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Fas 1 Analysrapport fran barnhalsodataprojektet med fokus
pa tillvaxtdata

Sammanstilld av Ylva Stahl, projektledare

Center for eHdlsa i samverkan koordinerar landstingens och regionernas samarbete for att forverkliga strategin for Nationell eHalsa — tillginglig och
sédker information inom vérd och omsorg. Centret ska skapa den langsiktighet som krévs for att utveckla och inféra gemensamma eHélsostod,
infrastruktur och standarder som forbattrar informationstillgénglighet, kvalitet och patientsékerhet. Center for eHdlsa i samverkan styrs av
representanter fran landsting och regioner, Sveriges Kommuner och Landsting (SKL), kommunerna och de privata virdgivarna.
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Bakgrund

Det nationella projektet "Barnhalsodataprojektet” startade 2005. Huvudman for projektet var
Sveriges kommuner och landsting (SKL) och det sista aret (2010) administrerades projektet av
Center for eHalsa i samverkan (CeHis). Projektet initierades som svar pa ldkare och
sjukskoterskor inom barn- och skolhilsovardens 6nskemél om hjilp med en nationell samordning
av hilsoinformation. Projektet skulle bl.a. utveckla informationshanteringen och
informationsoverforingen inom och mellan huvudméannen nar det géiller barn- och
skolhilsovardsjournaler. "Barnhilsodataprojektet” var indelat i olika delprojekt som arbetade
med hantering av verksamheternas process och arbetsfléden, struktur pa den information som
hanteras, vilken struktur som ska stddja informationsutbytet 6ver huvudmannagrénser och vilka
referenskurvor som ska ligga som underlag och rekommenderas for uppf6ljning av barn och
ungdomars tillvaxt. Resultat fran de olika delprojekten, som delvis gar in i varandra, redovisas i
Slutrapport Barnhélsodataprojektet (www.cehis.se, 17 juni, 2011).

For att journaluppgifter ska kunna goras tillgédngliga for behoriga utforare, oberoende av utférares
huvudmannaskap, organisatoriska tillhorighet och IT tekniska plattform, s& forutsatter det en
gemensam informationsstruktur och ett gemensamt facksprak. Detta med syfte att kunna
tillgangliggora och 6verfora information dven om olika verksamheter har olika IT-stod eller t.ex.
tillhor olika kvalitetsregister. Resultat fran projektet visar bl.a. att den processbeskrivning som
Socialstyrelsen har kommit fram till i Nationell Informationsstruktur (NI) stimmer val 6verens
med verksamheternas processbeskrivning. Det gemensamma sprak och begreppsapparat som
WHO:s klassifikationssystem Internationell Klassifikation av funktionstillstdnd, funktionshinder
och hilsa - barn och ungdomsversionen (ICF-CY, 2007) utgor, har visat sig vara lamplig att
uttrycka de tillstdnd hos barn och ungdomar som barn- och skolhélsovirden anvander i sin
dokumentation.

Det grundmaterial som Barnhilsodataprojektet har levererat utgor en bas att utga ifrén i det
fortsatta arbetet. Vissa av Barnhilsodataprojektets leveranser som maéste forvaltas vidare utgors
av tillvixtdata i tabellverk och manual fran den nationella expertgruppen for fragor om barns
tillvaxt (NEXT) och den termlista f6r barn- och skolhilsovarden begrepp utifrdn ICF-CYs
gemensamma sprak for klinisk dokumentation (6verlamnats till SoS).

For att konkretisera direkt verksamhetsnytta har detta projekt fatt i uppdrag att fokusera pa barns
tillvaxtdata utifran de resultat som NEXT gruppen kommit fram till. NEXT gruppens resultat
kommer att analyseras och presenteras i denna rapport som utgor Fas 1av 4.
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Analys av NEXT gruppens resultat

Det dr av stor vikt att f6lja barn och ungdomars tillvaxt pa ett kvalitativt bra och sikert satt saval
inom barn- och skolhéilsovérd som barn- och ungdomssjukvard. Det beh6vs populationsbaserade
basreferenser i det kliniska arbetet, for dokumentationen samt for forskningsandamal.

NEXT gruppens tillsattes av SKL 2007 och gruppen har bred kompetens med representation fran
Kklinisk verksamhet, professioner fran intresseorganisationerna; Svenska Barnldkarféreningen,
Riksforeningen for Barnsjukskoterskor, Distriktsskoterskeforeningen, Riksforeningen for
skolskoterskor, Svensk skolldkarforening, samt representant frdn Socialstyrelsen och Sveriges
Kommuner och Landsting. I mars 2009 publicerades rapporten "Att folja barns tillvaxt i Sverige-
Rekommendationer avseende referenskurvor och verktyg”. NEXT gruppens specifika uppdrag var
att bistd SKL med att precisera vilka vetenskapliga underlag som kan rekommenderas for
elektroniska baserade referenskurvor for uppfoljning av tillvixt inom barn- och skolhélsovard
samt barn- och ungdomssjukvard. Till barn och ungdomars tillvixt riaknas; langd, vikt,
skallomfang och BMI.

Basreferenser

NEXT gruppen har anvint sig av vetenskapliga studier for val av de basreferenser som bor ligga
till grund for uppf6ljning av barns tillvixt i Sverige. De basreferenser som rekommenderas ir;
Tillvixtstudien frin Goteborg av barn fodda 1974 och/eller Orebrostudien av barn fodda 1981
samt som kompletterande basreferens WHO:s tillvixtstudie av barn 0-5 ar och WHO:s referens
for 0-19 ar. Eftersom registrering av pubertetstecken utfors, rekommenderas som basreferens en
longitudinell svensk studie (Solna- 54).

Basreferenser som ocksa bor finnas med i elektroniska system ar tillvaxt for tidigt fodda barn och
barn med Downs respektive Turners syndrom. NEXT gruppen rekommenderar en studie fran
2008 som grundar sig pa uppgifter om fédelsestorlek fran ett stort material pa barn fran
Medicinska fodelseregistret 1990-99 som basreferens for tidigt fodda barn. Andra kompletterande
referenser som NEXT gruppen anser viktiga men som ligger utanfor deras granskning ar; Downs
och Turners syndrom och barn med speciella funktionshinder och sjukdomar.

Basreferensernas tillganglighet

Goteborgsmaterialet finns tillgdngligt for produktion av tryckta och elektroniska versioner av
referenskurvorna. Det finns tva utformningar av referenskurvor och den fran 2000 marknadsfors
av PC PAL AB och den fran 2005 av Lorensberg Communication AB.

Orebromaterialets tabellverk ir en fri nyttighet och finns tillgéingliga inom Vardtjinster pa Inera
AB.

WHO referensmaterial ar fria nyttigheter och kan i dagslage anvindas av alla systemleverantorer.

Relevanta krav som NEXT gruppen stillde ar:

e redovisning av basreferensernas sammansattning s att tydlighet betraffande
representativitet kan bedémas

e analys av bortfall

e statistiska métt och metoder for konstruktion och utjamning av grafer
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NEXT gruppen avslutar sin rapport med att minst ett av de svenska basreferenserna samt WHOs
referensmaterial bor ingé i en elektronisk tillvixtmodul. NEXT gruppen anser ocksé att det finns
behov for ett nytt utbildningsmaterial for professionerna i det preventiva och kliniska arbete med
barns tillvaxt.

NEXT gruppen fick forlangt mandat da utveckling och precisering inom féljande omraden
aterstod; referensernas tillgdnglighet, utveckling av utbildningsmaterial, krav pa grafisk
framstillning och layout sam synpunkter pa framtida ansvarsfordelning inom tillvixtomradet.

NEXT gruppens kompletterande slutrapport (2011)

Referensernas tillganglighet

NEXT gruppen har haft fortsatta kontakter med forskargrupperna i Géteborg och Orebro.
Malsittningen har varit en allmén tillgdnglighet och 6ppenhet vad giller referensernas grunddata
och detaljerade tabellverk for forskare och systemleverantorer.

Efter forfrigan frin NEXT gruppen och SKL har forskargruppen i Orebro, efter fortsatt statisk
bearbetning, 6verlimnat i separata tabellverk pojkar respektive flickors vikt, lingd, huvudomféng
och BMI. Materialet bedoms som tillfredsstéllande kvalitet for produktion av elektroniska
kurvapplikationer.

Forskargruppen i Goteborg lamnar inte ifran sig till NEXT gruppen fullstdndigt grundmaterial och
tabellverk av de idag allmént spridda tillvaxtkurvorna for barn 0-18 ar, vilket ar ett krav for att
systemleverantorer ska kunna utforma kurvapplikationer av hég kvalitet och precision.

Utveckling av utbildningsmaterial

Ett arbetsmaterial for alla anvindare av tillvaxtkurvor inom hilso- och sjukvarden har arbetats
fram under den forlingda mandattiden. Arbetet finns tillgdngligt pa nitet under rubriken "Tillvaxt
och Kroppslig Mognad - en Handledning f6r Anvandning av Tillvaxtkurvor i Hilso- och
Sjukvarden for Barn och Ungdomar” av Lars Hagenis, en av deltagarna i NEXT gruppen. De
ovriga deltagarna har fungerat som referensgrupp i arbetet.

Krav pa grafisk framstallning och layout

Nedan foljer en checklista pA NEXT gruppens krav som omfattar

e SD- kurvor for skallomfang (0-4 ar)

e Liangd och viktkurvor (0-20 ar)

e  BMI kurvor som omfattar medel och spridningsmétt

e BMI kurvor som visar International Obecity Taskforce (IOTF) cut off - grinser for fetma,
overvikt och undervikt i relation till &lder inkl. medelviardeskurvor

e Individens observerade och lagrade varden ska kunna presenteras grafiskt med WHOs
referens som bakgrund (mojliggors genom att de svenska tabellverken i ett elektroniskt
journalsystem kompletteras med WHOs referenser)
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¢ Den grafiska utformningen bygger pé standardiserade &ldersintervall 0-2 ar, 2-7 ar, 5-20
ar, samt 0-20 ar

e Ska vara mdjligt att i kurvdiagrammen inféra tidpunkt for uppgifter om ex. diagnos och
interventioner

e Ska vid behov kunna avidentifieras

e Journalleverantoren tillhandahélla sarskilda kurvor for tidigt fodda barns tillvaxt

e En modul for inférande av midjemétt

e Diagrammen ska vara logaritmiska avseende aldersaxeln for att ge grafisk tillvixtdynamik

e Om pappersversion anvinds ar layout kraven sarskilt stora dé inprickningsfel ar patagliga

e Prepubertal tillvixt under normal pubertet skildras i separata kanaler, diagrammen s&
konstruerade att man kan pricka in tillvaxt upp till 20 ar och tillata visualisering av kurvor
med utékade SD-markeringar (>+3 SD)

e Applikation for specifika kurvor for barn med avvikande tillvixtmonster (Downs,
Turners)

e Pubertetstecken med publicerade data inkl. spridningsmétt bor finnas med pa
tillvaxtkurvan. Uppgifter om foraldrar vikt och langd ska foras in i en tillvaxtmodul.
NEXT gruppen rekommenderar i dagsldget Solnastudien.

e Barnets langdtillviaxt ska kunna relateras till den skattade medel -féréldrar -langden i ett
nomogram.

NEXT gruppen anser att det inte finns tillrackligt med evidensbaserade studier for
systembaserade varningssignaler, som rutinmaissigt skulle kunna anvindas for att identifiera
avvikelser och sjukdomar. Tillvixtavvikelser méste tolkas i ett ssmmanhang och kunskaper om
barns tillvaxt och tolkning av tillvixtdata kan inte ersittas av systembaserade varningssystem.
Daremot skulle en varningssignal kunna anvindas om ett orimligt virde registreras. NEXT
gruppen vill inte stdlla krav pa precis funktion hos elektroniska journaler men understryker vikten
av att vi upphandling av elektroniska journalsystem alltid ska ske i ndra samarbete med
professionellt ansvariga for verksamheterna.

Synpunkter pa framtida nationell ansvarsfordelning inom
tillvaxtomradet

NEXT gruppen rekommenderar bl.a. CeHis att Orebrostudiens tabellverk och utbildningsmaterial
blir tillgingligt elektroniskt och sikerstiller innehall och kvalitet, for praktisk anvindning inom
hélso- och sjukvard fér barn och ungdom. I dagslaget har CeHis 6verlatit at Inera AB (tidigare
Sjukvardsradgivningen AB) att forvalta och tillgangliggora tabellverk och utbildningsmaterialet.



6 (6)

_Center for eHalsa Jonkoping 2012-09-28
i samverkan

Slutsatser

Barnhilsodataprojektet har bl.a. visat barn- och skolhilsovardens arbete med barns hélsa passar
bra in i den processbeskrivning som finns i Socialstyrelsens Nationella Informationsstruktur. I
detta projekt kommer tillvixtdata inom klinisk process for hidlso6vervakning att analyseras och
tillampas utifrdn den mer specifika tillimpade informationsstrukturen inom gemensam
informationsstruktur. Som gemensamt sprik och begreppsapparat kommer WHO:s
Kklassifikationssystem Internationell Klassifikation av funktionstillstdnd, funktionshinder och
hilsa - barn och ungdomsversionen (ICF-CY, 2007) att anviandas.

Vidare ska projektet skapa tekniska forutsattningar for att testa funktionalitet genom framtagande
av verktyg och Proof of Concept applikation for tillvixtdata. En nationell enhetlig
informationsstruktur for elektronisk journaldokumentation kraver att basreferenser for
tillvaxtdata ar tillampbara och tillgéngliga i alla verksamheter och system. Vid projektets forsta
mote var sammankallade foretradare fran barnhilsovard, kvalitetsregister, Arkitekturledningen
CeHis och undertecknad niarvarande. NEXT gruppens slutrapport diskuterades. Fréan ett
vetenskapligt perspektiv beaktande representativitet och bortfall 4r den nationella studien fran
Orebro (Sverige-81) jimfort med Goteborgsstudien (Géteborg- 74) sikrare, men fran ett kliniskt
perspektiv anser NEXT gruppen att det inte har ndgon storre betydelse. Materialet tillgdngligt i
Orebrostudien barn fodda -81 héller tillfredsstillande kvalitet for produktion av elektroniska
tillvaxtkurvor 6ver langd, vikt, skallomfang och BMI och kommer att testas i detta projekt.

Jonkoping 2012-10-01

Ylva Stahl
Projektledare
Fortsittning av Barnhalsodataprojektet



