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Sammandrag

Sverige har en 1&ng tradition av registerbaserad forskning,
mdjliggjord genom personnummer som kopplar samman

data fran olika register, inklusive tandvardens elektroniska
patientjournaler. Kvalitetsregister inom hélso- och sjukvarden
samt tandvarden anvénds for att framja kvalitetsutveckling,
forskning och uppfdéljning, vilket ger viktig information om
behandlingsmetoder och folkhdlsotrender. De nordiska landerna
har liknande registerbaserade system, vilket skapar mojligheter
fér gransoverskridande samarbeten och studier pa storre
populationer. Det finns dock processuella skillnader mellan
ldnderna vad galler datadelning och lagstiftning, vilket kraver
noggrant forberedelsearbete. Férdelarna med registerbaserad
forskning ar kostnadseffektivitet, etiska férdelar och hég
statistisk styrka, medan utmaningar som ofullstandiga data och
tdckningsgrad kan férekomma. Svenskt Kvalitetsregister for
Karies och Parodontit (SKaPa) &r ett exempel pa ett omfattande
kvalitetsregister med stor potential inom tandvardsforskning.
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Abstract

Sweden has a long tradition of registry-based research, enabled
by personal identification numbers that link data from various
registers, including electronic dental patient records. Health
and dental care quality registers are used to promote quality
development, research, and follow-up, providing important
insights into treatment methods and public health trends. The
Nordic countries share similar registry-based systems, creating
opportunities for cross-national collaboration and studies on
larger populations. However, procedural differences regarding
data sharing and legislation exist between countries, requiring
careful preparation. The advantages of registry-based research
include cost-effectiveness, ethical benefits, and strong statistical
power, while challenges like incomplete data and coverage may
arise. The Swedish Quality Registry for Caries and Periodontal
Diseases (SKaPa) is an example of an extensive registry with
significant potential in dental research.

Keywords Registries, research, epidemiology

Sverige har en lang historia av nationella register och registerbase-
rad forskning (1), vilket mojliggdrs genom det unika personnumret.
Personnumret, som ér en tolvsiffrig nummerkombination faststalld
av Skatteverket, tilldelas alla personer som ar folkbokférda i Sveri-
ge sedan 1947. Personnumret bestar av individens fodelsedatum
(&r, ménad och dag), representerat av de forsta atta siffrorna, samt
ett fyrsiffrigt fodelsenummer dér den nést sista siffran indikerar
kon: udda siffror for mén och jamna siffror for kvinnor. Detta sys-
tem gor det mojligt att koppla samman data fran olika register till
en viss individ (2), vilket skapar forutsattningar for registerbaserad
forskning. Genom personnumret kan forskare ldnka data fran olika
kallor och pa ett anonymiserat sitt identifiera individers informa-
tion, vilket mojliggdr studier pé stora populationer 6ver tid. Detta
mojliggor att data fran olika register kan knytas till en specifik in-
divid. Inom tandvarden &r denna typ av registerforskning sarskilt
mojlig eftersom tandvardens patientjournaler 4r elektroniska och
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anvinder personnummer tillsammans med ett nationellt system
for dokumentation av diagnoser och behandlingar (3). Register blir
darmed ovirderliga verktyg for forskare som vill studera langsikti-
ga trender och effekter i befolkningen.

Register och datakallor

I Sverige finns drygt 150 nationella kvalitetsregister som anvands
inom olika omraden inom hélso- och sjukvéarden. Dessa register
har utvecklats med syfte att fraimja en jamlik halsa och utgor cen-
trala verktyg for uppfoljning, kvalitetssikring samt kontinuerlig
utveckling av varden. Ut6ver deras funktion i det kliniska forbétt-
ringsarbetet fungerar de nationella kvalitetsregistren &ven som
viktiga datakéllor for uppfoljning av vardens kvalitet, underlag for
policyutveckling och politiska beslut samt fér forskning (4). Ge-
nom att samla in och analysera data om hilsa och behandlingar
kan olika register ge vardefull information om effektiviteten i oli-
ka behandlingsmetoder och interventioner. De hjilper aven till att
identifiera riskgrupper och forbattra vardplaner och riktlinjer. Fle-
ra av dessa register riktar sig till specifika patientgrupper, medan
andra har en mer 6vergripande omfattning och samlar in data fran
hela befolkningen. De breda registren finns hos myndigheter, sa-
som Befolkningsregistret vid Statistiska centralbyran (SCB), som
innehaller information om Sveriges befolkning, inklusive fodelse,
dod, migration och civilstind. Andra viktiga register hos myndig-
heter inkluderar LISA (Longitudinell integrationsdatabas fér so-
ciala och arbetsmarknadsrelaterade studier), samt Likemedelsre-
gistret och Patientregistret, som hanteras av Socialstyrelsen. Dessa
databaser gor det mojligt att koppla samman sociala och andra
faktorer i en studie. Det dr ocksa vanligt att registerdata anvéinds
i situationer ddr andra forskningsmetoder, sdsom randomiserade
kliniska studier, skulle vara bade oetiska och logistiskt svéra att ge-
nomfora (5). Kvaliteten pé befolkningsregisterdata anses generellt
vara hog (6). Registerbaserad forskning dr ddrmed en viktig metod
inom halso- och sjukvardsforskning, och den har varit en central
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del av det svenska forskningslandskapet under méanga ar (2).
De andra nordiska ldnderna, precis som Sverige, har valutveckla-
de kvalitetsregister och andra viktiga datakéllor som kan utnytt-
jas for forskning. Genom att linka information fran dessa regis-
ter 6ver landsgranserna finns stora mojligheter for samarbete och
att genomfora studier pé en storre befolkningsgrupp. Lander som
Finland, Norge och Danmark har liknande befolknings- och kva-
litetsregister, biobanker samt forskningskohorter. I kombination
med offentligt finansierade vardsystem och personnummer som
mojliggor lang och fullstindig uppfoljning skapas goda forutsitt-
ningar for ett effektivt nordiskt forskningssamarbete (7). Detta
ger mojlighet att dra mer robusta statistiska slutsatser och stude-
ra ovanliga sjukdomstillstand eller hindelser. Samtidigt finns det
processuella skillnader mellan linderna nér det giller begaran om
data, och nationella lagar och praxis kan paverka méjligheten att
dela data mellan ldnder. Dessa skillnader kriver god planering och
forberedelse for att mojliggora samarbete och effektiv dataanvind-
ning. Nordiska initiativ, som NordForsk och projekt som VALO,
arbetar aktivt for att underlitta tillgdngen till hdlsodata och stirka
samverkan mellan linderna. Den kommande europeiska lagstift-
ningen for hilsodata, European Health Data Space (EHDS), véintas
ytterligare fraimja dessa samarbeten och 6ppna upp nya majligheter
for gemensam forskning inom Norden (8).

Férdelar med registerbaserad forskning

En av de storsta fordelarna med att anvinda registerdata for forsk-
ning &r att det gor det mojligt att studera stora populationer, vil-
ket ger stor statistisk styrka. Genom att analysera data frén flera
miljoner individer kan forskare uppticka monster och samband
som inte skulle vara synliga i mindre studier. Detta gor det moj-
ligt att identifiera riskfaktorer for sjukdomar, utvirdera effek-
ten av olika behandlingar och folja hilsoutvecklingen o6ver tid.
En annan fordel ér att forskningen 4r kostnadseffektiv. Traditio-
nella forskningsmetoder, som kliniska studier, kan vara bade dyra

39



AKTUEL NORDISK ODONTOLOGI ARG. 51| 2026

och tidskrévande. I kontrast till detta kréver registerbaserad forsk-
ning mycket mindre resurser, eftersom data redan ar insamlad och
finns tillganglig (9). Dessutom gor det faktum att dessa register ar
omfattande och systematiskt uppdaterade det méjligt att snabbt ge-
nomfora stora studier utan att behova samla in data frén bérjan.
En ytterligare fordel med registerbaserad forskning ar att den ofta
ar mer etisk dn andra metoder. Till exempel kan forskare studera
sjukdomar och behandlingar pa stora grupper utan att utsétta indi-
vider for onddiga risker eller ingrepp. Genom att anvanda data fran
redan existerande killor kan forskare ocksa skydda patienternas
integritet genom att de inte behéver samla in kinslig information
pé egen hand.

Utmaningar och begransningar

Trots de manga fordelarna finns det 4ven vissa utmaningar med
registerbaserad forskning (9). En av de storsta riskerna ar att data
i registren kan vara ofullstindiga eller felaktiga. Eftersom data
samlas in for administrativa syften snarare 4n for forskning kan
det finnas brister i informationen. For att sdkerstilla att resulta-
ten fran forskningen ér tillforlitliga genomfors ofta validerings-
studier dér registerdata jamfors med kalldata fran till exempel
patientjournaler. Varje nationellt kvalitetsregister méste ha sys-
tem for validering och ett system for rapportering av data. Detta
gor det mojligt att beddma kvaliteten pa registret och atgirda
eventuella brister i datainsamlingen. Det 4r ocksé viktigt att veta
hur manga individer registret innehaller fran befolkningen, vil-
ket kallas for tackningsgrad. Tackningsgraden 4r ett matt pa den
andel av den avsedda befolkningen som finns i registret. Téack-
ningsgraden dr central for trovardigheten hos ett register och den
péverkar hur olika typer av indikatorer kan och bor tolkas. Sve-
riges Kommuner och Regioner (SKR) har en fyragradig skala f6r
certifiering av registren, dér niva 1 dr hogst. Denna niva kréver
en tackningsgrad pa 6ver 85 %, och registret bor dven bidra med
data for 6ppna jaimforelser. Vidare ska information om registret
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och dess resultat vara offentligt tillgédnglig for patienter att ta del
av och forsta, och registret ska aktivt mojliggora och underlitta
forskning (10).

En annan begrinsning ar att registerdata ofta ar tvérsnittsliga,
vilket innebér att man far en 6gonblicksbild av en individs hilsa vid
en viss tidpunkt. Detta gor att det kan vara svart att dra slutsatser
om langsiktiga effekter eller att folja forandringar over tid. For att
hantera detta ar det viktigt att anvinda statistiska metoder som kan
ta hdnsyn till dessa begransningar.

Kvalitetsregistrens betydelse fér forskning och vard

Kvalitetsregister har ocksa en annan central funktion i hilso- och
sjukvarden: att skapa forutsittningar for langsiktig kvalitetsut-
veckling. Genom att samla in detaljerad information om vard-
processer och resultat kan dessa register hjdlpa vardgivare att
identifiera omrdden dér varden kan forbattras och att f6lja upp
effekterna av implementerade forandringar. Detta gor det moj-
ligt att sakerstilla att varden hela tiden utvecklas och forbittras
pé ett evidensbaserat sitt. For forskare utgor kvalitetsregister en
ovirderlig resurs for att studera sjukdomsforekomst, behand-
lingsresultat och folkhélsotrender. Med hjalp av registerdata kan
man genomfora bade retrospektiva och prospektiva studier, vil-
ket ger nya insikter och evidens som kan anvindas for att for-
bittra virden. En annan viktig aspekt dr att kvalitetsregister,
genom att vara Oppna och transparenta, ocksd framjar fortro-
endet for sjukvarden hos allménheten. Genom att offentliggora
data om vérdresultat och jimforelser mellan olika vardenhet-
er blir det mojligt for bade patienter och vardgivare att se hur
vil varden fungerar och vilka omrédden som behover forbattras.
Registerbaserad forskning dr numera édven en sjdlvklar metod
inom tandvarden. I Sverige &r alla tandvérdsjournaler elektro-
niska och anvinder personnummer, vilket gor det mojligt att
samla och analysera data effektivt. Inom tandvérd finns tva na-
tionella register: Tandhilsoregistret och Svenskt Kvalitetsregister
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for Karies och Parodontit (SKaPa).Tandhélsoregistret ar ett av
Socialstyrelsens hilsodataregister. Registret bildades 2008 och
innehaller information om tandvird som ersitts av staten for
vuxna (24 ar och aldre). Registret innehéller uppgifter om tand-
diagnoser, antal kvarvarande tander, antal intakta tinder och typ
av tandvérd, samt dven om medborgarskap och civilstind. Infor-
mation om maxillofacial kirurgi och sarskild tandvard som inte
utfors inom den statligt ersatta tandvéarden ingar inte i registret,
inte heller tandvard f6r barn och unga vuxna. Registret uppdate-
ras varje manad och anvinds for att folja tandhélsan i den vux-
na befolkningen (11). Kvaliteten i Tandhilsoregistret gillande
patient- och vérdgivaruppgifter samt administrativa uppgifter
om tandvéardsbesok ar generellt hog. Nér det giller information
om kvarvarande och intakta tinder, tenderar dock det genom-
snittliga antalet kvarvarande och intakta tinder i Tandhilsore-
gistret att vara nagot hogre dn vad som framgar av kliniska stu-
dier. En mojlig felkélla &r att vissa elektroniska journalsystem,
som anvinds av tandldkare for journalforing och rapportering
till Forsakringskassan, har ett forinstéllt standardvirde pa 28 el-
ler 32 kvarvarande och intakta tinder. Detta virde anvands om
tandldkaren inte anger ett specifikt antal, vilket kan ha lett till en
overskattning av antalet kvarvarande tinder hos dldre patienter.
Ar 2016 publicerade Socialstyrelsen rapporten ”Validering av
uppgifter om kvarvarande och intakta tidnder i tandhilsoregist-
ret”, dér resultaten frén en jamforelse mellan ett urval patienter
fran Tandhilsoregistret och deras patientjournaler presentera-
des. Vid valideringen 6verensstimde 92 procent av uppgifterna
om kvarvarande tinder och 88 procent av uppgifterna om intakta
tander med motsvarande information i patientjournalerna (12).
Det andra registret, Svenskt Kvalitetsregister for Karies och Pa-
rodontit (SKaPa), ar ett kvalitetsregister for karies och parodon-
tal sjukdom som lanserades officiellt 2007 och den forsta arliga
rapporten var for 2009. Ar 2014 inkluderades all offentlig tand-
vard och 2019 inkluderades alla landets journalsystem inom
tandvard. SKaPa har i dag detaljerad tandvardsinformation frén
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mer dn 8 miljoner individer. Rapporten for 2022 omfattade over
12 miljoner tandbehandlingsatgirder och 77, 2 miljoner obser-
vationsdata (13). Rapporten for 2023 omfattar dven drygt 12
miljoner tandbehandlingsatgiarder och mer an 34 000 atgérder
i genomsnitt varje dag (14). Datainsamlingen sker dagligen och
helt automatiskt fran patienternas elektroniska tandvardsjourna-
ler. Tandvarden rapporteras enligt det nationella kodningssyste-
met for tanddiagnoser och behandlingar enligt Tandvérds- och
likemedelsformansverket (TLV), for tinder och tandytor bade
for priméra och permanenta tinder (3). SKaPa har uppnatt hog-
sta certifieringsnivd enligt Sveriges Kommuner och Regioners
skala och har en viktig roll for att stodja kvalitetsutveckling och
forskning inom tandvard. Ungefir 95 % av alla svenska barn och
ungdomar besoker tandvarden regelbundet, och av dessa ingar
cirka 90 % i SKaPa (15). Eftersom SKaPa omfattar sa manga in-
divider, bade vuxna och barn, férvintas registret vara en “guld-
gruva” for registerbaserad tandvérd. SKaPa har hittills publicerat
femton arliga rapporter om munhilsa och tandvardens kvalitet,
men registret har hittills inte anvénts i stor utstrackning for forsk-
ningsstudier. Tva valideringsstudier har publicerats och en hog
overenstaimmelse har konstaterats for dft/DFT samt behandlings-
atgirder (16). Daremot har en studie visat att 6verenstimmelsen
var betydligt ldgre for “extracted/Missing teeth” (et/MT) och “de-
cayed-filled-extracted/Missing” teeth (deft/DMFT) och dirfor
avrads fran anvindning av utdata for deft/DMFT fran SKaPa (17).
Téckningsgrad och antal inkluderade individer ar viktigt att kian-
na till vid analys av data i forskning. SKaPas arsrapporter anger
inte alltid antalet barn som ingér f6r de olika variablerna, vidare
ar data tvirsnittliga och inga analyser angaende individer 6ver tid
tillhandahalls, till exempel vet vi inte hur ménga av 4-4ringarna
ar 2017 som ingar som 5-aringar ar 2018 och sa vidare. For fors-
kare som anviander SKaPa ar det viktigt att kdnna till registrets
tackningsgrad och hur manga individer som inkluderas for olika
variabler. Forskning baserad pa kvalitetsregister ar mojlig endast
om tandvardsjournalerna ar fullstindiga. Felaktiga uppgifter,
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som fel tand eller diagnos, kan férekomma. Korrekt journalféring
ar avgorande for SKaPas datakvalitet. En svaghet i patienternas
tandvardsjournaler 4r att det finns patienter for vilka registre-
ringen av deras faktiska tandstatus dr ofullstindig, sarskilt vid
akutbehandling. Nér en patient soker akutvard registrerar tand-
vardsteamet ofta endast de atgérder som utférs under det spe-
cifika besoket. Denna felaktiga och ofullstindiga status dverfors
sedan till SKaPa. Nir en ny patient soker tandvard foreslar pa-
tientdatasystemet en primdr eller permanent tandstatus for just
den patienten. Om tandstatusen i journalen inte uppdateras, re-
gistreras alla tinder som intakta, och denna status 6verfors till
SKaPa-registret trots att den inte ar korrekt. En losning pa detta
skulle kunna vara att ta bort standardvdrdena for tinder och i
stallet krdva att tandvardspersonal manuellt fyller i det korrekta
antalet tinder i patientens tandvardsjournal (11, 18). Register-
baserad forskning inom tandvard har stor potential att bidra till
forskning och kvalitetsutveckling. Med den hoga graden av olika
variabler och omfattning i de nationella registren erbjuder dessa
data en unik majlighet att analysera och f6lja tandhélsans utveck-
ling i befolkningen.

Praktiska aspekter av reqgisterbaserad forskning
inom tandvard

Den praktiska processen att arbeta med registerdata inom forsk-
ning dr komplex och kriver noggrant forarbete och planering. I
Sverige krévs enligt lagen om etikprovning av forskning som avser
ménniskor en etisk provning for forskning som innebér behand-
ling av personuppgifter, 4ven om dessa uppgifter samlas in via re-
gister. Etikprovningen syftar till att sakerstélla att forskningen inte
riskerar att skada deltagarna och att deras personliga uppgifter
behandlas pé ett sdkert sitt. Forskare som anvdnder registerdata,
exempelvis frin SKaPa, maste ocksé visa att de uppfyller de krav
pé integritetsskydd som anges i GDPR, Dataskyddsforordningen.
Detta innebdr att forskaren maste ha en tydlig plan f6r hur denna
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ska hantera och anonymisera data for att férhindra att individers
personuppgifter avslojas.

Nir den etiska provningen dr godkdnd kan forskaren gé vidare
med att begdra uttag fran de aktuella registren. I uttagsansékan
maste forskaren noggrant definiera populationen och de varia-
bler som ska inkluderas i studien. Ansdkan méste ocksa specifi-
cera vilket tidsintervall som ska omfattas och vilket syfte forsk-
ningsprojektet har. Sammanslagningen av data sker vanligen hos
en myndighet nér det giller data fran flera register. I de fall dar
forskningen inte kraver att data kan kopplas pa en individuell niva
(till exempel vid planerad framtida uppf6ljning inom en kohort),
limnas helt avidentifierade data ut, vilket innebér att det inte ar
mdojligt att pa nigot sitt koppla uppgifterna till en enskild individ,
se Fig.1 for ett exempel pd flodesschema for registerstudie. Nar
forskaren far tillgang till data, ar dessa ofta omfattande och kom-
plexa, vilket gor att data maste bearbetas och organiseras. For att
genomfora analyser behéver forskaren definiera relevanta varia-
bler, sasom kon, alder, diagnoser och behandlingar. Detta steg kan
vara mycket tidskrdavande, eftersom data kan finnas i manga olika
format och kan vara mycket detaljerade. Det ar viktigt att nog-
grant kategorisera data for att kunna dra meningsfulla slutsatser
fran studien. Arbetet med stora datamangder fran register kréaver
att ritt statistiska metoder anviands for att hantera eventuella sned-
vridningar och bortfall.

Slutsats

Registerbaserad forskning spelar en stor roll i utvecklingen av
hélso- och sjukvarden och tandvérden i Sverige. Den erbjuder en
kostnadseffektiv och etisk metod for att genomfora forskning pa
stora populationer, samtidigt som den borgar fér hog kvalitet pa
varden genom att skapa ett systematiskt och transparent sitt att fol-
ja upp vardresultat. Med ratt validering och noggrant analyserade
data kan registerforskning ge kunskap som kan leda till battre vérd
och hilsa.
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Godkand etikprovning

Ansékan om uttag av registerdata fran
SCB, Socialstyrelsen och SKaPa

|

[ Socialstyrelsen identifierar exponerad kohort fran register ]

|

[ Personnummer fér den exponerade kohorten skickas till SCB J

}

SCB matchar den exponerade koherten med
kontrollgrupp och identifierar féraldrar och syskon till

bada kohorter
SCB sammanstaller data om Personnummer ersatts med
socioekonomi och utbildning fér anonymiserade ID-nummer
foraldrarna

Alla personnummer skickas

tillbaka till Socialstyrelsen

|

{ Socialstyrelsen skickar alla ]

personnummer till SKaPa Data fran SCB,
Socialstyrelsen och SKaPa
l levereras till forskargruppen

SKaPa sammanstaller data om
tandhalsa och tandbehandlingar och
skickar data tillbaka till Socialstyrelsen

, !

Socialstyrelsen sammanstaller:
- Dataom placeringar Personnummer ersatts
Data om ICD-10-koder med anonymiserade

+ Dataom ordinerade lakemedel ID-nummer

+ Dataom dodsfall
+ Dataur SKaPa

Figur 1. Exempel pa flddesschema for registerstudie. Bilden beskriver en
pdgaende registerstudie vid Malmd universitet.

Example of a flowchart for a registry study. The image describes an ongoing
registry study at Malmé University.
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