Aterinfort personnummer ger béttre utvarderingsunderlag

PATIENTREGISTRET
OPPET FOR FORSKNING

Under cirkaatio ar har det
nationella patientregistret sak-
nat uppgift om personnummer.
Regeringensforordning hosten
1993 gav Socialstyrelsen rétt att
ater infora det, och registret for
aren 1984 till och med 1994
finnsnu tillgangligt for forskare
och andra anvandare.

| syfteatt forbattra datatill-
ganglighet och aterforing av
dataredovisashér en del data
ur registret samt gesen kortfat-
tad beskrivning av utvecklings-
arbetet.

Det nationella patientregistret, tidi-
gare kallat slutenvardsregistret, bygger
pa uppgifter om samtliga patienter som
skrivits ut fran duten, offentlig vard i
Sverige. Sjukvardshuvudmannen har
levererat dessa data till Socialstyrelsen
sedan 1962. Fran borjaninnehdll regist-
ret uppgifter om personnummer, men
efter en integritetsdebatt togs de bort
fr o m 1984.

Patientregistret har dérefter kunnat
anvandas for planeringsuppgifter och
administrativaandamadl meni stort varit
oanvandbart for forskning och fér
manga typer av utvardering. Utan per-
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sonnummer kan man t ex inte séga om
en person vérdats vid tio tillfalen eller
omtio personer vardatsen gang var. Det
gar inte heller att koppla uppgifter om
exponering eller behandlingsatgarder
med olikatyper av utfall, t ex for att stu-
dera inguknande, 6verlevnad eller ris-
ker for reoperation.

Sverigeslangaerfarenhet av register
med personuppgifter har aven visat att
integritetsskyddet & mycket gott. Det
finns sedan artionden tillbakaingakan-
dafall av integritetsintrang i Socialsty-
relsens register. 1993 tog Epidemiolo-
giskt centrum (EpC) initiativet till att
representanter fran den epidemiologis-
kaforskningen, Socialstyrel sen och Ar-
betarskyddsstyrelsen uppvaktade rege-
ringen om nyttan av ett patientregister
med personnummer [1]. Den 23 sep-
tember 1993 besl 6t regeringen utfarda
en férordning som gav Socialstyrelsen
rétt att tain personnummer i patientre-
gistret [2].

Efter vissa initialsvarigheter har
landstingen nu levererat personbundna
datafor aren 1992-1994, och efter kva-
litetskontroller & registret for &aren
1992-1993 sedan i somras tillgangligt
for bearbetningar. Flertalet landsting
har ocksa retroaktivt levererat motsva-
rande uppgifter for &dldre &rgangar
(1984-1991), vilka liksom 1994 ars
data kommer att vara bearbetningsbara
forstahalvaret 1996. For stérredelen av
riket kommer det da att finnas ett per-
sonregister fran 1978 for somatisk vard
respektive fran 1973 for psykiatrisk
vard. Ett personregister for somatisk
vard for perioden 19641977 finns hos
Riksarkivet.

Kvaliteten i patientregistret

ar battre an sitt rykte

Registerdata kan aldrig bli béttre an
uppgifternai de ursprungliga kéllorna,
for patientregistrets del sjukhusjourna-
lerna. Kravet paregisterkvalitet varierar
med anvandningsomradet. | vissa sam-
manhang kan registerdata anvéndas
géavstandigt, t ex for storre, valdefinie-
rade sjukdomsgrupper. Aven vid sdda-
nastudier finnsoftabehov av validering
av registerdata. Vid studier pAmer svar-
diagnostiserade eller ovanliga patient-
grupper kan registerdata i forsta hand

anvandas som selektering for att hitta
grunddatai journaler.

Kvaliteteni patientregistren har ifré&-
gasatts i ndgraolika svenska studier [3,
4]. Flertalet av dem har avsett speciella
diagnoser eller géllt enstaka §ukhus el-
ler kliniker. En mer omfattande studie
vid sociadmedicinska institutionen i
Uppsala som tidigare publiceratsi L&
kartidningen visade pa en relativt god
tillforlitlighet [5]. En for de storre so-
matiska specialiteterna representativ
granskning av journaler visade att ande-
len fel i dverféringen av huvuddiagnos
franjournaler till registret var 7 promil-
le for 5-stélliga diagnoskoder. Andelen
felkodade huvuddiagnoser var knappt 6
procent.

En bedémning av |dkare med lang
erfarenhet av diagnosklassificering (pa
grundval av epikris och andra journal-
anteckningar) pekar pé att den vérdan-
de l&karen borde ha valt en annan dia-
gnos som huvuddiagnosi 8-11 procent
avfallen. | mangafall ar »felen» i regist-
ret sddana som endast har betydelse pa
den mest detaljerade diagnosnivan. Om
man ser till 3-stélliga diagnoskoder el-
ler anvander koderna for en diagnosre-
laterad gruppering forsvinner en stor
del av »felen». Av studien framgar aven
att svarigheterna att stdlla en korrekt
diagnos varierar mellan olika patient-
grupper och speciaditeter.

Bortfall i rapporteringen av antalet
vardtillfalen till patientregistret for
1992-1993 har uppskattas genom en
jamfoérelse med Landstingsférbundets
LKEL P-undersokningar [6, 7]. Cirka 2
procent fler vardtillfallen har rapporte-
rats till patientregistret an till LKELP
per &r. En klinikvis jamforelse visar att
det trots detta kan finnas en underrap-
portering till den somatiskakorttidsvar-
den pacirka 1procent.

Uppgifter om forlossningar, som ti-
digare inte varit obligatoriska, finns
med i 1992 och 1993 &rs material. Dar-
med kan patientregistret for forsta
gangen betraktas som komplett fér hela
den dutna gukvarden, exklusive privat
vard.

Generellt &  bortfallsproblemen
mycket sma. Partiella bortfall och kva-
liteten for vissa centrala variabler redo-
visasi Tabell I. Personnummer saknas
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Tabell I. Partiella bortfall och ogiltiga koder i
patientregistret for 1992—-1993.

1992 1993
(procent)  (procent)
Bortfallsorsak
Personnummer 1,2 13
Alder 0,0 0,0
Vardtid 0,1 0,0
Huvuddiagnos 1,4 15
E-kod 3,8 47
Lan 0,6 0,7
Kommun
(da 1an finns) 0,5 0,4
Ogiltiga koder
Huvuddiagnos 0,1 0,1
Bidiagnoser 0,2 0,2
E-kod 0,6 0,5
Operationskod
(kirurgiska
specialiteter) 0,1 0,1

framfor alt for spadbarn, som oftainte
hunnit faett personnummer vid utskriv-
ningen, och for patienter som bor utom-
lands eller for vilka uppgift om hem-
ortdéan saknas. Om dessa grupper ex-
kluderas reduceras bortfallet med fyra
femtedelar.

For huvuddiagnosen & bortfallet
storst vid geriatriska avdelningar, kvin-
nokliniker och intagningsavdelningar.
Bortfallet av E-koder, da en skadedia-
gnos registrerats, domineras av lokala
bortfall. Om tre landsting utesluts var-
deradret reduceras bortfallet till cirkal
procent. Aven for manga andra variab-
ler gdller att bortfall och felregistrering-
ar ofta & lokalt koncentrerade. Otillat-
nakoder, somredovisasi Tabell I, inne-
bér att den registrerade koden inte ter-
funnitsi géllande klassifikationer.

Aterféring av information

hojer kvaliteten i registret

Intresset for och kvaliteten i patient-
registret beror dels pa innehdllet i re-
gistret, dels pa mgjligheterna att gora
analyser och fainformation fran regist-
ret. Pa bada dessa omraden har forbétt-
ringar skett och ytterligare insatser
kommer att géras. Anvandbarheten av
registret har okat i och med att person-
nummer aterinfortsi registret.

Samtidigt har uppbyggnad av kvali-
tetsregister och inférande av diagnosre-
laterade grupper generellt dkat intresset
for diagnosstéllande och darmed kva-
liteten i olika register. Genom medel
fran institutionen for cancerepidemio-
logi i Uppsala pagar ett intensivt arbete
med att uppdatera aldre drgangar av pa-
tientregistret med personnummerbase-
rade uppgifter. Dessa extraresurser gor
det majligt att snabbare fa ett material
som kan komma ala intresserade an-
vandaretill del.

Arbete pagar ocksa med att forenkla
uttagen fran patientregistret. Fler enkla
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Figur 1. Utskrivna patienter, vardtillfallen
och varddagar under 1993.

Tabell 1l. Medelvardtid och medianvardtid (dagar) 1993, totalt och for vissa aldersgrupper. En-
dast vardtillfallen med uppgift om kén och vardtid ingar.

Man Kvinnor
Aldersgrupp, &r medel median medel median
<1 5,6 2 6,6 2
20-29 8,7 2 4,8 3
50-59 8,1 3 7,9 3
80-89 16,1 6 21,8 7
Totalt 10,1 3 11,2 4

Tabell 11I. Vardtillfallen 1993 efter huvuddiagnos, kon och alder for ndgra vanliga diagnoser.

Man Kvinnor

Diagnos <65 ar >65 ar <65 ar >65 ar

Lungcancer 2200 3700 1600 2 000
Diabetes 6 500 6 000 5200 7 500
Alkoholism 19 200 1700 3400 240
Akut hjartinfarkt 5000 12 900 1400 10 100
Angina pectoris 10 900 14 900 3600 11 000
Astma 5300 2300 4900 3600
Gallsten 2900 3300 6 800 4300
Artros 2900 4 600 3300 8 500
Hoftfraktur 860 5700 900 16 400
Totalt 424 000 346 000 549 000 399 000

forfragningar kan nu besvaras per tele-
fon och vissa uppgifter finns redan nu
tillgéngliga via Internet. Detta gor att
mer resurser kan 1&ggas pakomplicera-
de bestélIningar. En annan viktig insats
for att forbéttra datatillgangligheten &r
en forbattrad dokumentation av regist-
retsinnehdl, kvalitet etc. Det kan gélla
alt fran variabelforteckning till infor-
mation om nér andringar i klassifika-
tionssysteminférts. Var forhoppning ar
att dettaarbete pasikt gor det |attare for

externaanvandare att utnyttjaregistret.

Antalet rapporterade vardtillfallen
till patientregistret har varit omkring
1,7 miljoner per & sedan 1990. En
mindre 6kning 1991 forklaras av Adel-
reformen. 1992 och 1993 ligger antalet
kvar p& en hogre nivd, i forsta hand till
foljd av att insatser gjorts for att famed
alaforlossningsfall.

Medelvérdtiden dkade mellan 1990
och 1991 fran 20 till 29 dagar (Adelef-
fekt) for att dérefter sunka till knappt
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elva dagar. Frén 1992 finns endast ett
fatal §ukhem med i registret, vilket for-
klarar minskningen i medelvardtid frén
1990. Inom somatisk korttidsvard 1&g
medelvardtiden 1993 pa knappt sex da-
gar.
Antalet rapporterade bidiagnoser
har dkat snabbt och i stegrad takt de se-
naste aen, fran ca 815000 till
1 140 000 under perioden 1990-1993.
Det ligger nératill hands att anta att 6k-
ningen av bidiagnoser har med registre-
ring enligt diagnosrelaterad gruppering
och olika betalningssystem att gora.

Antalet vardtillfallen med operation
och antaet registrerade ingrepp har
ocksa okat. Fran 1990 till 1993 har an-
talet ingrepp ©kat fran 650 000 till
750 000, en 6kning pacirka 15 procent.
Operationer pa hjartaoch storakérl har
Okat med néra 70 procent. | absolutatal
har ingreppen pa muskler och skelett
Okat med néra 17 000. Daremot har an-
talet Ggonoperationer i Sluten vard
minskat med néra 20 procent. Ingrepp
pa gallvagarna har okat med 3 200 (27
procent). Den laparoskopiska kol ecyst-
ektomin som bdrjade registreras med
egen kod forst 1991 svarade 1993 for
6 800 ingrepp, 60 procent av alakole-
cystektomier.

Antal personer

och vardtillfallen

1993 skrevs 1 miljon personer ut fran
sluten sjukvard enligt patientregistret.
Cirka 40 procent av dessa hade ocksa
minst ett avslutat vardtillfale 1992. |
genomsnitt vardades varje patient pa
siukhusvid 1,7 tillfallen med en medel-
vardtid pa 10,7 dagar per vardtillfale
och 18,1 dagar per patient. Néra 30 pro-
cent av varddagarnafor dem som skrevs
ut 1993 hanfor sig till 1992 eller tidigar
redr.

Antalet vardade pojkar &r storre an
antalet vardadeflickor upptill Gvreton-
aren. Under den fertila perioden vardas
fler kvinnor &n man i samma adrar.
Fran 45-&rsdldern vardas ater fler mén
an kvinnor upp till 75-arsdldern, varef-
ter kvinnornadominerar. Kvinnor i 8ld-
rarnadver 75 ar svarar for 30 procent av
samtligavardtillfalen. Antalet vardtill-
fallen per patient okar relativt kontinu-
erligt redan fran de forsta levnadsaren,
bortsett fran det allraforsta aret, for att
sedan éter avta i 80-arsdldern. Medel-
vardtidernahar for man en topp runt 30-
arsaldern och ndr sammanivaigen forst
i 65-arsaldern damedel vardtiden borjar
stiga for bade méan och kvinnor (se Fi-
gur 1 och Tabell 11).

Vanligaste

sjukdomsgrupperna

Cirkulationsorganens sjukdomar &r
den vanligaste sukdomsgruppen i slu-
ten vérd. Skador och forgiftningar,
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komplikationer i samband med gravi-
ditet (inklusive normal forlossning)
samt symtom och ofullsténdigt precise-
rade fall & andra vanliga sukdoms-
grupper (Tabell 111).

Det finns stora variationer i vard-
monstret mellan olika diagnosgrupper.
De som &r inneliggande med nagon in-
fektionsgukdom vardas normalt bara
vid ett tillfalle per & (1,1 vardtillfalle
per patient) medan tumorpatienter var-
das oftare (2,1 vardtillfallen per pa-
tient). Patienter med malign tumor i
lymfatisk och blodbildande véavnad
hade 3,1 vardtillfallen per patient. Skill-
nader i medelvardtider mellan olika
sjukdomsgrupper illustrerasi Figur 2.

1993 opererades 440 000 personer
vid 530000 dutenvardstillfallen.
Knappt 750 000 operationskoder regi-
strerades. En hel del av dessa ar atgar-
der av icke operativ art, t ex olikaendo-
skopier, samt sarskildadtgérder somen-
dast gérsi kombination med annan ope-
ration. Om de exkluderas &terstar
knappt 600 000 ingrepp (se Tabell 1V).

1993 rapporterades 174 000 vardtill-
falenmed E-koder fordel adepa 144 000
personer. Vanligaste skadeorsaken var
fallolycka, i forstahand orsakad av halk-
ning/snubbling (se Tabell V).

Figur 2. De storsta diagnosgruppernas
andel av hela vardutnyttjandet uttryckt i
antal patienter och antal varddagar.

Enjamforelsemellanlandstingen vi-
sar att det finnsrelativt storavariationer
i andel vardadeindivider, vérdtillfallen,
varddagar och operationer per 1 000in-
vénare. Figur 3 visar skillnaden i anta-
let utskrivna personer med slaganfall
(stroke) som huvuddiagnos per suk-
vardshuvudman. Det  geografiska
monstret dverensstammer med dodlig-
hetsmonstret for slaganfall. Bada visar
hogre frekvensi norra Sverige.

Framtida utveckling

av patientregistret

Socialstyrelsen arbetar for att s
snart som mojligt ocksa tain uppgifter
om sadan 6ppen vard som tidigare be-
drivitsi sluten vard. Dit hor framst dag-
kirurgi, for vilken det redan i dag finns
forfattningsenligt stéd att fora ett per-
sonregister. Social styrel sen anser att det
&ven for andra delar av den 6ppna var-
den finns ett stort behov av motsvaran-
de uppgifter.

Epidemiologiskt centrum har tagit
fram planer for en utckad Gppenvards-
och skaderegistrering. Det géler hur
omfattande Gppenvardsregistreringen

Tabell IV. Operationstyper och antal ingrepp fordelat efter kén och alder, 1993.

Man Kvinnor

Operation <65 ar >65 ar <65 ar >65 ar

Ljumskbrack 5400 5800 660 520
Appendektomi 5500 360 5100 410
Transuretral resektion 1800 10 500 - -
Kejsarsnitt - - 13 400 -
Sluten frakturbehandling 4 800 5 000 3500 13 800
Oppen frakturbehandling 5400 1300 4000 3800
Gastroskopi 3900 4700 2 800 4700
Cystoskopi 3100 7 300 2 600 2700
Totalt antal ingrepp 183 000 134 000 285 000 141 000
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Tabell V. Antal vardtillfallen 1993 for vanliga yttre orsaker till skador och forgiftningar.

Man Kvinnor

<65 ar >65 ar <65 ar >65 ar
Fallolycka 17 100 14 800 12 200 40 600
Motorfordonsolycka 6 700 1100 3100 940
Cykelolycka 1700 400 1200 330
Komplikation vid
medicinsk atgard 5000 5300 5800 6 000
Ogynnsam effekt av
lakemedel och liknande 940 1300 1200 2100
Sjalvmordsforsok 2800 340 4 600 490
Slagsmal, valdtakt 2 000 70 500 30
Samtliga E-koder 55 000 27 000 38 000 55 000

skall varavid sukhus och i primarvard
samt i vilken omfattning dataskall foras
med personidentitet. Detta & en stor
och svér fréga som det finns anledning
att dterkommatrtill. Det & dock uppen-
bart att en unik personidentitet & nod-
vandig i manga forskningssamman-
hang liksom for att man skall kunnafol-
ja vardkedjor och utvérdera resultaten
av §ukvérdens insatser. Férhoppnings-
viskommer enforfattningsreglering en-
ligt Halsodatakommitténs forslag [8]
att ledatill att dettablir mgjligt.

Genom att samkora patientregistret
med dodsorsaksregistret kommer EpC
att upprétta incidensregister for skador
och vissa alvarliga sukdomar. Skade-
registret och ett register for hjartinfarkt
och andraischemiska sjukdomar & un-
der uppbyggnad. Vi har startat med &ren
1992-1993. For dessa ar fanns under
kategorin skador 39 000 personer i bada
registren, 239 000 endast i patientregis-
tret och 6 000 endast i dodsorsaksregis-
tret. For ischemiska hjartsjukdomar var
motsvarandesiffror 18 000, 105 000re-
spektive 50 000.

Fran 1 januari 1997 kommer en ny
internationell  sjukdomsklassifikation,
ICD-10, att tasi bruk, liksomen ny ope-
rationsklassifikation som for férsta
gangen bygger pa en gemensam nor-
disk klassifikation. Eftersom dessa
béda klassifikationer till sin uppbygg-
nad inte & desamma som tidigare klas-
sifikationer kommer en del systemmas-
sigaforandringar av rapporteringen till
patientregistret att bli nddvandiga.

Tillgdngen pa data

fran patientregistret

For narvarande pagar pa manga hall
arbete med att |&gga upp databaser med
data och statistik fran olika register.
Dennautveckling kommer ocksdpasikt
att forbéttra datatillgangligheten.

PAEpC finnsett datorbaserat presen-
tationsprogram till forsdjning, »Hur
mar Sverige?», vilket redovisar epide-
miologisk statistik uppdelad pd Sve-
rigessamtligalandsting och kommuner.

NP 10 « 100R

Programmet innehaller t ex dataom be-
folkning, sociala forhallanden, dodlig-
het, sjuklighet och vérdutnyttjande i
sluten vérd for ett urval av sjukdoms-
grupper. EpCs ambition & ocksd att
systemati skt tillhandahallatabeller med
relativt stora datamangder for den som
gélv vill vidarebearbeta uppgifter med
egen databashanterare, kalkylprogram
eller dylikt.

Rutinerna for att effektuera bestéll-
ningar fran patientregistret har effekti-
viserats de senaste aren. Enklare fragor
om enstaka diagnoser, operationer eller
E-koder, med fordelningar pat ex kon,
alder och enstaka landsting, besvaras
direkt pa telefon. Tabeller av mindre
omfattning kan i allménhet distribueras
samma dag med brev, fax eller pa data-
medium. Bestdllningar som medfér
storrearbetsinsatser kan oftast levereras
inom tre veckor. Kostnadernafor storre
arbetsinsatser eller datorbearbetningar
debiteras.

Information om och fran patientre-
gistret kommer fran varen 1996 att fin-
nas tillganglig pa Sociastyrelsens
WWW-server (http://www.s0S.S€).
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Figur 3. Antal vardade personer per
10 000 invanare med slaganfall som
huvuddiagnos 1993,
aldersstandardiserade varden.
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