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Bakgrund

Behovet av kvalitetsindikatorer

Stiftelsen Allminna Barnhusets konferens i Sitra Bruk planerades i samarbete med
Socialstyrelsen och en arbetsgrupp med representanter f6r barnhilsovarden.

Syftet med konferensen var att diskutera och planera for genomférandet av ett nationellt kvali-
tetsregister for barnhilsovarden. Deltagarna skulle diskutera och foresld kvalitetsindikatorer som
kinnetecknar en bra barnhilsovard och som skulle finnas med i ett nationellt uppféljningssystem.
Forslaget skickas ut till alla BVC-enheter for kommentarer och synpunkter.

Under senare ar har det skett en ckad efterfrigan av uppf6ljnings- och resultatmitningssystem
inom hilso- och sjukvérden. Avsaknaden av nationella uppféljningar inom barnhilsovérden inne-
bir att det i dag inte finns nidgon méijlighet att virdera vare sig verksamhetens innehall eller
resultat. Det innebir i virsta fall att spidbarnens och forskolebarnens hilsovard kan bli utsatt for
lokala nedrustningar dir endast miniminivier som har stdd i lagstiftning och foreskrifter for verk-
samheten uppritthalls.

Utveckling av nationella kvalitetsuppfdljningar inom

barnhalsovarden ar mycket angelaget for att,

e uppritthalla kvaliteten pd dagens barnhilsovard,

e utvirdera den egna verksamheten,

e vidareutveckla och evidensbasera de metoder och arbetssitt som ska anvindas i framtiden,

e gora jamforelser dver landet,

e f5lja utvecklingen av och forindringar i hilsoliget bland barn nationellt, regionalt och lokalt,

e beskriva verksamheten med hjilp av gripbara matt for den politiska styrprocessen.

Grundlaggande varderingar for kvalitetsindikatorer
inom svensk barnhélsovard

e Priglas av en helhetssyn pa barn och deras familjer och ett bemétande med respekt for de
unika individer de ar.

e Utgar frén att alla barn har lika ritt till en god vird pa ritt niva.

e Tillvaratar medarbetarnas erfarenhet och kunskap samt utvecklar medarbetarnas kompetens
utifrdn de behov som verksamheten kriver.

e Genomsyras av en strivan att stindigt forbittra kvaliteten i verksamheten.
e Inriktar utvecklingsarbetet p& beskrivning, analys och férbittring av verksamhetens processer.

¢ Ser forskning, utveckling och utbildning som viktiga komponenter i verksamheten.



Forutsattningar for valda kvalitetsindikatorer

Forutsittningarna for de kvalitetsindikatorer som skulle viljas, var att de skulle spegla barnhilso-
vardens grundliggande virderingar enligt ovanstiende. De skulle ocksé vara f4, konkreta och
okomplicerade samt kunna spegla en langsiktig utveckling.

Utifran dessa forutsittningar delades foreslagna kvalitetsindikatorerna in i tre olika grupper;
struktur-, process- och resultatindikatorer.

Definition av kvalitetsindikator

Ordet indikator kommer av de latinska orden indikator och indigo vilket betyder angivare
respektive ange, utvisa eller roja.

En indikator ir en definierad och oftast kvantitativ mitbar dimension av en viktig del av hilsan,
hilsosystemet eller nirliggande faktorer. Den ska innehélla bade tiljare och nimnare. En indikator
kvantifierar och férenklar foreteelser och underlittar forstielsen for komplexa realiteter.



BHVs kvalitetsarbete — en aterblick

Claes Sundelin, Barnhalsovarden Uppsala

Det har lagts ned mycket tid och kraft under &ren for att utveckla kvalitetsarbetet inom BHV.
Claes Sundelin inledde konferensen med en aterblick 6ver utvecklingen av barnhilsovardens arbete.

Modrahiélsovardens forslag till principprogram (1979)

Programmet blev viktigt ocksa f6r barnhilsovarden. Att det inte bara handlar om individen utan
individen satt i sitt sammanhang. Papparollen och den ckande invandringen var nya variabler att
ta stillning till. Det sattes upp nya mal fér verksamheten. Det medicinska perspektivet beholls,
men en storre tonvikt lades pd vikten av att stodja/aktivera forildrarna. Det var en positiv utveck-
ling. Psykologer gavs plats i verksamheten och férildrautbildningen stirktes.

Halsoundersékningar inom barnhalsovarden

Direktiven som togs fram av Socialstyrelsens expertgrupp i barnmedicin, gjorde barnhilsovirden
mer alders- och hilsorelaterad. Tal och sprik fick en starkare tonvikt. Samspelsfrigor och beteende-
problematik fick en plats inom BHV.

Skydda skyddsnatet (1992)

Genom Socialstyrelsens nationella intervjustudie Skydda skyddsnitet framkom vad som fungerade
inom barnhilsovirden och vad som inte gjorde det. Det stod klart att verksamheten i stort var
mycket uppskattad. Samtidigt blev det tydligt att uppskattningen varierade. Ju friskare barn desto
mer positiva fordldrar. Marginaliserade forildrar var mindre nojda. Dessutom stod det klart att
foraldrautbildningen inte hade nétt forvintad utveckling. Undantaget vaccinationsprogrammet,
konstaterades ocksa att nyttan med barnhilsovardens verksamhet till stora delar vilar p& bristande
evidensgrund. Det har lett fram till dagens diskussion om behovet av kvalitetssikrad verksamhet.

Att skydda skyddsnatet (1994)

Socialstyrelsen tog tva &r senare fram en ny rapport och forsokte genom den skapa en verktygslada
for kvalitetsarbete inom barnhilsovarden. Modellen utgick frn struktur respektive processvariabler
dir de forra miter organisatoriska forutsittningar och de senare miter hur arbetet utfors.
Rapporten har ocksa haft viss betydelse pé olika lokala kvalitetsregister.



Barnhalsoindikatorer — utvecklingsarbete
i Europa

Lennart Kohler, Nordiska hogskolan for folkhdlsovetenskap

Det pagdende arbetet med att ta fram kvalitetsindikatorer for barnhilsovirden ir inte ett isolerat
projekt. Flera stora kvalitetsmitningsprojekt pagar nationellt och internationellt och prioriteras i
de flesta vardsystem. Lennart Kohler som sjilv ir involverad i ett par av dem, papekade att man
arbetar pi ett liknande sitt i de olika projekten och har kommit ungefir lika 1dngt. De indikatorer
som anvinds dr hogst traditionella och fa fokuserar pd barnens speciella férhéllanden.

Lennart Kohler har medverkat i ett stérre projekt om hilsoindikatorer for barn inom EU samt
ett uppdrag for Ridda Barnen. Han har dessutom kunskap om andra internationella kvalitetsmit-
ningsinitiativ. Den kunskapen férmedlades i Sitra Bruk som en viktig bakgrundsinformation och
hjilp i arbetet att ta fram kvalitetsindikatorer f6r den svenska barnhilsovérden.

Det betonades dock att EU-projektets syfte varit att hitta indikatorer fér att mita barns hilsa,
vilket dr ett vidare omrade 4n att mita vardens kvalitet. Trots att virden och dess kvalitet bara ar
en av manga faktorer som ligger bakom barns hilsotillstdnd, finns det beréringspunkter.

European Commission's Health Indicators (ECHI 2001)

I och med Maastrich-avtalet fick EU ansvar ocksa for folkhilsan i medlemslinderna. Det innebar
att det behovdes ett system for hilsomitning som kunde jaimfora utvecklingen mellan linder och
regioner. European Commission’s Health Indicators (ECHI 2001), ir ett delprojekt i ett sddant
program.

Inom ECHI finns i sin tur en rad delprojekt som fokuserar pé sirskilda hilsoproblem, sirskilda
metoder och sirskilda hilsodeterminanter. Tillsammans ir de framtagna for att ticka de viktigaste
omridena av befolkningens hilsa.

Lennart Kohler var ordférande i den grupp som sirskilt skulle belysa hilsan fér barn och unga,
CHILD (Child Health Indicators for Life and Development).

Hilsoindikatorerna i det projektet skulle:

e Spegla en méngsidig, multisektoriell och populationsbaserad syn p4 hilsa

e Utga fran barnets perspektiv

e Ses i sitt sociala sammanhang

e Utgora ett dnskvirt mal, dven om alla indikatorer inte omedelbart gér att anvinda i alla linder

Indikatorerna delades in efter vetenskaplig evidens, relevans, representativitet, tillginglighet och
begriplighet. Totalt 38 indikatorer utkristalliserades och grupperades i fyra dominer:

® Demografi och socioekonomi

Till exempel andel barn som lever under fattigdomsgriansen och andel barn som lever i familjer
med endast en forilder.

o Hiilsotillstdnd och viilbefinnande

Till exempel andel barn som doér respektive insjuknar i vissa specificerade sjukdomar.



® Bestdmningsfakiorer (risk- och friskfakiorer)

Till exempel andel barn som ammas, utsitts for tobaksrok eller som limnar den obligatoriska
skolan i fortid.

e Service, stid och hdlsopolitik

Till exempel andel barn i olika dldrar som 6verlever feméarsgransen vid akut lymfatisk leukemi
eller som skyddas genom sirskild lagstiftning mot fysisk bestraffning.

CHILD-rapporten héller pd att behandlas av EU-kommissionen och EU-parlamentet och sam-
ordnas med &vriga delrapporter. Under tiden pagar nationella projekt for att prova och imple-
mentera en nationell dvervakning enligt det nya systemet.

Rapporten i sin helhet kan laddas ned fran EU via link p& www.nhv.se/bibliotek/hilsoindikatorer
eller lsas i kortversion i European Journal of Public Health 2003:13 (3 suppl.):38-46.

Ovriga parallella projekt

Uppdrag fran Radda Barnen

Ridda Barnen har initierat ett projekt med syfte att finna matt pa barns faktiska situation i
Sverige och dirigenom kunna &vervaka forverkligandet av Barnkonventionen.

Lennart Kohler har fitt i uppdrag att utarbeta en eller flera indikatorer som kan spegla barns
ritt till god hilsa. Den ska:

e Forma finga det vistliga med problemet

e Vara bestindig och statistisk palitlig

e Vara péverkbar for politiska forandringar

e Vara jimforbar mellan olika kommuner/regioner

e Vara héllbar 6ver tiden

e Inte vara alltfor tidskrivande gillande datamaterial och bearbetning

e Uppvisa en hog grad av validitet och reliabilitet

e Uttrycka kommunernas grad av maluppfyllelse i en skala mellan O och 100 procent

[ slutrapporten "Barns Hilsa i Sveriges kommuner" (Ridda Barnen 2004) finns en sammanstillning

pa sex hilsoindikatorer som visentligt pdverkar barns hilsa och som idag finns tillgingliga for
alla kommuner samt kan foljas 6ver tid. Dessa ir;

e andel barn vilkas mammor rékt under graviditeten
¢ andel barn med fodelsevikt under 2 500 gram

e andel barn som vérdats pa sjukhus for yttre skador
e andel barn som ammas vid fyra ménaders &lder

e andel barn som fullbordat sin MPR-vaccination

e andel tonérsflickor som genomgétt abort.



Nordisk kvalitetsmatning av hdlso- och sjukvarden

Det pégar ett arbete med att ta fram kvalitetsindikatorer for att mita och virdera virdkvaliteten
inom den nordiska hilso- och sjukvirden. Endast tva indikatorer berér dock barn; 13g fodelsevikt
respektive rokning hos modern.

OECD projekt

Ett kvalitetsmitningsprojekt pagar dven inom OECD. Health Promotion and Primary Care ir
dir ett av fem delprojekt. De 6vriga dr Cardiac Care, Diabetes Care, Mental Health och Patient
Safety.

Studier och strategier i USA

Maternal and Child Health Bureau har foreslagit en strategi for att férbittra barns hilsa (2004),
"genom att bygga upp kapacitet for kvalitetssikring och genom att strukturera virden sé att
kvalitetssidkring underlittas och resultatuppf6ljning sikras”.

I en annan studie, frdn University of North Carolina at Chapel Hill (2004) www.cmwf.org,
produceras kartor 6ver forekomsten av olika preventiva och promotiva insatser for barn i USA.
Brister och orsaker till brister analyseras.



Befintliga nationella register
och indikatorer

Nationella kvalitetsregistret for
modrahalsovard

Nils Fryklund, registerhallare for MHV:s kvalitetsregister, www.sfog.se/mhvrapport/

Médrahilsovarden, som har en liknande strukturell uppbyggnad som barnhilsovérden, paborjade
arbetet med sitt kvalitetsregister 1994. D43 bildades en arbetsgrupp for kvalitetssikring inom
modrahilsovarden.

Gruppens arbete resulterade 1997 i ett kvalitetsregister. Registret bygger pé inrapporterade individ-
baserade data fran landets mddrahilsovirdsenheter. Med hjilp av bland annat EpC (Epidemiolo-
giskt Centrum, Socialstyrelsen) har registret utvecklats sa att det sedan &r 2000 ir ett nationellt
kvalitetsregister. Ar 2002 gjordes ett uppehéll i insamlande och sammanstillning av data for att
utveckla en databaserad inrapportering.

Kostnader

e Utvecklingskostnader (engdngs), omkring 550 000 kronor
® Bidrag frén Socialstyrelsen, 150 000 till 250 000 kronor per ar
e Driftskostnader, 250 000 till 300 000 kronor per &r

Utvecklingen av registret sker i dialog med moédrahilsovérdsoverlikare och samordningsbarnmor-
skor. Dessa far kontinuerligt in synpunkter pé frigeformuleringar med mera fran likare och barn-
morskor som arbetar i verksamheten. Mélet ir att den individbaserade enkiten skall vara litthan-
terlig for anvindarna och att arbetsinsatsen for att mata in data skall upplevas som relevant.
Driften av registret finansieras idag genom bidrag frén ca 500 modrahilsovardsenheter.

Organisatoriska erfarenheter fran MHV-registret

e Utnyttja organisationen

Det ir viktigt att nd fram till varje datainsamlare pa individuell nivd. Det méste kinnas menings-
fullt for dem att rapportera uppgifterna. [ MHV-registret for medlemmarna i styrgruppen en
kontinuerlig dialog med landets ca 50 mddrahilsovirdsoverlikare och lika minga samordnings-
barnmorskor som i sin tur himtar in synpunkter frdn de som arbetar i verksamheten pa de totalt
520 olika enheterna.

o Fundera éver vad registret ska anvéindas till

Det stills olika krav pa faktainsamlingen om det ir ett kvalitets-, forsknings-, vard- eller till
exempel journalregister.



o Skapa en ledningsgrupp med bred forankring for registret

Skapa legitimitet genom att tillsitta olika kompetenser for synpunkter, dsikter, rekommendationer.
Registret ska fungera for alla kategorier av anvindare; f6r likare och barnmorskor i verksamheten,
sjukvirdshuvudmannen, Socialstyrelsen, massmedia, med flera.

e Fundera over vilken kompetens som behivs i ledningsgruppen

Enkiter gors ofta av personer antingen med pedagogisk kompetens eller av personer som har
kunskap om verksamheten. Det ir optimalt att samla bdda dessa kompetenser. Kép in de kom-
petenser som saknas.

e Ligg ned mycket energi pd friagorna
Det ir svart att formulera tydliga frigor. Fundera pa vad ni ska gora med resultatet. Utse en

"tolk” i ledningsgruppen dit alla synpunkter p& enkitfrdgorna samlas. D3 fér alla fragor en likvirdig
och konsekvent tolkning. Frigorna i sig har en styrande effekt.

o Gor registret levande och attraktivt

Enkla fragor och attraktiv aterféring av data. MHV-registret har en uppféljningsanteckning for
varje kvinna. Samlade data kan presenteras for varje barnmorska, varje enhet, varje region
och/eller riket.

e Se till att registret har en bra ekonomi

Det bor alltid finnas pengar till ett ars drift. MHV-registret har fatt bidrag for utvecklingen samt
tar in en avgift frin de olika enheterna. Landstinget Kronoberg star for huvudmannaskapet och
ir dirmed ekonomisk garant for projektet.

e Se till att det finns tydliga skriftliga avtal

Tydliga skriftliga avtal med dem som ni kdper tjinster av ir viktigt. Det giller bide innehillet i
tjinsterna och priset. Koép aldrig p& l6pande rikning!



Oversikt — 6vriga nationella kvalitetsregister

Anders Hjern, Epidemilogiskt Centrum (EpC), Socialstyrelsen och Uppsala BHV

Mycket information finns redan idag samlat i olika databaser och register. Anders Hjern gav
foljande oversikt.

Nationella hdlsodatabaser — registrerade hos EpC
Nationella hilsodatabaser skiljer sig frdn andra kvalitetsregister, genom att:
e De ir reglerade i lagstiftning.

e Informerat samtycke behdvs inte. Registrets innehéll bedéms vara sé viktigt att individens
integritet far std tillbaka.

e Statligt finansierad datainsamling och lagring.

e Uppgifterna fir endast anvindas for framstillning av statistik, viss uppf6ljning och
utvirdering samt for forskning.

e Syftet med databaserna/registren ir att férbittra mojligheterna att forebygga och behandla
sjukdomar.

De fyra storsta hilsodatabaserna med personnummer som ir registrerade hos EpC ir:

1. Cancerregistret (sedan 1958)

2. Dodsorsaksregistret (sedan 1961)

3. Medicinska fodelseregistret (sedan 1973)

4. Patientregistret (sedan 1987)

Fordelarna med de nationella hilsodatabaserna ir, menade Anders Hjern, att de ir etablerade

och bra pi att folja 14nga tidstrender. Nackdelarna ir att de ir lingsamma. De har en 1-2 4rs
efterslipning. De har dessutom fortfarande i manga fall alderdomliga registerrutiner.

Nationella databaser registrerade hos Socialstyrelsen
— med personnummer

e Missbildningsregistret (sedan 1972)
e Insatser for barn och unga (sedan 1973)

e Socialbidragsregistret

Omradesbaserade — utan personnummer
e Aborter (sedan 1975), EpC

e Amning (sedan 1970-tal), EpC

® Rokning i hemmet hos spidbarn (sedan1998), EpC
e Karies (sedan 1970-tal), Socialstyrelsen

e Likemedel, Apoteksbolaget

® Vaccinationsstatistik, SMI



Kommande nationella hdalsodatabaser — registrerade pa EpC

Likemedelsregister med individidentitet — relativt snart.

Register for sjukhusansluten 6ppenvérd (sedan 2001, under fortsatt utveckling).

Andra databaser registrerade pa EpC

EHLASS- europeisk skaderegistrering vid ett urval sjukhus och virdenheter i Europa.

Nationella databaser — kvalitetsregister
Bland andra:

Gluten

Diabetes

ADHD

Atstérningar
Tillvaxthormonbehandling
Barnhjartkirurgi
Lipp-kik-gom

Perinatalt kvalitetsregister

Sociodemografiska databaser — Statistiska Centralbyran (SCB)

e Folk- och bostadsrikningarna (datainsamling upphérde 1990)

e Inkomst- och férmoégenhetsregistret

e Utbildningsregistret

e Registret 6ver totalbefolkningen

e Flergenerationsregistret (sedan 1932)

Man forsoker nu ersitta Folk- och bostadsrikningen med ett nytt ligenhetsregister som gor det
moijligt att mita familjer. Inkomst- och formogenhetsregistret ir ett anvindbart register nir man
arbetar med barn och ungdomar. I Flergenerationsregistret kopplar man ihop barn med sina for-

ildrar. Idag finns information ned till den foridldrageneration som foddes p& 1930-talet.



Dessutom finns det andra nationella databaser som samlar information som giller de storre barnen:

e Virnpliktsregistret (har data for BMI, allergier, fysisk arbetskapacitet, syn, horsel,
kognitiva tester)

e CAN (bruk av tobak, alkohol och droger)

e WHOs skolbarnsstudie (FHI)

e Skolverket (betyg)

e Riksforsikringsverket (vird av sjukt barn, vardbidrag)
o Register over lagforda (BRA)

e Undersokningen av levnadsférhéllanden. Vart sjunde-attonde ér tillfragas forildrar om
levnadsforhallanden (ULF)

e Barn-LNU, en spinnande utveckling av ULF. Intervjuer gors direkt med barn, 11-18 r vars
forildrar ir utvalda att delta i ULE.

Nya databaser pa gang i en nara framtid
e Nationell enkit om psykisk hilsa/vilbefinnande. Forslag limnat till regeringen i januari 2005.

e Data fran skolhilsovérdsjournaler (FHI)

Sammanfattning

Vad finns det idag for information om véra barns hilsa och levnadsférhéllanden?

e Spidbarn, 0-1 &r — relativt bra information pa gruppniva
e Forskolebarn — 1-5 &r, diliga mojligheter att beskriva hilsa
e Skolbarn 6-15 &r — délig information fram till tio ars &lder. 10-15 4r négot bittre mojligheter

¢ Ungdomar — unga vuxna, 16-30 41, syns ofta i register

Exempel pa barnhalsovardsdata som skulle vara av sarskilt
epidemiologiskt intresse fran ett BHV-kvalitetsregister

e Overvikt (den sjilvrapporteras i ULF, det ar inte tillriackligt exakt)

e Kroniska sjukdomar och framfor allt handikapp (rorelsehandikapp, syn, horsel, astma
och eksem)

e Milstolpar i barns utveckling — intressant p& gruppniva.
e Beteendeavvikelser (skrik, sémn, mat, etc.)

e Barn som far illa



Socialstyrelsens krav pa nationella
kvalitetsregister

Marianne Holmberg, Socialstyrelsen

Socialstyrelsen och Sveriges kommuner och landsting samverkar genom att pa central nivd limna
aktivt stod till kvalitetsregister. Det hir ekonomiska stodet har funnits sedan 1990-talet, men
maénga av registren ir betydligt dldre in si.

Frin borjan har registren byggts upp av den medicinska professionen som velat f3 tillbaka sina
resultat for att virdera den egna verksamheten. I takt med att registren byggt ut dr det idag allt
fler intressenter som vill ta del av resultaten; till exempel patienter, allminhet, bestillare och
politiker.

Ett 60-tal register far idag stod fran Socialstyrelsen for uppbyggnad och drift. De delar pé ett
ekonomiskt stéd pd omkring 35 miljoner kronor. Antalet register som stods har successivt dkat
utan att det ekonomiska bidraget hojts i ndgon egentlig utstrickning. Ett arbete pagar dirfor pa
Socialstyrelsen for att finna méjligheter att forindra anslagen s3 att den finansiella sikerheten
for registerhallarna forbittras.

Syfte

Gemensamt for registren ir syftet att de ska ge underlag till kvalitetsutveckling och medverka
till att utjimna skillnader i svensk hilso- och sjukvard. Det vill siga forbittra kvaliteten i virden
till gagn for den enskilda patienten.

Rapporterna innehéller individbundna data om diagnoser, atgirder och utfall p3 aggregerad niva.
Klinikerna fir tillbaka information om den egna verksamheten, men kan ocks3 jimféra sig med
ovriga landet.

Exempel pé register som finns p4 socialstyrelsen hemsida www.sos/hilsa och sjukvard/-
Kvalitetsregister.

Nyttan med register

e Folja upp resultat dver tid

e Jimfora sig med andra enheter landsting/regioner
e Material for epidemiologisk forskning

e Kunskapsutveckling

e Tidig varning

e Stod och underlag for beslutsfattande

¢ God bild av liget i landet



Kompetenscentra

Idag finns tre kompetenscentra i Sverige som hjilper till att stodja utvecklingen och driften av
nya och redan etablerade register.

e EyeNet Sweden

e Kompetenscenter Svenska Hjirtkirlregistret (UCR)

e Kompetenscenter for Nationella Ortopediska kvalitetsregistren (NKO)

EyeNet Sweden har tagit fram en handbok for start till kvalitetsregister som Marianne Holmberg

kan rekommendera. Handboken ges ut sommaren 2005, i tid for den nationella kvalitetsregister-
konferensen pa Berns i Stockholm, oktober 2005.

Arbetsgang — ansdkan om férdelning av ekonomiskt stéd
for kvalitetsregister

® Manadsskiftet maj/juni — ansdkningshandlingar finns att himta pd www.sos.se
e September — ansokningarna ska vara inne

* November — en expertgrupp har gitt igenom inkomna ansokningar och rekommenderar
avslag eller beviljande.

e December — en beslutsgrupp fattar slutgiltigt besked.

e Januari 2006 — ev. medel betalas ut. Beviljat anslag giller ett &r i taget.

Ansokan

Ansokan ska forutom kontaktuppgifter, innehélla ett antal kriterier:

¢ Bakgrund — vad vill man uppni med registret

® Relevans — vad giller kvalitetssikring ur ett nationellt perspektiv

e Syfte och uppligg

e Kompetens att driva registret

* Analys/aterkoppling

e Formalia

e Budgetoversikt som visar savil behovet av externt stdd sdvil som egen finansiering.

e Registret ska innehélla punkter om diagnoser, dtgirder och utfall.
(Det ligger en svarighet nir det giller BHV diagnoser. En bred preventiv verksamhet passar
inte riktigt in i kriterierna.)

e Krav att arligen producera en verksamhetsbeskrivning och arsrapport.



Forslag till kvalitetsindikatorer
for barnhalsovarden

Indikatorbeskrivning

Lennart Kbhler

Konstruktionen av indikatorer maste relatera till verksamhetens mal, "mission statement". For
BHYV kan den tinkas formuleras som att ge en god forebyggande vard av hog kvalitet pa lika vill-
kor for alla barn, 0-6 &r. Tre delma&l kan vara att spara avvikelser i hilsa och vilbefinnande, att
stodja och aktivera forildrarna i virden av barnen samt att uppmirksamma och forebygga skadliga
forhallanden i nirmiljon.

Omraden att kvalitetssikra ir; organisation, resurser, inneh3ll och bemanning.

Indikatormall

Varje indikator behover beskrivas utforligt. Lennart Kohler foreslog foljande mall:
Indikatorns namn

Operationell definition

Bakgrund till indikatorn

Tekniska kriterier; anvindbar, robust, begriplig

Datakaillor

Datatillginglighet

Kirnreferenser

Exempel pa indikatorbeskrivning

Indikatorns namn

Barns exponering for tobak i fosterlivet

Operationell definition

Barn som tidigt i fosterlivet exponeras for tobak genom mammans rékvanor. Procent av barn
inskrivna pd BVC.

Bakgrund till indikatorn

ETS (Environment Tobacco Smoke) eller passiv rokning ar den enskilt mest betydelsefulla luft-
foreoreningen inomhus. Den ir kopplad till en rad akuta och kroniska hilsoeffekter. Hos det
ofédda barnet 6kar den riskerna for dodsfall och 1ag fodelsevikt, hos spiadbarnet for andningsbesvir,
infektioner och allergier (EEA 222). Information och upplysning kan visentligt reducera fore-
komsten av ETS.



I Sverige har rokningen hos gravida kvinnor halverats under den senaste 10-arperioden och ligger
nu i genomsnitt pa 12 %. Tonarsgravida roker mest, nistan en tredjedel. Mammorna till nyfodda
roker i 9 % och papporna i 14 %. Nir barnen dr 8 manader roker 11 % av médrarna och fort-
farande 14 % av fiderna (Socialstyrelsen 2002). Dessa siffror ir 1dga i internationell jamférelse,
men fortfarande for hoga for barnens bista. Forildrar fran lidgre socialgrupper roker mer dn andra.

Tekniska kriterier
e Anvindbar

Den internationellt anvinda definitionen ir exponering for icke tillfillig tobaksrok, d v s minst
en ging varje vecka. Data insamlas genom riktade enkiter eller rutinmissigt via MVC/BVC.
Minga olika definitioner har anvints vilket forsvérar internationella jaimférelser. R6kvanor hos
gravida kvinnor i Sverige kartlidggs vid forsta besdket pd MVC och dokumenteras i MV C-journalen.

® Robust
Indikatorn #r klart bevisat kopplad till hilsoproblem hos sm4 barn.

e Begriplig
Indikatorn ar litt att forsta.

Datakdllor

Medicinskt fédelseregister, Socialstyrelsen.

Data tillgéinglig i kommunerna

Uppgifterna om rokvanor hos gravida kvinnor i Sverige insamlas pad mddravérdscentralerna och
dokumenteras i MV C-journalerna som sedan foljer barnet till BVC. Uppgifterna insamlas rutin-
missigt av Socialstyrelsen och presenteras per sjukvirdsomride men kan brytas ner till kommun-
niva. Registren ir konstruerade s att andelen barn som utsitts for tobaksrok presenteras, inte
andelens rokande mammor. Rékande blivande médrar ingér i Folkhilsoinstitutets kommunala

basfakta.

Kdirnreferenser

European Environmental Agency and WHO regional Office for Europe. Children's environmental
health:review of evidence. WHO, Copenhagen 2002-10-05, www.who.int/childrenhealth.

Fakta om mammor, forlossningar och nyfédda barn. Medicinskt fodelseregister 1973 till 2000.
Socialstyrelsen, Stockholm oktober 2002.

Rokvanor bland gravida och sméabarnsforildrar. Socialstyrelsen, Epidemiologiskt centrum,
Stockholm 2002, www.sos.se artikelnr 2002-125-1.



Framtagande av forslag

Margareta Magnusson och Thomas Wallby, Barnhalsovarden Uppsala

Representanterna for barnhilsovérden som samlades i Sitra Bruk, delades in i tre grupper.
Respektive grupp diskuterade fram maximalt fem kvalitetsindikatorer for respektive struktur-,
process- och resultatmitning.

Kravet pa de kvalitetsindikatorer som foreslogs var att de skulle vara relevanta, dtkomliga och
valida utifrén barnhilsovérdens uppdrag och verksamhetens maél, som ir att;

e frimja barns hilsa, trygghet och utveckling genom att, stédja fordldrar i ett aktivt forildraskap
e uppticka och forebygga fysisk och psykisk ohilsa samt

e uppmirksamma och férebygga risker fér barn i nirmiljé och sambhille.

Gruppernas forslagna kvalitetsindikatorer sammanférdes darefter av Margareta Magnusson och

Thomas Wallby. De indikatorer som fick hogst virden avseende relevans, dtkomlighet och validitet
av minst tva av grupperna, valdes efter en diskussion som gemensamma indikatorforslag.

Foreslagna indikatorer for strukturmatt
1. Barnantal

2. Tjanstgoringsgrad

3. Likartid

4. Familjecentral och organiserat samarbete

5. Tillgang till psykolog

6. Vardtyngd

Diskussion kring strukturmatt

Strukturmatt behovs i ett kvalitetsregister éver barnhilsovarden trots att det egentligen inte finns
ndgot entydigt samband mellan denna typ av matt och kvalitet i verksamheten. Eftersom fore-
byggande vérd ar &sidosatt, dr dock strukturmatt motiverat av den anledningen. Ett viktigt delmal
med registret ir att initialt f4 en klar bild 6ver barnhilsovarden i landet. Den bilden forutsitter
strukturmétt. Nir strukturmatten sitts i relation till resultat, till exempel 1ig socioekonomisk
niva/lag frekvens rokning, blir ocksé resultaten intressanta ur ett kvalitativt perspektiv.

Demografisk strukturinformation gar att himta frdn andra, redan befintliga, register, ansigs det.
Sadana behover dirfor inte ingd i rapporteringen i ett nationellt kvalitetsregister f6r barnhilso-
varden.

Diremot bor en socioekonomisk parameter som beskriver vardtyngd formuleras. Barnhilsovarden
i Stockholm anvinder tre siddana indikatorer; dlder forstfodda, andel utlandsfédda mammor och
mamma roker. Ett alternativt exempel pa en virdtyngdsindikator som diskuterades, 4r andelen
barn med BCG-indikation.



Foreslagna indikatorer for processmatt

1. Forildrar som deltagit i foridldragrupp

2. Hembesok under nyféddhetsperioden

3. Erbjudande av metod/stéd for nedstimdhet hos nyblivna mammor, EPDS.

Diskussion kring processmatt

Endast stoddtgirder som, vetenskapligt bevisat, har betydelse for barns hilsa ska vara med i ett
kvalitetsregister for barnhilsovirden. Metodik for hur man talar om alkohol med forildrar samt
vissa hérselprovningar, ir tvd exempel pa verksamheter som inte 4r evidensbaserade. For till
exempel synundersokning, finns diremot evidens.

Vissa ideologiska aspekter ansigs dock kunna utgéra ett undantag fran ovanstiende evidenskrav,
d4 det finns en vilja att styra en utveckling 4t ett visst hill. Till exempel verksamheter for att 6ka
pappanarvaron.

Individbaserad registrering, liknande MHV-registret, ir att féredra eftersom aterféringen for
BV C-sjukskéterskan blir bittre. Det ansigs dessutom vara efterstrivansvirt att kunna koppla de
enkitfrigor som ingér i kvalitetsregistret med e-journalens uppbyggnad.

Foreslagna indikatorer for resultatmatt

1. Amning

2. Vaccinerade enligt MPR

3. Tillfredsstillelse med verksamheten

4. Basprogrammets nyckeldlderkontroller
5. Rokning

6. Tillvaxt

Diskussion kring resultatmatt

Formuleringen av indikatorn for forildratillfredsstillelse ar viktig att fundera dver. Vad ir det
man vill mita? Forildrar med friska barn tenderar till exempel generellt att vara mer ndjda med
verksamheten #n forildrar med sjuka barn. Det speglar inte nédvindigtvis verksamhetens kvalitet.
Forildrandjdhet kan ocksé innebira att man inte paverkar som man borde. En mamma som
roker dr kanske nojd om inga krafter sitts in for att hjilpa henne sluta roka. D4 slipper hon ha
diligt samvete.

Vad giller indikatorn rékning diskuterades méijligheten av att ocksé tillfriga papporna — inte bara
mammorna — om deras rékvanor.

Resultatmatten ir sirskilt intressanta nir de jaimfors med strukturmatt. Till exempel visar en 13g
rokfrekvens pa ett sirskilt gott resultat for en BVC med ett upptagningsomrade i ett omride
med [3g socioekonomisk niva.

20



Individbaserad registering

Individbaserad registrering, liknande MHV-registret, bedémdes av samtliga grupper vara att foredra.
Det ansigs dessutom vara efterstrivansvirt att kunna koppla de enkitfrdgor som ingér i kvalitets-
registret med e-journalens uppbyggnad.

Tekniska l6sningar

Bjorn Wettergren redogjorde for Svenska Barnlikarforeningens arbete med arlig uppféljning av
varden vid landets barnkliniker. Rapportering sker fran varje barnklinik och har pagitt sedan 15
ar tillbaka. Initialt svarade SPRI for bade finansiering av enkit, resultatsammanstillning och redo-
visning. Efter SPRI:s nedliggning gav Socialstyrelsen visst ekonomiskt stéd men detta stod drogs
senare in med hinvisning till att huvudmannen i forsta hand bor vara finansiir.

Administrering idag sker i BLF:s regi och finansiering sker genom en abonnemangsavgift som
betalas av varje medverkande klinik. Nir det giller teknik gar man frén och med i &r 6ver pd en
webbapplikation dir varje klinik direkt fyller i sina uppgifter. Efter central bearbetning av inlagda
data kommer varje klinik att ha tillgdng till resultatet.

Registreringen ir inte individbaserad. Parametrarna ir huvudsakligen stuktur- och processmatt

men malsittningen ir att inkludera fler resultatméitt. Tinkbart ir att utvidga detta register med
kvalitetsindikatorer for barnhilsovard. Forsvarande faktorer kan komma att vara att rapporterings-
stallena blir betydligt fler (BVC istillet for kliniker) och om barnhilsovirdsdata individbaseras.



Tidplan och process for det
fortsatta arbetet

Arbetsgrupp

En arbetsgrupp med ansvar att detaljformulera kvalitetsindikatorerna bildades.
Den bestér av:

Bjorn Wettergren, sasmmankallande
Barnhilsovérden, Uppsala bjorn.wettergren@akademiska.se

Antonia Reuter
MBHV-teamet, Hisings Backa toni.reuter@vgregion.se

Marianne Bergstrom
Barnhilsovirdsenhet nord, Stockholm marianne.bergstrém@Xkarolinska.se

Anita Elfstrom

Centrala Barnhilsovérden, Molndal anita.elfstrom@vgregion.se

Thomas Wallby

Barnhislovérden, Uppsala thomas.wallby@akademiska.se
Margaretha Magnusson

Barnhislovirden, Uppsala margaretha.magnusson@akademiska.se
Rolf Pettersson

Barnhilsovirden, Skovde rolf pettersson@vgregion.se

Leif Ekholm

Barnhilsovarden, Orebro leif.ekholm@orebroll.se

Arbetsgruppen ska ocksd driva arbetet vidare med att fardigstilla underlagen till kvalitetsindika-
torerna, behandla synpunkter efter "remissrunda” samt soka finansiering.

I forsta hand ska ndgot av de tre kompetenscentra (se sid 16) som finns utnyttjas for hjilp med
utvecklingen av registret.

Arbetsgruppen ir tillsatt pd uppdrag av Hilso- och éppenvirdssektionens, Svenska Barnlikar-

foreningen.

Referensgrupp

Ovriga representanter for barnhilsovarden som deltog pa konferensen i Sitra Bruk utgor
referensgrupp.
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Tidplan

Hosten 2005

15 augusti

26 augusti

1 september

1 september-
31 december

8-9 september
15 september

14 oktober

30 november

Varen 2006
Hosten 2006

Januari 2007

Dokumentationen klar frdn Barnhusets konferens pé Sitra Bruk.

Arbetsgruppen triffas i Orebro.

Arbetsgruppen presenterar frigeformuleringarna for inhimtande av
respektive kvalitetsindikatorer.

Konferensdokumentationen samt forslagen p4 indikatorer och frigeformule-
ringar skickas pa remissrunda till de olika yrkesgrupperna inom barnhilso-
varden lokalt, regionalt och nationellt.

Arbetsgruppen arbetar parallellt med de tekniska
konstruktionerna av systemet samt finansieringsfragor.

Presentation och diskussion av det pdgdende arbetet med det nationella
kvalitetsregistret vid Barnhilsovirdssamordnarnas hostmoéte.

Forsta ansokan till Socialstyrelsen om ekonomiskt stod for det fortsatta
utvecklingsarbetet.

Presentation och diskussion av det pdgdende arbetet med det nationella
kvalitetsregistret vid Barnhilsovardsoverlikarnas hostméte.

Deadline remissrundan.

Forberedelse infor att starta ett pilotprojekt inom nigra utvalda landsting.
Ansoka hos Socialstyrelsen om finansieringsstod.

Forsta registreringsaret.
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