilt insamling av korttidsfranvaro fran arbete (korta
sjukskrivningar) med tillhorande hilsorelaterad grund. I nuldget finns ingen nationell systematiskt
insamlad sddan information om sjukskrivningsfall kortare an 14 dagar. Detta innebir alltsd att analyser
av orsaker till och konsekvenser av upprepade korta sjukskrivningar inte kan genomféras pa nationell
niva. Ambitionen bor vara

att insamla diagnosrelaterad information om korttidssjuklighet,

att utvidga Socialstyrelsens datainsamlingsuppdrag till att omfatta dven primarvard,

att utvidga Socialstyrelsens Patientregister till att omfatta dven laboratoriebaserad diagnostik, och

o O O O

att utvidga Socialstyrelsens Patientregister till att omfatta alla vardatgirder, alltsi dven
vardatgirder som utfors av uteslutande andra personalkategorier dn likare

Utred mijligheterna att visentligt forkorta de ledtider som dr involverade da det giller datatillgang. Da det giller att
rutinmissigt genomfora kostnadseffektivitetsberdkningar utgaende fran nationell hilsodata utgor de
betydande ledtiderna en forsvarande eller forhindrande omstindighet. Den totala handliggningstiden
frin ansékan om etikprovning till datatillgaing uppgir i manga fall tll 6 — 8 manader.
Kostnadseffektivitetsbedomningar som utgar fran nationell hilsodata och som ligger till grund for
exempelvis subventionsbeslut blir diarigenom utdragna i tid, med forlust av patientnytta som potentiell
konsekvens. Dirfor dr det visentligt att pa ett mer tidseffektivt sitt lita den information som finns i
befintliga register styra nédvindiga prioriteringsbeslut.

Utred mijligheterna att centralisera eller pa annat sitt forenkla administrationen kring datadtkomst da det giller analyser
av samhidllelig stor betydelse. Huvudansvaret for nationella hilsodatakillorna ér utspritt pa flera olika
huvudmin. Detta medfor vasentliga insamlingskostnader i samband med analyser som skall utnyttja data
fran flera olika huvudmin.

Utred mijligheterna att inritta en central organisation med ansvar for provande av tillgang till data fran kvalitetsregistren.
De olika kvalitetsregistren som inventerades i studiens forsta dr av stort varde for medicinsk forskning.
De utgor ocksi ett komplement till den information som aterfinns i Socialstyrelsens register da det giller
kostnadseffektivitetsbedomningar. Huvudmannaskapet dr spritt pa ett relativt stort antal olika
organisationer med potentiellt olika praktiska handlaggningsrutiner av ansékningar om att fa tillgang till
registrens information. Detta forsvarar en effektiv applicering av den befintliga informationen och ir
dirmed ett hinder for att uppna storsta moéjliga patientnytta.

Utred och revidera kvalitetsregistrens datainsamlingsprocesser i syfte att sakerstill att alla kvalitetsregister insamiar
information som forbattrar maijligheterna att genomfora kostnadseffektivitetsbedimningar och att en gemensam standard
anvéinds for att beskriva respektive registers innehdll. Insamling av information avseende hilsorelaterad
livskvalitet sker 1 till vissa kvalitetsregister, men inte for alla dir det kan anses var relevant. Den 1 nuldget
disparata informationen avseende registrens innehall behover goras enhetlig i syfte att minimera de
administrativa kostnaderna som uppstar vid anvindning.
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APPENDIX

RKualitetsregistrens certifieringsnivaer

Foljande certifieringsnivaer har utarbetet féljande kriterier f6r 4 olika certifieringsnivaer,
Registerkandidatniva, Certifieringsniva 3, Certifieringsniva 2, respektive Certifieringsniva 1. De olika
certifieringsnivaerna avspeglar olika utvecklingsnivaer for ett register, och dirmed dess anvindbarhet.

Registerkandidatniva (K)

1. Hog relevans som nationellt kvalitetsregister, baserat pa NPO:s1 bedémning,.

2. Forankrat i vard- och omsorgsektorn med god geografisk spridning, till exempel via professionsféreningar och
nationella nitverk.

3. Redovisning av problemomraden och kvalitetsindikatorer fOr registret samt pa vilket sitt registret skulle kunna
bidra till battre vard.

4. Registerhallare och styrgrupp ir utsedda samt information om hur dessa utses och respektive mandatperiod.
Av redovisningen ska dven framga hur samverkan med CPUA ska ske da registerhallare eller foretridare utses.

5. Etablerad samverkan med ett registercentrum.

0. Verksambhetsberittelse enligt anvisningar for varje kalenderar dir det framgar hur registret utvecklas.

7. Kartligening av andra nirliggande register sa att Gverlappning kan undvikas och samverkan etableras.

8. Godkinnande av en centralt personuppgiftsansvarig myndighet, CPUA.

9. Redovisning av plan for hur registret ska fa tillgang till n6dvindig kompetens.

10. Redovisning av plan for utformning av registret enligt nationella standarder.

11. Redovisning av plan for hur registret inom max fem ar ska uppfylla kriterierna for certifieringsniva 3 (vilket
ar ett krav for att darefter fa fortsatt tilldelning av medel).

Certifieringsniva 3 (+ kriterier for registerkandidatniva)

1. Registret 4t testat, fairdigutvecklat och driftsatt med moijlighet till registrering/datainsamling.

2. Mingden registreringar i registret dr tillricklig for att verifiera funktionalitet, géra preliminira analyser, testa
indikatorer och fOr att utveckla registret vidare.

3. Erbjuder basal aterkoppling av on-line data till anvindare.

4. Redovisning av pagiende arbete med utveckling av funktioner for utdata till deltagande enheter samt Sppen
redovisning av resultat.

5. Registret dr utformat enligt nationella standarder.2

0. Redovisning av plan foér hur data ska valideras.

7. Registrets design och logiska system underlittar hog datakvalitet.

8. Besktivning av hur registret ska samarbeta med patient/brukarféreningar.s

9. Arsrapport bifogas for foregiende kalenderar.

10. Korrekt variabellista finns hos Socialstyrelsens Registerservice.

11. Redovisning av plan for hur registret inom max fyra ar ska uppfylla kriterierna for certifieringsniva 2.

Certifieringsniva 2 (+ kriterier for ligre nivaer)

1. Tidckningsgrad och anslutningsgrad dr hégre dn 60 procent (utifrin relevant patientgrupp och beriknade pa
adekvata datakillor).

2. Online-aterkoppling av relevant information som kan stédja och bidra till férbittringsarbete hos registrets
anvindare.
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3. Oppen redovisning av indikatorer hos identifierbara enheter (pa registrets hemsida, i rsrapporten och genom
andra limpliga kanaler).

4. Redovisning av forbittrade resultat- eller processindikatorer (lokalt och/eller nationellt) tillsammans med en
beskrivning av hur registret anses ha bidragit till dessa.

5. Identifiering av vilka matt och malvirden som ar sirskilt viktiga for att indikera god kvalitet inom omradet.

6. Om relevant — 6ppen och tillginglig redovisning av patientrapporterade matt.

7. Etablerad samverkan med patient/brukarforeningar.4

8. Aktivt systematiskt arbete for att sidkra datakvaliteten.

9. Registret anvinds aktivt for forskning.

10. Registret kopplar till relevanta evidensbaserade riktlinjer och deltar i eventuellt riktlinjearbete och uppféljning
av riktlinjer.

Certifieringsniva 1 (+ kriterier for ligre nivaer)

1. Téckningsgrad och anslutningsgrad ska vara hogre dn 85 procent (utifran relevant patientgrupp och beridknade
pa adekvata datakallor).

2. Registret bidrar med data till 6ppna jimforelser/Varden i siffror.

3. Sirskild information om registret och dess resultat finns publikt publicerade pa internet for patienter att ta del
av och forsta.

4. Redovisning av nationellt férbittrade medicinska resultat tillsammans med en beskrivning av hur registret
anses ha bidragit till dessa.

5. Registret anvinds aktivt f6r forskning och innovation. Forskningsprojekt baserade pé registerdata har erhallit
forskningsfinansiering i nationell eller internationell konkurrens eller publicerats i internationellt peer reviewed-
vetenskaplig tidskrift.

0. Registret anvinds aktivt av deltagande enheter och kan redovisa detta genom till exempel
anvindarundersokningar hos verksamheterna.

7. Registret har validerat sin datakvalitet samt gjort adekvata bortfallsanalyser.

8. Redovisning av plan for anslutning av registret till Vetenskapsradets verktyg f6r att s6ka och matcha
registerinformation pa metadataniva, RUT.

9. Registret har rutiner for att dela med sig av data i utbildningssyfte.
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