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Psykisk ohélsa och psykiska sjukdomar ar vaxande folkhalsoproblem. Med
hjalp av epidemiologiska metoder kan man beskriva fdrekomst och félja for-
andringar i férekomst. Inom psykiatrisk epidemiologi kan man anvanda olika
typer av vardregister. Ett problem &r dock att personer som drabbas av vissa
typer av psykisk ohdlsa sdsom depression endast sdker vard i halften av fal-
len. Ett annat satt att mata férekomst ar att géra befolkningsstudier, dessa ar
dock kostsamma och har ofta stora bortfall. Nar det géller att dokumentera
varden kan man anvanda olika typer av kvalitetsregister.

Abstract: Mental illness and mental disorders are an increasing problem.
In Sweden in- and outpatient registers can be used to describe prevalence
and changes in prevalence. However only half of the persons affected by for
example depression seek any form of care. Another way to measure preva-
lence is to use population based studies. These are often very expensive
and have a high non-participation rate. In order to document the care dif-
ferent types of quality registers can be used.

och dirmed ej registreras. Vi vet frin
flertal studier att hdlften av dem som

Inledning
Psykisk ohilsa och psykiska sjukdo-

mar 4r vixande folkhélsoproblem.
For att fa kunskap om férekomsten
och forsta sambanden med yttre for-
hallanden anvinder man sig av epide-
miologiska metoder. Det ir viktigt att
folja fordndringar i férekomsten bade
for planering av det férebyggande ar-
betet och f6r hilso- och sjukvarden.
Det dr dock komplicerat att mita £6-
rekomsten korrekt. Ofta anvinder
man vardregister men ett problem ir
att de flesta som drabbas av psykisk
ohilsa inte kommer till sjukvarden
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tyller diagnoskriterierna fér Egent-
lig Depression inte soker hjalp for
detta (Bebbington et al, 1996, Kess-
ler et al, 1997). Nir det giller psykiska
problem som inte fyller diagnoskri-
terierna 4ar andelen som aterfinns i
vardregister givetvis dnnu ligre. Den
ideala metoden for att undersoka fo-
rekomst vore givetvis att gora enkit
och intervjuundersékningar med ett
stort antal slumpvis uttagna personer i
befolkningen s.k. befolkningsstudier.
Befolkningsstudier dr dock komplice-
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rade och dyrbara och inte alltid jim-
férbara. Om man vill underséka psy-
kisk ohilsa sa dr det ett vagt begrepp
som saknar enhetlig definition. Det
gbr att olika studier anvinder olika
definitioner och olika skalor. Manga
studier anvinder psykiska sjukdomar
som utfall, dessa dr visserligen vilde-
finierade men definitionerna ir kon-
struerade for kliniskt bruk och funge-
rar inte optimalt i befolkningsstudier.
Hur stor andel som har psykisk ohilsa
blir d4 en direkt f6ljd av mitmetoder-
na, bortfallet och populationen. Vid
allvarliga lingvariga sjukdomar t.ex.
schizofreni fungerar det bittre att
anvinda vardregister eftersom mer-
parten soker vird men dven da finns
det problem med t.ex. diagnoskrite-
rier. Studier av patienter med schizo-
frenidiagnos har haft olika kriterier
tor diagnosstillande och inkluderat
personer med olika lang sjukdomshis-
toria. Ett av mélen med sjukvarden dr
att den ska vara jaimstilld och jimlik.
Vi vet dock fran flertal studier att alla
som soker vard fér psykiatriska till-
stand inte fir en evidensbaserad be-
handling. Ett sitt f6r sjukvarden att
dokumentera behandlingen dr att an-
vinda kvalitetsregister. Med hjilp av
dessa kan man beskriva och utvirdera
varden som givits.

Nir det giller riskfaktorer f6r psykisk
ohilsa sa stricker sig dessa Over ett
vitt falt frain det mikroskopiska, ge-
ner och virus, till det makroskopiska,
samhillskatastrofer. Det finns ocksa
en hel del skyddsfaktorer sisom soci-
alt ndtverk. Risk och skyddsfaktorer
interagerar med varandra under livs-
spannet.
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Denna artikel beskriver olika meto-
der som kan anvindas for att studera
férekomst av och riskfaktorer for psy-
kisk ohilsa och psykisk sjukdom.

Registerstudier

I Sverige har vi sedan lang tid tillbaka
en tradition av att lagra olika typer av
information f6r hela eller delar av be-
folkningen i register. Detta dr en vir-
defull killa av méjligheter till epide-
miologisk forskning. Det finns manga
olika register. I en del register kan vi
finna indikatorer pd exponering (t.ex.
sociala riskfaktorer) och konsekven-
ser av psykisk ohilsa. I andra register
hittar vi indikatorer pd utfallet; d.v.s.
olika typer av psykisk ohilsa. Har
nimns bara nigra exempel pa register.
Pa Statistiska centralbyran i Orebro
(www.scb.se) finns de gamla Folk och
Bostadsrikningarna som innehéller
information om hushallens storlek,
typ av boende, sysselsittning mm. De
har ocksa modernare register sisom
LISA (Longitudinal integration data-
base for health insurance and labour
market studies). Det innehaller bland
annat en hel del data om inkomst och
sysselsittning. I Orebro har de ocksa
Flergenerationsregistret som ér ett re-
gister som m&jliggdr kopplingar mel-
lan indexpersonen och deras forildrar
och dirmed ocksi mellan syskon, far/
morforildrar. Pa Epidemiologiskt
Centrum (EpC) pa Socialstyrelsen
(www.socialstyrelsen.se) finns det
nationella Patientregistret med alla
utskrivningar fran slutenvarden med
diagnoser. Pa senare dr har man bor-
jat fa in data om likarbes6k inom den
specialiserade  Oppenvarden. Téck-
ningsgraden fér den psykiatriska slut-
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envarden dr i princip heltickande fran
1973 men dr fortfarande otillfredsstdl-
lande nir det giller 6ppenvarden. Pa
EpC finns ocksd Dddsorsaksregist-
ret, Likemedelsregistret och Medi-
cinska Fodelseregistret. Dessutom
finns forstds ett flertal andra instanser
med information som kan anvindas i
forskningssyfte; Brottsforebyggande
radet (www.bra.se) har register om
Lagférda brott, Foérsikringskassan
om sjukskrivningar och sjukbidrag.
Férutom dessa exempel pa nationella
register finns ocksd en mingd lokala
register. Ett exempel pa ett viktigt lo-
kalt register vad giller psykisk ohilsa
ir Stockholms kommuns register for
alla utredningar och beslut som so-
cialtjinsten har gjort. Ekonomiskt
bistind, insatser med st6d av lagen
om vird av unga och lagen om vard
av missbruk, skyddat boende och sys-
selsittning dr nagra exempel pa beslut
som registreras hir. Ett annat exem-
pel dr ett register inom Stockholm
lin landsting ddr likarbesok pa vard-
centraler registreras med diagnos se-
dan ett par ar tillbaka. Med hjilp av
vara unika personnummer kan man
sedan, efter viktiga godkdnnande av
bade etisk kommitté och utelimnande
myndighetet/instanser, samkora olika
register for att kunna studera olika
sjukdomars férekomst och riskfakto-
rer. Efter samkérningen ersitts per-
sonnumret med unika l6pnummer sd
att enskilda personer ej kan identifie-
ras.

En del register dr skapade av admi-
nistrativ anledning sdsom olika vard-
register och andra dr skapade i syfte
att utveckla och férbittra varden sa-
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som kvalitetsregister. Registren kan
anvindas 1 forskningen men eftersom
syftet ursprungligen dr annorlunda
finns forstds olika brister att ta hin-
syn till tex. varierande kvalitet och
tickningsgrad.. Infér varje planerad
studie behover detta tas i beaktande
for att se om man kan besvara sina
fragor. Dessutom finns forstds lagar
och bestimmelser runt hantering av
registerdata som det dr mycket viktigt
att f6lja for att mojligheten till regis-
terforskning ska bibehallas 1 Sverige.

Registerstudier har manga stora

fordelar;

+ mycket information for relativt lag
kostnad

+ liten inverkan pa “deltagarna”

+ man kan studera exponering fore
utfall utan att vinta flera ar pa upp-
toljning

+ man kan anvinda stora populatio-
ner och didrmed studera mindre
vanligt férekommande sjukdomar
och exponeringar

Men, det finns forstas nackdelar

ocksi;

- matten ir ofta grova

- bristande kvalitet och tickningsgrad
pa vissa matt

alla sjukdomar fangas inte i vdrdre-

gistren av den enkla anledningen
att man inte soker vard for alla
sjukdomar

- sdttet som registren anvinds 1 prakti-
ken kan forindras over tid

- varierande tickningsgrad p.g.a. att
vardapparaten forindras Gver tid
(t.ex. inom psykiatrin till mer 6p-
penvird och mindre slutenvard)
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Ett exempel pi en studie som lim-
par sig for register dr riskfaktorer f6r
schizofreni. Historiskt sett har en vil-
digt stor del personer med schizofreni
slutenvirdats, aven om andelen mins-
kat sedan psykiatrireformen tridde i
kraft 1995. Antalet psykiatriska slut-
envirdsplatser har sjunkit och allt fler
personer med psykos vardas enbart i
Oppenvirden (cirka 25%). Schizofreni
ir en ovanlig sjukdom och exponering
tor riskfaktorer behéver mitas fore
insjuknandet for att i mojligaste man
sirskilja konsekvenser av sjukdom
och av riskfaktorer. Dirfor behdver
en sadan studie ling uppféljningstid
(ofta fran barndom/fosterliv till lingt
in i vuxenlivet). Att kunna samla in
uppgifter under en sa ling tid via re-
gister istillet f6r manuellt dr forstas
extremt virdefullt. Genom att linka
Patientregistret (forsta gangen sluten-
viardad f6r schizofreni) med Folk och
Bostadsrikningarna och LISA (indi-
katorer for socioeckonomisk situation
i familjen i barndomen) tillsammans
med befolkningsregister (si att vi vet
vilka som dr bosatta i Sverige vid olika
tidpunkter) har vi bland annat kunnat
studera exponering for socioekono-
miskt mindre gynnsamma faktorer
i barndomen (t.ex. socialbidrag och,
arbetsloshet i familjen) och risken att
senare i livet insjukna i schizofreni.
Genom Flergenerationsregistret och
Patientregistret har vi i analyserna
kunnat ta hdnsyn till om biologiska
fordldrar slutenvirdats for schizofreni
d.v.s. en indikator pa drftlighet. Det
finns forstds flera brister i materialet
men analyserna tyder pa att det finns
ett samband mellan socioekonomiskt
mindre gynnsamma faktorer i barn-
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domen och oOkad risk for schizofreni
senare i livet. I denna studie anvindes
vart "TWELV E-register” som ir en
sammanlinkning av en mingd natio-
nella och lokala register med hela Sve-
riges population som bas.

Ett annat exempel dir ett lokalt regis-
ter anvinds dr ”The Stockholm Non-
Affective Psychoses Study” (SNAPS)
dir ett psykosregister i Stockholm,
baserat pa bdde Oppenvirdsdata och
slutenvirdsdata, anvinds. Registret
innehaller personer som nigon gang
under aren 1997-2006 har fatt diag-
nos icke-affektiv psykos registrerad i
antingen Oppenvard eller slutenvard.
Eftersom den hir patientgruppen of-
tast kommer till nagon form av psy-
kiatrisk vard, d.v.s. morkertalet dr li-
tet, limpar sig detta vardregister till
att studera incidens och prevalens av
psykos i Stockholms Lin. Tack vare
mojligheten att linka psykosregistret
med andra register kan t.ex. geografis-
ka skillnader med avseende pd sociala
variabler studeras.

Populationsbaserade ur-

valsstudier

Det ideala sittet att ta reda pa fore-
komsten av psykisk ohilsa i befolk-
ningen vore givetvis att undersdka
alla personer. Detta dr forstds omoj-
ligt. Ett sitt att genomféra detta prak-
tiskt dr att gora stratifierade urval med
hjilp av befolkningsregister, exempel
pa detta dr Folkhidlsoenkiten och Un-
dersékning om Levnadsférhallanden
(ULF). Ett annat exempel ir PART-
studien (Psykisk hilsa, Arbete och
RelaTioner) som dr en longitudinell
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studie som pédgir sedan 1998 i Stock-
holms lin. Problemen startar med
urvalet, en del personer saknar fast
adress och dessa personer har san-
nolikt en hogre férekomst av psykisk
ohilsa. Detta har man kunnat se vid
undersékningar pa bl.a. S6dermalms
mottagning fér hemldsa.

Man kan sedan vilja att gora direkta
intervjuer, enkitundersékningar el-
ler telefonintervjuer. Problemet med
enkiter dr att manga saknar ett sprak
for orden som beskriver symtom vid
psykisk ohilsa. Symtomen kan ocksa
snudda vid det férbjudna. Sjalvmords-
tankar nir man dr gift, har barn och
arbete, dr det verkligen tillatet? En
bidragande orsak till bortfallet kan
ocksa vara att férdomarna fortfaran-
de dr stora. I massmedia framtrider
bilden av psykiskt sjuka som hugger
ihjil minniskor med yxor och dédar
sma barn utan motiv. Detta 4r sikert
en del av orsakerna till att bortfallen
i befolkningsstudier av psykisk ohilsa
ar stora, vanligen runt 40-50%.

Ett annat problem med befolknings-
studier dr att psykisk sjukdom dr ett
spektrum av sjukdomar. Totalt dr pre-
valensen stor men varje diagnos f6-
rekommer inte sd ofta. For att ticka
in majoriteten av tillstinden sd maste
man anvinda manga olika skalor, for
angestsyndrom, depression, atstor-
ningar, sdmnstorningar etc. Frigebat-
terierna blir ddrfér omfangsrika.

Depressioner och angest dr exempel
pa psykiatriska sjukdomar som bor
studeras i befolkningen eftersom de
flesta som drabbas inte soker vard och
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dirmed inte heller finns i vardregister.
PART studien dr ett exempel pd en
befolkningsstudie om psykisk hilsa
som nyttjar bade enkiter och interviju-
er for datainsamling. I PART har vi
dven samlat in testdata om kognition
och dirmed kunnat studera kognitiv
férmaga hos personer med depression
och dngest i befolkningen som hu-
vudsakligen bestir av personer som
ir obehandlade. Idag dr det vildoku-
menterat att depression dr associerad
med kognitiv dysfunktion. Denna
kunskap dr dock baserad pa kliniska
material dvs. studier pd personer som
s6kt vird for sina besvir. Kognitiva
studier baserade pa PART data har vi-
sat att dven personer som drabbats av
depression eller angest i befolkningen
uppvisar en kognitiv nedsittning, vil-
ket dr en viktig ny kunskap om dessa
sjukdomar.

Svarigheter att inféra ny
kunskap i praxis

Inom svensk hilso- och sjukvird
pagar stindiga fordndringar, liksom
i andra linder. Ett dterkommande
problem, som belyses 1 forskning, ir
att Overforingen mellan forsknings
resultat och klinisk praxis dr en ling-
sam och slumpmissig process. Kon-
sekvensen blir att patienter inte all-
tid erbjuds adekvat, effektiv och god
vard. Studier genomférda i USA och
Nederlinderna har uppskattat att ca
30 % till 45 % av patienterna inte er-
haller vard och behandling enligt ve-
tenskapliga metoder och att 20 % till
25 % av varden inte dr nédvindig eller
t.o.m. skadlig (Freemantle et al, 2002,
McGlynn et al, 2003, Grol R, 2001).
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Behov av kvalitetsregister

och verktyg for uppfoljning
Nya behandlingsmetoder
ceras och behéver utvirderas sys-
tematiskt 1 det kliniska arbetet. Lit-
teraturen beskriver flera exempel pa
ineffektiva behandlingar som allméint
anvinds inom hilso- och sjukvarden.
Kraven pa tillginglig, effektiv och si-
ker psykiatrisk vard i Sverige har okat
de senaste aren. Beslutsfattare har en
avgorande och viktig roll i att paverka

introdu-

huruvida forskningsresultat skall ha
inflytande pd varden. Behov av att sys-
tematiskt utvirdera och folja upp den
psykiatriska vdarden dr sedan linge ett
prioriterat omrade av savil beslutsfat-
tare, politiker, brukarorganisationer
och kliniker. Sedan 2004 har fyra na-
tionella psykiatriska kvalitetsregister
skapats. Tdckningsgraden och anslut-
ningen till registren dr tyvirr dnnu lag
och anvindningen i det kliniska arbe-
tet varierar.

Svensk hilso- och sjukvard dr i behov
av ett kvalitetssikringssystem som dr
utarbetat och anpassat for att utvir-
dera klinisk psykiatrisk vard. Kvali-
tetssystemen skall mojliggbra sam-
ordning av behandlingsutvirdering
pa bade regional och nationell niva.
Kvalitetsregistren behovs for att be-
lysa forekomsten av psykisk ohilsa,
tillgang till psykiatrisk vard, resultat
av varden och patienttillfredsstillelse.
Registerdata behdver dessutom kom-
bineras med kvalitativa matt. Vik-
ten av att folja personer med psykisk
ohilsa 6ver tid med bade kvalitativa
och kvantitativa data kan inte nog un-
derstrykas.
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Etiskt ansvar

Det dr en f6rman och ett ansvar att
fa hantera kinsliga och viktiga data,
oavsett om man i forskningen anvin-
der register, enkiter, intervjuer eller
andra typer av killor. For att denna
typ av forskning ska kunna fortsitta
ar det viktigt att folja alla gillande
regler och rekommendationer (www.
socialstyrelsen.se, www.datainspek-
tionen.se, www.scb.se).

Sammanfattningsvis behévs det olika
metoder och olika kallor for olika fra-
gestillningar. Exempel pa hur detta
kan se ut ses i figur 1 och 2.
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Hur ménga personer var drabbade av psykos sjukdom i Stockholm

ar 2007?

Lakemedelsregister

Vardregister
(slutenvard och
Oppenvard)

Sjukskrivningsdata

Figur 1. Exempel pa fragestillningar och vilka register som kan hjilpa till att svara pa fragan.

Hur méinga personer drabbades av depression i Stockholm

2007?

Primarvardsdata Sjukskrivningsdata

Befolkningsstudier Lakemedelsregister

Figur 2. Exempel pi frigestillningar och vilka register som kan hjilpa till att svara pa fragan.
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