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SAMMANFATTNING

Syfte: Att skatta incidens och prevalens av icke-affektiva psykoser inklusive subgruppen
schizofreni i Stockholms Ian med hjélp av vardregister, samt att undersoka forhallandet mel-
lan psykiatrisk éppenvard och slutenvard for personer med icke-affektiv psykos.

Metod: Data fran psykiatrisk 6ppen- och slutenvard i Stockholms I&n har insamlats pa lokal
niva och utgor Stockholm Non-Affective Psychoses-registry (SNAPS). Registret innehaller
13 561 individer registrerade med diagnos icke-affektiv psykos nagon gang under aren

1997 — 2006. Forutom information om dppenvardsbesok (aren 1997 — 2006) och slutenvards-
tillfallen (aren 1973 — 2006), innehaller registret information om psykiatriska diagnoser fran
bada vardformerna. Incidens och prevalens baserat pa bade 6ppen- och slutenvardsdata och
incidens baserat pa enbart slutenvardsdata skattades for ar 2005. Vidare skattades prevalensen
over tid och for olika geografiska omraden i Stockholms lan for ar 2005.

Resultat: Da information fran bade 6ppen- och slutenvard anvandes, skattades incidensen for
schizofreni till 28/100 000 invanare (aldersgrupp 18 — 34 ar) och for icke-affektiv psykos till
72/100 000 invanare (aldersgrupp 18 — 44 ar). Betydligt lagre incidenser noterades da enbart
slutenvardsdata anvandes (schizofreni 13100 000 och icke-affektiv psykos 42/100 000).
Ettarsprevalensen for schizofreni skattades till 0,37 % och for icke-affektiv psykos till 0,67 %
(aldersgrupp 18 — 64 ar). Det var stora geografiska skillnader i prevalens for icke-affektiv
psykos inom Stockholms lan (fran 0,35 % till 1,32 %). Andelen personer som enbart haft
kontakt med 6ppenvarden under aren 1997 — 2006 skattades till 45 %, och da hansyn till tidi-
gare slutenvard togs, reducerades andelen till tjugofem procent. For prevalenta fall under ar
2005, var andelen personer som endast aterfanns i 6ppenvarden 67 %.

Slutsats: Vardincidens och vardprevalens av icke-affektiva psykoser kan beraknas med det
vardbaserade registret SNAPS. Vid skattning av psykosincidens och prevalens baserat pa
vardregister efter millenniumskiftet, bér bade 6ppenvard och slutenvardsdata inkluderas, for
att undvika allt for stor underskattning samt felklassificering av incidenta fall. Med tanke pa
utvecklingen inom den psykiatriska varden, med alltmer 6ppenvard istéllet for slutenvard,
forvantas behovet av bada informationskallorna kvarstd men forutsatter diagnosregistrering
inom bada vardformerna. Detta har betydelse for bade vardplanering och forskning.


anders.grohn
Cross-Out


ABSTRACT (IN ENGLISH)

Objective: To estimate the incidence and prevalence of non-affective psychoses including the
subgroup schizophrenia in Stockholm County, using health-care records, and to investigate
the relationship between psychiatric out- and inpatient care for persons with non-affective
psychosis.

Method: Data from the psychiatric out- and inpatient health-care in Stockholm County has
been collected at local level and constitutes Stockholm Non-Affective Psychoses-registry
(SNAPS). The register comprises 13,561 individuals registered with the diagnosis of non-
affective psychosis at some time during the years 1997 — 2006. SNAPS include information
about outpatient visits (1997 — 2006) and inpatient occasions (years 1973 — 2006) as well as
information about psychiatric diagnoses. Incidence and prevalence based on both out- and
inpatient data and incidence based solely on inpatient data were estimated for the year 2005.
Furthermore, prevalence over time were estimated, and for the year 2005, different geograph-
ical areas in the county.

Results: When data from out- and inpatient care used, the incidence of schizophrenia was
estimated to 28/100 000 inhabitants (age range 18 — 34 years) and non-affective psychosis to
72/100 000 inhabitants (age range 18 — 44 years). Considerably lower incidences were noted
when only inpatient data were used (schizophrenia 13/100 000 and non-affective psychosis
42/100 000). Schizophrenia prevalence was estimated to 0.37% and for non-affective psycho-
sis to 0.67% (age group 18 — 64). There were large geographical differences in the prevalence
of non-affective psychosis in Stockholm County (from 0.35% to 1.32%). The proportion of
persons who only had contact with outpatient care during the years 1997 — 2006, was esti-
mated to 45%. When consideration to previous inpatient care was taken, the proportion re-
duced to twenty-five percent. For prevalent cases in 2005, the proportion of persons who only
appeared in outpatient care was 67%.

Conclusion: Treatment incidence and prevalence of non-affective psychoses can be estimated
with the health-care based registry SNAPS. Estimations of psychosis incidence and preva-
lence based on health-care records after the millennium, should include both out- and inpa-
tient data, to avoid too much underestimation and misclassification of incident cases. Given
the development in psychiatric care, with more out- instead of inpatient care, information
about diagnoses from both out- and inpatient care will be needed in the future. This is im-
portant for health-care planning as well as for research.
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1 INLEDNING

Schizofreni och évriga icke-affektiva psykoser &r allvarliga psykiatriska tillstand och tillhor
en av psykiatrivardens storsta patientgrupper i Sverige.

Uppgifter om incidens och prevalens av icke-affektiva psykoser, och i synnerhet schizofreni,
varierar 6ver saval tid som rum. Dessa skillnader beror delvis pa metodologiska problem,
diagnoskriteriernas forandringar 6ver tid och tillgangligheten av data. Utvecklingen av den
psykiatriska varden, bland annat med ett skifte fran slutenvard (SV) till alltmer 6ppenvard
(OV) har ocksa stort inflytande. Personer med sa allvarliga psykiatriska diagnoser som schi-
zofreni, ses pa senare ar i allt storre utstrackning i enbart 6ppenvarden, men det ar oklart hur
forhallandet mellan vardnivaerna ser ut.

For bade forskning och vardplanering &r det viktigt att det finns bra incidens och prevalens-
matt, som beskriver verkligheten sa bra som majligt. Tidigare registerstudier baseras ofta pa
enbart slutenvardsdata, men senare ars utveckling inom psykiatrin leder sannolikt till en fram-
tida underskattning av incidens och prevalens av schizofreni och 6vriga psykoser om enbart
slutenvardsdata anvands.

I den har avhandlingen presenteras skattningar av incidens och prevalens for schizofreni och
icke-affektiva psykoser, som baseras pa vardregistret SNAPS (Stockholm Non-Affective
PSychosis register). SNAPS inkluderar information om diagnoser fran saval psykiatrisk
6ppen- som slutenvard under en tid da centralt registrerade 6ppenvardsdiagnoser var spar-
samt och en angeldgen fraga ar om det gar att skatta incidens och prevalens med hjalp av
detta vardbaserade register. Vidare underscks férhallandet mellan vardformerna fér personer
med icke-affektiv psykos, samt prevalensen i olika geografiska omraden i Stockholms lan.



2 BAKGRUND

Schizofreni och dvriga icke-affektiva psykoser ar psykiatriska tillstand som ar férenade med
stort lidande for saval den drabbade personen som for dess anhoriga (1). For manga innebér
denna sjukdom ett livslangt medicinerande och en livslang kontakt med psyKkiatrin. Bland
personer med psykossjukdom ses ocksa en hogre andel med somatiska sjukdomar i jamfo-
relse med den 6vriga befolkningen (2-4) men aven psykiatrisk samsjuklighet (5, 6) férekom-
mer ofta. Flera studier pekar pa hogre dédlighet till foljd av saval somatiska sjukdomar som
av sjalvmord (4, 7-9). Férutom det personliga lidandet, medfor det ocksa stora kostnader for
samhéllet, i form av hoga sjukvardskostnader, sjukforsakringskostnader och uteblivna skat-
teintékter (10, 11).

En tidig WHO studie (12), faststaller att livstidsrisken att insjukna i schizofreni &r en procent
oavsett var man befinner sig i varlden. Ett flertal studier pa senare tid, pekar dock pa stora
geografiska skillnader mellan olika omraden runt om i varlden (13-15) men &ven inom det
egna landet (16-21), vad galler bade incidens och prevalens.

Personer med psykiatriska sjukdomar och tillstand utgér idag en stor patientgrupp inom sjuk-
varden och nyttjar en stor andel av alla 6ppenvardsbesok och slutenvardsdagar i Sverige (22).
Personer som diagnostiserats med icke-affektiv psykos anvander i sin tur en stor del av den
psykiatriska varden, aven om de till antalet personer inte ar i majoritet. | Stockholm utgor
personer med psykossjukdom cirka 10 — 15 procent av det totala antalet patienter inom
vuxenpsykiatrin, men anvander cirka 30 — 35 procent av de psykiatriska Gppenvardskontak-
terna och cirka 30 — 35 procent av alla psykiatriska slutenvardsdagar (23).

Den psykiatriska varden har i manga delar av varlden, liksom i Sverige, varit foremal for
stora omstruktureringar sedan 1990-talet (24, 25). Antalet slutenvardsplatser har minskat av-
sevart men samtidigt har exempelvis kommunala verksamheter och den psykiatriska 6ppen-
varden utvecklats (26). Det ar dock oklart hur forhallandet mellan dessa vardnivaer ser ut,
speciellt mellan 6ppen- och slutenvard.

Tidigare registerstudier baseras ofta pa enbart slutenvardsdata, da dessa data varit relativt
lattillgangliga, exempelvis i Sverige (27, 28) och Danmark (29). Pa grund av omstrukture-
ringar kan studier baserat pa enbart slutenvardsdata fran 2000-talet och framat, fa konsekven-
ser pa saval incidens som prevalensskattning i form av stor underskattning av de bada matten,
samt felklassificering av nyinsjuknande.

Det finns flera orsaker till att det kan vara svart att jamfora studier med varandra. En vésent-
lig fraga ar hur personer med schizofreni identifieras, men dven vilka diagnoskriterier som
anvands, samt vilka ar som studeras. Vidare kan definitionen av sjalva matten vara en kélla
till olikheter mellan studier, vilket ofta beror pa tillganglighet av data. Det ar dessutom ofta
stor skillnad i hur resultaten presenteras, exempelvis per aldersgrupp, kén eller omrade.



For epidemiologisk forskning och planering av sjukvard ar incidens och prevalens betydelse-
fulla matt. Det &r darfor av vikt att dessa matt baseras pa data som beskriver verkligheten sa
bra som mojligt.

2.1 INCIDENS OCH PREVALENS - MODELLEN

Att beskriva forekomsten av en sjukdom i en befolkning kan goras pa olika sétt. Tva anvand-
bara deskriptiva matt ar incidens och prevalens. Enkelt kan sagas att incidensen beskriver
antalet personer som insjuknar i en befolkning och prevalensen beskriver andelen personer
med en viss sjukdom/tillstand vid en viss tidpunkt i en definierad befolkning.

| litteraturen forekommer olika prevalensmatt, exempelvis punktprevalens, periodprevalens,
livstidsprevalens och vardprevalens, vilket kan skapa forvirring och svarigheter vid jamforel-
ser mellan studier.

Punktprevalensen beskriver rent teoretiskt, andelen personer som har en sjukdom just nu, i
detta 6gonblick. Detta ar forstas svart att mata, oavsett sjukdom. Periodprevalensen definieras
pa varierande satt (en manad, sex manader, ett ar osv.), men kritiseras for att vara mindre
anvandbart da den innefattar incidens (30), till skillnad fran punktprevalensen, som per defi-
nition inte innehaller incidens. | praktiken bygger dock bade punktprevalens och periodpreva-
lens pa samma princip, det ar ofta bara ett uttryck for hur, var och néar fallen identifieras. For
vissa sjukdomar/tillstand (exempelvis schizofreni) narmar sig de bada matten ofta varandra
pa grund av det langdragna forloppet. For en vanlig, snabbt 6vergaende forkylning, blir skill-
naden forstas stor. Livstidsprevalensen daremot, definieras som andelen personer som nagon
gang under hela sin livstid haft sjukdomen ifraga, och som &r i livet vid en given tidpunkt.
Vardprevalensen bygger pa samma princip som for punktprevalens och periodprevalens, men
fortydligar att det ar andel personer som vardas for sjukdomen, som avses. Vardprevalensen
anvands ibland for att skatta den faktiska prevalensen, men beroende pa vilken sjukdom som
avses, ar detta mer eller mindre lampligt.

Incidensen beskrivs som antalet personer som insjuknar i en befolkning under en avgransad
tid. Incidenstalet definieras som antal nyinsjuknade personer i en definierad befolkning under
en avgrénsad tid dividerat med den totala tid som individerna i befolkningen tillsammans
I0per risk att insjukna (risktid). Kumulativ incidens kan beskrivas som risken for en person att
insjukna under en definierad period och definieras som antalet personer som insjuknar under
en avgransad tid dividerat med antalet individer vid periodens bérjan. Med vardincidens av-
ses forsta gangen en person kommer till vard for sin sjukdom.

For foljande beskrivning anvénds enbart begreppen incidens och prevalens. Bild 2.1 visar ett
teoretiskt schema éver manniskors mojliga floden i ett definierat omrade under en hel livstid
och beskriver incidens och prevalens och forhallandet mellan dessa matt.



Bild 2.1. Forhallandet mellan incidens och prevalens
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Lat oss saga att en individ fods i ett fiktivt land (upptagningsomradet). Personen skvalpar
sedan omkring i den stora tanken tillsammans med den 6vriga befolkningen. Under sin livstid
drabbas personen av barnsjukdomar, forkylningar och diverse andra sjukdomar/akommor och
foljer da flodet att bli sjuk (incidenta fall eller terinsjuknade), foljt av att vara sjuk (preva-
lenta fall i badkaret) for att slutligen (och i de allra flesta fall) tillfriskna och aterforas till be-
folkningen i upptagningsomradet dvs. tillbaks till tanken. Denna process kommer sannolikt
att paga manga ganger under en manniskas livstid, bade under uppvéxtaren och i vuxen alder,
anda tills vi lamnar den stora tanken for att vi emigrerar eller dor.

Det &r latt att forsta att olika sjukdomar och tillstand far olika utseenden i bild 2.1. En forkyl-
ning, som ofta har ett relativt snabbt forlopp, gor att vistelsen i badkaret visserligen inte blir
sa langvarig, men det ar ett standigt flode ut fran tanken ner i badkaret (hdg incidens). Samti-
digt kan manga vara forkylda samtidigt (hog prevalens). For exempelvis schizofreni och
andra icke affektiva psykoser, som denna avhandling handlar om, &r bilden annorlunda: det ar
inte s& manga personer som insjuknar i schizofreni (lag incidens), men har man val insjuknat

i schizofreni, blir man ofta kvar i badkaret under lang tid.
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2.2 INCIDENS OCH PREVALENS AV SCHIZOFRENI OCH ICKE-AFFEKTIV
PSYKOS

2.2.1 Incidens av schizofreni och icke-affektiv psykos

Det finns en méangd studier som presenterar incidens av schizofreni. De &r dock av varierande
karaktar, och flertalet baseras pa data fran fore sekelskiftet. Metodologiskt skiljer de sig ocksa
ofta at, vad galler identifikation av incidenta fall, vilket delvis beror pa var fallen kan identi-
fieras (fran registerdata, varddata, enkéatdata, intervjuer) men ocksa vilka diagnoskriterier,
vilket diagnossystem som anvénds (ICD-systemen, DSM-1V, bred eller sndv definition av
schizofreni). Vidare presenteras resultaten ofta pa ett varierande sétt (per kén, olika alders-
grupper, storstad/landsbygd, migrantgrupper etc.).

En systematisk genomgang av incidensen av schizofreni, publicerad 2004 av McGrath et al.
(13), presenterar en incidens (median) for schizofreni pa 15,2 per 100 000 personer. Denna
median baseras pa 170 incidensskattningar fran 55 olika studier. Spridningen ar dock stor;
7,7 —43 per 100 000 (10 % — 90 % kvantil), vilket indikerar stora skillnader mellan olika
platser i varlden. Atskilliga studier visar dessutom pé stor heterogenitet inom ett och samma
land (16, 20, 21), exempelvis mellan storstad och landsbygd, dér en hogre incidens ses i stor-
stader (31, 32). Men, stora variationer i incidens ses till och med inom en och samma stad
(18, 33).

Vidare finns det studier som pekar pa en nedgang oéver tid (34-36), andra pekar pa en upp-
gang (37-41), eller ingen forandring alls (42-44). Dessa inkonsekventa resultat kan delvis
tillskrivas metodologiska skillnader, omstruktureringar i den psykiatriska varden, forandring-
ar i diagnossystemen och diagnossattningen.

Skillnader i schizofreniincidens har konstaterats mellan kdnen (45, 46), oftast med en hogre
andel man som insjuknar. Vanligast ar det att insjukna i yngre aldrar, vilket tydligt syns i fler-
talet studier, varfor variationer mellan aldersgrupper blir stor (34, 45). Betydande skillnader
har ocksa noterats mellan infodda och immigranter (47-49).

Naér det galler hela gruppen icke-affektiv psykos, som férutom schizofreni inkluderar schizo-
affektiva syndrom, vanforestallningssyndrom och akuta- och évergaende psykotiska
syndrom, finns inte lika manga incidensstudier. En studie fran Storbritannien (16) skattar
incidensen till 23,2/100 000 (aldersgrupp 16 — 64 ar) och en studie fran Sverige baserat pa
bade 6ppen- och slutenvardspatienter (50) skattar incidensen till 34,8/100 000 invanare (al-
dersgrupp 18 — 45 ar).
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2.2.2 Prevalens av schizofreni och icke-affektiv psykos

Metodologiskt skiljer sig dven prevalensstudier av schizofreni mycket at, och resultaten redo-
visas i hog grad pa olika satt. Hur ett prevalent fall med psykos definieras och identifieras
beror delvis pa tillgangligheten av data (exempelvis registerdata eller enkatdata) men ocksa
vilket diagnossystem som anvands (ICD-systemen, DSM-1V, bred eller snév definition av
schizofreni).

Vad galler schizofreni, finns det ett flertal studier baserade pa data fran fore sekelskiftet, som
varierar 6ver bade tid och rum (17, 19, 51-55). Déaremot &r det sparsamt med studier baserade
pa data efter sekelskiftet (56, 57).

En systematisk genomgang av prevalensen av schizofreni, publicerad 2005 av Saha et al.
(14), faststaller periodprevalensen (medianen) for schizofreni till 3,3 per 1000 personer, med
en spridning pa 1,3 — 8,2 per 1000 (10 % — 90 % kvantil). Medianen baseras pa 32 studier,
med 42 olika skattningar.

Prevalensmatt for hela gruppen av icke-affektiva psykoser har redovisats betydligt mer sallan.
| en studie fran England (58) som baseras pa data fran1984, presenteras en ettarsprevalens pa
0,75 % och en studie fran Sverige (59), baserat pa data fran borjan av 70-talet, presenterar en

ettarsprevalens pa 0,6 % i Stockholms lan.

Vad galler skillnader i prevalens mellan olika aldersgrupper, ses de hdgsta prevalenstalen ofta
i aldrar mellan 45 och 64 ar (54, 56, 58, 60). Vidare ses ocksa skillnad i prevalens mellan
konen i de olika aldersgrupperna, med en hogre andel mén i de yngre aldersgrupperna i jam-
forelse med personer Gver 45 ar, dar andelen kvinnor ar hogre. Detta ses for subgruppen schi-
zofreni, men ocksa for hela gruppen av icke-affektiva psykoser.
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2.3 PSYKIATRINS UTVECKLING

| Sverige, liksom i manga andra lander i vérlden har den psykiatriska sjukvarden forandrats
radikalt 6ver de senaste 25 aren. | Sverige genomfordes slutenvardsreformen under 90-talet
och har resulterat i att antalet psykiatriska slutenvardsplatser och antalet slutenvardsdygn per
vardtillfalle minskat avsevart (61). | Stockholm har antalet allméanpsykiatriska slutenvards-
platser sjunkit fran drygt 3200 platser ar 1991, till drygt 500 ar 2012 (Bild 2.3).

Bild 2.3 Antal allménpsykiatriska slutenvardsplatser éver tid i Stockholms lan.
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Kalla: Stockholms lans sjukvéardsomréade (SLSO)

Nér det galler andelen personer inom vuxenpsykiatrisk slutenvard (Stockholms lan), syns en
nedgang over tid (62) men det har framfor allt blivit vanligare med kortare vardtider. Dock
har andelen unga vuxna (18 — 24 ar) okat. Samtidigt har den psykiatriska Gppenvarden suc-
cessivt byggts ut och alltfler personer ses pa vuxenpsykiatriska Oppenvardsmottagningar.

Sérskilda 6ppenvardsmottagningar som riktar sig till patienter med psykoser har dessutom
etablerats och idag finns ett flertal psykosmottagningar utspridda éver Stockholms lan. Per-
soner med sa allvarliga psykiatriska diagnoser som schizofreni, aterfinns i allt storre grad i
dppenvarden pa senare ar, men i vilken utstrackning &r oklart.
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2.4 METODOLOGISKA OVERVAGANDEN

Vilken metod som anvands for att skatta incidens och prevalens, beror ofta pa tillgangen av
data. Eftersom schizofreni och évriga psykoser trots allt ar relativt sallsynta, ar det svart att
identifiera dessa sjukdomar i t.ex. enkatundersokningar (63). Valdigt manga individer maste
tillfragas, om tillrackligt manga personer med schizofreni skall kunna urskiljas. Dessutom
tenderar personer med psykos att inte vilja delta i undersokningar.

Registerstudier baserat pa slutenvard ar resurseffektivt, men har restriktionen att individer
maste ha slutenvardats for att inkluderas. Vad géller sa tunga diagnoser som schizofreni, sa
kommer majoriteten till vard i ndgon form (64). Dock inte nddvandigtvis till slutenvarden,
dar diagnoser i form av ICD-10 koder (65) finns registrerade i Sverige sedan lang tid tillbaka.
Nér det galler 6ppenvarden i Sverige finns inte samma langvariga tradition av registrering av
diagnoser pa nationell niva, och tackningen vad géller registrerade diagnoser inom psykia-
trisk Gppenvard varierar stort 6ver tid och rum, men ar nagot stabilare efter 2006 (22). Detta
gor det svart att urskilja personer med schizofreni i 6ppenvarden pa nationell niva fore 2006.

Tidigare epidemiologiska registerstudier, exempelvis fran Sverige (27, 28), men aven fran
andra lander (29, 34), inkluderar ofta enbart slutenvardsdata. Da den psykiatriska varden for
schizofreni och andra psykoser tidigare ofta innebar slutenvard i nagon form, fangades pati-
enter i dessa register, varfor tidigare studier kan identifiera personer med psykos tillforlitligt.
Men i och med skiftet inom den psykiatriska varden, forvantas antalet patienter som enbart
vardas i 6ppenvarden att 6ka. Incidens och allra helst prevalensstudier baserade pa enbart
slutenvard kommer da att fa underskattade resultat.

En fraga som ofta diskuteras ar validiteten av diagnoser i register (66, 67). Ett flertal studier
har utforts vad galler validering av slutenvardsdiagnoser i Sverige (68, 69), vilka indikerar
hog validitet vad galler schizofrenidiagnoser. For ppenvardsdiagnoser saknas dock valide-
ring fér motsvarande tidsperiod i Sverige.

En vasentlig frga ar hur en person med schizofreni identifieras i en studie. Det beror till stor
del pa vilken typ av data som finns tillgangliga, exempelvis om data hamtas fran ett eller flera
vardregister, sjukhusens egna register, enkatundersokningar eller intervjuer (63, 66, 67). Det
beror ocksa pa vilka diagnoskriterier som ar uppsatta (exempelvis ICD-koder, DSM-1V, snavt
eller brett spektrum av schizofreni).

Vardregister anvands ofta for att berakna vardincidens och vardprevalens, som i sin tur an-
vands for att skatta incidens och prevalens. Och det ar angeldget att resonera kring om dessa
skattningar kan galla som matt pa incidens och prevalens. Exempelvis kan det vara problema-
tiskt att identifiera incidenta fall med psykos i vardregister, och flera olika typer av svarighet-
er bor beaktas (30). Om slutenvardsdata anvands, ar da det forsta slutenvardstillfallet den
tidpunkt da personen i fraga verkligen insjuknat? Det troliga ar att personen har varit sjuk
under en langre tid innan sjélva slutenvardstillfallet och en fraga ar om detta gar att faststélla
med hjélp av andra register, exempelvis 6ppenvardsregister. Problemet ar att diagnoser inte
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registrerats centralt inom dppenvarden tidigare, utan forst pa senare tid. Ett alternativ ar att
undersoka patientens anamnes, exempelvis via sjukhusets journaler.

Ibland riktas kritik mot registerstudier, pa grund av att data oftast handlar om kvantitet - inte
kvalitet. Vardregister har oftast skapats av administrativa skél och ar anpassade darefter.
Aven hot om den personliga intigriteten kan ibland lyftas fram som argument mot register-
studier.

2.5 FORSKNINGSPERSPEKTIV

For epidemiologisk forskning &r det angelaget att ha bra incidensmatt, da dessa ofta ar grund-
ldggande byggstenar. Att kunna identifiera nyinsjuknade personer ar ofta en forutsattning for
att exempelvis kunna studera orsaker och konsekvenser av sjukdomar, och for att kunna iden-
tifiera riskfaktorer. Antag att incidenta fall blir felaktigt klassificerade i tid, da kan handelsen
som sag ut att vara en konsekvens av sjukdomen egentligen vara en orsak. Avsaknad av so-
lida grunddata kan aldrig reparera en studie, oavsett hur sofistikerade analysmetoder som
anvands. Beroende pa vilken typ av studie som skall utforas, ar det ocksa ofta nédvandigt att
kanna till 6vriga fléden beskrivna i avsnitt 2.1, bild 2.1.

2.6 HALSOPLANERINGSPERSPEKTIV

For planering av sjukvard &r det viktigt att ha adekvata matt pa prevalensen, som speglar
verkligheten sa bra som mojligt, for att kunna mota vardbehovet och fordela resurser pa
lampligt satt. Felaktig information om forekomst kan till exempel bidra till nedsk&rningar
inom varden, eller snedvriden fordelning av resurser.
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3 SYFTE

3.1 OVERGRIPANDE MAL

Det 6vergripande syftet med denna studie &r att skatta incidens och prevalens for icke-
affektiva psykoser inklusive subgruppen schizofreni i Stockholms lan, med hjélp av vardre-
gister, samt att undersoka forhallandet mellan psykiatrisk 6ppen- och slutenvard for personer
med icke-affektiv psykos.

3.2 SPECIFIKA MAL

Studie I: att skatta incidens for icke-affektiva psykoser och schizofreni med hjélp av vardre-
gister i Stockholms lan, och undersoka vikten av att inkludera diagnosinformation fran 6p-
penvarden vid skattning av incidens.

Studie 1l: att skatta prevalens for icke-affektiva psykoser och schizofreni med hjalp av vard-
register i Stockholms lan, for olika aldersgrupper och per kon, 6ver tid och i olika geografiska
omraden.
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4 MATERIAL OCH METOD

Denna avhandling bygger pa ett psykosregister; SNAPS — ”The Stockholm Non-Affective
PSychosis register”. SNAPS baseras i huvudsak pa lokala varddata fran registreringssystemet
Psykiatriskt Vard System (PVS) men med kompletterande information fran andra register.

Sammanfattningsvis inkluderar SNAPS personer 6ver 18 ar, med registrerad diagnos icke-
affektiv psykos i 6ppenvard eller slutenvard nagon gang under aren 1997 — 2006 och som
bodde i aktuellt upptagningsomrade i Stockholms lan.

4.1 SNAPS UPPBYGGNAD

411 PVS

Som grund till SNAPS ligger lokala varddata fran registreringssystemet PVS, vilket flertalet
vuxenpsykiatriska klinikomraden i Stockholms I&n anvénde sig av under aren 1997 — 2006.
Fem av de atta psykiatriska klinikomradena (bild 4.1a) som var verksamma under datain-
samlingen ar 2007, registrerade i PVS mellan &ren 1997 — 2006. Ovriga kliniker anvinde sig
av andra registreringssystem, eller anvande PVS under en kortare period, vilka darfor uteslots
pa grund av otillfredsstallande kompatibilitet.

Bild 4.1a Psykiatriska klinikomraden ar 2005 i Stockholms lan med respektive upptagnings-
omrade

Psykiatriska klinikomraden

som ingar i SNAPS Upptagningsomrade (stadsdel/kommun)
1 Psykiatri Sydost Nacka, Varmdo, Haninge, Tyresd, Nynashamn
2 Psykiatri Sydvast Huddinge, Botkyrka, Alvsjo, Lilieholmen, Hagersten, Skiarholmen
3 Psykiatri i S6dra Stockholm Maria/G:a Stan, Katarina Sofia, Enskede, Skarpnéack, Farsta, Vantor
4 Norra Stockholms psykiatri Kista, Rinkeby, Spanga-Tensta, Ekerd, Kungsholmen, Norrmalm,
Ostermalm’, Hasselby-Villingby, Bromma
5 Psykiatri Nordvast Solna, Sundbyberg, Sollentuna, Sigtuna, Jarfalla, Upplands-Bro,
Upplands Vasby
Psykiatriska klinikomraden
som ej ingar i SNAPS Upptagningsomrade (stadsdel/kommun)
6 Sodertalje psykiatriska klinik ~ Sodertalje, Nykvarn, Salem
7 Psykiatri Nordost Danderyd, Vaxholm, Osteraker, Taby, Vallentuna, Lidingd

8 Norrtalje psykiatriska klinik Norrtalje

! Ostermalm ingick i Norra Stockholms psykiatri vid datainsamlingen, men valdes att exkluderas vid ana-
lyserna, da stadsdelen inte ingick i klinikomradet under hela uppfoljningstiden.
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Anledningarna till att data inhamtades fran PVS var:

1) Att diagnoser fran 6ppenvard fanns registrerade i de lokala registren (PVS) under
samtliga ar, till skillnad fran andra centrala register som saknar information om
Oppenvardsdiagnoser under motsvarande ar.

2) Att de ingaende klinikernas upptagningsomrade utgjordes av en stor del av
Stockholms lans vuxna befolkningen ar 2005, drygt 75 procent.

Fran de fem inkluderade klinikomradenas lokala PVS-system, identifierades personer (18 ar
eller aldre), som registrerats med diagnos icke-affektiv psykos (se avsnitt 4.2.1) atminstone
nagon gang under aren 1997 — 2006. Vidare samlades féljande data in fran PVS, for alla de
identifierade: slutenvardstillfallen (akut eller ej), 6ppenvardsbesck (akut eller €j), typ av be-
sok (nybesok, aterbestk, gruppbesok, hembesck), andra psykiatriska diagnoser och GAF-
skattning (Global funktionsskattningsskala). For varje handelse foljer ocksa ett fullstandigt
datum, och alder for varje handelse kunde faststéllas.

All information fanns initialt i nio olika delar (dataset) for varje klinikomrade (se bild 4.1b).
Dessa olika delar kopplades ihop pa ett sofistikerat satt med hjalp av olika id-koder som &r
specifika for varje handelse och person inom ett klinikomrade, men inte mellan klinikerna.
Koderna anvéndes for att kunna félja en och samma person inom kliniken vad galler exem-
pelvis besok, diagnoser, vardepisoder och slutenvardstillfallen. For att sedan kunna folja en
och samma person mellan de olika klinikerna anvéndes initialt personnummer. Nar alla bygg-
stenar lankats ihop, omkodades personnummer till sa kallad VAL-databaskod (utfort av
TietoEnator). Pa detta satt kunde en enskild individ inte urskiljas, men dnda féljas i centrala
databaser som exempelvis VAL-databaserna (se avsnitt 4.1.2).

Bild 4.1b. PVS byggstenar inom ett och samma klinikomrade

VARDEPISOD
_A* Vardepisod-id
| PERSONER 2 : _Personnummer \vﬁ.RDTlLLFALLEISV
[+ _Personnummer ;<A X . Vardepisod-id
: N S A >« Vardtillfalle-id
\:, ! AN * Producent-id
DIAGNOSGRUPPERING \‘\ KONTAKT /. Personnummer
* Vardepisod-id “\|* Vardepisod-id
* Diagnos-id 1. Kontakt-id
*  Personnummer * Vardtillfalle-id PRODUCENT
! * Producent-id « Producent-id
! * Personnummer \
¥
GAF-OSKATTNINQ BESOK | OV
* Vardepisod-id .
* Skattnings-id ICD-10 kod ) KonFaktjld
*  Personnummer * Kontakt-id © Bestks-id
* |CD-10-id
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Vardepisoderna var den dvergripande byggstenen, som inneholl kontakter i form av 6ppen-
vardshesok och/eller slutenvardstillfallen under en langre period. I de allra flesta fallen pagick
det en vardepisod i taget, men multipla vardepisoder forekom.

Det fanns tva olika kallor till diagnosinformation i PVS: ICD-10 koder och diagnosgruppe-
ringar (se avsnitt 4.2.1). ICD-10 koderna kopplades via kontaktinformationen till ppen- eller
slutenvard och i de allra flesta fall gick det pa sa sétt att identifiera om diagnosen registrerats i
samband med 6ppenvard eller slutenvard, men inte alltid. VVad gallde diagnosgrupperingarna,
som for de tidigare aren var vanligt forekommande i 6ppenvarden gick det inte med sékerhet
att saga att diagnosen var kopplad till 6ppenvarden, d&ven om diagnosgrupperingar registrera-
des i storst utstrackning just i 6ppenvarden. Till kontakterna kopplades vidare bade 6ppen-
vardsbesok och slutenvardstillfallen med information om datum, men aven typ av besok och
om besdket/slutenvardstillfallet var akut eller e;j.

Nér alla de olika delarna fran respektive klinikomrade lankats ihop, hade grunden till registret
skapats med information for varje enskild individ vad gallde diagnoser, datum, 6ppenvards-
besok och slutenvardstillfallen.

4.1.2 VAL-databasernai Stockholms lan (1997-2006)

For att faststalla att personer faktiskt bodde i det studerade upptagningsomradet, samt for att
faststalla vilken stadsdel eller kommun personerna bodde i, hamtades information fran de sa
kallade VAL-databaserna som finns i Stockholms l&ns landsting (SLL). VAL-databaserna
innehaller slutenvardtillfallen sedan 1995 och dppenvardsbesok sedan 1997 i Stockholms lan,
med bland annat information om folkbokf6ringsadress for varje enskilt tillfalle. Information i
form av lan-kommun-forsamlingskod (LKF-kod) och i vissa fall basomradeskoder? lankades
till 6ppenvardsbesckens, slutenvardstillfallena och diagnosregistreringars datum (bade ICD-
10 koderna och diagnosgrupperingarna).

For de allra flesta aktiviteterna (81 %) kunde férsamling faststéllas med hjélp av det faktiska
datumet. Men da PVS-registreringen inte var uppbyggd pa samma satt som VAL-
databaserna, gjordes forst foljande antagande: om endast en forsamling registrerats i VAL-
databaserna for en enskild individ under tiden 1997 — 2006, antogs personen vara bofast i
denna férsamling under hela perioden. Pa sa satt kunde forsamling bestammas for ytterligare
14 % av aktiviteterna. Av de kvarvarande aktiviteterna utan noterad férsamling (5 %), gjordes
matchning pa enbart ar och manad, vilket resulterade i ytterligare faststallanden (4 %). Totalt
kunde forsamling faststallas for sa mycket som 99 % av alla aktiviteter.

2 D4 stadsdel ej kan faststéllas med enbart férsamlingskod, eller d& forsamlingskod saknades.
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4.1.3 Nationella Patientregistret (1973-2004)

Det Nationella Patientregistret (NPR) (22) startade 1964 vad galler somatisk slutenvard med
ett begransat antal 1an. Fler och fler 1an ansl6t sig med aren och de psykiatriska slutenvards-
klinikerna runt om i Sverige tillkom med sa gott som full tackning fran och med ar 1973. |
NPR registreras diagnoser vid utskrivning fran slutenvarden.

For att undersoka om en person tidigare fatt en registrerad psykosdiagnos inom slutenvarden
pa annan plats an i det studerade upptagningsomradet anvandes NPR (1973 — 2004). De per-
soner som identifierades som forstagangsinsjuknade i PVS, lankades till NPR for att faststélla
om det fanns ett tidigare registrerat slutenvardstillfalle med psykosdiagnos pa en psykiatrisk
klinik ndgonstans i Sverige. Om sa var fallet, definierades saledes personen inte som nyin-
sjuknad.

4.2 SNAPS SLUTPRODUKT

Med PVS som grund och med kompletterande information fran VAL-databaserna och NPR
har SNAPS uppréttats. Registret bestar av 13 561 individer 18 ar eller &ldre, med icke-
affektiv diagnos (se avsnitt 4.2.1) registrerad i 6ppen och/eller slutenvard, nagon gang under
aren 1997 — 2006. Individerna har alla svenskt personnummer och atminstone nagon gang
under perioden bott i aktuellt upptagningsomrade, samt haft atminstone ett fysiskt besok eller
slutenvardstillfalle. Vidare finns information om psykiatrisk slutenvard for individerna pa
nationell niva for aren 1973 — 2004. Registret ar saledes endast vardbaserat.

For bade delstudie I och Il har foljande information anvants: diagnoser, fysiska 6ppenvards-
besok (1997 — 2006), slutenvardstillfallen (1973 — 2006), alder, kon och LKF-koder.

4.2.1 Diagnoser i SNAPS

Tva diagnossystem finns representerade i SNAPS: ICD-10 koder (65) och de sé kallade dia-
gnosgrupperingarna (se appendix).

Diagnosgrupperingarna som baserades pa DSM-1V, bestod av grovt grupperade psykiatriska
tillstand, var for de flesta aren och speciellt i borjan (1997 — 2004) de vanligast forekom-
mande registrerade diagnoserna inom 6ppenvarden i PVS. Dessa diagnoser registrerades
dock med en stor oregelbundenhet, varfor det mellan sjélva registreringarna kunde ga flera ar,
trots frekventa 6ppenvardsbesok. Ar 2005 borjade dock en négot mer regelbunden registre-
ring, pa grund av att klinikerna nu beh6vde registrera en diagnos minst var artonde manad,
for att fa ekonomisk kompensation. Detta incitament dkade forstas benagenheten att regi-
strera diagnoser i oppenvarden, och den 6kning som ses fram till 2004 — 2005 i registret, ar en
ren registreringseffekt. Betydligt fler ICD-10 koder registrerades ocksa med tiden.
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For slutenvarden har detta inte varit ett problem, da det sedan lange &r etablerat att ICD-
diagnos registreras vid utskrivningen, vilket gor att diagnos latt kan kopplas till vardtillfallet.

| bade studie I och studie Il definierades icke-affektiv psykos med hjélp av ICD-10 koder-
na F20-F29, samt diagnosgrupperingarna 3 (schizofreni) och 4 (6vriga psykotiska syndrom).
Subgruppen schizofreni definierades som ICD-10 kod F20 och diagnosgrupp 3.

4.2.2 Validering av diagnoser i SNAPS

For att validera de grova diagnosgrupperingarna schizofreni och 6vriga psykotiska syndrom
som satts i Oppenvarden (se avsnitt ovan), valdes 70 stycken personer slumpmaéssigt ut (al-
dersgrupp 18-64 ar) inom Norra Stockholms Psykiatri, vilka fatt diagnosen registrerad i PVS.
Dessa personers datajournaler granskades av en psykiatriker med avseende pa 6verensstam-
melse mellan diagnosgrupperingarna satta i 6ppenvarden och ICD-10 koder, dvs. fanns det en
noterad ICD-10 kod som 6verensstamde med diagnosgrupperingen 3 respektive 4. Vidare
undersoktes om psykossjukdom kunde konstateras med hjalp av journalen. Fyra stycken
journaler visade sig ej lasbara varfor 66 stycken aterstod for slutgiltig bedomning.

Tabell 4.2. Overensstammelse mellan diagnosgrupperingarna satta i éppenvarden och ICD-
10 koder.

2003 2006 Totalt
Motsvarande ICD-10 kod fanns i journalen och 28 30 58
psykossjukdom forelag
Motsvarande ICD-10 kod fanns ej i journalen, 4 0 4
men psykossjukdom forelag
Motsvarande ICD-10 kod fanns ej i journalen, 1 3 4
och underlag for psykosdiagnos fanns ej
Totalt granskade journaler 33 33 66

Resultaten visade att 62 av de 66 (94 %) registrerade diagnosgrupperingarna korrekt identifi-
era personer med icke-affektiv psykos (tabell 4.2.).

4.3 DEFINITION AV INCIDENTA FALL

| delstudie | definierades ett incident fall med icke-affektiv psykos ar 2005 pa foljande sétt:
en person som for forsta gangen fick en registrerad diagnos icke-affektiv psykos i SNAPS ar
2005, dvs. ingen tidigare registrerad diagnos i slutenvarden sedan 1973 eller i 6ppenvarden
sedan 1997. Vidare stalldes kraven att personen skulle ha haft ett fysiskt besok eller sluten-
vardstillfalle inom psykiatrin, bott i aktuellt upptagningsomrade och vara 18 ar eller éldre ar
2005. Denna definition tillater saledes inte aterinsjuknade individer.
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4.3.1 Validering av metoden att identifiera incidenta fall

For att testa om personer blev korrekt identifierade som psykosincidenta i SNAPS, valdes
personer slumpmassigt ut fran tva psykiatriska kliniker, vilka fatt en diagnos icke-affektiv
psykos registrerad for forsta gangen ar 2005 — 2006 i 6ppen eller slutenvard. Fran Norra
Stockholms Psykiatri, del 1 (incidenta ar 2005) valdes 66 personer ut i aldersgruppen

18 — 64 ar. Fran Psykiatri Nordvast, del 2 (incidenta ar 2006) valdes 54 personer ut i alders-
gruppen 18 — 44 ar, varav en person exkluderades pa grund av sekretess. Totalt granskades
saledes 119 datajournaler av en psykiatriker med avsikt att faststélla om personen insjuknat
under 2005 respektive 2006 (tabell 4.3a). Motsvarande totala antal granskade datajournaler
for subgruppen med schizofreni, var 49 stycken (tabell 4.3b).

Tabell 4.3a. Sammanfattande tabell 6ver antalet granskade journaler vad galler incidensva-
lidering for icke affektiva psykoser, per aldersgrupp och psykiatriskt klinikomrade.

Del 1 Del 2
Norra Stockholms Psykiatri Nordvast Totalt
Psykiatri (2005) (2006)
Granskade Korrekt Granskade Korrekt Granskade Korrekt
journaler identifierade journaler identifierade journaler identifierade
N n (%) N n (%) N n (%)
18-34 ar 31 27 (87) 33 23 (70) 64 50 (78)
35-44 &r 17 14 (82) 20 16 (80) 37 30 (81)
45-64 &r 18 5(28) - - 18 5(28)
18-64 Gr 66 46 (70) - - 119 85(71)
18-44 3r 48 41 (85) 53 39 (74) 101 80 (79)

Tabell 4.3b. Sammanfattande tabell 6ver antalet granskade journaler vad galler incidensva-
lidering for subgruppen schizofreni, per aldersgrupp och psykiatriskt klinikomrade.

Del 1 Del 2
Norra Stockholms Psykiatri Nordvast
Psykiatri (2005) (2006) Totalt
Granskade Korrekt Granskade Korrekt Granskade Korrekt
journaler identifierade journaler identifierade journaler identifierade
N n (%) N n (%) N n (%)
18-34 ar 11 7 (64) 13 9 (69) 24 16 (67)
35-44 ar 6 3 (50) 5 3 (60) 11 6 (54)
45-64 ar 14 4 (29) - - 14 4 (29)
18-64 ar 31 14 (45) - - 49 26 (53)
18-34 ar 11 7 (64) 13 9 (69) 24 16 (67)
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Det var en stor andel falskt positiva incidenta fall av icke-affektiv psykos i aldersgruppen

45 — 64 ar och i subgruppen schizofreni syntes detta redan i aldersgruppen 35 — 64 ar, varfor
de uteslots. Majoriteten av dessa personer hade manga ar tidigare insjuknat i psykos, de hade
bara inte blivit registrerade med diagnos psykos i PVS tidigare, eller vardats inom slutenvar-
den for psykos fore 1997.

Saledes konstaterades att, bland nyinsjuknade personer med icke-affektiv psykos, identifiera-
des 79 % korrekt i aldersgruppen 18 — 44 ar. For subgruppen schizofreni var motsavarande
andel 67 % for aldersgruppen 18 — 34 ar. Den noterade skillnaden mellan icke- affektiv psy-
kos och subgruppen schizofreni vad géller traffsakerheten, kommer att beskrivas i diskuss-
ionen.

4.4 DEFINITION AV PREVALENTA FALL

| delstudie 11 definierades ett prevalent fall med psykos ar 2005 pa foljande sétt: person som
hade en diagnos psykos registrerad i psykiatrisk 6ppen- eller slutenvard nagon gang under
aren 2004 — 2006 och som under ar 2005 hade atminstone ett 6ppenvardsbesok eller sluten-
vardstillfalle registrerat. Vidare stalldes kravet att personen ar 2005 bodde i aktuellt upptag-
ningsomrade samt var mellan 18 och 64 ar.

Anledningen till att ett trearsintervall anvandes for att identifiera prevalenta fall ar 2005, var
den oregelbundna diagnosregistreringen i PVS vad géller 6ppenvarden (minst var artonde
manad), trots frekventa 6ppenvardsbesok, en registreringseffekt. Detta beskrivs narmare i
diskussionen.

4.5 BEFOLKNINGSDATA

Alders, kons och omrédesspecifika befolkningsdata hamtades fran Regionplanekontorets
Omradesdatabas (ODB), Tillvéxt, miljo och regionplanering (TMR), SLL (tabell 4.5). For
omradesindelning anvandes kommunerna i Stockholms I&n och stadsdelarna inom Stock-
holms kommun som var aktuella ar 2005. Tillsammans ingar totalt 32 olika omraden

(17 av 18 stadsdelar inom Stockholms kommun och 15 av de évriga 25 kommunerna). Be-
folkningssiffrorna fran databasen avser 31 december respektive kalenderar. Fran TMR ham-
tades aven information om andelen personer med ekonomiskt bistand samt andelen personer
fodda i annat land &n Sverige (tabell 4.5) pa kommun/stadsdelsniva. De ingaende klinikernas
upptagningsomrade i denna studie utgjordes av drygt 75 procent av Stockholms lans vuxna
befolkning
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Tabell 4.5. Sammanfattande tabell Gver befolkningen ar 2005 i de ingaende klinikomradenas
upptagningsomraden, samt andel med ekonomiskt bistand och andel utrikesfodda.

Andel med Andel fédda

el el 2ot ekonomiskt iannatland

Psykiatriskt klinikomrade 18-34 ar 35-64 ar 18-64 ar bistand an Sverige
Psykiatri Sydost 48 866 107 846 156 712 3,7% 18 %
Psykiatri Sydvast 65 045 113 357 178 402 51% 32%
Psykiatri i Sodra Stockholm 73341 112 482 185 823 57 % 21%
Norra Stockholms psykiatri3 89 309 136 716 226 025 5,6 % 27 %
Psykiatri Nordvast 71781 127 638 199 419 3,8% 24 %
TOTALT 348 342 598 039 946 381 4,8 % 25 %

4.6 SKATTNING AV INCIDENS OCH PREVALENS

| denna studie anvandes vardbaserade registerdata, SNAPS, for att skatta bade incidens och
prevalens av icke-affektiv psykos och schizofreni, i en vél definierad befolkning i Stockholms
lan.

| delstudie I beraknades saledes vardincidens som anvéandes som skattning av incidens av
icke-affektiv psykos och schizofreni i Stockholms lan. I delstudie I1 berdknades vardpreva-
lens (ettarsprevalens) som anvandes som skattning av ettarsprevalens av icke-affektiv psykos
och schizofreni i Stockholms lan.

| beskrivningarna nedan (4.6.1 och 4.6.2) anvands genomgaende benamningarna vardinci-
dens och vardprevalens, for att klargora att matten i studierna baserades pa varddata.

4.6.1 Vardincidens (studie I)

Vardincidensen for ar 2005 berdknades genom att dividera antalet identifierade incidenta fall
2005 (enligt definitionen i avsnitt 4.3) med medelbefolkningen i aktuellt omrade. Medel-
befolkningen skattades med hjalp av medelvardet av befolkningen i slutet av ar 2004 och
2005. Som en konsekvens av valideringen av metoden att identifiera incidenta fall, se avsnitt
4.3.1, beréknades vardincidens av icke-affektiv psykos for personer i aldersgruppen

18 — 44 ar och vardincidens av schizofreni for personer i aldersgruppen 18 — 34 ar.

Vidare beraknades en alternativ vardincidens, som baserade sig enbart pa slutenvardsdata,
men pa motsvarande satt. Detta for att illustrera skillnader mellan incidensskattningar bero-
ende pa om enbart slutenvardsdata anvandes, i jamforelse med om information fran bade
oppenvard och slutenvard anvandes.

® Exklusive Ostermalm, som ej ingick i PVS under hela studieperioden
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| delstudie I undersoktes ocksa hur stor andel av personerna som enbart aterfanns i Gppenvar-
den under SNAPS tid 1997 — 2006, da information om bade 6ppenvard och slutenvard fanns
for samtliga individer, samt da hansyn togs till tidigare slutenvard.

4.6.2 Vardprevalens (studie Il)

Vardprevalensen beraknades genom att dividera antalet identifierade prevalenta fall 2005
(enligt definitionen i avsnitt 4.4) med aktuell befolkning i slutet av aret for respektive alders-

grupp.

Arlig vardprevalens for uppféljningstiden 2000 — 2005 beréknades pd motsvarande satt, men
enbart for personer upp till 44 ar (aldersgrupper 18 — 24, 25 — 34 och 35 — 44), da de tidigare
aren ar foremal for registreringseffekter (se avsnitt 4.2.1), vilket paverkade aldrarna Gver

44 ar i hogre utstrackning.

Vidare berdknades vardprevalensen pa motsvarande sétt for de enskilda kommunerna som
tacktes av registret, samt for respektive stadsdel i Stockholms stad, déar befolkning for respek-
tive kommun och stadsdel i aktuell aldersgrupp anvandes. Dessa omradesspecifika vardpre-
valenser undersoktes sedan i relation till omradenas andelar personer som mottagit ekono-
miskt bistand respektive andel personer fodda i annat land &n Sverige, med hjélp av Pearsons
korrelation.

4.7 ETISKT TILLSTAND

Etiskt tillstand fran Regionala etikprévningsnamnden i Stockholm foreligger.
Diarienr: 04-021/2, 2006/821-32, 2007/1390-32.
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5 RESULTAT

5.1 RESULTAT STUDIE |

Da vardincidensen beraknades med hjalp av bade 6ppenvardsdata och slutenvardsdata, skat-
tades incidensen i Stockholm ar 2005 till 72/100 000 invanare (aldersgrupp 18 — 44 ar) for
alla icke-affektiva psykoser (F20 — F29) och for den snévare gruppen schizofreni (F20), till
28/100 000 invanare (aldersgrupp 18 — 34 ar). Da enbart slutenvardsdata anvandes, skattades
incidensen till 42/100 000 invanare respektive 13/100 000 invanare.

| SNAPS identifierades 12 252 personer i aldern 18-64 ar, boende i aktuellt upptagningsom-
rade, som nagon gang under aren 1997 — 2006, registrerats med diagnos psykos. Under denna
tid var det 5465 personer (45 %) som enbart vardades i psykiatrisk oppenvard. Da hansyn till
tidigare slutenvard pa nationell niva togs (1973 — 2004), konstaterades det att 2351 av de
5465 personerna aterfanns i slutenvarden och saledes kvarstod 3114 personer (25 %) som
enbart vardats i 6ppenvard under aren 1997 — 2006, och som ej aterfanns i slutenvard pa nat-
ionell niva 1973 — 2004.

5.2 RESULTAT STUDIE II

Ettarsprevalensen for alla icke-affektiva psykoser (F20 — F29) i Stockholm skattades ar 2005
till 0,67 % for aldersgruppen 18 — 64 ar och for subgruppen schizofreni (F20) till 0,37 %.
Hogst prevalens noterades i aldersgruppen 45 — 54 ar (icke-affektiva psykoser 1,02 %, och
schizofreni 0,61 %). Generellt sags hogre prevalens bland méannen, forutom i aldersgruppen
55 — 64 ar, dar prevalens var hogre bland kvinnorna.

Den arliga prevalensen var relativt stabil 6ver aren 2000 till 2005. Om ndgot, noterades en
liten 6kning av prevalensen under uppféljningstiden for alla icke-affektiva psykoser i alders-
gruppen 18-24 ar. Vidare 6kade andelen personer som enbart aterfanns i 6ppenvarden under
hela uppféljningstiden, fran 59 % ar 2000, till 67 % ar 2005 for personer diagnostiserade med
icke-affektiv psykos.

Stora geografiska skillnader i ettarsprevalensen av alla icke-affektiva psykoser konstaterades i
Stockholms 1&n, déar den lagsta prevalensen skattades till 0,35 % och den hogsta till 1,32 %.
Vidare noterades pa omradesniva, samband mellan psykosprevalens och andelen personer
med ekonomiskt bistand samt mellan psykosprevalens och andel utlandsfodda.
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6 DISKUSSION

6.1 DISKUSSION RESULTAT STUDIE |

Incidensen for schizofreni skattades till 28/100 000 invanare (aldersgrupp 18 — 34 ar) i
delstudie I. Detta ar en relativt hog siffra i jamforelse med andra studier (13, 16, 34, 38, 50,
70) och det kan finnas flera forklaringar till olikheterna. Resultaten i denna studie &r begran-
sade till yngre aldrar, da bade méan och kvinnor oftare insjuknar (45) och Stockholm &r en
storstad vilket kan forknippas med hégre incidenstal (31, 71, 72). Vidare baserades incidens-
skattningen i denna studie pa varddata som inkluderar information fran psykiatrisk 6ppen-
vard, vilket ocksa kan vara en bidragande orsak, med tanke pa psykiatrins utveckling med
alltmer 6ppenvard i forhallande till slutenvard. Att spridningen av incidensen ar stor mellan
l&nder, och dven inom det egna landet har dock konstaterats i ett flertal studier (13, 18, 20,
21) och det finns aven studier med hogre incidensskattning, exempelvis fran Canada och Fin-
land (39, 73).

Incidensen for hela gruppen icke-affektiv psykos skattades till 72/100 000 invanare (alders-
grupp 18-44 ar). Detta &r betydligt hogre dn tva jamforbara studier fran Storbritannien och
Sverige (16, 50), men det finns fa jamforbara studier av incidensen for denna definierade

grupp.

Det finns flera aspekter som bor beaktas, vad géller sjalva metoden att identifiera incidenta
personer med icke-affektiv psykos inklusive schizofreni i vardregistret SNAPS, samt om in-
cidens verkligen kan skattas med hjalp av vardregister.

Vad galler incidensen for icke-affektiv psykos i aldersgruppen éver 44 ar, syntes en tydlig
overskattning pa grund av felklassificering av incidenta fall, varfor denna aldersgrupp ute-
slots. Valideringsstudien (avsnitt 4.3.1) visade att personer i aldersgruppen over 44 ar i storre
utstrackning fick sin diagnos registrerad forst vid ar 2005, trots att manga besok inom psykia-
trin registrerats under flera ar innan. Ofta var detta personer som haft sin diagnos mycket
lange, noga journalfort, men dar diagnosen tidigare inte registrerats i de lokala registren
(PVS) och blev saledes identifierade som incidenta det ar deras diagnos blev registrerad for
forsta gangen, en registreringseffekt. | aldersgruppen under 45 ar, var detta problem inte lika
uttalat. For subgruppen schizofreni blev felklassificeringen av incidenta fall tydlig i aldrar
redan efter 34 ar, varfor restriktion till aldersgruppen 18 — 34 ar gjordes och pa samma sétt
som for alla icke-affektiva psykoser var registreringseffekten tydlig. Skillnaden i traffséker-
heten mellan diagnosgrupperna berodde daremot till stor del pa underregistrering av diagno-
sen schizofreni, en sorts forsiktighet i registreringen. Dock fanns ofta andra psykiatriska dia-
gnoser registrerade, ofta som ett led i utvecklingen av sjukdomen.
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Det kan diskuteras om forsta registrerade datum med schizofrenidiagnos verkligen kan gélla
som indikator for nyinsjuknad i schizofreni, da symptom som skall vara uppfyllda maste ha
pagatt under en langre period (minst en till sex manader, beroende pa diagnossystem) for att
diagnos skall kunna faststéllas (30). Detta kan dock hanteras pa lite olika sétt, t.ex. kan regi-
strerat datum for forsta kontakt med psykiatrin istéllet anvéndas. Ofta kan andra psykosdia-
gnoser foregas av en schizofrenidiagnos, som alternativt skulle kunna gélla som indikator.
Déremot foregas ett forsta vardtillfalle med schizofrenidiagnos, ofta av en langre tid av olika
symtom, sa kallad prodromalfas (74), som kan paga i flera ar. | forlangningen — detta har be-
tydelse for om varddata kan anvandas for skattning av schizofreniincidens eller inte. En stor
fraga ar fordrojningen av forsta diagnosregistrering i forhallande till den faktiska tidpunkten
for insjuknandet, och vad som egentligen skall definiera ett insjuknande i schizofreni (forsta
symtom, forsta psykiatrikontakt, forsta registrerade diagnos etc.).

I delstudie | anvandes dock forsta registrerade datum med schizofrenidiagnos i 6ppen- eller
slutenvard som incidensindikator. Genom att inkludera 6ppenvardsdata och tidigare sluten-
vardsdata pa nationell niva, samt begransa aldersgruppen, reducerades felklassificeringen
nagot. For hela gruppen av icke-affektiva psykoser var traffsakerheten nagot battre.

6.2 DISKUSSION RESULTAT STUDIE II

Ettarsprevalensen for schizofreni skattades till 0,37 % i delstudie Il. Detta ar i enlighet med
flera studier (14, 19, 51, 55), som dock baseras pa data fran fore sekelskiftet. | en studie fran
USA, av Wu et al. (56) presenteras en ettarsprevalens pa 0,51 % for ar 2002. | en studie fran
Canada som baseras pa data fran 2006 (57), redovisas en ettarsprevalens 0,56 %. Bada studi-
erna har dock en nagot bredare definition av schizofreni och inkluderar exempelvis schizo-
affektiv diagnos, vilket delvis kan forklara de nagot hogre andelarna.

Ettarsprevalensen for hela gruppen icke-affektiv psykos skattades till 0,67 % (aldersgrupp
18 — 64 ar). Det finns fa jamforbara studier av prevalensen for icke-affektiv psykos. I en stu-
die fran England av Bamrah et al. som baseras pa data fran1984, presenteras en ettarspreva-
lens pa 0,75 % (58). Halldin och kollegor redovisar en ettarsprevalens pa 0,6 %, vilket base-
ras pa data fran1970 — 1971 (59).

Ingen ndamnvard forandring av prevalensen 6ver tid kunde konstateras i delstudie 1. Om na-
got, sags en tendens till 6kning av ettarsprevalensen i den yngsta aldersgruppen (18 — 24 ar)
vad galler icke-affektiva psykoser. Uppféljningstiden &r dock endast begransad till sex ar
(2000 — 2005), och det &r en relativt kort tid for att kunna uttala sig om egentliga trender.

Vad galler andelen personer som identifierades i enbart psykiatrisk 6ppenvard var andelen sa
hog som 67 % ar 2005. Den gradvisa forandringen fran 59 % till 67 %, indikerar fortsatta
forandringar inom den psyKkiatriska varden. Detta speglar vikten av att inkludera information
fran 6ppenvard vid prevalensskattning, da en stor andel enbart har kontakt med psykiatrisk
oppenvard under ett enskilt ar.
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Vidare pavisades stora geografiska variationer i psykosprevalens mellan de 32 ingaende om-
radena i Stockholms lan (0,35 % — 1,32 %). Samband mellan psykosprevalens och andel med
ekonomiskt bistand och andel utlandsfodda noterades pa omradesniva, vilket stods i flertalet
studier (48, 75, 76). Ytterligare slutsatser kan dock inte dras av dessa resultat, da sambandet
enbart noterats pa omradesniva, och det inte gar att uttala sig om orsaker eller konsekvenser.

Prevalensskattningen i denna studie bygger pa antagandet att om en person fatt en psykosdia-
gnos registrerad under perioden 2004 — 2006, &r det denna diagnos personen antas behandlas
for under ar 2005. Anledningen till att ett trearsintervall anvandes for identifiering av preva-
lenta fall 2005, var den stora oregelbundenheten i diagnosregistrering inom 6ppenvarden
(minst var artonde manad), trots att majoriteten av personer hade tata kontakter med psykia-
trisk Gppenvard. Pa detta satt minimeras risken av underskattning pa grund av registreringsef-
fekter, men samtidigt kan det finnas personer som faktiskt behandlas for nagot annat an just
psykos det aktuella aret.

6.3 STYRKOR OCH SVAGHETER

Registerstudier har i allménhet bade styrkor och svagheter, och dessa studier ar inget undan-
tag.

En av de stora styrkorna i bada studierna var tillgangen till rutinmassigt registrerade psykia-
triska Oppenvardsdiagnoser och slutenvardsdiagnoser under en sa pass lang tidsrymd som tio
ar. | kombination med att upptagningsomradet var vél definierat och utgjordes av en stor del
av Stockholms vuxna befolkning (75 %), fanns majlighet att identifiera bade vardincidenta
och vardprevalenta personer, trots att incidensen for schizofreni ar relativt liten. Att det
dessutom fanns nationell diagnosinformation fran tidigare slutenvard, 6kade ocksa majlighet-
en att identifiera vardincidenta i aldersgrupper under 45 ar.

En annan styrka som inte skall underskattas &r att de befolkningsdata som anvéndes vid
skattning av bade incidens och prevalens, uppdaterades regelbundet. Tillgangen till detalje-
rade alders, kons och- omradesspecifika befolkningsdata, mojliggor skattningar som tar han-
syn till befolkningssammansattningen.

Vidare sa har psykosdiagnoser fran slutenvarden validerats vid flera tidigare studier (68, 69)
och har visat sig ha hog validitet. | delstudie I validerades psykosdiagnoser fran 6ppenvard,
dar det kunde konstateras att 94 procent av diagnoserna som stallts i psykiatrisk 6ppenvard
korrekt identifierade personer med psykos.

I SNAPS ingick fem av atta kliniker i Stockholm under aktuella ar. De kliniker som inte
fanns representerade i SNAPS, kan ha vardat patienter som faktiskt bodde i det studerade
upptagningsomradet. Detta skulle i sa fall kunna utgdra en underskattning av prevalens och
incidens samt en felklassificering av incidensen. Det ar daremot inte sa vanligt att personer
med psykos gar pa kliniker som ligger mycket langt ifran dar patienten bor. Flertalet lanso-
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vergripande verksamheter (exempelvis akuter och psykosmottagningar) lag dessutom i upp-
tagningsomradet, varfor detta inte bor utgdra nagot storre problem.

Man kan diskutera vad det betydde att vissa delar av Stockholms lan inte ingick, angaende
mojligheten att generalisera resultaten till hela Stockholms lan. De omradena som inte ingick
ar av olika karaktar, vad galler exempelvis sociala faktorer sasom andel utlandsfodda och
andel personer med ekonomiskt bistand, men varierade pa ett liknande sétt som de ingaende
omradena, och sammantaget bor darfor inte skattningarna paverkas namnvart. Om nagot, kan
man tanka sig att prevalensen dverskattades en smula, da omradena (sammantaget) som
ingick tenderar till hogre andel med ekonomiskt bistand, hégre andel utlandsfédda och hégre
andel arbetslosa, vilka alla ar faktorer som har en koppling till psykiatrisk ohélsa (47, 77).

En kalla till underskattning av incidens och prevalens kan vara de patienter som enbart var-
dades inom nagon annan vardform &n psykiatrisk vard for sin psykos, exempelvis privat psy-
kiatri, beroendevard, huslakaren eller enbart kommunen. Den privata psyKkiatrin behandlade
endast en liten del av alla psykiatriska patienter under aktuella ar, och speciellt psykospatien-
ter var inte vanligt férekommande inom den privata psykiatrin (78). Att en person med
schizofreni enbart har kontakt med sin huslakare, beroendevarden eller kommunen &r inte
heller vanligt forekommande. De allra flesta har oftast ndgon kontakt med psykiatrin ocksa
(64).

Vidare kan det finnas personer som inte kommer till nagon typ av vard éver huvud taget, det
sa kallade morkertalet. Detta antal har konstaterats vara litet i Sverige for sa allvarliga dia-
gnoser som schizofreni (79, 80), men har inverkan pa bade incidens och prevalens med un-
derskattning.

For vissa akuta och 6vergaende psykotiska syndrom, som definieras som kortvariga, kan
morkertalet vara storre, da det inte ar sakert att hjalp soks under pagaende psykos. Detta
skulle kunna underskatta bade incidens och prevalens for hela gruppen av icke-affektiva psy-
koser.

Ett annat problemen, &r de felaktigt klassificerade incidenta personerna, med avseende pa
tidpunkt och plats. Det kan handla om individer som har vardats hemma av narstaende under
en langre tid, innan vard sokts. Det kan ocksa rora sig om personer som vardats inom 6ppen-
varden pa annat hall i Sverige, innan de kom till Stockholm. Detta kan vara svart att komma
at och bidrar inte bara med en felklassificering utan kan bidra med antingen underskattning
eller 6verskattning av incidensen.

Det finns omstandigheter som gor att incidensen och prevalensen i vissa avseenden un-
derskattades, och i andra avseenden Gverskattades. Underskattningen berodde oftast pa att vi i
SNAPS missade personer med psykos och 6verskattningen berodde oftast pa felklassifice-
ring. For att undvika underskattning anvandes information fran bade 6ppenvard och sluten-
vard, och for att undvika felklassificering av nyinsjuknade personer, studerades enbart perso-
ner under 45 ar.
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Sammanfattningsvis; eftersom det vardbaserade registret SNAPS inkluderar bade 6ppen- och
slutenvardsdiagnoser med relativt god tackning, kan vardincidens och vardprevalens av icke-
affektiva psykoser inklusive schizofreni beraknas tillfredstallande for begransade aldersgrup-
per. Med tanke pa utvecklingen inom den psykiatriska varden, med alltmer dppenvard istéallet
for slutenvard, forvantas behovet av bada informationskéallorna kvarsta men forutsatter att
diagnosregistrering inom bada vardnivaerna uppratthalls.

Trots den relativt goda tackningen av diagnoser i SNAPS och den noggranna genomgangen
av metoden att identifiera incidenta fall, var det problematiskt att korrekt identifiera incidenta
personer med schizofreni, och i forlangningen, att skatta incidensen av schizofreni med hjélp
av vardincidensen. For skattning av incidensen &r ett av problemen fordréjningen av diagnos-
registreringen, vilket man kan tanka sig sker ungeféar pa samma sétt fran ar till ar. Detta skulle
i s fall paverka incidensmattet pa liknande satt fran ar till ar. Trots detta forvantas traffsaker-
heten av incidenta fall kunna 6ka med tiden, under forutséttning att registrering av diagnoser
uppratthalls.

Ettarsprevalensen av icke-affektiva psykoser inklusive schizofreni kan skattas relativt bra
med hjalp av vardprevalensen, pa grund av att de allra flesta med dessa diagnoser kommer till
nagon form av vard. Under forutséttning att registrering av diagnoser uppratthalls, forvantas
dessutom vardprevalensen kunna bli &n mer palitlig med tiden.

Slutligen, registerstudier fokuserar ofta pa kvantitet — inte kvalitén pa varden, vilket ofta lyfts
fram som en svaghet. Bade delstudie I och delstudie 11 &r registerstudier av deskriptiv natur,
och séger ingenting om kvalitén pa varden eller om orsakerna till dessa sjukdomar. Daremot
kan deskriptiva studier som dessa, vara hypotesgenererande och kan exempelvis peka pa ob-
serverade skillnader som bdr undersokas ndrmare.

6.4 SLUTSATS

Vardincidens (aldersgrupp 18 — 44 ar) och vardprevalens (aldersgrupp 18 — 64 ar) for icke-
affektiva psykoser, kan beraknas for ar 2005 med det vardbaserade psykosregistret SNAPS,
tack vare att det innehaller information om diagnoser fran saval 6ppen- som slutenvard.

Om vardincidens skall anvandas som skattning av incidens av icke-affektiva psykoser, bor
diagnosinformation fran ppenvarden inkluderas, for att undvika alltfor stor underskattning.
Dock &r det fortfarande problematiskt med sjélva identifieringen av nyinsjuknade individer
med schizofreni, trots relativt god diagnosregistrering. Ettarsprevalensen av icke-affektiva
psykoser inklusive schizofreni kan skattas relativt bra med hjalp av vardprevalensen.

Med tanke pa utvecklingen inom den psykiatriska varden, med alltmer dppenvard istallet for
slutenvard, forvantas behovet av bada informationskallorna kvarsta men forutsatter diagnos-
registrering inom bada vardformerna. Detta har betydelse for bade vardplanering och forsk-
ning.
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9 APPENDIX

9.1 DIAGNOSGRUPPERINGAR INOM OPPENVARDEN

O 0oL A WN B

ST
w N 2 O

Konfusioner, demenser, minnesstorningar och évriga storningar med somatisk grund
Substansrelaterade stérningar

Schizofreni

Ovriga psykotiska syndrom

Bipoldra syndrom

Ovriga forstamningssyndrom

Angestsyndrom

Somatoforma, dissociativa syndrom och impulskontrollstérningar
Atstérningar

Maladaptiva stressreaktioner

Andra tillstand som kan vara i fokus for klinisk utredning och behandling
Diagnos foreligger ej

Personlighetsstorning
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