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EXT-gruppens arbete &r en del av Sveriges Kommuner och Landstings (SKL: s)

Barnhdlsodataprojekt vars syfte ar att etablera en nationellt éverenskommen modell
for elektronisk informationshantering inom barn- och skolhélsovarden. Barnhélsodatapro-
jektet avses mynna ut i underlag for huvudménnens framtida upphandlingar av nya jour-
nalsystem (respektive anpassning av gamla) inom barnhalsovard och skolhalsovard.

En barande del i projektet ar att uppréatta en nationellt faststélld karna av hélsorelaterade
uppgifter som alla barn- och skolhélsovardsenheter skall notera om varje barn/elev. Upp-
gifterna skall kunna goras tillgangliga for andra vardenheter inom och utom lan/regioner,
andra journalsystem, Svevac (Svenskt vaccinationsregister, Smittskyddsinstitutet) och for
lokala, regionala och nationella halso- och kvalitetsregister, t.ex. vid EpC (Epidemiolo-
giskt centrum, Socialstyrelsen).

NEXT: s specifika uppgift ar att bistd SKL i arbetet med att precisera vilka vetenskapliga
underlag som kan anvandas for elektroniskt baserade referenskurvor foér bevakning och
bedémning av barns och ungdomars tillvéaxt. Sddana referenskurvor behovs for kliniskt
arbete, journalféring och vetenskapligt arbete inom halso- och sjukvarden. | uppgiften in-
gdr att utifran verksamheternas behov och praxis, kartlagga och bedéma de referenskur-
vor och vetenskapliga studier som &r relevanta och finns tillgangliga for ovanstaende an-
damal.

NEXT har inte haft till uppgift att uttala sig om vid vilka aldrar tillvaxtmatningar skall
ingd i barnhalsovardens respektive skolhalsovardens program.
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Sammanfattning

Bade for enskilda barn och fran folkhalsosynpunkt ar det av stor vikt att barns tillvaxt
(skallomfang, vikt, langd, BMI) kan féljas pa ett kvalitativt bra satt inom barnhalsovard,
skolhalsovard och barn- och ungdomssjukvard.

NEXT har som ett delprojekt inom SKL:s pagaende Barnhalsodataprojekt genom ett sar-
skilt uppdrag sokt besvara foljande fragor:

1. Vilka vetenskapliga studier av barns tillvéxt (basreferenser) bér i dagslaget ligga
till grund for de referenskurvor som barn- och skolhalsovarden anvéander for be-
doémning av barns tillvaxtférhallanden?

2. 1 vilken utstrdckning ar de rekommenderade basreferenserna idag tillgangliga
(elektroniskt respektive i pappersversion) i grafiskt presenterade referenskurvor
pa den svenska marknaden?

3. Vilka andra studier/referenser kan rekommenderas som viktiga komplement till
basreferenserna?

4. Vilka krav bor stéllas pa ett elektroniskt verktyg som skall anvandas for registre-
ring och visualisering av barns tillvaxt inom halso- och sjukvarden for barn?

5. Vilka behov finns av anvéndarstdd och fortsatt utveckling?

Slutsatser

1 Basreferens

Med basreferenser avses vetenskapliga studier som bor ligga till grund fér uppféljning av
barns tillvaxt inom halso- och sjukvarden i Sverige.

Som basreferenser rekommenderas:
o Tillvéxtstudien fran Géteborg av barn fédda 1974 (Gbg-74 >°;)
o Orebrostudien av barn fodda 1981 (Sverige-81 *'°)

e WHO:s tillvaxtstudie av barn 0-5 (WHO-07 *%) och WHO:s referens for 0-19 ar
(WHO-08 *%) rekommenderas som kompletterande basreferenser.

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

Den nationella studien fran Orebro (Sverige -81) &r fran grundlaggande vetenskaplig syn-
punkt (representativitet, bortfall) battre &n Goteborgsstudien (Ghg -74). Fran klinisk prak-
tisk anvandarsynpunkt ar denna skillnad inte av avgdrande intresse.

En nyligen publicerad studie grundad pa uppgifter om fodelsestorlek for fler &n 800 000
barn fran det Medicinska fodelseregistret mellan aren 1990-99 rekommenderas som bas-
referens for uppféljning av tillvaxten hos for tidigt fodda barn 3.

Pubertetstecken skall kunna registreras vid behov. Som basreferens for detta &ndamal re-
kommenderas en longitudinell svensk studie (Solna -54).
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For berékning av medelféraldralangd som ger en indikation om foérvantad slutlangd (“tar-
getomrade”) rekommenderas publikationen frén Gbg -74 -materialet ’.

2 Basreferensernas tillganglighet

Ghg -74-materialet ligger till grund for tva olika referenskurveapplikationer, en fran 2000
och en senare fran ar 2005. De bada applikationerna ar fran anvandarsynpunkt likvardiga.

Bada applikationerna ligger till grund for produktion av tryckta och elektroniska versio-
ner av referenskurvorna. De papperversioner som idag tillhandahalls av SKL Kommentus
Blanketter och Nassjo Tryckerier ar baserade pa versionen 2005.

De elektroniska applikationerna av version 2000 marknadsférs av PC PAL AB. Applika-
tionen fran ar 2005 marknadsfors av Lorensherg Communication AB,

NEXT beddmer att Orebrostudien (Sverige -81) framgent kommer att kunna erbjudas
marknaden i en elektronisk variant. Resultat och bearbetningar av Sverige -81 har av
forskargruppen deklarerats vara en fri nyttighet, men i dagslaget aterstar en viss bearbet-
ning av materialet innan det kan ligga till grund for referenskurveapplikationer som &r
anpassade till halso- och sjukvardens behov och krav.

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

3 Kompletterande referenser

Viktiga kompletterande referenser som bor finnas med i elektroniska system ar referenser
som belyser tillvaxten hos for tidigt fédda barn ** samt barn med Mb Down *® och Tur-
ners *” syndrom. Av klart intresse ar &ven referenser som ger information om utveckling-
en av midjemattet hos barn.

Referensen Solna-55 kan vara av intresse eftersom den speglar en period nér dvervikts-
problemen var mindre utbredda.

For barn med speciella funktionshinder och sjukdomar kan uppféljning av tillvéxtpara-
metrar genom matning av exempelvis Mid Arm Circumference och Triceps Skin Fold el-
ler andra specialmatt var ett alternativ. NEXT har inte granskat sadana referenser.

4 Krav som bor stallas

NEXT anser att referenser som anvands i preventivt och kliniskt arbete bor bygga pa fol-
jande:

e Redovisning av bakgrundsmaterialets sammansattning sa att representativiteten
kan beddmas.

e Analys av bortfall.

e Tabellarisk atergivning av medelvarden och spridningsmatt som behdvs for kon-
struktion av grafer.

¢ Redovisning av statistiska metoder samt metoder for grafisk utjgmning (smo-
othing).
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NEXT exemplifierar (sid. 9-11) vilka krav och 6nskemal som bor stéllas pa en elektro-
nisk tillvaxtmodul ifraga om grafisk framstallning och funktionalitet. Minst en av de ovan
namnda svenska referenserna samt WHO:s referens bor inga i den elektroniska tillvaxt-
modulen.

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

5 Behovet av anvandarstdd och fortsatt utveckling

NEXT anser att en ny manual bor utvecklas i syfte att underlatta anvandning och tolkning
av tillvaxtdata inom halso- och sjukvarden for barn.

Huvudmannen har ett viktigt ansvar for att all personal inom héalso- och sjukvarden for
barn far systematiskt planerad vidareutbildning inom tillvaxtomradet.

NEXT avser att narmare 6vervéaga behovet av och formerna for utveckling av mer preci-
serade krav pa exempelvis grafisk utformning, zooming, kopiering for infogning i andra
program etc.

Betydelsen av regelbunden uppfdljning och registrering
av barns tillvaxt

Bakgrunden till NEXT:s uppdrag ar att normal tillvéxt ar en av de basta indikatorerna pa
att barn &r friska och har tillfredstéllande kdnslomassiga och sociala livsvillkor. Rutin-
massig matning av langd och vikt inom barn- och skolhalsovard med plottning av dessa
data i tillvaxtdiagram innebdr erfarenhetsméssigt 6kade mojligheter att i ett tidigt skede
identifiera olika sjukdomar samt allvarlig psykosocial utsatthet. Enstaka matvérden ger
mycket begransade mojligheter att avgéra om nagot inte ar som det skall vara. Majlighe-
terna att identifiera signifikanta avvikelser ar beroende av tillgangen till det enskilda bar-
nets tillvaxtforhallanden (langd, vikt och skallomfang) over tid i relation till en referens
som speglar den normala tillvéxten.

Tillvaxtdiagram baserade pa en longitudinell studie av svenska barn (Solna-55) har fun-
nits i allmént bruk inom svensk halso- och sjukvard fér barn sedan 70-talet .

Aven inom barnsjukvarden har 6verskadlig uppfoljning av barnets tillvaxt en central
plats. Barnsjukvarden behdver tillgang till de matningar som utforts rutinmassigt inom
det forebyggande arbetet med barn, men behov finns ocksa att noga folja tillvaxtforhal-
landena under behandling av for tidigt fodda, sjuka och funktionshindrade barn.

Normal tillvaxt ar en viktig indikator pa framgangsrik behandling. Inom den hégspeciali-
serade varden behovs mer sofistikerade elektroniska verktyg an vad som kravs i det fore-
byggande arbete med barn inom halsovarden. De grundlaggande verktygen behover dock
vara de samma for att samarbete och utbyte av information skall fungera tillfredsstallan-
de.

Beddmning av barns tillvéxt inklusive bedémning av behov av férdjupade utredningar
vid avvikelser kréaver bra klinisk kompetens och erfarenhet samt en helhetssyn pa barnets
situation. Det innebar att uppféljning av barns tillvéxt ar en viktig delkomponent i éver-
vakningen av barnets hélsa och bor inte ses som en screeningprocedur i detta begrepps
mer snava mening. Det finns heller inte ndgra vetenskapliga underlag som tillater formu-
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lering av entydiga kriterier nar fortsatt utredning eller andra atgérder ar pakallade. Data
om langd, vikt och skallomfang maste alltid tolkas med hansyn till genetiska faktorer,
andra kliniska fynd och barnets sociala och psykologiska situation i sin familj % %*.

Det finns anledning framhalla att praktiskt taget inget barn vaxer utmed ett helt konstant
SD-score, det vill séga alla barn flyttar sig i nagon man inom och mellan tillvaxtkanaler.
For de allra flesta barn ar férandringarna sma eller mattliga, begripliga och utan klinisk
relevans. Under pubertetsspurten ar fordndringarna kraftfulla och praktiskt taget alla barn
avviker fran den genomsnittliga kurvan. Tillvaxten maste under denna period alltid ses i
relation till pubertetstecken som i sin tur &r ett uttryck for &ndrade hormonella forhallan-
den.

Fran folkhalsosynpunkt finns det inga studier som bevisar att regelbundna métningar av
langd, vikt och skallomfang av barn leder till klara halsovinster. Tyvarr finns det endast
ett fatal studier som har en mer experimentell eller kvasiexperimentell upplaggning vilket
innebér att evidenslaget ar oklart. Det ar darfor angelaget att kunskapen inom detta omra-
de utvecklas.

Trots detta anser NEXT att regelbunden métning av barns langd och vikt bor ske dven
fortsattningsvis i Sverige liksom i andra lander med val utvecklad halsovard.

Det finns en bred konsensus och erfarenhet inom det professionella faltet att tillvaxtmat-
ningar och visualisering av de individuella ménstren i tillvaxtdiagram ar en vésentlig in-
grediens i det foérebyggande arbetet med barn. Méatning av 1angd och vikt 6ppnar erfaren-
hetsméssigt ofta upp for samtal om olika hélsoaspekter.

Den dominerande erfarenheten ar att foraldrar i regel upplever att uppféljning och regi-
strering av barnets tillvaxt ar trygghetsskapande.

Fragan om huruvida rutinmassiga tillvaxtmatningar kan orsaka skada, exempelvis genom
att skapa oberattigad oro hos foréldrar eller onddiga remisser till specialister, kan inte be-
svaras eftersom studier saknas. NEXT bedémer att felmdtningar och feltolkningar av till-
vaxtforhallanden i enskilda fall kan leda till att foraldrar och barn oroas i onddan. Erfa-
renhet och kompetens hos personalen ar en nyckelfraga for att minska denna risk.

Tillvaxtforhallandena ar ett viktigt matt pa barnkollektivets hélsa och vélbefinnande.
Overvikt och fetma ar ett vixande folkhalsoproblem i hela véstvarlden. Fetma ar ett
mycket svarbehandlat tillstand hos bade barn och vuxna. Férebyggande insatser under
barndomen har en central betydelse i ett folkhdlsoperspektiv. Insatser av programkaraktar
kravs inom barnhalsovard, forskola och skola, men kunskapen om vilka insatser som &r
kostnadseffektiva saknas annu.

Utvecklingen av fetma/6vervikt har blivit si omfattande att data fran populationsbaserade
studier i dagens lage inte langre speglar en 6nskvérd situation. Man har darfér anledning
att stélla sig fragan vilken referens som idag ar den bast lampade inom halso- och sjuk-
varden. En aldre referens (Solna-55) ifrdga om BMI kan pa teoretiska grunder ses som
mer adekvat &n en senare.

Socialstyrelsen har pa regeringens uppdrag utrett forutsattningarna for en nationell data-
bas for rapportering och uppféljning av barns langd och vikt. | utredningen foreslar Soci-
alstyrelsen att ett nationellt halsodataregister, baserat pa uppgifter fran barn- och skolhal-
sovardens journaler, skapas inom ramen for Medicinska Fodelseregistret. Ett sadant regis-
ter gor det mojligt att folja tillvaxtférhallandena Gver tid hos barnpopulationen och att re-
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latera langd- och viktforhallanden exempelvis till regionala, socioekonomiska faktorer
samt programinsatser pa olika nivaer.

Sammanfattningsvis syftar uppféljning av alla barns tillvéxtforhallanden inom barnhéalso-
vard och skolhalsovard till foljande:

« att alla barn erbjuds regelbunden méatning av langd, vikt och huvudomfang.

o att resultaten kan presenteras i sarskilda diagram som bygger pa for andamalet re-
levanta referenser dver barns tillvéxt, vilket innebar goda méjligheter att identifi-
era avvikande tillvaxtmonster.

o att barn med tillvaxtavvikelser efter fordjupad utredning far adekvat medicinsk,
naringsmassig, psykologisk och social behandling och stdd.

o att mojligheter skapas att folja tillvaxtforhallanden i barnkollektivet 6ver tid och
att analysera exempelvis regionala och socioekonomiska skillnader.

Tillgangliga referenser och deras anvandbarhet

NEXT har beddmt tillgdngliga referenser med hansyn till ursprungsmaterialets represen-
tativitet, ingaende datas validitet samt den statistiska bearbetningen.

Utdver detta har vi granskat den grafiska utformningen av diagram avseende langd, vikt,
huvudomfang och BMI baserade pa referenserna samt i vilken man och pa vilket satt re-
ferens och diagram mer specifikt redovisar tillvaxtforhallandena for det for tidigt fodda
barnet och i samband med pubertetsutveckling (inklusive pubertetstecken: menarche, ut-
veckling av pubeshar, brostutveckling, testikelstorlek).

Eftersom NEXT fatt i uppdrag att d&ven bedoma referensernas tillganglighet har vi sokt
penetrera i vilken utstrdckning olika referensers data samt statistiska analyser och verktyg
star till forfogande for journal- och systemleverantorer.

NEXT konstaterar att det finns atminstone tre vetenskapligt publicerade referenser som ar
av intresse, namligen

 ett material frén Goéteborg (Gbg-74)°° "7,

8910

o ett nationellt material som bearbetats i Orebro (Sverige-81) samt

» en multinationell referens for barn 0-5 ar som utvecklats av WHO ("WHO-
20077) ',

WHO har nyligen dessutom publicerat en referens for aldrarna 5-19 ar baserad pa ett ald-
re USA-material som grafiskt har kopplats med WHO:s referens 0-5 ar'2.

For barn fodda for tidigt finns ett nyligen publicerat svenskt material*® som bygger pa fo-

delsestorleksuppgifter fran Medicinska Fodelseregistret (MFR) i Sverige (MFR-data in-
nefattar vikt, langd och skallomfang). Dessutom finns flera anglosachsiska studier med
publicerade tabellverk som tillater konstruktion av grafer ** >,

Samliga dessa material kan anvandas som referens for de for tidigt fédda barnen. For ne-
onatologiskt verksamma lakare kan det finnas ett behov av att ha tillgang till en referens
som startar vid 22: a graviditetsveckan vilket ar fallet med ett par av de anglosachsiska
referenserna °*°,
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For barn med sérskilda tillstand, exempelvis Turners syndrom och Mb Down finns speci-
fika langdkurvor baserade pa vetenskapligt publicerade undersokningar om hur barn med
dessa tillstand véxer *” 8, Dessa langdkurvor &r av stort intresse for ett flertal verksamhe-
ter.

Barn som invandrar eller adopteras till Sverige har ett tillvaxtmdnster som paverkas bade
av forhallandena i landet man flyttar fran och forhallandena i Sverige. Detta leder inte sal-
lan till en accelererad tillvaxt, s.k. catch-up tillvaxt, under de forsta aren efter ankomsten
till Sverige™ %°. I Holland har man tagit fram sarskilda tillvaxtkurvor for invandrade barn
fran Turkiet och Marocko som ett stod i beddmningen av dessa barns tillvéxt # 2. NEXT-
gruppen bedomer dock att en tillvaxtkurva som baseras pa svenska barn &r ett tillfredstal-
lande verktyg &ven for bedémning av invandrade barns tillvéxt.

Goteborgsmaterialet som referens for barn 0-18 ar, Gbg-74

Géteborgsmaterialet °° " omfattar 3 650 fullgingna barn fodda 1973-75 som méttes och

vagdes i gymnasiets nast sista och sista arskurs under ar 1992. Tre fjardedelar av indivi-
derna var fodda 1974. Samtidigt som matningarna utfordes registrerades individernas alla
tidigare tillvaxtuppgifter fran barn- och skolhélsovardsjournaler. Totalt 5 111 ungdomar
fanns i arskursen. Bortfallet (29 procent) beror dels pa att ett antal inte ville vara med el-
ler inte infann sig till méat- och vagproceduren (sannolikt & ungdomar med overvikt/fetma
overrepresenterade i dessa bada grupper), dels pa att materialet rensats fran for tidigt fod-
da barn samt barn med hélsoproblem som inverkar pa tillvéaxten.

Resultaten av studien ar publicerade i en serie publikationer i internationella tidskrifter.
Bortfallet gor att materialet inte kan anvandas som start for sekuléra studier av 1angd och
vikt.

Gbg -74 ligger till grund for flertalet av de diagram som idag anvénds inom hélso- och
sjukvarden for barn och for tva elektroniska applikationer fran ar 2000 respektive 2005.

| den senaste grafiska utformningen av tillvaxtdiagrammet har resultaten fran en separat
studie ** som redovisar fodelsestorleken for ett stort och representativt antal for tidigt
fodda barn (fodda 1990 — 2000) utifran data fran Medicinska Fodelseregistret kopplats
ihop med Goteborgsmaterialets kurvor. Resultaten fran den separata studien av tillvaxtda-
ta hos for tidigt fodda barn har publicerats 2008 .

Goteborgsgruppen har i sina applikationer i tillvaxtdiagrammen lagt in resultat (inklusive
spridningsmatt) redovisade som SD-score fran den longitudinella Solnastudien av barn
fodda 1955 (Solna —55) med data avseende menarche, bréstutveckling, utveckling av pu-
beshér och testikelvolym *. Dessa uppgifter bygger séledes inte p& uppgifter som insam-
lades parallellt med tillvéxtdata.

| ett forsok att korrigera for en formodad sekular trend i pubertetsaldrar mellan Solna -55
och Gbg -74 har man i de grafiska applikationerna forskjutit medelvarden for samtliga
pubertetsstadier 0,4-0,5 ar nedat i aldrarna. Utgangspunkten for korrigeringen har varit en
uppskattad tidigare férekomst av pubertalt tillvaxtmaximum. Det kan dock konstateras,
dels att en sadan trend i pubertetsutvecklingen inte har kunnat observeras i aktuella studi-
er frén Danmark ?* och Holland % och dels att den tidsméssiga relationen mellan puber-
tetsstadierna inte &r konstant vid aldersmassig férskjutning av nagot av stadierna®.
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| samband med matningarna inhamtades i Gbg -74 uppgifter fran ungdomarna angaende
foraldrarnas langd. Pa basen av dessa uppgifter har forskargruppen konstruerat ett nomo-
gram Over medelforaldralangd som ett grafiskt hjalpmedel for att identifiera barn vars
tillvaxtforhallanden pa ett anméarkningsvart satt skiljer sig fran den tillvaxt som ar férvan-
tad med hansyn till féraldrarnas l&ngder.

Materialet ifrdga om berékning av medelféraldraldngder har redovisats vetenskapligt ’.

De grafiska utformningarna av applikationen fran 2000 och 2005 ger genom separation
av kanaler mojlighet att folja prepubertalt tillvaxtforlopp skild fran tillvaxt under puber-
tetsaren och grafen 6ver prematuritetstillvaxt har kopplats ihop med tillvaxtdiagram efter
fullgéngen tid. Aven nomogrammet for foraldramedellangd har i denna applikation
kopplats ihop med tillvaxtdiagrammet 0-17 ar.

Referensens tillganglighet

Gateborgsmaterialets diagram i form av pappersjournaler ar tillgangliga pa marknaden
via foretagen Kommentus Blanketter samt Nassjo Tryckerier. Den elektroniska versionen
av applikationen fran ar 2000 ér tillganglig fran PC PAL AB. Den elektroniska applika-
tionen fran 2005 &r tillganglig via Lorensberg Communication.

Den praktiska anvandningen av den tidigare versionen av tillvéaxtdiagram baserade pa Go-
teborgsmaterialet (applikation 2000) underlattas av manualer som utgivits av den domine-
rande leverantdren av pappersjournaler Kommentus Blanketter (Anvisningar till Barnhal-
sovardsjournal 2000-01 samt Tillvéxtkurvan i skolhdlsovarden 2000-02).

NEXT har bedomt att saval applikationen Gbg -74 fran ar 2000 som applikationen fran
2005 ar lampade som verktyg for halso- och sjukvarden.

Det nationella materialet (Sverige —81) som referens
for barn 0-17 ar

En forskargrupp i Orebro har i tvd omgéangar samlat journalforda tillvaxtuppgifter (1angd,
vikt, huvudomfang) for ett representativt urval av svenska barn (barn fodda den 15: de i
varje mnad r 1973 samt &r 1981) ®°*°. Det senaste samplet omfattar aldersspannet O till
19 ar. Uppgifter gick att samla in for 3 201 barn vilket motsvarade 98,4 procent av samp-
let. Uppgifterna har validerats med tillfredstéllande resultat mot medicinska fodelsere-
gistret vad avser fodelsestorleken och mot vérnpliktsregistret vad avser pojkars langd vid
18 ar.

Uppgifter insamlades d&ven om amning. Menarche eller évriga pubertetstecken &r ej regi-
strerade.

Materialet ar vetenskapligt redovisat bade utan och med exklusion av barn med kroniska
sjukdomar.

Det nationella materialet fran Orebrogruppen har analyserats statistiskt och publicerats i
en serie artiklar i internationellt spridda tidskrifter samt i ett avhandlingsarbete 2°°,

Orebromaterialet kan genom sin nationella karaktir och ringa bortfall ligga till grund for
sekuldra studier av svenska barns tillvaxt.
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Referensens tillganglighet

Materialet har presenterats i grafisk form enligt samma grundlaggande principer som Go-
teborgsmaterialet. Samarbete har inletts med PCPAL AB for att utveckla en elektronisk
version.

Alla resultat och analyser fran Orebrogruppen har av forskargruppen deklarerats som en
fri nyttighet, men den statistiska och digitala anpassning som krévs for lansering av refe-
rensen som ett verktyg inom halso- och sjukvard har till dags dato inte slutforts. NEXT

har rekommenderat SKL att om majligt bidra till att en sadan process kommer till stand.

WHO: s tillvéaxtreferens (WHO 2006 och WHO 2008)

WHO: s 2006 publicerade tillvaxtdiagram omfattar ett poolat material av barn 0-5 ar fran
sex lander (Brasilien, Ghana, Indien, Norge, Oman och USA) 11 Man har i dessa lander
gjort ett positivt urval av barn under perioden 1997-2003, det vill séga i de nationella
samplen ingar endast friska fullgangna barn vars modrar ammar sina barn och inte ar ro-
kare samt har en i huvudsak gynnsam social situation. Materialet bestar av 1 743 barn
vilket motsvarade 12,7 procent av de barn som screenades for att eventuellt ingd i studien.

WHO: s tillvaxtreferens har pa grund av urvalsprinciperna karaktaren av en normativ till-
vaxtstandard, det vill séga urvalet avses spegla for barn dnskvard tillvaxt under de forsta
levnadsaren. WHO: s tillvéaxtreferens &r en fri nyttighet.

Resultaten fran WHO: s tillvéxtstudie &r publicerade och det statistiska underlaget finns
fritt tillgangligt for journal- och systemkonstruktorer.

WHO: s tillvéxtstandard innefattar till skillnad mot 6vriga referenser dven tidpunkter for
milstolpar i den motoriska utvecklingen med spridningsmatt.

Ar 2008 har WHO publicerat en referens for aldersintervallet 0-19 &r. Denna referens
bygger p& WHO-2007 samt ett tidigare publicerat amerikanskt material 2.

Overgripande bedomning av tillvaxtreferenserna

NEXT har bedomt att bade Gbg -74 (savél applikationen fran ar 2000 som den fran ar
2005) och Sverige -81 kan rekommenderas som referens for halso- och sjukvarden for
barn. Fran grundlaggande statistisk synpunkt har Sverige -81 fordelar. Det ar representa-
tivt for hela landet, har ringa bortfall och ar insamlat vid en tidpunkt da amningsfrekven-
sen var betydligt hogre an for Gbg -74 materialet; dock ej sa hog att den motsvarar da-
gens forhallanden. Sverige -81-materialet kan redovisas med separata diagram for amma-
de och icke ammade barn.

NEXT anser inte att dessa vetenskapliga fordelar har sa stor praktisk betydelse att ett
verktyg som bygger pa Gbg -74 skulle innebara minskade mojligheter att bedriva kvalita-
tivt tillfredstallande halso6vervakning eller sjukvard for de svenska barnen.

NEXT onskar fasta uppmarksamhet pa att det finns grundlaggande skillnader mellan de
bada huvudreferenserna Gbg -74 och Sverige-81 som innebér konsekvenser for vikt- och
langdgrafiken.

Sverige -81 har insamlats senare, innehaller storre andel barn fran landsbygdsdistrikt och
har litet bortfall. Samtliga dessa egenskaper bidrar till férekomst av en 6kad andel éver-
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viktiga och feta barn jamfort med Gbg -74. Sverige-81-materialet ar tills vidare oselekte-
rat och har en storre statistisk spridning och skevhet ifrdga om bade vikt och BMI jamfort
med Gbg -74. Langdvariabeln & mindre kanslig och normalférdelad. Denna skillnad &r
tillrackligt stor for att kurvor baserade pa Gbg -74 respektive Sverige -81 kommer att
skilja sig fran varandra pa ett patagligt satt ifrdga vikt och BMI -diagram. Den internatio-
nellt etablerade LMS-metoden ger i vissa fall inte tillfredstallande konfiguration av kur-
vor Over eller under 2SD. Den metod som anvénts for motsvarande konfiguration av

Gbg -74 &r inte dokumenterad.

Spridningen i Sverige -81 kan minskas genom att barn med kénda tillvaxtpaverkande hal-
soproblem tas bort liksom barn som har en dvervikt som vida dverstiger rimlig biologisk
variation (ex. barn med extrem fetma). En sadan korrigering (rensning) innebér att mate-
rialet blir mer normativt &n rent deskriptivt samtidigt som skevheten minskar.

Vad avser tillvaxten hos for tidigt fodda barn och pubertetstecken &r situationen likvardig
for Goteborgs och det rikstackande materialets del eftersom uppgifter om dessa forhal-
landen baseras pa andra studier.

Ifraga om WHO: s referenser finns begransningar som gor att den snarast kan ses som
komplement till nagon av de andra referenserna. WHO: s mangkulturella referens tacker
bara aldersspannet 0-5 ar. Materialet &r till stor del insamlat i lander med andra levnads-
villkor och annat panorama av infektionssjukdomar an de som karakteriserar Sverige. Det
uttalade syftet med denna referens ar att illustrera tillvaxten hos barn som levt under
gynnsamma forhallanden. Det senaste tillvaxtdiagrammet for aldrarna 0-19 ar som pre-
senterats av WHO 2008 &r en hybrid dar det tidigare internationellt praglade studiemate-
rialet kopplats ihop till ett kontinuum med data fran den amerikanska NCHS-studien fran
1977 2. Det &r oklart huruvida WHO vill havda att dven dessa kurvor skildrar gynnsam-
ma tillvaxtforlopp.

Det &r intressant att folja svenska barns utveckling i forhallande till WHO: s standard som
sakert kommer att fungera som referenser i manga vetenskapliga arbeten.

NEXT anser att det skulle vara en klar férdel om WHO: s referenser 0-5 ar och 0-19 ar
finns tillgéngliga i en dataversion parallellt med en av de svenska referenserna. Det skall
alltsa vara mojligt for anvandaren att vid behov vaxla till dessa koordinatsystem. Beroen-
de pa situation och syfte kan barnets tillvaxtuppgifter saledes visualiseras pa den for an-
vandaren och andamalet mest lampliga referensen.

Krav som bor stéllas pa tillvaxtdiagram
i halso- och sjukvard fér barn

NEXT: s grundlaggande uppfattning ar att det &r positivt med flera systemleverantorer pa
marknaden. Konkurrens utgor den basta forutsattningen for utveckling av nya och forfi-
nade verktyg for uppféljning av barns tillvaxt och halsa. Konkurrens finns satillvida att
det pa marknaden savitt vi kan bedéma kommer att finnas systemleverantorer som kan
erbjuda verktyg baserade bade pa Gbg -74 och Sverige-81.

Om Barnhalsodataprojektets inriktning for informationshanteringen forverkligas och re-
geringen bifaller en aktuell framstéllan fran Socialstyrelsen finns inom en dverblickbar
framtid ett nationellt register med tillvaxtuppgifter pa svenska barn. Detta register ar den
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for framtiden mest centrala kéllan for utveckling av nya referenser och for epidemiolo-
giska studier av barns tillvaxtforhallanden.

Det praktiska arbetsverktyget (elektroniskt eller pa papper) skall i nulaget baseras pa
minst en av de ovan namnda svenska referenserna for barn fran fodelsen upp till 18 ar
fédda i normal tid.

Det praktiska arbetsverktyget (papper eller elektronisk version) skall omfatta SD-kurvor
over langd, vikt och BMI for aldersspannet 0 till 20 ar samt huvudomfang for barn 0-4 ar.
Det ar en fordel om SD-kurvorna kompletteras med angivande av percentilnivaer. For
kliniskt bruk rader det stor samstammighet om att SD-kurvor &r att foredra.

Den svenska referensen skall i en elektronisk version kompletteras med WHO: s referens,
det vill séga observerade och lagrade langder och vikter vid olika aldrar skall &ven kunna
presenteras grafiskt pa WHO: s referens.

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

De grafiska kurvorna skall vid behov kunna avidentifieras.

Journalleverantoren skall tillhandahalla sérskilda kurvor som beskriver for tidigt fodda
barns tillvaxtforhallanden (vikt, langd, huvudomfang) **. Det finns inget sjalvklart varde i
att dessa kurvor &r sammankopplade med de diagram som beskriver tillvéxten hos nyfod-
da barn fodda efter normal graviditetslangd.

Det véxande problemet med 6vervikt och fetma hos barn motiverar att en modern pro-
gramvara utrustas med en modul dér anvandaren kan inféra midjematt. NEXT hanvisar,
ifrdga om midjematt, till en publicerad hollandsk referens 2. Aven svenska studier pagar.
Denna modul kommer i nuldget inte att anvandas rutinmassigt inom barn- och skolhalso-
vard men kan vara ett viktigt komplement for att félja barn och ungdomar med 6vervikt
eller fetma liksom i forskningen pa detta omrade.

Dessutom skall i BMI-SDS-kurvan visas iso-BMI-25 respektive iso-BMI-30 for 0-20 ar.

Det ar ett 6nskemal att barnets tillvéaxt (vikt, Iangd, skallomfang, BMI) ocksa skall kunna
visualiseras med diagram som illustrerar hur barnets SD-score har forandrats 6ver tid (jfr
utformningen av de moderna finska tillvéxtkurvorna).

Diagrammen for fullgangna barn skall vara logaritmiska bade avseende aldersaxeln och
Y-axeln for att ge samma grafiska tillvéaxtdynamik som i de hittills anvanda svenska till-
vaxtkurvorna. Stora krav maste stéllas pa grafisk utformning och layout bade nar det gall-
er skarmbild och pappersversion.

Ifraga om papperversion ar layoutkraven speciellt stora eftersom risken for inpricknings-
fel ar pataglig.

Prepubertal tillvaxt under normala pubertetsaldrar kan med férdel skildras i separata ka-
naler men detta ar inget krav. Diagrammen bor konstrueras sa att tillvaxten kan prickas in
upp till 20 ars alder. Det ar en fordel om en elektronisk version tillater visualisering av
kurvor med utdkade SD-markeringar(> = 3 SD).

Leverantor av elektroniskt system bor i sin applikation tillhandahalla specifika kurvor for
barn med avvikande tillvaxtmdnster (Mb Down, Turners syndrom).
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Pubertetstecken baserade pa publicerade data bor finnas med i tillvaxtkurvan med sprid-
ningsmatt. Uppgifter om foraldrars langd och vikt skall kunna inforas i tillvaxtmodulen
oberoende av om det géller pappersjournal eller elektronisk version. Barnets langdtillvaxt
bor kunna relateras till den skattade medelféréldralangden 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
skall 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 ar majligt att konstruera re-
gelsystem som innebér att man far en systembaserad varningssignal om vissa pa forhand
statistiskt definierade konfidensintervall dverskrids.

NEXT: s uppfattning ar att man for narvarande bor vara aterhallsam med sadana krav.
Anledningen ar framst att det tills vidare saknas evidensbaserade studier som klargér med
vilken sensitivitet, specificitet och prediktivt varde vi under rutinméassiga forhallanden i
barnhalsovard och skolhélsovard verkligen identifierar avvikelser och sjukdomar med
hjélp av sadana avvikelseregler.

Tillvaxtavvikelser maste tolkas i ett sammanhang grundat pa fordjupade kunskaper om
det enskilda barnets situation och hdlsa. Eventuellt kan uteblivna varningssignaler, i ett
system som erbjuder sadana funktioner, av den mer ovana anvandaren uppfattas som att
egna Overvdganden inte kravs.

Kravet pa kunskaper hos anvandarna om barns tillvéxt och om tolkning av tillvaxtdata
kan inte erséttas av mer eller mindre sofistikerade systembaserade varningssystem.

Ifrdga om dvriga krav pa funktion hos elektroniska journaler anser vi inte att det ar
NEXT: s uppgift att ge precisa kravspecifikationer. Omradet ar dynamiskt och nya funk-
tioner utvecklas kontinuerligt av systemleverantérerna. NEXT anser att varje sjukvards-
huvudman maste utforma sin kravspecifikation med avseende pa exempelvis méjligheter
till zoomning, detaljerad grafisk utformning, maojligheter att kopiera diagram for infog-
ning i andra program etc.

Det innebar att upphandling av elektroniska system inom det aktuella omradet alltid
bor ske i ndra samarbete med professionellt ansvariga for verksamheten samt med
hansyn till lokala behov. NEXT vill sarskilt framhalla vikten av att medicinskt verk-
samhetsansvariga for saval halsovard som for sjukvard med tillfredstallande kun-
skaper om behoven i sina verksamheter gors delaktiga i upphandlingen.

Upphandlaren bér ocksa bland annat forsakra sig om enkel klientinstallation och anvan-
darkontroll, sékra 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 samver-
kar.
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Legala forutsattningar

1. Den nya Patientdatalagen (2008:355) tradde i kraft den 1 juli 2008. Patientjournallagen
(1985:562) och Lagen (1998:544) om vardregister upphorde darmed att galla. Under in-
nevarande ar och fram till 2009-07-01 géller évergangsbestammelser

2. Bestammelserna i 7 kap. Patientdatalagen ska inte borja tillampas forrdan den 1 juli
2009 i fraga om nationella och regionala kvalitetsregister som borjat foras fore denna lags
ikrafttradande.

3. Bestammelserna i 7 kap. 2 och 3 §§ Patientdatalagen géller inte for personuppgifter
som behandlats i nationella och regionala kvalitetsregister fére den 1 juli 2009. %

Se 4ven SOSFS 2008:14%

Behovet av manual for tolkning av tillvaxtkurvor

samt utbildningsfragor

| uppdraget till NEXT fran SKL ingar att utarbeta underlag for utbildning och informa-
tion angdende tillvaxtkurvorna. Det ar av central betydelse att journal/systemleverantoren
kan tillhandahalla en instruktiv och tydlig manual for tolkning av tillvaxtdata och till-
vaxtkurvor. NEXT avser att aterkomma till behovet av en manual och i samrad med SKL
hitta en 16sning under 2009.

Ansvaret for utbildning av personal inom barn- och skolhélsovard samt barnsjukvard avi-
lar huvudmannen. Utbildningen maste vara aterkommande och ge all personal méjlighet
att anvanda och forsta de nya verktyg som installeras.

For NEXT, Uppsala februari 2009

(de, N\ wel

Claes Sundelin,
Institutionen for kvinnors och barns hélsa, Uppsala universitet

13 [15]



@®  Sveriges
' Kommuner

Att folja barns tillvaxt i Sverige och Landsting

Referenser

1 Karlberg P, Taranger J. The somatic development of children in a Swedish urban
community. Acta Paediatrica 1976; Suppl 258:1-148

2 Lindgren G. Height, weight and menarche in Swedish urban school children in rela-
tion to socio-economic and regional factors. Ann Hum Biol 1976:3(6):501-28

3 Kristiansson B, Karlberg J, Fallstrém SP. Infants with low rate of weight gain. I. A
study of organic factors and growth factors. Acta Paediar Scand 1981;70:655-62

4 Mellbin T, Vuille JC. Rapidly developing overweight in school children as an indicator
of psychosocial stress. Acta paediatr Scand 1989; 78:655-62

5 Albertsson-Wikland K, Luo ZC, Niklasson A, Karlberg J. Swedish population-based
longitudinal reference values from birth to 18 years of age for height, weight and head
circumference. Acta Paediatr 2002;91(7):739-54

8 Karlberg J, ZC Luo, Albertsson-Wikland K. Body mass index reference values (mean
and SD) for Swedish children. Acta Paediatr 2001;90:1427-34

” Luo ZC, Albertsson-Wikland K, Karlberg J. Target height as predicted by parental
heights in a population-based study. Pediatric Research 1998;44:563-71

8 Werner B, Bodin L. Growth from birth to age 19 for children in Sweden born in 1981-
descriptive values. Acta Paediatr 2006;95:600-13

® Werner B, Bodin L. Head circumference from birth to age 48 months for infants in
Sweden. Acta Paediatr 2006;95:1601-7

1% wWerner B. Growth in Sweden. Surveillance of growth patterns and epidemiological
monitoring of secular changes in height and weight among children and adolescents.
Avhandling vid KI, 2006

11 WHO cChild Growth Standards. Acta Paediatr Scand 2006;95 Suppl 450

12 \www.who.int/childgrowth/en

13 Niklasson A, Albertsson-Wikland K. Continous growth reference from 24th week of
gestation to 24 months by gender. BMC Pediatr 2008 feb 29; 8(1):8.

14 Beeby PJ, Bhutap T, Taylor LK. New South Wales population based birth weight
charts. J Paediatric Child Health 1996:512-18

15 Kramer MS et al. A new improved population-based Canadian reference on birth
weights for gestational age, Pediatrics 2001; (2):108.

16 Fenton TR, Sauve RS. Using the LMS method to calculate z-scores for the Fenton
preterm growth chart. European J of Clin Nutr, 2007:61:1380-5.

17 Rongen-Westerlaken C, Corel L, van den Broeck J, Massa G, Karlberg J, Albertsson-
Wikland K, Naeraa RW, Wit JM. Reference values for height, height velocity and weight
in Turner's syndrome. Swedish Study Group for GH treatment. Acta Paediatr.
1997;86:937-42

18 Myrelid A, Gustafsson J, Ollars B, Annerén G. Growth charts for Down's syndrome
from birth to 18 years of age. Arch Dis Child. 2002;87:97-103

14 [15]



@®  Sveriges
‘ Kommuner

Att folja barns tillvaxt i Sverige och Landsting

1%  Proos LA, Hofvander Y, Wenngvist K, Tuvemo T. A longitudinal study on anthro-
pometric and clinical development of Indian children adopted in Sweden. Il. Growth,
morbidity and development during two years after arrival in Sweden. Ups J Med Sci.
1992;97(1):93-106

29 | Hjern A, Kocturk-Runefors T, Jeppson O, Tegelman R, Hojer B, Adlercreutz H.
Health and nutrition in newly resettled refugee children from Chile and the Middle East.
Acta Paediatr Scand. 1991 Aug-Sep;80(8-9):859-67

21 Fredriks AM, van Buuren S, Jeurissen SE, Dekker FW, Verloove-Venhorick SP, Wit
JM. Height,weight, body mass and pubertal development reference values for children
of Turkish origin in the Netherlands. Eur J Pediatr. 2003;162:788-93.

22 Fredriks AM, van Buuren S, Jeurissen SE, Dekker FW, Verloove-Vanhorick SP, Wit
JM.Height, weight, body mass index and pubertal development references for children
of Moroccan origin in The Netherlands.Acta Paediatr. 2004 Jun;93(6):817-24

23 Juul A, Tellmann G, Scheike T, Hertel NT, Holm K, Laursen EM, Main KM, Skakke-
baek NE. Pubertal development in Danish children: comparison of recent European and
US data. Int J Androl. 2006;29:247-55.

24 Mul D, Fredriks AM, van Buuren S, Oostdijk W, Verlove-Vanhorick SP, Wit JM. Puber-
tal development in the Netherlands 1965-1997. Pediatr. Res. 2001;50:479-86.

25 Hagenaés L. Pubertetens normala &ldersvariationer och sekulara trender fér puber-
tetsutveckling. Pediatrisk Endokrinologi 2008;28:25-36.

26 Fredriks AM, van Buuren S, Fekkes M, Verloove-Vanhorick SP, Wit JM. Are age ref-
erences for waist circumference,hip circumference and waist-hip ratio in Dutch children
useful in clinical pratice? Eur J Pediatr. 2005;164:216-2

27 http://62.95.69.15/cqi-
bin/thw?%24%7BOOHTML%7D=sfsr_dok&%24%7BHTML%7D=sfst_Ist&%24%7BSNH
TML%7D=sfsr_err&%24%7BBA-
SE%7D=SFSR&BET=2008%3A355&%24%7BTRIPSHOW%%7D%22=format%3DTHW

28 \www.sos.se/sosfs/2008 14/2008 14.htm

.

_-I.-'H o

LI

a

e
I wear I vears 3 years 4 years 5 vears

bilden hamtad fran http://www.who.int/childgrowth/en/

15 [15]



