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ORDFORANDEN HAR ORDET
Hej!

Varen ar har och vi gar mot ljusare tider.
Hoppas detta ocksa kan gélla situationen i var
omvarld!

Varen innebér ocksa arsmote for var forening
och i samband med det ett seminarium som
denna gang ges i samarbete med Svensk
Forening for Socialmedicin och folkhalsa. Vi
ses pa distans aven i ar, och kommer att fa hora
om metoder for att méta socioekonomisk status
och om pandemins betydelse for jamlik hélsa
och vard. Som en liten kuriositet har vi i detta
nummer ett urklipp fran Socialmedicinsk
tidskrift 1981 dar Anders Ahlbom beskrev
SVEP:s tillblivelse och programforklaring.
Foreningen bildades 16 mars 1979 och tyvérr
missade Vi att markera vart 40-arsjubileum. Vi
markerar lite forsenat med denna historiska
tillbakablick istéallet!

Det ar intressant att lasa vilka fragor som
foreningen lyfte som nybildad forening. En av
dem var ”Datalagstiftning nu och i framtiden —
konsekvenser for epidemiologisk forskning”.
Lika aktuellt i dag! | detta nummer berdr vi
juridiska aspekter pa epidemiologisk forskning
med tva artiklar. Hur kan processen med att
dela med sig av epidemiologiska data se ut?
Jurist Erica Schweder ger rad. Och hur kan data
baserade pa individer publiceras Gppet utan att
riskera  forskningspersonernas integritet?
Gustav Nilsonne beskriver hur riskbeddmning
och riskminskande atgérder kan goras.

Vi har ocksa fatt en uppdatering av register-
utvecklingen pa Socialstyrelsen och som
vanligt har vi en avhandlingssammanfattning.
Tack for alla bidrag!

Hélsningar Elisabeth

Elisabeth Strandhagen,
Ordférande i SVEP
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FORENINGSINFORMATION

Arsmote och seminarium

Arsméte och vetenskapligt seminarium ager rum 4 maj pé distans.

Seminariet ar ett samarrangemang med Svensk Forening for Socialmedicin och folkhalsa.
Léank och dagordning for arsmatet skickas inom kort ut via e-posten.

13.00-13.45 Arsmote
14.00-17.00 Seminarium

Se programmet pa sidan 15

NordicEpi Reykjavik 18-19 augusti

Inbjudan och hemsida for konferensen hittar du har:
https://nordicepi2022.hi.is/

Deadline for abstracts ar 24 april och early bird
registration 1 juni.

Arrangdrerna hélsar att Reykjavik Marathon och
Reykjavik Culture Night gar bra att kombinera med
konferensen!
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Forskningsdata:

Forskning, GDPR och datadelning

Erica Schweder, forvaltningsjurist, Goteborgs universitet/Svensk Nationell Datatjanst

E-post: erica.schweder@skatteverket.se *

Det kravs en hel del avvagningar och bedémningar for att kunna dela forskningsdata som
innehaller personuppgifter pa ett juridiskt korrekt satt. Hansyn maste tas till bade
dataskyddsforordningen och offentlighets- och sekretesslagen. Det ar viktigt att komma ihag att
regelverket syftar till att skydda individers integritet, inte till att hindra forskning.

Dataskyddsforordningen tréddde i kraft 2018 och
mojligheten for tillsynsmyndigheterna att utfarda
hdga sanktionsavgifter medférde att dataskydds-
lagstiftningen fick ett helt annat genomslag an
dess mer tandlosa foregangare, personuppgifts-
lagen.

Parallellt med en skérpt dataskyddslagstiftning
har det i forskningssamhéllet tillkommit 6kande
krav pa oppen tillgang till forskningsdata. Vissa
forskningsfinansiarer stéller krav pa att forsk-
ningsdata ska publiceras Oppet och regeringen
har i sin forskningsproposition anfort att
malsattningen ar att forskningsdata ska vara
Oppen enligt devisen “as open as possible, as
closed as necessary . Nagon narmare ledning av
vad som avses med begreppet och var granserna
egentligen gar, lamnades emellertid inte.

En uppstramad dataskyddslagstiftning a ena
sidan och 6kande Oppenhetskrav & andra sidan
innebar att tvd motstdende grundlaggande
intressen ska védgas emot varandra. Det ar inte
helt enkelt att gora ratt om man vill hantera
forskningsdata.

Definitionen av personuppgifter ar bred — alla
uppgifter som direkt eller indirekt kan kopplas
till en levande individ utgér personuppgifter.
Aven om uppgifterna ar pseudonymiserade och

kodnyckeln  forvaras hos tredje part, A&r
uppgifterna fortfarande att betrakta som
personuppgifter. Dataskyddsférordningen ska

alltsa tillampas aven i de situationer forsknings-
data ska delas vidare till andra parter, utan
kodnyckel.

Ett av dataskyddsférordningens grundlaggande
krav &r att personuppgifter ska samlas in for
sdrskilda, uttryckligt angivna och beréttigade
andamal och att de inte senare far behandlas pa

ett satt som ar ofdrenligt med dessa &andamal
(principen om andamalsbegransning). Ytterligare
behandling for forskningsandamal ska inte anses
oférenligt med det ursprungliga dandamalet. Det
blir uppenbart att det kan uppsta problem om
man som forskare vill dela data helt dppet och
samtidigt uppfylla kravet pa ett specifikt angivet
andamal.

”Framtida forskning” har underkdnts som
angivet andamal av integritetsskyddsmyndig-
heten, IMY.

Det har forts en del diskussioner om att man helt
enkelt kan wundvika dataskyddsforordningen
genom att anonymisera data, sa att regelverket
inte langre behover tillampas. Att anonymisera
och uppratthalla anonymiseringen av forsknings-
data som tillkommit vid en myndighet &r
emellertid svart att uppna. Att radera kodnyckeln
ar en metod att anonymisera, men innebar att
risken for bakvagsidentifiering kvarstar. Det
finns ocksa manga andra skal till att kodnycklar
ska bevaras, sasom arkivkrav och mojlighet att
verifiera forskningsresultat. Det &r med andra ord
inte [ampligt att undvika dataskyddsforordningen
genom att anonymisera data.

Ar det da helt omojligt att ateranvanda data och
dela data vidare? Nej, inte alls, men det krdver
lite Gvervdganden.

En forenlighetsbeddmning ska gdras om det nya
andamalet ingar i det ursprungliga. Man kan
notera att dataskyddsférordningen trots allt
sérskilt pekar ut vetenskapliga forsknings-
andamal som ett dandamal som inte ska anses
oférenligt med det ursprungliga andamalet. Det
finns alltsd ett utrymme att gora ytterligare
behandlingar, sa lange det ar inom ramen for
vetenskaplig forskning.
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Yiterligare behandling for forskningsandamal, ett
vanligt dnskemal vid delning av forskningsdata -
torde darmed vara en tillaiten ytterligare
behandling, givet att dvriga bestammelser foljs.
Déaremot &r det inte tillitet att lagga upp
forskningsdata i helt 6ppna databaser, dar nagon
kontroll inte gors alls av det nya andamalet. Den
behandling som sjalva utldmnandet innebar
maste vara forenlig med det ursprungliga for att
inte ga utanfor den tillatna ramen.

Né&r det galler kansliga personuppgifter som till
exempel hélsodata, tillkommer i svenska
sammanhang kravet pa etikprévningstillstand.
All forskning, &ven registerforskning, ska ha ett
giltigt etiktillstand for att vara tillaten.

En annan viktig aspekt ar kravet pa att
forskningspersonerna, eller de registrerade, ska
fa information om behandlingen. Detta &r en
viktig princip som bidrar till 6kad transparens.
Utan vetskap om att ens uppgifter behandlas kan
man inte heller utbva sina rattigheter.
Informationen ska ldmnas i samband med
forskningspersonsinformationen och det ar ocksa
har man som forskare behover ange andamalet
med behandlingen enligt dataskydds-
forordningen. Planerar man att dela data med
andra forskningsgrupper ska det ocksa beskrivas
sa utforligt som mojligt.

Ytterligare ett omrade att ta hansyn till & om en
sekretessgrdns passeras, nar forskningsdata
ldmnas till en annan part. Nu ror vi oss i stallet i
det forvaltningsrattsliga omradet som framst
traffar myndigheter. Eftersom forskningsdata
som innehaller personuppgifter ofta omfattas av
sekretess, maste utlamnandet i regel sekretess-
provas. For att man ska kunna gora sekretess-
provningen maste man veta vem mottagaren ar
och vad andamalet ar. Mitt tips &r att titta pa hur
registernallare som t.ex. SCB arbetar med
sekretessprovningar, for samma provning ska vi
som statliga myndigheter gora nar vi i var
verksamhet lamnar ut data.

Aven om reglerna kan framstd som byréakratiska
och krangliga, ska man komma ihag att syftet
med regelverket &r att utgora ett skydd for den
personliga integriteten. Tekniken utvecklas
snabbt och mojligheten att behandla mycket stora
mangder data &r i princip obegrénsade. Svenska
forhallanden ar unika med omfattande register
over befolkningen. Kanske &r det under sadana

forhallanden sarskilt viktigt att det finns rattsliga
ramar for hur personuppgifter ska hanteras.

Bade etikprévningsmyndigheten, IMY och SCB
har relevant information pa sina hemsidor och &r
goda informationskdllor om man behdver
fordjupa sig inom personuppgiftshantering,
sekretess och forskning. Det ar ocksa bra att lasa
in sig pa forarbeten, propositioner och lagtext.
Svensk nationell datatjanst tillhandahaller &ven
en guide; vagledning for utlamnande av
forskningsdata som innehaller personuppgifter,
som &r ténkt att utgdéra ett bedémningsstéd for
béade forskare, radgivare och jurister nar man vill
dela forskningsdata som innehéller person-
uppgifter. Vagledningen gar oversiktligt igenom
de viktigaste bestdmmelserna i dataskydds-
forordningen och sekretesslagstiftningen
géllande delning av forskningsdata.

Végledningen gar att lasa och ladda hem via
Zenodo: https://doi.org/10.5281/zen0do.6352657

* Erica Schweder ar fran 1 mars tjanstledig fran
Goteborgs universitet
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Forskningsdata:

Bakvagsidentifiering av forskningsdata med
personuppgifter — riskbedémning och

riskminskande atgarder

Gustav Nilsonne, docent vid Karolinska Institutet, forskare vid Stockholms universitet och
domanspecialist for medicinsk forskning vid Svensk Nationell Datatjénst (SND)

E-post: gustav.nilsonne@ki.se

Vad ar bakvagsidentifiering?

Bakvégsidentifiering innebar i detta samman-
hang att en angripare genom att kombinera ett
forskningsdataset med andra data lyckas hénfora
uppgifter i forskningsdatasetet till en viss person.
Dérigenom blir dessa uppgifter réjda.

Dataskyddsforordningen (GDPR) stéller upp
kriteriet att vid anonymisering av data maste det
vara omojligt for en angripare att med rimligen till
buds stdende medel bakvagsidentifiera personer
och darmed réja deras uppgifter. Bedémningen av
vad som &r rimligen till buds staende medel skall
ta hansyn till faktorer som kostnad, tidsatgang och
tekniska mojligheter nu och i framtiden, och
maste avgoras fran fall till fall. Om denna niva
inte  uppnas kan data inte rdknas som
anonymiserade, och maste da hanteras i enlighet
med dataskyddsforordningens bestimmelser om
personuppgifter (se artikeln av Erica Schweder i
detta nummer).

Gustav Nilsonne

Om rojande av data kan leda till skada/men for
forskningspersonernas integritet maste en
avvagning goras mellan risk och nytta. Denna
allménna  forskningsetiska  princip  finns
kodifierad i lagen om etikprdvning, och galler vid
insamling och behandling av forskningsdata med
personuppgifter. Risken kan sallan bli noll, men
maste vara acceptabelt 1ag, och behdver bedomas
fran fall till fall.

Hur gar det till att gora en bakvagsidenti-
fiering?

Mojligheten att utfora bakvagsidentifiering beror
pa hur unik en person ar i forskningsdatasetet
(maldataset) och hur unik den &r i de dataset som
forskningsdatasetet skulle kunna kombineras med
(referensdataset). Med unik menas att personen
ar den enda som har en viss kombination av
variabler. Om det &ar kant att en person
forekommer i bade mal- och referensdatasetet,
och den &r unik i béagge, & deterministisk
identifiering mojlig, dvs det &r sékert att
identifieringen &r korrekt. Om det &ar osékert att
personen forekommer i bagge, och/eller den inte
ar unikt identifierad, kan man g0ra en
probabilistisk identifiering. Om till exempel tva
personer i referensdatasetet har samma data som
en person i maldatasetet ar bada identifierade med
hogst 50 % sannolikhet.

For att utfora bakvagsidentifieringen behdver man
saledes forst hitta ett referensdataset att jamfora
maldatasetet med. For att hitta referensdata
behover man oftast anvanda metadata om
maldatasetet: vilken population som urvalet
gjordes ifran, vid vilken tid, med vilka metoder
0SV.

Matchningen gar i princip till sa att man jamfor sa
manga variabler som majligt och identifierar vilka
poster (individer) i respektive dataset som ar mest
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lika varandra. Detta kan goéras med olika
algoritmiska metoder eller manuellt. Resultatet
kan Dbli att vissa personer identifieras
deterministiskt, dvs sakert, andra identifieras
probabilistiskt, dvs med storre eller mindre
osakerhet, och vissa inte identifieras alls.

Hur kan man bedéma risken for bakvags-
identifiering av data?

Foljande metod foreslas av Simon et al.:

1. Tastallning till vilka referensdataset som
kan finnas tillgangliga for en angripare

2. Undersok vilka av de potentiellt dver-
lappande variablerna som har hdg

unicitet. Ofta &ar det demografiska
variabler.
3. Ta stéllning till i vilken utstrackning

referensdataseten técker den population
som maldata ar hamtade fran.

Hur kan
minskas?

risken for bakvagsidentifiering

Det finns huvudsakligen fyra modjliga risk-
minskande atgarder, forutsatt att data avses vara
Oppet tillgangliga:

Minska uniciteten i data

Forsvara identifikationen av referensdata
Forsvara matchningen till referensdata
Minska kansligheten i data

Att minska uniciteten i data &r den framsta metod
som star till buds. Malsattningen ar da att minska
uniciteten i de variabler som har hogst risk for
matchning med andra data. Normalt &r det framfor
allt demografiska data som har hog risk. Alder &r
ett typiskt exempel pa en sadan variabel, som ofta
finns med i forskningsdata fran manniskor och
ofta innehaller unika véarden. Metoder for att
minska uniciteten kan vara att ta bort eller
aggregera/kategorisera variabeln. | det senare
fallet byter man ut exakta ar mot intervall, t.ex.
20-30 ar osv, for att minska unicitet (och pa
samma gang férsvara matchning).

Att forsvara identifikationen av referensdata
kan man goéra genom att mindre tydligt ange
vilken population som har givit upphov till data.
Det &r inte sa ofta aktuellt, men kan vara det om
man har en mycket sndv population, exempelvis

studenter pa ett visst utbildningsprogram som
borjade ett visst ar, och det inte antas ha nagon
storre betydelse for tolkningen av resultaten om
man anger mera allmént t.ex. att det var studenter
pa universitetet i fraga.

Att forsvara matchningen till referensdata kan
man gora, férutom att ta bort variabler, genom att
pa olika satt transformera data. Aldersvariabeln,
for att aterigen ta den som exempel, kan
transformeras med addition av en konstant sa att
den inbordes relationen bestar, men exakta aldrar
inte kan utlasas. Variabler kan aggregeras pa
olika satt; man kan till exempel avstd fran att
publicera langd och vikt men ta med BMI, som i
manga fall ar vetenskapligt vardefullt, men ur
vilket langd och vikt inte kan beréknas igen. Man
kan ocksa residualisera data genom att rapportera
varden av en variabel efter att man kontrollerat for
en eller flera andra variabler.

Att minska kansligheten i data kan man gora
genom att ta bort kénsliga variabler som beddms
ha begrénsat vetenskapligt varde. Syftet med detta
ar inte primart att minska risken for
bakvagsidentifiering, utan att minska skadan som
kan folja om bakvagsidentifiering dnda skulle
lyckas. Det har alltsa ingen béring pa om data
skall anses som personuppgifter eller inte, men
kan bidra till skydd for forskningspersonerna.

Atminstone i teorin kan man ocksd skydda
forskningspersonerna genom en femte metod: att
informera dem innan de deltar om hur deras data
kommer att behandlas, anonymiseras och delas.
De kan da i princip vélja att inte i framtiden
tillfora potentiellt matchande information till
mdjliga referensdatakallor.

Referens:

1. Simon, G. E., Shortreed, S. M., Coley, R. Y., Penfold, R.
B., Rossom, R. C., Waitzfelder, B. E., Sanchez, K., & Lynch,
F. L. (2019). Assessing and Minimizing Re-identification
Risk in Research Data Derived from Health Care Records.
EGEMS (Washington, DC), 7(1), 6.
https://doi.org/10.5334/egems.270



Forskningsdata:

Kort om registerutveckling pa Socialstyrelsen

Sofia Asp och Anna Bennet-Bark, Socialstyrelsen, avdelningen for register och statistik

E-post: sofia.asp@socialstyrelsen.se

Statens styrning mot en datadriven halso- och sjukvard har satt fokus pa tillgangen till aktuella
och relevanta héalsodata. Inte minst har behovet blivit tydligt i samband med coronapandemin.
De nationella registren har en central funktion i det sammanhanget och myndigheten har fatt
flera nya regeringsuppdrag pa omradet. Myndighetens interna arbete med att forbéattra
kvaliteten i halsodataregistren har darfor aktualiserats vilket ocksa ar en del av myndighetens

nya strategi for registren och statistiken.

Socialstyrelsen beslutade under 2021 om en
strategi for registren och statistiken. Den slar fast
att myndigheten till 2025 ska vara battre pa att
tillgodose vara intressenters behov av aktuell,
relevant, tillforlitlig och tillgadnglig data och
statistik!. Vi har identifierat flera konkreta aktivi-
teter som behover goras for att inforliva strategin,
exempelvis behover vi bli battre och snabbare pa
att fanga upp nya behov av data och statistik hos
omvarlden, vi behdver korta ledtiderna i
registerproduktionen och vi behéver modernisera
formatet pa vara produkter och tjanster.

Ett led i arbetet med strategin ar att hitta en
tydligare struktur for arbetet med att forbéattra
kvaliteten i myndighetens register. Aven pé detta
omrade vill vi forflytta oss mot ett mer samordnat,
sammanhallet och effektivt arbetssétt sa att vi
riktar insatser mot de omraden som ger storst nytta
for data- och statistikanvandarna. Till exempel sa
har vi etablerat en ny styrgrupp som har i uppdrag
att ta fram och implementera ett nytt system for
kvalitetsstyrning av registren. Andra fragor som
styrgruppen behandlar &r att hitta kvantifierbara
matt pa olika kvalitetsaspekter for registren, och
olika initiativ for att oka tillgangen till
registerdata.

Den nya styrgruppen tar d&ven hand om forslag till
utveckling och forbéttring av registren. Forslagen
kommer fran var egen personal som ofta far inspel
och forslag frdn sina kontakter med externa
anvéndare av data och statistik, till exempel
forskare som bestaller data eller som saknar nagot
i statistikdatabasen. Under det ar som gruppen
varit aktiv har ett tiotal forslag hanterats. Ett
konkret sadant exempel ar att manga saknat en
tydlighet kring vilka engelska namn som ska
anvéndas for registren. Dessa har nu fastslagits, se
figur 1.

Namn pa svenska Namn pa engelska
(Svensk forkortning)
Patientregistret (PAR)

Cancerregistret (CAN)

National Patient Register
National Cancer

Register
Medicinska National Medical Birth
fédelseregistret (MFR) Register

L&kemedelsregistret National Prescribed

(LMED) Drug Register
Doédsorsaksregistret National Cause of
(DORS) Death Register

Registret dver insatser fill
Aldre och personer med
funkfionsnedsattning
(SOL)

National Register of
Care and Social
Services for the Elderly
and Persons with
Impairments

National Register of
Municipal Support and
Service for Persons with
Certain Functional
Impairments

National Register of
Measures for Children
and Young persons
National Register of
Social Assistance

Registret 6ver insatfser
enligt LSS (LSS)

Registret dver insatser
fér barn och unga (BU)

Registret dver
ekonomiskt bisténd
(EKB)

Registret 6ver insatfser
inom kommunal hdlso-
och sjukvérd (HSL)
Tandhdlsoregistret (THR)

National Register of
Interventions in
Municipal Health Care
National Dental Health
Register

National Register of
Care for Substance
Abuse

Registret dver
tvangsvard enligt lagen
om vard av missbrukare
i vissa fall (LVM)
Basalcellscancer-
registret (BCC)

Registret for
dvervakning av
fosterskador och
kromosomavvikelser
(FOK)

National Basal Cell
Cancer Register
National Register of
Congenital Anomalies

Figur 1. Sammanstallning 6ver Socialstyrelsens
registernamn  pd svenska med engelska
Oversattningar.



En annan viktig fraga som styrgruppen behandlar
ar att vidta atgarder for att oka tillgangen till
strukturerade och aktuella metadata om registren.
En utredning vi gjorde under varen 2021 visade
att den befintliga metadatan inte ar tillracklig, vare
sig for externa eller interna anvéndare. Detta
hoppas vi atgdrda inom ett nystartat projekt som
ska omhanderta resultatet fran utredningen. Under
2021 publicerade vi ocksa en ny form av
kvalitetsredovisning kvalitetsdeklarationer?, for
flera av vara register. Kvalitetsdeklarationerna
innehaller  beskrivningar av  hur registret
framstélls och vilka data som registret innehaller,
samt en redovisning av kvaliteten i befintlig
registerdata  utifrin olika  kvalitetsaspekter.
Deklarationerna &r uppskattade av bade interna
och externa registeranvandare som bakgrunds-
information och stéd vid databearbetning och
analys. Tanken &r att det ska finnas kvalitets-
deklarationer for samtliga register innan slutet av
2022.

Utover arbetet med att forbattra de redan
befintliga registren enligt ovan, sa har
Socialstyrelsen flera pagaende, eller nyligen
avslutade, regeringsuppdrag som handlar om
potentiella nya  datainsamlingar.  Nyligen
publicerade vi en kartlaggning av datamangder av
nationellt  intresse  pa  halsodataomradet®
Socialstyrelsen gjorde for detta uppdrag en bred
kartlaggning av de databehov som kan finnas hos
olika aktdrer som anvander hélsodata, till exempel
olika myndigheter, lifescienceforetag, forskare
osv. Behovskartldggningen genomfoérdes genom
semi-strukturerade intervjuer, en webbenkét och
genomgang av rapporterade uppdrag och statliga
utredningar. Representanter for en rad olika
aktérer som myndigheter, regioner, kommuner,
intresseorganisationer,  forskarvarlden  samt
naringslivet medverkade.

Kartldggningen visar med stor tydlighet att
behoven av hdlsodata ar stora och varierande.
Behoven av nya data innefattar skilda omraden
som biologiska data, varddata, livsstilsdata,
socioekonomiska data eller utfallsdata pa
individnivd. Men det finns &ven behov av
organisatoriska data och ontologiska data som
begrepps- och klassifikationssystem som anvands
i varden, eller metadata. De tillfrigade i
kartlaggningen uttryckte oOnskemal om fler
uppgifter pa nationell niva som harstammar fran
kvalitetsregister, halso- och sjukvarden, tand-
varden, socialtjansten, kommunala sjukvards-
insatser, laboratoriesvar men &ven data som

genereras fran individer sjalva via exempelvis
olika halsoappar. Kartlaggningen visade ocksa pa
problem med de befintliga dataméangderna.
Registrens innehall har inte utvecklats i takt med
behovet av data och forandringar i samhallet.
Registerdata samlas in och tillgangliggors pa olika
satt beroende pa syftet med behandlingen vilket
paverkar datatillgangen.

Vissa av databehoven kan losas (atminstone
delvis) genom att man forbattrar tillgangen till
befintliga dataméngder och, liksom i det arbete vi
har inlett genom styrgruppen som beskrivs ovan,
arbetar systematiskt med datakvalitet. Andra
databehov kraver storre insatser. | nésta del av
detta regeringsuppdrag kommer Socialstyrelsen
att belysa detta mer ingaende. For vissa typer av
hélsodata kommer vi att beskriva forutsattningar
och hinder, for att samla in, tillgangliggéra och
anvanda halsodata pa nationell niva.

Nagra delar av utredningen kommer att handla om
generella och grundldggande forutsattningar for
informationshantering i vard och omsorg dar
uppgifter skapas och anvéands, medan det i andra
fall ror mer specifika forutsattningar att anvénda
redan befintliga datamangder. Vi kommer dven att
belysa juridiska, tekniska och praktiska aspekter
for statlig datainsamling pa nationell niva. Vi
kommer att utga ifran kartlaggningens resultat och
illustrera med olika exempel pa datamangder
darifran, till exempel sa lyfter manga behovet av
ett nationellt primarvardsregister, data fran
kvalitetsregister och ett register dver rekvisitions-
lakemedel. | uppdraget namns ocksa biobanker
och cancerscreening specifikt. Uppdraget ska
slutredovisas i oktober 2022.

Referenser:

1. Kvalitetskomponenter som foreskrivs av SCB for den
officiella statistiken (SCB-FS 2016:17). Denna behandlar
Socialstyrelsen som styrande &ven for sina statistiska register
2. Exempel (patientregistret) pa kvalitetsdeklaration:
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/statistik/2022-2-7767.pdf

3. https://lwww.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/ovrigt/2022-3-7781.pdf



Avhandlingssammanfattning:

Trends in Population Health in an Era of

Rising Longevity

Anna C. Meyer, Institute of Environmental Medicine, Karolinska Institutet.
Research group Ageing and Health led by Karin Modig.

E-post: anna.meyer@Kki.se

Disease and mortality patterns in the ageing population are changing. Drawing on data from
nationwide registers, my thesis presents trends in disease incidence and mortality among older
people in Sweden. In five studies, | focus on hip fracture, cardiovascular disease, and cancer and
put a special emphasis on differences between population groups. | examine groups defined by
sociodemographic factors and by health variables and explore how these groups affect
epidemiological patterns in the total population.

Rapid population ageing is a global phenomenon
and projected to continue in almost all countries
worldwide. In Sweden, the number of older adults
over the age of 85 increased by 75% since 1990
while the number of centenarians has almost
guadrupled. Since old age is generally associated
with a high risk of disease and care-dependency,
population ageing often evokes concern.
However, population ageing is accompanied by
changing disease patterns and by a changing
sociodemographic population composition. Its
consequences for public health are thus not
straightforward.

Highlighting heterogeneity in the population, my
thesis aims to present changing mortality and
morbidity patterns among older adults in Sweden
during the past three decades. | thereby aim to
increase the understanding of changing health and
geriatric care needs in an ageing society and to
explore how a changing population structure
affects population health. The thesis is based on a
linkage of several nationwide population registers
covering all individuals over the age of 60 in
Sweden. It integrates both epidemiological and
demographical methods and focuses on some of
the most common and severe diseases in old age.
While Studies | and Il additionally include
cardiovascular diseases and cancer, the two most
common causes of death globally, Studies 111 to V
focus on hip fractures —an enormous public health
issue in Sweden, where lifetime risks exceed 20%
among women and 10% among men.

In Studies I and 11, my co-authors and | use life
table methods and decomposition techniques to
show that remaining life expectancy in old age has
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increased faster among men and women with a
history of cardiovascular diseases and cancer than
it has in the general population. Almost half of the
total increase in Swedish life expectancy during
1994 to 2016 can be attributed to improved
survival among individuals with a history of
myocardial infarction alone. As a result of longer
life expectancy, disease prevalence increased.
These two processes had counteracting influences
on the development of life expectancy, but at least
for cardiovascular diseases, the positive impact of
improved survival far outweighed the negative
one caused by rising disease prevalence. In
contrast to all other diseases, life expectancy did
not increase among older adults with a history of
hip fracture.

aving the opportunity to visit Iceland to present Study
| at the Nordic Demographic Symposium 2019.

In Study 111, we found the Swedish Hip Fracture
Quality Register (RIKSHOFT) and National



Patient Register to be suitable to study nationwide
hip fracture trends. Nevertheless, some patients
dying shortly after their fracture were not included
in the quality register, indicating a selection
towards healthier patients. We further derive
algorithms to operationalize first and recurrent hip
fractures in the National Patient Register.

Study IV shows that the age-standardized
incidence of first and recurrent hip fracture has
declined between 1998 and 2017 in the total
population and in population strata defined by
gender, education, comorbidity level, and birth
country. Nevertheless, 20% of women and 30% of
men died within one year of their first hip fracture
and these risks remained essentially unchanged.
The lack of mortality improvements could at least
partly be attributed to rising comorbidity levels
among hip fracture patients.

Study V demonstrates that hip fractures have an
immediate negative impact on care trajectories of
older patients. However, already before their
fracture, older adults who sustained a hip fracture
were frailer and more likely to receive geriatric
care than the general older population. Our
comparison to a health-matched control group
suggests that the increase in care use among hip
fracture patients might have also occurred in
absence of the fracture, even if somewhat later.

Based on these five studies, | draw several
conclusions:

o Life expectancy increases were not limited to
the healthy part of the population. Rising life
expectancy can at least partly be attributed to
tertiary prevention enabling older adults who
experienced severe diseases to survive longer.

Trends were not uniform across diseases.
While we observed rising life expectancy
among older adults with a history of
cardiovascular diseases and cancer, survival
chances among hip fracture patients remained
stable. This is at least partly explained by rising
comorbidity levels among hip fracture
patients. As a result, hip fracture patients
remain a vulnerable group with increasing
comorbidity levels and high mortality,
especially among men.

Increasing proportions of older adults have a
history of severe diseases. The growing
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prevalence of disease history and the longer
disease survival have counteracting influ-
ences on life expectancy trends in the total
Swedish population.

Our results in Study V emphasize the
importance of selection processes and the
choice of adequate comparison groups when
examining the consequences of disease.
Already before their fracture, hip fracture
patients receive geriatric care more often than
their same-aged peers. Hip fractures have an
immediate impact on care trajectories, but
long-term care needs are largely attributable to
poorer health profiles already present before
the fracture occurs. Studies that do not account
for such selection overestimate the negative
impact of hip fractures.

The Swedish Hip Fracture Register
RIKSHOFT and the National Patient Register
are valuable resources for studies on hip
fractures, but both have some limitations
relevant for specific research questions.
Studies using the Patient Register may
overestimate number of recurrent fractures and
while the Swedish Hip Fracture Register
covers 80% of hip fractures in Sweden, it is not
complete. Especially patients dying shortly
after their fracture are less likely to be included
in the Swedish Hip Fracture Register.

Increasing numbers of older adults are long-
term survivors of severe diseases and have
comorbidities. Improving the understanding of
multimorbidity patterns and addressing their
consequences should therefore be a public
health priority in ageing populations.

You can find my thesis and links to published
studies here:
https://openarchive.ki.se/xmlui/handle/10616/47
854

https://staff.ki.se/people/anna-meyer
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Svenska Epidemiologiskaforeningen

— historik och programforklaring

Anders Ahlbom

Den 12 januari 1979 avholls ett konstituerande
mote i Stockholm fér en nybildad forening for
epidemiologi i Sverige. Foreningens forsta ars-
mote gick av stapeln i Goteborg den 16 mars
1979 och féreningen erholl namnet Svenska
epidemiologiska foreningen. | styrelsen ingar:
Erik Allander (ordf), Olav Axelson, Rune Ceder-
Iof, Gosta Tibblin, Stig Wall, Lars Wilhelmsen
samt Anders Ahlbom (sekr).

Anders Ahlbom ger en kort historik over for-
eningens bildande och presenterar dess pro-
gramforklaring.

Svenska Epidemiologiska foreningen

Med epidemiologi menas laran om sjukdomsfore-
komst i befolkningen. Undersokningar av detta sker
inom en lang rad verksamhetsomraden eller institu-
tioner. Inom varje sddan utgor i allmdnhet epide-
miologin en liten del. vilket far till f6ljd att de natur-
liga kontakterna inom det egna verksamhetsomré-
det eller institutionen inte ger mojligheter att ut-
veckla och stimulera det epidemiologiska tankan-
det. Det ar naturligt att tanka sig att det skulle vara
av stort varde med kontakter mellan personer verk-
samma med epidemiologiska undersdkningar inom
olika verksamhetsomraden eller institutioner. En
epidemiologisk férening skulle kunna yyana som fo-
rum for sddana kontakter.

Pa initiativ av Erik Allander samlades, i hans
tradgard. i juli 1978 en grupp for att diskutera det
lampliga och mojliga i att bilda en forening for epi-
demiologi i Sverige. Man enades, sd& smaningom,
om att det skulle vara bade lampligt och mgjligt att
bilda en sadan forening.

Efter visst forberedelsearbete avholls ett konsti-
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tuerande mote i Stockholm den 12 januari 1979. Dar
antogs den programforklaring som &terges nedan.
Man fattade ocksa beslut om vissa formella saker
som stadgar och interimstyrelse. Trots entragna for-
sok lyckades motet dock inte enas i fridgan om vilket
namn den nybildade foreningen skulle anta. Den
frégan bordlades till det kommande arsmotet.

Den namnldsa foreningens forsta drsmote gick av
stapeln i Goteborg den 16 mars 1979. Erik Allander
hade infor detta mote konsulterat Svenska sprak-
namnden i namnfragan och foreslog. i enlighet med
dennas utldtande, namnet Svenska Epidemiolo-
giska foreningen. Arsmoétet beslot att detta skulle
vara féreningens namn. Arsmotet valde foljande
styrelse for det forsta verksamhetséret: Erik Al-
lander (ordforande), Olav Axelson, Rune Cederlof,
Gosta Tibblin, Stig Wall. Lars Wilhelmsen samt
Anders Ahlbom (sekreterare). 1 samband med ars-
motet holls ocksa ett vetenskapligt mote med syfte
att ge en oversiktlig presentation av pagaende epi-
demiologisk verksamhet bland foreningens med-
lemmar. Innehallet i detta mote presenteras pa an-
nan plats i detta nummer av SMT.

Ytterligare ett foreningsmote har avhéllits. Temat
for detta var: "'Datalagstiftning nu och i1 framtiden
— konsekvenser for epidemiologisk forskning™. Re-
ferat fran detta mote kommer att publiceras i Lakar-
tidningen i sinom tid.

Foreningen har haft sitt virmote och arsmote
1980 i Linkoping under april manad. Temat for den
vetenskapliga delen skall vara: "‘kontroller inom
epidemiologin™".

Foreningen har ocksa tagit itu med en del andra
aktiviteter. Sélunda har en framstot gjorts till So-
cialdepartementet med syfte att gora foreningen till
remissinstans i frdgor inom sitt kompetensomrade.
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En inventering av epidemiologisk utbildning. i Sve-
rige och utlandet. har piborjats. Tidskriftsfrigan
inom det epidemiologiska omridet i Skandinavien
ar ocksa under utredning.

Forentngen har fn ca 175 medlemmar. Majorite-
ten har medicinsk grundutbildning. En icke forakt-
lig andel har dock en annan grundutbildning. vanli-
gen - statistisk. Foreningens medlemsregister fors
naturligtvis pa data. med tllstand av Datainspek-
tionen.

Programforklaring for Svenska Epidemiologiska
foreningen

Epidemiologi ar liran om sjukdomars forekomst i
befolkningen. Sjukligheten studeras och relateras
till forekomsten av olika karakteristika hos indivi-
derna eller deras omgivning. Detta kan goras i olika
syften. bla for att finna sjukdomsorsaker eller for
att utreda den eventuella sjukdomsframkallande ef-
fekien av nagon karakteristika hos individ eller mil-
j6. Epidemiologiska undersokningar gors ocksa i
syfte att utviirdera effckten av preventiva insatser
eller for att studera forutsittningarna for sddana.
Epidemiologi har ocksd en viktig funktion inom pla-
nering och utvirdering av sjukvardsorganisationen.

72
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Svenska Epidemiologiska foreningen har till

uppagift:

art friimja utvecklingen av epidemiologi som veten-
skaplig disciplin

artr framja utvecklingen av epidemiologisk teori och
forskningsmetodik

arr frimja epidemiologi som tillimpad vetenskap
inom de medicinska. tekniska. beteende- och
samhillsvetenskapliga &mnesomradena

art frimja utnyttjande av epidemiologisk metodik
och epidemiologisk kunskap i planering. ledning
och virdering av hilsovard — innefattande pre-
ventiv medicin — samt sjukvard

attr sprida upplysning om och stimulera till praktisk
anvindning av epidemiologiska forskningsresul-
tat

arr frimja utbildning och undervisning i epidemiolo-
gi

arr att verka som remissorgan i frigor som ror epi-
demiologins verksamhetsomrade

air halla kontakt med motsvarande foreningar i and-
ra lander samt med internationella organisatio-
ner verksamma inom epidemiologin.

Socialmedicinsk tidskrift nr 2 1981



SVEP:s styrelse eller SVEP:s arbete —
ar du intresserad av att vara med?

Har ser du en presentation av medlemmarna i styrelsen. Vill du vara med i styrelsearbetet eller pa
annat satt bidra till SVEP:s arbete? Vi ser gdrna en bra fordelning utifran vetenskapligt omrade och
geografisk hemvist. Om du &r intresserad — hor av dig till svep@epidemiologi.nu !

Elisabeth Strandhagen, ordférande
Elisabeth har forskarbakgrund fran befolk-
ningsstudier med fokus pa kost- och livs-
stilsfaktorer och risk for hjart-karlsjukdom.
Hon é&r bitradande férestandare pa Svensk
nationell datatjanst som &r en nationell e-
infrastruktur for forskningsdata,
organisatoriskt knuten till Géteborgs
universitet.

Karin Modig, vice ordférande

Karin &r docent i epidemiologi vid Institutet
for Miljomedicin, Karolinska Institutet. Hon
leder en forskargrupp med inriktning mot
livslangd, aldrande och aldrandets sjukdomar.
Karin har bedrivit forskning pa svenska
registerdata under 15 ars tid och ar &ven
bitrddande koordinator for forskarskolan
SINGS (Swedish INterdisciplinary Graduate
School in register-based research).

Karl Marild, kassor

Karl &r docent i pediatrik vid Goteborgs
universitet och barnlékare med inriktning
gastroenterologi vid Sahlgrenska Universitet-
ssjukhuset. Hans forskningsgrupp anvénder sig
av data fran regionala, nationella och nordiska
kohortstudier for att identifiera riskfaktorer
och associerade tillstand vid inflammatorisk
tarmsjukdom (”’IBD”) och celiaki.

Anna Axmon, ledamot

Anna Axmon &r statistiker och epidemiolog
vid Lunds universitet, samt domanspecialist i
befolkningsstudier pa SND. Hon bedriver
forskning — ofta registerbaserad — inom flera
olika omraden, tex gallande halsoeffekter av
grona miljoer och vardkonsumtion hos
personer med intellektuell funktions-
nedséttning.
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Bjorn Wettermark, ledamot

Bjorn ar professor i lakemedelsepidemiologi
vid Uppsala universitet och forskar kring
lakemedelsanvéandningen i samhallet, vilka
effekter man kan se och hur man kan 6ka
kvaliteten i lakemedelsanvandningen. Nagra
aktuella projekt fokuserar pa hjartkarl-
sjukdomar, patientes féljsamhet till ordination,
lakemedel i miljén och Covid-19-pandemins
effekter pa lakemedelsanvandningen. Bjérn
Wettermark &r &ven gastprofessor vid Vilnius
universitet och ledamot att styrelsen for
European Drug Utilization Research group —
EuroDURG.

Eva Andersson, ledamot

Eva ar Kkliniskt verksam som Overlékare i
Arbets- och miljomedicin pa Sahlgrenska
Universitetsjukhuset och docent vid
Sahlgrenska akademin, Goteborgs
universitet. Forskat pa halsoeffekter
(luftvagar, cancer, hjarta-karl och
arbetsformaga) i arbetslivet i olika branscher,
mest inom massa- och pappersindustrin men
aven sjoman, fiskindustri mm samt
allméanbefolkning.

Jonas Bjork, ledamot

Jonas ar professor i epidemiologi vid Lunds
universitet och bedriver befolkningsstudier
kring geografiska och sociala skillnader i
halsa, ofta kopplat till miljofaktorer. P& senare
tid &ven tvarvetenskaplig forskning kring
forbattrad pandemiberedskap genom storskalig
anvandning av befolkningsdata. Har som ett
ytterligare forskningsspar under lang tid
medverkat i nationella och internationella
samarbeten kring kliniskt epidemiologiska
studier av njurfunktion. Stort intresse av
metodfragor och metodutveckling. Arbetar
aven med att framja infrastrukturer for
befolkningsforskning.


mailto:svep@epidemiologi.nu
https://www.gu.se/om-universitetet/hitta-person/elisabethstrandhagen
https://medarbetare.ki.se/people/karin-modig
https://www.gu.se/om-universitetet/hitta-person/karlmarild
https://portal.research.lu.se/sv/persons/anna-axmon
https://katalog.uu.se/empinfo/?id=N19-2675
mailto:bjorn.wettermark@farmaci.uu.se
mailto:bjorn.wettermark@farmaci.uu.se
https://www.gu.se/om-universitetet/hitta-person/265037ae-3c43-4d72-a516-ac60a81e248a
https://portal.research.lu.se/sv/persons/jonas-bj%C3%B6rk

Liisa Byberg, ledamot omfattar bade observations-studier och

Liisa ar professor i medicinsk epidemiologi interventionsstudier.

vid Uppsala universitet och bedriver

forskning omkring hur livsstils-faktorer som Karl Forsell, ledamot

fysisk aktivitet och kost paverkar risken for att Karl 4r forskare inom arbets- och miljsmedicin
drabbas av bland annat hjalrt-karlsjukdom, vid Umea universitet men lamnar styrelsen
diabetes, cancer och frakturer. Forskningen 2022

SVEP:s arsmote och seminarium 4 maj

Arsméte och vetenskapligt seminarium ager rum 4 maj pé distans.
Seminariet ar ett samarrangemang med Svensk Forening for Socialmedicin och folkhalsa.
Lankar och dagordning for arsmotet skickas ut via e-posten.

13.00-13.45 Arsmote
14.00-17.00 Seminarium

Att mata socioekonomi — ett nygammalt problem

14.00-14.10 Kort inledning fran respektive forening
14.10-14.30 Olle Lundberg: Inledning

14.30-15.30 Att méata socioekonomisk status
- Hanna Mogensen, KI: Kausala riktningar av socioekonomi — exempel fran studier om
barncancer
- Helena Svaleryd, UU: "Hellre rik och frisk” — socioekonomiska matt i studier av
barns halsa
- Per Gustafsson, UmU: Intersektionalitet och socioekonomisk status

15.30-15.50 Paus

15.50-16.30 Pandemins betydelse for jamlik halsa och vard — vad har vi lart oss for
kommande kriser?
- Anton Lager, KI: Region Stockholms rapport om sociala skillnader i Covid-19
mortalitet och morbiditet
- Helena Frielingsdorf-Lundqgvist, RO & Margareta Kristenson, LiU: Hur har pandemin
paverkat socioekonomiska skillnader i hélsa och indirekta halsoeffekter

16.30-17.00 Panel/diskussion. Moderatorer: Anna Sarkadi, Karin Modig
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SVEPET-redaktionen
c/o Eva Andersson
Arbets- och
miljomedicin
Medicinaregatan 16A
Box 414

40530 Goteborg

Kurser och konferenser

Porto betalt
Sverige

Namn Datum Plats Hemsida

2022

ISPOR—The Professional Society |15-18 maj |Washington, |https://www.ispor.org/conferences

for Health Economics and Outcomes USA och  |-education/conferences/upcoming-

Research, arlig konferens online conferences

Drugs, Diseases, Designs: Topics ~ {20-24 juni  |Grena, https://kea.au.dk/education/summ

and methods in real-world Danmark  |er-school/

pharmacoepidemiology summer

school

European Educational program in |13 juni-1  |Florens, http://www.eepe.org

epidemiology summer school juli Italien

Arhus Universitets sommarskola, 4-22 juli Arhus, https://international.au.dk/educati

MA niva kurser i epidemiologi, Danmark  |on/admissions/summeruniversity/

vetenskapligt skrivande. course

Biostatistics for Researchers — 4-15 juli Utrecht, https://utrechtsummerschool.nl/co

summer school Holland urses/healthcare

NordicEpi — Nordic Epidemiological |18-20 Island Mer info kommer

Conference augusti https://www.facebook.com/fltf200

7/

24th International Conference on 24-26 Kdpenhamn, |https://www.pharmacoepi.org/mee

Pharmacoepidemiology & augusti Danmark  [tings/annual-conference/

Therapeutic Risk Management

Society for Social Medicine & 7-9 Exeter, Stor- |https://socsocmed.org.uk/

Population Health september |brittanien

Conference of the International 18-21 Aten, Www.iseepi.org

Society for Environmental september |Grekland

Epidemiology

15th European Public Health 9-12 Berlin, https://ephconference.eu/

Conference 2022 november |Tyskland

14th annual NorPEN meeting 16-18 Tampere,  |http://www.norpen.org/
november |Finland
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