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Forord

NEXT (Nationella expertgruppen for fragor om barns tillvaxt) tillsattes av
Sveriges Kommuner och Landsting 2007.

Inom ramen for Barnhdlsodataprojektet har det varit NEXT:s specifika uppdrag
att bista SKL i arbetet med att precisera vilka vetenskapliga underlag som kan
rekommenderas for elektroniskt baserade referenskurvor for uppféljning av
barns och ungdomars tillvaxt (skallomfang, vikt, langd, BMI).

Det ar av stor vikt att barns tillvéaxt kan féljas pa ett kvalitativt bra och sakert
satt inom barnhalsovard, skolhélsovard och barn- och ungdomssjukvard.
Populationshaserade referenser, basreferenser, behdvs saval for kliniskt arbete
och journalféring som for forskning inom hélso- och sjukvarden. En nationellt
enhetlig informationsstruktur for elektronisk journaldokumentation i barn- och
skolhalsovard kraver att dessa basreferenser ar tillampbara och tillgangliga i alla
verksamheter och system.

NEXT har darfor aven haft till uppgift att belysa i vilken man de rekommende-
rade basreferenserna &r tillgangliga och 6ppna for konstruktion av elektroniska
journaler, samt kommentera behovet av utbildning och anvéandarstéd inom till-
vaxtomradet.

NEXT publicerade mars 2009 rapporten Att folja barns tillvaxt i Sverige —
Rekommendationer avseende referenskurvor och verktyg” *. Av rapporten
framgar vilka referenser gruppen for narvarande anser vara tillampbara for
svensk halso- och sjukvard for barn och unga, samt vilka grundlaggande krav
som bor stéllas pa referenser och applikationer.

Da delar av NEXT:s uppdrag aterstod vid tidpunkten for slutrapporten fick
gruppen forlangt mandat for att slutféra uppdraget. Denna reviderade och
kompletterade rapport redovisar det avslutande arbete NEXT bedrivit under
2009 och 2010. Rapportens forsta del utgérs dock av en sammanfattning av
slutrapporten fran 2009.

Stockholm i mars 2011
Claes Sundelin
Ordforande i NEXT

* Kan laddas ner p3
http://www.cehis.se/vardtjanster/barnhalsodataprojektet/Leveranser/
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Att folja barns tillvéxt i Sverige

Sammanfattning av
rapporten fran 2009

Basreferens

Med basreferenser avses har vetenskapliga studier som bor ligga till grund for
uppfoljning av barns tillvaxt inom hélso- och sjukvarden i Sverige.
Som basreferenser rekommenderas:

e Tillvéxtstudien frén Goteborg av barn fédda 1974 (Gbg-74?)

o Orebrostudien av barn fodda 1981 (Sverige-81%%)

e WHO:s tillvéxtstudie av barn 0-5 (WHO-07°°) och WHO:s referens for
0-19 &r (WHO-08°%) rekommenderas som kompletterande basreferenser.

Alla elektroniska system rekommenderas innehalla minst en av de ovan namnda
svenska referenserna samt WHQO:s referenser.

Den nationella studien fran Orebro (Sverige -81) &r fran grundlaggande
vetenskaplig synpunkt (representativitet, bortfall) battre &n Goteborgsstudien
(Gbg -74). Fran Kklinisk praktisk anvandarsynpunkt &r denna skillnad inte av
avgorande intresse.

En nyligen publicerad studie, grundad pa uppgifter om fodelsestorlek for fler an
800 000 barn fran det Medicinska fodelseregistret 1990-99, rekommenderas
som basreferens for uppfoljning av tillvéxten hos for tidigt fodda barn’.
Pubertetstecken ska kunna registreras. Som basreferens for detta andamal
rekommenderas en longitudinell svensk studie (Solna -54)%.

For berdkning av targetomrade som ger en indikation om forvantad slutlangd
rekommenderas publikationen frdn Gbg -74 -materialet®.

Basreferensernas tillganglighet

Ghg -74-materialet ligger till grund for tva olika referenskurveutformningar, en
fran 2000 och en senare fran ar 2005. De bada utformningarna ar fran
anvandarsynpunkt likvardiga.
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Bada applikationerna ligger till grund for produktion av tryckta och elektroniska
versioner av referenskurvorna. De pappersversioner som idag tillhandahalls av
SKL Kommentus AB och Nassjo Tryckerier ar baserade pa versionen 2005.

De elektroniska applikationerna av version 2000 marknadsfors av PC PAL AB.
Applikationen fran ar 2005 marknadsfors av Lorensberg Communication AB.

NEXT bedémer att Orebrostudien (Sverige -81) framgent kommer att kunna
erbjudas marknaden i en elektronisk variant. Resultat och bearbetningar har av
forskargruppen deklarerats vara en fri nyttighet.

Vid tidpunkten for publiceringen av NEXT:s slutrapport (mars 2009) aterstod
en viss statistisk bearbetning av materialet, innan det kan ligga till grund for
referenskurvapplikationer som ar anpassade till halso- och sjukvardens krav.
Nu, vid tidpunkten fér denna kompletterande slutrapport, har den statistiska
bearbetningen av Sverige -81-materialet genomforts och fullstandiga tabellverk
kommer att finnas tillgangliga inom omradet Vardtjanster pa Inera AB:s
webbplats (www.inera.se). Se vidare avsnitt 4 sid 8-9 i denna rapport.

WHO-studien av barn 0-5 ar (WHO-07) och bearbetningen 0-19 ar (WHO-08)
ar fria nyttigheter som i dagsléget kan anvéndas av alla systemleverantorer.

Kompletterande referenser

Viktiga kompletterande referenser som bor finnas med i elektroniska system
inom halso- och sjukvarden for barn och unga &r referenser som belyser tillvéax-
ten hos for tidigt fédda barn” samt barn med Downs'® och Turners** syndrom.
Av Klart intresse &r dven referenser som ger information om utvecklingen av
midjemattet hos barn.

Referensen Solna-55 kan vara av intresse fran BMI-synpunkt eftersom den
speglar en period nér 6verviktsproblemen var mindre utbredda.

For barn med speciella funktionshinder och sjukdomar kan uppféljning av
tillvéxtparametrar genom métning av exempelvis Mid Arm Circumference och
Triceps Skin Fold eller andra specialmatt var ett alternativ. NEXT har inte
granskat sadana referenser.

Krav som bor stallas

NEXT anser att referenser som anvénds i preventivt och kliniskt arbete bor
bygga pa foljande:

e Redovisning av bakgrundsmaterialets sammanséttning sa att
representativiteten kan bedémas.

e Analys av bortfall.

e Tabellarisk atergivning av medelvarden och spridningsmatt med
tillracklig noggrannhet for konstruktion av grafer.

¢ Redovisning av statistiska metoder samt metoder for grafisk utjamning
(smoothing).

NEXT exemplifierar (sid. 9-11 i rapporten, mars 2009) vilka krav och 6nskemal
som bor stéllas pa en elektronisk tillvaxtmodul ifraga om grafisk framstallning
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och funktionalitet. Minst en av de ovan ndmnda svenska referenserna samt
WHO:s referens bor inga i den elektroniska tillvaxtmodulen.

Upphandling av programvara som ror tillvaxt bor ske under medverkan av
expertis inom barnhélsovard, skolhalsovard och barnsjukvard.

Behovet av utbildning och fortsatt utveckling

NEXT anser att nytt undervisningsmaterial/-manual bor utvecklas i syfte att
underlatta anvandning och tolkning av tillvéxtdata inom halso- och sjukvarden
for barn.

Huvudmaénnen har ett viktigt ansvar for att all personal inom halso- och sjuk-
varden for barn far systematiskt planerad vidareutbildning inom tillvaxtomradet.
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Kompletteringar till tidigare
rapport

Efter den tidigare rapporteringen har NEXT:s arbete varit inriktat pa fortsatt
utveckling och precisering inom fyra omraden:

Referensernas tillganglighet

Utveckling av anvandarstdd

Krav pa grafisk framstéllning och layout

Synpunkter pa framtida ansvarsfordelning inom tillvaxtomradet

Referensernas tillganglighet

NEXT har under 2009 och 2010 haft fortsatta kontakter med tillvaxtforskare i
Orebro och Goteborg i fragor kring tillganglighet och dppenhet betraffande
referensernas grunddata och tabellverk. NEXT:s malséttning har varit att
detaljerade tabellverk ska finnas allmént tillgangliga for forskare och system-
leverantorer.

Ifraga om den nationellt baserade referensen, som skapats av forskargruppen i
Orebro, har databasen genomgétt fortsatt statistisk bearbetning. Tabellverk for
vikt, langd, huvudomfang och BMI (separata tabeller for pojkar och flickor) har
darefter dverldmnats till NEXT och SKL som en fri nyttighet. NEXT beddmer
att det underlag, som nu éverlamnats av forskargruppen &r av tillfredsstallande
kvalitet for produktion av elektroniska tillvéxtkurvor dver skalltillvaxt, vikt,
langd och BMI. (Betraffande vikt och BMI, se ndrmare nedan.)

Betraffande Goteborgsreferensen har NEXT inte fatt tillgang till fullstandiga
grundmaterial och tabellverk som medger att systemleverantdrer kan utforma
kurvapplikationer med den kvalitet och precision som ar énskvard.

NEXT har heller inte fatt tillgang till det grundmaterial och de detaljerade
tabellverk som ligger till grund for de idag allmént spridda och anvénda tillvaxt-
kurvorna till for tidigt fodda barns tillvéxt.
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Utveckling av utbildningsmaterial

NEXT har initierat produktion av ett undervisningsmaterial/manual for alla
anvandare av tillvaxtkurvor inom hélso- och sjukvarden for barn och ungdom.
Materialet har arbetats fram av docent Lars Hagends (medlem av NEXT) och
bifogas denna rapport som bilaga. NEXT har fungerat som referensgrupp i
arbetet.

Krav pa grafisk framstallning och layout

Det praktiska arbetsverktyget (elektroniskt eller pa papper) ska omfatta SD-
kurvor for skallomfang (barn 0-4 ar), langd och vikt (0-20 ar) samt BMI-kurvor
som omfattar medel och spridningsmatt samt dessutom IOTF-cut off-granser for
fetma, 6vervikt och undervikt (thinness) i relation till alder inklusive
medelvardeskurva. IOTF (International Obesity Taskforce) ar en forsknings-
baserad intresseorganisation for den internationella obesitasexpertisen.

Statistisk bearbetning av Orebromaterialet tydliggor att framstallning av SD-
kurvor for vikt erbjuder vissa problem, eftersom viktparametern i motsats till
langd inte &r normalfdrdelad i populationen. | praktiken innebdr detta att
individuella forlopp kan bli svara att félja.

NEXT anser att man for att minska dessa problem kan évervdga anvandning av
fasta SD-intervall utgaende fran populationsférdelningen narmast medianen
eller att filtrera materialet med en speciell metod som utvecklats av
Orebrogruppen. Metoden finns beskriven i ett dokument som publiceras i
anslutning till de tillgangliga tabellverken fran Orebromaterialet. Den (De)
svenska referensen (referenserna) ska i ett elektroniskt journalsystem
kompletteras med WHO:s referens. Individens observerade och lagrade langder
och vikter vid olika aldrar ska alltsa dven kunna presenteras grafiskt med
WHO:s referens som bakgrund.

Det ar lampligt att den grafiska utformningen bygger pa standardiserade
aldersintervall: 0-2 &r, 2-7 &r, 5-20 ar samt 0-20 r.

Det &r ett Gnskemal att barnets tillvaxt (vikt, langd, skallomfang) ocksa ska
kunna visualiseras med diagram som illustrerar hur barnets SD-score har
forandrats dver tid.

Det ska vara mojligt att i kurvdiagrammen kunna inféra tidpunkt for uppgifter
om exempelvis diagnos och interventioner.

De grafiska kurvorna ska vid behov kunna avidentifieras

Journalleverantdren ska tillhandahalla sarskilda kurvor som beskriver for tidigt
fodda barns tillvaxtférh&llanden (vikt, langd, huvudomféng)’.

Det vaxande problemet med 6vervikt och fetma hos barn motiverar att en mo-
dern programvara utrustas med en modul dar anvandaren kan inféra midjematt.
NEXT hénvisar, ifraga om midjematt, till en publicerad hollandsk referens'?.
Svenska midjemattsstudier pagar. Midjemattsmodulen kommer i nulaget inte att
anvandas rutinmassigt inom barn- och skolhélsovard men kan vara ett



Att folja barns tillvéxt i Sverige

viktigt komplement for att félja barn och ungdomar med 6vervikt eller
fetma liksom i forskningen pa detta omrade.

Diagrammen for fullgangna barn ska vara logaritmiska avseende alders-
axeln for att ge samma grafiska tillvaxtdynamik som i de hittills anvénda
svenska tillvaxtkurvorna. Stora krav maste stallas pa grafisk utformning och
layout bade nar det galler skarmbild och pappersversion.

Ifrdga om papperversion ar layoutkraven speciellt stora eftersom risken for
inprickningsfel ar pataglig.

Prepubertal tillvaxt under normala pubertetsaldrar kan med fordel skildras i
separata kanaler (ref. Karlberg 1989). Diagrammen bor konstrueras sa att
tillvaxten kan prickas in upp till 20 ars alder. Det &r en fordel om en elektronisk
version tillater visualisering av kurvor med utokade SD-markeringar (> + 3
SD).

Leverantor av elektroniskt system bor i sin applikation tillnandahalla specifika
kurvor for barn med avvikande tillvaxtmonster (Downs och Turners syndrom).
Pubertetstecken baserade pa publicerade data inklusive spridningsmatt bor
finnas med i tillvaxtkurvan. Som referens for pubertetsutvecklingen
rekommenderas i nuldget Solnastudien. Uppgifter om foréldrars langd och vikt
ska kunna inforas i tillvéxtmodulen oberoende av om det géller pappersjournal
eller elektronisk version.

Barnets langdtillvaxt ska kunna relateras till den skattade medelféraldraldngden
i ett nomogram,

Ifrdga om behov och krav pa beslutsstod i elektroniska journalversioner har
NEXT avstatt fran narmare precisering. Ett viktigt krav i en elektronisk version
ar dock att systemet ska saga ifran om man forsoker lagga in orimliga varden.
Det kan vara vardefullt om en elektronisk journal har inbyggda funktioner som
varnar om barnets tillvaxt avviker pa ett satt som signalerar ohélsa. Det & moj-
ligt att konstruera regelsystem som innebér att man far en systembaserad
varningssignal om vissa pa forhand statistiskt definierade konfidensintervall
Overskrids.

NEXT:s uppfattning &r att man for narvarande bor vara aterhallsam med sadana
krav. Anledningen &r framst att det tills vidare saknas evidensbaserade studier
som klargdr med vilken sensitivitet, specificitet och prediktivt varde vi under
rutinmassiga forhallanden i barn- och skolhalsovard verkligen identifierar
avvikelser och sjukdomar med hjalp av sadana avvikelseregler. Forskningen pa
detta omrade pagar. | takt med att konsekvenserna av olika kriterier pa avvi-
kande tillvaxt klargors och publiceras kommer fragan om varningsflaggor att fa
ny aktualitet.

Tillvaxtavvikelser maste tolkas i ett sammanhang grundat pa fordjupade
kunskaper om det enskilda barnets situation och hédlsa. Eventuellt kan uteblivna
varningssignaler, i ett system som erbjuder sadana funktioner, av den mer ovana
anvandaren uppfattas som att egna évervéganden inte kravs.
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Kravet pa kunskaper hos anvandarna om barns tillvaxt och om tolkning av
tillvaxtdata kan inte erséttas av mer eller mindre sofistikerade systembaserade
varningssystem.

Ifraga om 6vriga krav pa funktion hos elektroniska journaler anser vi inte att det
ar NEXT:s uppgift att ge precisa kravspecifikationer. Omradet ar dynamiskt och
nya funktioner utvecklas kontinuerligt av systemleverantorerna. NEXT anser att
varje sjukvardshuvudman maste utforma sin kravspecifikation med avseende pa
exempelvis mojligheter till zoomning, detaljerad grafisk utformning,
mojligheter att kopiera diagram for infogning i andra program etc.

Det innebér att upphandling av elektroniska system inom det aktuella om-
radet alltid bor ske i nara samarbete med professionellt ansvariga for
verksamheten samt med hansyn till lokala behov. NEXT vill sarskilt fram-
halla vikten av att medicinskt verksamhetsansvariga for saval halsovard
som for sjukvard med tillfredstallande kunskaper om behoven i sina
verksamheter gors delaktiga i upphandlingen.

Upphandlaren bor ocksa bland annat forsakra sig om enkel klientinstallation
och anvandarkontroll, sdkra krypteringsfunktioner, fungerande auditlogg och
aktivitetslogg.

Inférandet av elektroniska journalsystem innefattande tillvaxtdata innebdar inte
en enkel upphandling utan bor snarast ses som ett projekt, dar huvudman och
leverantor samverkar. Av detta skél torde en central upphandling i landet vara
saval optimal som kostnadseffektiv.

Synpunkter pa framtida nationell ansvarsfordelning inom till-
vaxtomradet

NEXT anser att barns tillvaxtforhallanden ar av utomordentligt stor betydelse
bade for det enskilda barnet och som indikator pa folkhalsan. Av detta skal ar
det viktigt att andra strukturer tar vid ndr NEXT:s uppdrag &r slutfort, gruppen
upphor och resultaten av arbetet ar éverlamnade for forvaltning till
Barnhdlsodataprojektets dgare, Center for eHalsa i samverkan.

CeHis roll och ansvar

Center for eHélsa i samverkan (CeHis) koordinerar landstingens och regioner-
nas e-hélsosamarbete och stodjer landsting och regioner i utveckling och in-
forande av en nationell IT-anvandning inom halso- och sjukvard och omsorg.

CeHis tog den 1 januari 2010 dver dgarskapet for Barnhalsodataprojektet fran
SKL, inklusive delprojektet NEXT. CeHis ansvar ar att nyttogdra resultaten
fran Barnhalsodataprojektets arbete. | det ingar att forvalta och tillgangliggora
de konkreta leveranser som respektive delprojekt éverlamnar. | NEXT:s fall
utgors dessa av, forutom denna rapport, ett manus till ett utbildnings-/manual-
material samt ett tabellverk, baserat pd Orebrostudien av barn fédda -81, som
kan utgora underlag for referenskurvor inom barn- och skolhalsovarden.

10
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Tabellverket har utvecklats i ett samarbete mellan Barnhalsovarden i Orebro
lans landsting och forskarna bakom Orebrostudien, och har stallts till SKL:s
forfogande i syfte att bli allmént och fritt tillgangliga for anvdndning inom
halso- och sjukvard for barn och ungdom.

NEXT anser att det ar véardefullt att tabellverket och utbildnings-/manual-
materialet blir tillgangliga for barn- och skolhélsovarden, och har rekom-
menderat CeHis att se till att de kan bli elektroniskt tillgangliga pa ett sitt som
sakerstaller att innehall och kvalitet bibehalls. Utbildningsmaterialet kommer
aven att finnas pa BLF:s hemsida.

Ledningen for CeHis har meddelat att de kommer att ge Inera AB (tidigare
Sjukvardsradgivningen AB) i uppdrag att forvalta och tillgangliggora
tabellverket inom ramen for Ineras Gvriga arbete med Vardtjanster. En
prelimindr bedémning ar att utbildnings-/manualmaterialet bl.a. borde kunna
tillgangliggoras inom ramen for arbetet med Rikshandboken for barnhalsovard,
men det aterstar annu en del fragor att reda ut innan CeHis kan avgora vilken
I6sning som ar lampligast for det materialet. Det finns dock ingen annan avsikt
an att &ven det materialet ska goras praktiskt anvandbart inom verksamheterna.

Socialstyrelsens roll och ansvar

Socialstyrelsen har 2010 fatt till uppgift att utfarda nationella styrdokument
(vagledningar, rekommendationer och kunskapséversikter) fér médra-, barn-
och skolhalsovard/elevhélsa. Projektet bedrivs i samarbete med
professionsforetradare och leds av barnldkaren Margareta Bondestam.

NEXT foreslar att de analyser och férslag som utarbetats inom NEXT tillvaratas
i det fortsatta arbetet med de nationella styrdokumenten. Tillvaxtomradet ar av
central betydelse for folkhdlsan och uppféljning av alla barns utveckling &r ett
karnuppdrag for barnhalsovarden och skolhalsovarden.

Socialstyrelsen har pa regeringens uppdrag utrett forutsattningarna for en natio-
nell databas for rapportering och uppféljning av barns l&ngd och vikt. I en
utredning som overlamnades till regeringen 2009 foreslar Socialstyrelsen att ett
nationellt halsodataregister, baserat pa uppgifter fran barn- och skolhalso-
vardens journaler, skapas inom ramen for Medicinska Fodelseregistret. Ett
sadant register gor det mojligt att folja tillvaxtforhallandena éver tid hos
barnpopulationen och att relatera langd- och viktforhallandena till exempelvis
regionala och socioekonomiska faktorer samt programinsatser pa olika nivaer.
Regeringen har enligt uppgift fran Socialstyrelsen avvisat forslaget pa grund
risken for integritetskrankning.

NEXT beklagar att Socialstyrelsens forslag tills vidare inte ser ut att forverk-
ligas. NEXT anser att nyttan med registret ar storre dn de befarade integritets-
problemen.

Svenska Barnléakarforeningens roll och ansvar

Svenska Barnlakarféreningen (BLF) har bland sina medlemmar landets hdgsta
vetenskapliga kompetens inom tillvaxtomradet. | ett land av Sveriges storlek
bor nationella forslag om tillampning av nya rén inom tillvaxtomradet forankras
i en professionell struktur som kan stimulera utvecklingen och svara for
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samordning. NEXT anser att BLF bor dvervaga att tillsatta en tillvaxtgrupp som
kontinuerligt kan bista Socialstyrelsen och SKL med rad och remissvar. Den
foreslagna tillvaxtgruppen bor vara den instans som slutgiltigt avgor om det &r
lampligt med flera svenska referenser i bruk samtidigt. En sadan situation kan
uppkomma om Orebroreferensen lanseras som produkt p& marknaden. Om
BLF:s tillvaxtgrupp anser att enbart en referens bor finnas pa marknaden kan
gruppen utfarda rekommendationer om vilken referens som bor anvéndas.

12
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NEXT

Claes Sundelin Institutionen for Kvinnors och barns héalsa,
Uppsala universitet, ordférande

Lars Hagenas Karolinska Universitetssjukhuset, Solna

Anders Hjern Socialstyrelsen (t.0.m. okt. 2010)

Margareta Blennow Svenska Barnlakarforeningen

Marianne Bergstrom Riksforeningen for Barnsjukskoterskor

Margareta Parkstam Distriktsskoterskeforeningen

Cecilia Renman Svenska Skoll&karféreningen

Karina Karlsson Riksféreningen for Skolskdterskor

Bo Alm Sveriges Kommuner och Landsting
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Att folja barns tillvéaxt i Sverige

NEXT — Nationella expertgruppen for fragor om barns tillvéxt — har haft
Barnhélsodataprojektets uppdrag att precisera vilka vetenskapliga underlag som
kan rekommenderas for elektroniskt baserade referenskurvor for uppféljning av
barns och ungdomars tillvaxt.

I mars 2009 publicerade NEXT en slutrapport med titeln ”Att folja barns tillvaxt
i Sverige — Rekommendationer avseende referenskurvor och verktyg”.

Da delar av uppdraget aterstod vid tidpunkten for slutrapporten fick gruppen
forlangt mandat att slutfora arbetet.

Denna reviderade och kompletterande slutrapport redovisar det avslutande
arbete NEXT bedrivit under 2009 och 2010.
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