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Definition

Registerforskning, eller mer korrekt registerbaserad forskning, anvander si

av uppgifter fran ett eller flera register som finns hos myndigheter eller andra
organisationer. Uppgifterna ror oftast individer, men kan aven handla om
exempelvis kommuner, fastigheter eller foretag.

https://www.registerforskning.se/

Den sarskilda satsningen syftar till att starka och utveckla tvarvetenskaplig
och tvarsektoriell forskning baserad helt eller delvis pa mikrodata fran
exempelvis myndighets- eller kvalitetsregister (data insamlad primart fér
andra syften dn forskning) och som kan Iénkas till data fran andra kéllor, till
exempel forskargenererade data, biobanksdata eller surveydata.

WWW.VI.Se



https://www.registerforskning.se/
http://www.vr.se/

Vad menar vi med register?

K Nationella register med rapporteringsplikt \

* T.ex., Socialstyrelsens databaser, SCB register

* Nationella kvalitetsregister (och andra kvalitetsregister) & Vad vi fokuserar pé idag

* Ejobligatorisk rapportering = varierande kvalité
\ * Primart syfte med dessa register: varduppféljning och forbattring

* Register hos andra nationella/regionala myndigheter ej insamlat i forskningssyfte
* Forsakringskassan
* Varnpliktsregistret
* Folkhalsomyndigheten (smittsamma sjukdomar, alkohol/narkotika/tobak, folkhalsa)
* Stadsarkivet
» digitaliserade kyrkbocker
* data insamlade regionalt/lokalt for halsouppfoljning
* kostnad per patient databasen (SKR)
* Vantetidsdatabasen (SKR)

* GIS information
* med mera..

\I?Ieps/siz/:\Hrﬁgistﬁ)rkéllor kan i sin tur lankas till data/biobankat material insamlat i forskningssyfte (tex tvillingregistret, U-CAN, blodprov i
m



Agenda

* Att tanka pa infor studier med:
* Kvalitetsregister
* Socialstyrelsens halsodataregister
* SCBs register

* Att tanka pa infor etikansokan:
* Kodnyckel
* Risker/nytta (datasakerhet, MONA systemet)

* Att tanka pa infor studier med data fran flera myndigheter
* Kodnyckelhantering
* Lankningsprotokoll
* RUT

* Att tdnka pa innan/nar data kommer
* 3 manader "hitta fel”
* Datat == registerutdrag!
* Statistisk mjukvara?
* Dokumentation runt datahantering

* Sammanfattning

* Framtida tips



Register inom presentationen

Nationella Kvalitetsregister

Vilket data finns?
Diagnoser, behandling, patientinfo, nyckelindikatorer, patientrapporterade matt
Hur ansdker man?
Kontakt med registerhallare/styrgrupp for hjalp med ansdkan. Ansokan till CPUA
(central personuppgiftsansvarig) myndighet (=registercentrum pa nagon
sjukvardsregion)

Socialstyrelsens register

Vilket data finns?
. Halsodata (sluten /6ppenvard, lakemedel, cancer, tandhalsa, osv.), socialtjanster,
dodsorsaker
Hur ansoker man?
https://bestalladata.socialstyrelsen.se/data-for-forskning/

SCB register

Vilket data finns?
. Individer (ekonomi, levnadsforhallande, utbildning, befolkning, sysselsattning,
osv.), foretag, fastigheter
Hur ansoker man?
. https://www.scb.se/vara-tjanster/bestall-data-och-statistik/bestalla-mikrodata/
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Hur ansOka om data?

1. Ta kontakt med styrgrupp

Ta kontakt med registerhallaren eller nagon annan i kvalitetsregistrets styrgrupp for att diskutera om det gar att anvanda registrets data for det du har tankt.
Ladda ner variabellistor

2. Ansdk om etikproévning till Etikprovningsmyndigheten

Ange register, selektion av studiepopulation och variabelgrupper i ansdkan

3. Skicka in ansokan till CPUA for registret via RCO (registercentrum/regionalt cancercentrum)



Att tanka pa

1. Hur samlas data in i kvalitetsregistret:
Kan individer finnas med flera ganger?
Hoger/vanster?

Upprepade procedurer?
Inklusionskriterier?

2. Kvalitet i kvalitetsregistret (certifieringsgrad, bla tackningsgrad)
Beroende pa design av studie: fangar kvalitetsregistret vad du vill studera?

3. Samarbeta garna med nagon representant fran kvalitetsregistret som kan svara pa fragor runt variablerna!



Socialstyrelsens
register




Socialstyrelsens register

* Halsodataregister -

* Socialtjanstregister
* Ovriga register



Socialstyrelsens halsodataregister

Cancerregistret

Registret for insatser i kommunal halso- och sjukvard

Lakemedelsregistret <

Medicinska fodelseregistret

Patientregistret <

Tandhalsoregistret .




Socialstyrelsen:
Registerservice

e Hjalp for forskare:

* Statistikdatabasen
* Mycket bra for att fa 6versikt
* Latt att navigera
e Bra visualisering
* Bestallning av aggregerad statistik
* Snabbare an bestallning av mikrodata

* Bestallning av data

* Mycket anvandbar variabelvidljare
 Tar 6-12 man

En servicefunktion som hjalper till med
databestallningar fran forskare, kvalitetsregister,
kommuner, foretag, allmanhet med flera

Prislista (alla priser ér exklusive moms):
Grundavqift, standard 2 200 kr

Grundavaift, om samtliga 1 studiepopulationen ar aviidna 1 650 kr
Timpris handlaggning, 1 100 kr

Reklamation som inkommer inom reklamationstiden 0 kr

Andra forbehallsbeslut 1 100 kr

Forlanga en sparad nyckel 0 kr
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Skapa variabellista med SIV, Socialstyrelsens interaktiva variabelviljare

| Se din variabellista

| _| Register

Halsodataregister

O
O
O
O
O
O

Patientregistret Oppenvérd
Patientregistret Slutenvard
Lakemedelsregistret
D&dsarsaksregistret (inkl. awi)
Cancerregistret

Medicinska Fédelseregistret

Socialtjanstregister

O o o oogaod

Ekonomiskt bist&nd EKB, Ar
Ekonomiskt bistand EKB, tdanad

Registret &ver insatser for barn och unga BU

Registret &ver socialtjdnstinsatser fill

aldre och personer med funktionsnedsattning SOL
Registret &ver insatser enligt lagen om stéd och service il
vissa funktionshindrade LSS

Registret &ver tvangsvard enligt lagen om vard av missbrukare LV

Ovriga hdlsodataregister

O

O
O
O

Tandhdalscregistret THR
Olycksfallsregistret IDB
Basalcellscancerregistret

Medicinska Fodelseregistret Lakemedel

Artal

Fréan

Till

Hushall

Individ

Valkommen till SIV, Socialstyrelsens Interakliva Variabelvéljare!

Viilj dina register och ange tidsperiod

Klicka i registrets kryssruta och ange tidsperiod i till och fran kolumnerna genon
ar.

Glém inte aft frycka Enter efterdt.

Vdlj variabler fér respektive register

Klicka pa knappen "Vdalj variabler". Nér du valt dina variabler {&r ett register kli
pa "Nésta register” for att komma fill nasta register.

Se dver din bestdllning, spara och skicka in
Klicka pé "Se din variabeillista” for att fa en &versikt. Ar du ndjd sparar du excell
som en xlIs fil. Bifoga filen fillsammans med din bestdllning av registeruppgifter.



Selektion & Trunkering av koder

Nar register och variabler ar bestamt...

Dags da att fundera pa selektion och trunkering av intressanta koder..

Dvs bestamma pa vilken detaljniva du behover informationen

Tex ICD-10 koden F22.9:
e Vill du veta? F22.9, F22, F20-25 Kroniskt vanforestallningssyndrom, ospecificerat

Tex ATC koden AO7AA02 (nystatin) mot tuberkolos (?):
e Vill du veta AO7AA02, AO7AA, A07?

En rad i patientregistret motsvarar ett vardtillfalle. Upp till 30 diagnoskoder kan finnas
registrerade pa ett och samma vardtillfalle. Utover diagnoskoder kan yttre orsakskoder och
atgardskoder finnas registrerade. For att begransa ett uttag av registeruppgifter fran
patientregistret kan Socialstyrelsen:

1. selektera ut de vardtillfallen dar en specifik diagnoskod, yttre orsakskod eller atgardskod
registrerats

2. trunkera, det vill sdga begrdnsa detaljnivan pa samtliga eller vissa av de diagnoskoder,
yttre orsakskoder eller atgardskoder som forekommer pa det valda vardtillfallet



Vad som ej finns pa Sos registren

Patientregistret innehaller EJ primarvard

Likemedelsregistret innehaller EJ lakemedel som ges via sjukhus

Tandhalsoregistret innehaller EJ tandvard som ges gratis till barn och unga mellan
0 och 23 ar, kakkirurgi eller tandvard som ett led i kortvarig sjukdomsbehandling.

Med mera?



Statistiska
centralbyrans

(SCB)
register




SCB’s mikrodata

e Individ register<— Befolkningsregister: Register 6ver totalbefolkningen (RTB) + flergenerationsregistret
* Fastighetsregister

* Foretagsregister och foretagsundersokningar

¢ Longitudinella register<— Longitudinell Integrationsdatabas for

Sjukforsakrings-
och Arbetsmarknadsstudier — LISA



RTB i forskning

« Skapa p{}pulati{}ner =ofta kontrollpopulation i fall-kontrollstudier

- Folkbokféringsuppgifter — langa tidsserier
« Kopplingar till make/maka
- Migrationer/dddsdatum



Ll SA Om en forskare begar data fran LISA — bra att specificera
fran vilket artal data behovs for projektet!

Variabelinnehallet i LISA kan huvudsakligen grupperas efter:
 Demografi Datakallor

Utbildnin g » Registret 6ver totalbefolkningen (RTB)

* Folk- och bostadsrakningen 1990

Sysselsattn Ng och arbetsloshet * Registerbaserad arbetsmarknadsstatistik (RAMS)

Inkomst och socialforsakring « Befolkningens utbildning

Fami IJ * Registret Gver personer i utbildning

* Inkomst- och Taxeringsregistret (IoT)

Arbetsstalle och foreta 8- * Datalagret (Arbetsformedlingens sdkanderegister)

¢ STORE-databasen (Forsdkringskassans datalager)
* Foretagens ekonomi

¢ Ekonomisk data for kommuner

Mer info om anviandbara variabler i LISA * Ekonomisk data for landsting.
https://www.scb.se/contentassets/f0bc88c852364b6ea5c1654a0cc90234/anvandbara_variabler i lisa _20210326.pdf



Vad kostar det och hur lang tid tar det?

Just nu, 1 nov 2022, hanteras bestallningar som inkom i juni

Populationens storlek och antal registeruppgifter som efterfragas paverkar priset
marginellt sa lange uppgifterna kan hamtas fran ett och samma register. Normalt
tar det 1-6 manader fran det att du har tilldelats en handlaggare till det att vi

levererar mikrodata till dig.

Det dr forst efter en sekretessprovning som SCB har mojlighet att limna en

ke el Bgki o olatit. SCB tillimpar principen om full kostnadstickning, vilket

innebér att SCB tar betalt for den faktiska kostnaden for att handldgea och

producera det aktuella uppdraget. Merparten av uppdragen hamnar inom
LG EG R o S OERIRGIRI S d Mer information hittar du under prissattning.

https://www.scb.se/vara-tjanster/bestall-data-och-statistik/bestalla-mikrodata/



https://www.scb.se/vara-tjanster/bestall-data-och-statistik/bestalla-mikrodata/

Efter inskick till Sos och/eller SCB (separata
processer)

» Kosystem for handlaggare (~4-6man)

Kontakt med handlaggare
« Stammer forskningsfragan med etiktillstandet?
 Ar registren/variablerna tickta av etiken?
* Finns etik for kansliga personuppgifter inom projektet?
* Kodnyckelhantering?

e Offert och beskrivning av uttag
* Enbart nddvandiga variabler for att utfora forskningen pa grovsta niva

* Kontakt med handlaggare vid andra myndigheter
* Matchning med register vid andra myndigheter

» Sekretessprovning

* Beslut

* Datauttag (ca ~ 6man fran kontakt med handlaggare)

* Leverans (till Mona-systemet eller krypterad digital eller fysisk fil)
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Kodnyckelhantering!!

Pnr Lopnr
195104011453 |1
198008140231 |2
199912130543 |3
200509103487 |4

5

6

7

Om kodnyckeln ska sparas (tex for framtida uppdateringar)
pa nagon myndighet (SCB ofta) maste det finnas med i etikansdkan!

Hur detaljerat data behovs pa fodelsedatum och ursprungsland?



7.1 Vilka risker kan ett deltagande medfora for de
forskningspersoner som ingar i forskningsprojektet?

Risker kan vara av olika karaktar. Det kan exempelvis vara fysisk eller psykisk skada, smarta,
obehag, integritetsintrang pa kort eller lang sikt. Ange vilka risker det kan finnas for de

forskningspersoner som deltar i detta forskningsprojekt. INTEGRITETSINTRANG!!
Obehag?

7.2 Vilken nytta kan ett deltagande medfora for de
forskningspersoner som ingar i forskningsprojektet?

Ange vilken hjalp de forskningspersoner som deltar i detta forskningsprojekt kan fa som ett resultat
av forskningsprojektet.

7.3 Gor en vardering av forhallandet mellan riskerna och
nyttan av projektet.

Forskning far enligt etikprovningslagen bara godkdnnas om riskerna som den kan medfora for
forskningspersonernas halsa, sakerhet och personliga integritet uppvags av dess vetenskapliga

varde.



7.4 Beskriv hur projektet har utformats for att minimera

riskerna for forskningspersonerna. Datasdkerhet extremt viktigt!!!

Vart ska datat forvaras?
Forskning far enligt etikprévningslagen bara godkadnnas om det forvantade resultatet inte kan nas pa

ett annat satt som innebar mindre risker for forskningspersoners halsa, sédkerhet och personliga

integritet. Kolla med din inst vad som galler!
Behandling av personuppgifter som avses i 3 § far godkannas bara om den ar nodvandig for att

forskningen ska kunna utforas. Tex:

Observera att om en behandling ska provas for forsta gangen pa manniska maste detta tydligt framga Skyddade dokument

och relevanta sakerhetsrutiner tydligt beskrivas.
Ange vilka risker som ett deltagande i forskningsprojektet kan innebara. Finns det risker t.ex. med Krypterade servrar
att inga i en kontrollgrupp? Cryptshare for att skicka data

Eventuellt
Risk & sarbarhetsanalys
Sakerhetsklassificera data

cc : : ABSOLUT INTE MOLNTJANSTER
7.5 ldentifiera och precisera om eventuella etiska problem

(nackdelar/fordelar) kan uppsta i ett vidare perspektiv genom
forskningsprojektet.

Redovisa t.ex. om vissa grupper (andra an de forskningspersoner som ingar i forskningsprojektet]
kan komma att utpekas respektive fa hjalp som ett resultat av projektet. Frdgan avser dven de
indirekta riskerna eller den indirekta nyttan. T.ex. genetisk paverkan pa kommande generationer
eller om resultaten pa annat satt kan tankas skada vissa grupper.



Saker plattform for registerforskning
Utlamning av data: MONA systemet

Vad ar MONA

MONA (Microdata Online Access) ar SCB:s plattform for

tillgangliggorande av mikrodata. | MONA kan anvandare gora
bearbetningar via internet utan att mikrodata [amnar SCB.

Innehaller bla: R, R studio, Stata, SPSS, SAS, ...



Att tanka pa med
data fran flera
myndigheter




Lankningsprotokoll

» GOr ett forslag/idé for vilken ordning register ska lankas
* Ta med vilken myndighet som hanterar resp register
* Bifoga garna till EPM ansdkan!

e OBS! handlaggarna pa resp myndighet bestammer, men ni kan gora
ett forslag



Exempel pa registerlankningsprotokoll

Fragestallning:

* Har barn som vuxit upp i med foraldrar med lag inkomst en 6kad
risk for allergi och astma (jamfort med hog inkomst)?



Design 1 + ett forslag pa lankning (fall-kontroll)

 Valjer ut alla individer med astma (ICD10 J45.9) eller allergidiagnos (T78.4)
ur patientregistret samt att dessa personer ska vara >5 ars alder vid
diagnos (fallgrupp) och att diagnosen sker efter 1 juli 2005

e Skapar 4 kontroller (matchad for kon, alder och lan) ur
totalbefolkningsregistret (kontrollgrupp)

e Lankar fall och kontrollgrupp mot flergenerationsregistret for att hitta deras
foraldrar

e Lankar foraldrarna mot LISA for att hitta deras inkomst
 Valjer den exponering for fall och kontrollgrupp enl beslut tidigare

* Anvander inkomstkategorierna och beraknar oddsen for astma och
allergidiagnos



Lankningsprotokoll, forslag design 1

Sandare Mottagare Beskrivning
Soc Viljer ut alla individer med astma (ICD10 J45.9) eller allergidiagnos (T78.4)
ur patientregistret samt att dessa personer ska vara >5 ars alder vid
diagnos (fallgrupp) och att diagnosen sker efter 1 juli 2005
Soc SCB Skickar dessa fallen till SCB
SCB Skapar 4 kontroller (matchad for kon, alder och lan) ur
totalbefolkningsregistret (kontrollgrupp)
SCB Lankar fall och kontrollgrupp mot flergenerationsregistret for att hitta
deras foraldrar
Lankar féraldrarna mot LISA for att hitta deras inkomst
Lankar mot confounders som kan tankas finnas i SCB register
SCB Soc Skickar tbks data pa fall och kontroller till Soc
Soc Lankar fall- och kontrolldata med data pa confounders fran patientregistret
Soc Skapar internt ID nummer for alla personnummer i fall- och kontrollfilerna
Soc Avkodar fall- och kontrollfilerna fran personnummer och arkiverar
kodnyckeln
Soc Forskaren Sander registerdata for de 6nskade registren for fall- och kontrollpersoner
till forskaren




Design 2 + ett forslag pa lankning (kohort)

e Valjer ut alla nyfédda barn under 2006 fran medicinska fodelseregistret
e Lankar alla barn mot flergenerationsregistret for att hitta deras foraldrar
* Lankar foéraldrarna mot LISA for att hitta deras inkomst

 Valjer den exponering for fall och kontrollgrupp enl beslut tidigare

e Lankar alla barn mot lakemedelsregistret mellan 2006-2011 for att hitta
poster dar de blivit utskrivna lakemedel for astma (RO3CC - bricanyl) eller
allergi (RO6 — antihistaminer).

* Anvander inkomstkategorierna och beraknar relativa risken for utskrivna
|lakemedel for astma och allergi (ev med alder som tidskala mha Cox
regression)



Lankningsprotokoll, forslag design 2

Sandare

Mottagare

Beskrivning

Soc

Viljer ut alla barn fédda 2006 ur det medicinska fodelseregistret

Soc

Lankar barnen mot lakemedelsregister for att se detaljerad info om
mediciner, avsoker specifika ATC koder

Soc

Skapar internt ID nummer for alla barnen

Soc

forskaren

Avkodar filerna fran medicinska fodelseregistret och lakemedelsregistret
fran personnummer och skickar till forskaren

Soc

SCB

Skickar personnummer och internt ID nummer for barnen till SCB

SCB

Lankar barnen mot flergenerationsregistret for att hitta deras foraldrar
Lankar foraldrarna mot LISA for att hitta deras inkomst

SCB

Forskaren

Sander data barnens foraldrar och deras inkomst till forskaren




Register Utiliser Tool (RUT)

Ett verktyg under utveckling for att utforska register och biobanker
pa metadata-niva

Visar registers struktur och innehall pa variabelniva
samt variablers betydelse och representation




UT: https://rut.registerforskning.se/

Graviditetsregistret, forlossning, exempel registerstruktur

Urvalslistor

RUT SOK UTFORSKA REGISTER
walj register. Valj period
[ Graviditetsregistret v| [1952-01-01  |[2008-12-31
Valj subregister Valj populationer:
|Fcir|ossning V| Visaalla (203 v

» Registerbeskrivning

O variablers betydelse

O] Registerstruktur
v

Vardgivare Farlossning

N

Inskrivning Férlossning

Smartlindring

R

avser

Bristning

avser Suturering

v <

Klipp

Kvinnan

/HVEEI /\

avser

N

Sjukdomsdiagnoser Under och Efter Graviditeten

Atgérder Under och Efter Graviditeten

[~ T4 e

~ Barnets Atgarder Direkt Efter Fédelsen v

/

v Barnets Hilsotillstand Direkt Efter Fédelsen

Barnets Kroppsmitt Vid Fédelsen
/
/
/
/ 7
\ / —
har avser

Kejsarsnitt v TR
. ypav
~|
\v A
Forlossning v é— avser — —— Barnets Diagnoser Forsta 28 Dagarna v
m avser
delav del ‘EV\ del av - Barnets Atgérder Férsta 28 Dagarna v
Varkarbete v Blodning ~ "‘-\\
Utskrivning Efter Forlossning v

v

christel.haggstrom@umu.se

»


https://rut.registerforskning.se/

Att tanka pa nar
data kommer
(helst innan..)




Nar datat kommer

» Oftast (alltid?) en fil fran varje register
* Filerna = raa registerutdrag (inget bearbetat data)
* Filerna kan innehalla flera rader per individ etc

* 3 manaders “reklamationstid” fran myndigheter

* Datahantering kraver tid!!



Statistisk mjukvara?

If statistics programs/languages were cars...

Olika fordelar/nackdelar

Bra kunna dela skript mellan kollegor

Datumhantering

”Missing” av variabler




Datahantering pa registerdata

Datat fran Qreg har variablerna

Ex fran datahanteringsuppgift
» Fall fran kvalitetsregistret Qreg lankat mot kontroller fran RTB
» - Kontrollkopplingsfil

« Data fran patientregistret

Du vill

e Gora en fil med en rad for varje fall och kontroller

* Veta vilken kontroll som tillhor vilket fall

» Lagga pa en variabel for varje fall och kontroller for totalt antal
inlagda dagar aret efter diagnosar/indexar

e Hur gor du detta?

Variabelnr

Variabelnamn

1

Lophr

Foddar

Kon

Dial

LA s [ W] M2

Dialdatum

Datat fran kontrollkopplingsfilen har variablerna:

Variabelnr

Variabelnamn

1

Lophr

Foddar

Kon

LopNr_Kontroll

O s [ | M2

DialAr

Filen fran patientregistret innehaller variablerna:

Wariabelnr ariabelnamn Klartext

1 hdia Huvuddiagnos

2 LopNr Lopnummer

3 ALDER Alder vid besgkstillfallet

4 INDATUMA Inskrivningsdatum slutenvard, besdksdatum
dppenvard, alfanumerisk

5 UTDATUMA Utskrivningsdatum, alfanumerisk

] WTID vardtid (dagar)




Sammanfattning




Do and don’t i registerforskning

» Skapa kontakt med handlaggare pa register/myndigheter for att se om din fragestallning gar att fa
svar pa med datat pa registret.

* Var noga med EPM ansokan
* Namn alla register (+ garna alla variabler + intressanta koder och deras selektion redan har!)
» Skriv hur kodnyckeln ska hanteras + eventuell tid som kodnyckeln ska sparas
* Risker vs nytta perspektivet, finns det nagra ytterligare risker i “Ianga loppet”?
* @GOr ett forslag till lankningsordning
* Ha en grov analysplan
» Tank redan har pa hur det fardiga datat ska forvaras/bearbetas

* | ansokan till register
* Kolla om viktiga variablers definition eller kodning forandrats over tid
* Fundera pa: Har registerna validerats? Gar det att lita pa data? Kommer datat "fanga” det vill undersoka?
* Fundera pa: Hur "noggranna” variabler behdvs map ICD och ATC koder
* Lyssna pa tips fran SCB/Soc/kvalitetsregister
e Las noga offerternal!



Do and don’t i registerforskning

Nar data kommer

Kolla det noga! 3 man reklamationstid
GOr en kopia av radatat som du inte "ror”
Spara all cleaning i skript och helst i ett "DM dokument”

Om ngn annan ska anvanda samma cleaning: skriv”"DM dokument” i tex word med
stolpar/punkter pa vad skripten gor

Det kommer vara “fel” i datat — bestam hur det ska hanteras kollektivt
* Bla kan det finnas “ateranvanda personnummer”
* Tex mismatch mellan datum — vilket datum ska du lita pa (tex olika definition i kval reg/cancer reg)

En rad per individ gor det |att att samkora!

Mina datahanteringstips:

* Borja med en datafil med enbart det viktigaste (id, kon, fall/kontroll status etc), lanka sen pa fler och fler
variabler eftersom du hunnit cleana de filerna.

» Skapa cleanade hjalpfiler for specifika variabler



Om ni vill veta mera..

Introduktion till registerforskning, 1,5 hp
Introduction to register-based research, 1,5 ECTS

Vecka 45, HT 2023

Kursansvarig

Kursadministrator

Institution
Datum

Sprak

Antal deltagare

Undervisningsform

Examinationsform

Kursens innehall

Christel Haggstrom
Telefon: +46 go 785 72 80
Epost: christel. haggstrom@umu.se

Ulrika Jarvholm
Telefon: +46 90 786 71 43
Epost: ulrika.jarvholm@umu.se

Institutionen for epidemiologi och global hilsa

7 — 11 november

Svenska

20

Foreldsningar 18 timmar
Seminarier 12 timmar
Praktiska exempel 8 timmar

Att medverka i och klara av praktiska ovningar
pa seminarier

Detta ir en introduktionskurs i registerforskning. Kursen avser att ge generell
teoretisk kunskap om och grundlaggande praktiska fardigheter for forskning pa

kvalitetsregister.



Varens seminarier

22/3 kl 12-13 Poweranalyser och stickprovsdimension

Simon Vallin, Region Vasterbotten / institutionen for folkhalsa och klinisk medicin, Umed universitet

18/4 kIl 12-13 En introduktion till ordinal regression

Ndir vdr utfallsvariabel mdis pd en ordinal skala finns det sdrskilda regressionsmodeller [ vdr statistiska verkiygsldda [6r att hantera detta. Hir ges en introduktion Gl dessa modeller. Det kommer visas exempel pd hur ordinala regressionsmodeller kan vara mycket anvéndbara dven ndr vdr
utfallsvariabel méls pd intervall- eller kvolskala men dd normalférdelningsantagande inte upplvlls, eftersom de Gl skillnad frdn de vanliga icke-parametriska metoderna dven kan justeras [Gr kovarial.

Per Liv, Umed universitet, institutionen far folkhalsa och klinisk medicin, Umed universitet

2/5k112-13 At strukturera och organisera forskningsdata

Data kemmer i mdnga former, men i regel maste data lagras i rdtt bestdmda strukturer for att vara bearbetningsbart. Det kan ocksd vara bra att ha en plan fér hur datafiler och tillhérande material ska organiseras fér att materialel ska vara dverblickbart. Det senare kan vara sdrskilt viktigt i projekt
med flera inblandade, men dven fir att det ska finnas en begriplig struktur ndr material ska arkiveras. Midlet med passel dir att peko pd en del aspekler av detta med struktur som kan vara viktiga att ldnka pd och dven komma med konkreta férslag.

Anna Lindam, Region Jamtland Harjedalen / Institutionen far folkhilsa och klinisk medicin, Umed universitet,

Robert Lundgvist, Region Norrbotten / Institutionen far folkhalsa och klinisk medicin, Umed universitet

1/6kl12-13 Presentalér och dmne bestdms senare

https://www.canvas.umu.se/courses/2600



https://www.canvas.umu.se/courses/2600

FRAGOR?

Tack!

L Kliniska Studier

Registercentrum Norr Corum Norr UMEA UNIVERSITY



Patientregistret

Slutenvardsregistret sen 1987

Oppenvardsregistret sen 2001

Diagnoser kodade enl ICD-10 sen 1997 (innan ICD-9 sen 1987)
Bortfallet 1% for huvuddiagnos, personnummer och yttre orsak.

I nte rn kva | |tetSCh ECk https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/dokument-webb/ovrigt/information-for-
patientregistret-registerar-2020.pdf

En rad i registret ar ett vardtillfalle!

Dvs en individ har (oftast) flera rader

Vid ansokan behovs de intressanta diagnoserna eller atgarderna specificeras
och trunkeras (med ICD eller atgardskoder)




Cancerregistret

 Startade 1958 med syfte kartlagga cancersjukdomar
« Hur utvecklingen ser ut nar det galler nya antal fall.
« Om det finns nagra regionala eller demografiska skillnader.
* Hur stor dverlevnadssannolikheten i olika cancersjukdomar ar.

« S0s ansvarar for registret men registreringen sker regionalt
(RCC)

* HOg kvalite, 99% av diagnoserna faststallda med morfologi
» Dokumentet: Kodning | cancerregistret - hjalp for ansokan

En rad i registret = en tumor (primartumor)
Dvs en individ kan ha flera rader.




Lakemedelsregistret

e Start juli 2005
* Alla lakemedel som hamtas ut mot recept pa apotek
* Manga poster! Drygt 100 miljoner nya poster per ar

* Information om patienten (kon, alder, ort), varan (ATC kod),
forskrivningen (mangd, datum for forskrivning och uthamtning),
kostnader, detaljer om arbetsplatsen vart forskrivningen skedde

* Uppdateras 1 gang/manad

En rad i registret = ett uthamtat recept

Dvs en individ har (oftast) valdigt manga rader!
Vid ans6kan maste intressanta lakemedel
specificeras och trunkeras mha ATC koder!




Medicinska fodelseregistret

Startade 1973
Innehaller data for alla graviditeter som lett till férlossning

Syftet med registret ar att kunna beskriva handelser och utfall fér kvinnor och
barn under graviditet, forlossning och nyfoddhetsperioden.

Sedan 1995: Tva journalblad fran modrahalsovarden, en fran forlossningsvarden,
och en fran det nyfodda barnet.

Kopplat till medicinska fodelseregistret finns registret 6vervakning av fosterskador
och kromosomavvikelser.

En rad i registret = en forlossning



https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/alla-register/medicinska-fodelseregistret/overvakning-av-fosterskador/
https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/alla-register/medicinska-fodelseregistret/overvakning-av-fosterskador/

Tandhalsoregistret

Startades juli 2008

Innehaller information om tandvard inom det statliga tandvardsstodet, tandvard
till personer med vissa langvariga sjukdomar och funktionsnedsattningar samt
nodvandig tandvard.

Syftet ar att kunna f6lja tandvardens och tandhalsans utveckling over tid

Kvalitén uppskattas vara god men ej validerat pa vissa variabler/atgarder
e Rapporteras via Forsakringskassan till Socialstyrelsen

En rad i registret = en diagnos eller ett drende hos tandvarden




Dodsorsaksregistret

* Fran 1961 (finns aven ett historiskt dodsorsaksregister tidigare)
* Fran 2012 alla dodsfall i Sverige oavsett folkbokféringsland

* Innehaller dodsdatum, underliggande och bidragande d6dsorsak (tas fran
dodsorsaksintyget)

» Kvalitet: Den storsta kallan till osakerhet ar lakarens faststallande och
rapportering av dodsorsak. Dodsorsaksuppgifterna ar sakrare for yngre personer
an for aldre. Gamla manniskor lider ofta av manga sjukdomar och det kan vara
svart for lakaren att avgora vilka tillstand som var avgorande for dodsfallet.

* Uppgifter om avlidna raknas ej som kansliga uppgifter

En rad i registret = ett dodsfall
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