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Om publikationen

Folkhdlsomyndigheten dr en nationell kunskapsmyndighet som arbetar for en béttre
folkhilsa. Myndigheten foljer till exempel folkhdlsans utveckling och faktorer som
paverkar hélsan i befolkningen. For att kunna gora det samlar vi in och analyserar
data fran olika kallor.

Folkhélsomyndigheten har ocksa regeringens uppdrag att folja och stodja statens
och SKR:s dverenskommelse om 6kad tillgénglighet i barnhélsovarden for grupper
som har sdmre hélsa och tandhélsa, och l4gre vaccinationstickning. Som en del 1
det uppdraget har vi kartlagt nationella datakéllor, bade register och enkéter, samt
indikatorer och index som anvénds for att folja upp barnhélsovérden och sma barns
hilsa inklusive tandhélsa. Kartliggningen visar att datakéillorna behover utvecklas i
en del omraden. Inom ramen for regeringsuppdraget om skolbarns hélsovanor har
vi tidigare kartlagt datakédllor om skolbarns hélsa, livsvillkor och levnadsvanor.
Malet dr att kunna f6lja upp alla barns hélsa med hog kvalitet.

Denna kartlaggning &r tinkt att vara ett kunskapsunderlag for intressenter som
foljer upp barnhélsovarden och sma barns hélsa, eller anvénder sddana
uppfoljningar. I kartldggningen forklarar vi grundldggande begrepp for de ldsare
som inte har nagon fordjupad kunskap om datakéllor och indikatorer for
uppfoljning av hilsa. Redan invigda ldsare kan fokusera péd diskussionen och
slutsatserna.

Projektledare for kartldggningen har varit Rosita Claesson Wigand, och flera
medarbetare pa myndigheten har bidragit i arbetet. Ansvarig enhetschef har varit
Nina Lindqvist.

Folkhilsomyndigheten

Anders Tegnell
Avdelningschef, avdelningen for folkhélsoanalys och datautveckling
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Forkortningar
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BEPQ

BORIS
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ECHI

EMQ
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EU
HabQ
HDI
HLV
IoT
Kolada
LKG
MHE

MPR

NI

NPO

Attention Deficit Hyperactivity Disorder

Alkohol-, narkotika-, dopnings- och tobakspolitiken
Barnhélsovérden

Svensk Barnhidlsovardsregister

Svenska Barnepilepsiregistret

Barnobesitasregister i Sverige
Barnhilsovérdscentral

Nationellt kvalitetsregister for behandlingsuppf6ljning
av sakerstilld adhd

Care Need Index

Centralt personuppgiftsansvarig myndighet
Uppf6ljningsprogram for cerebral pares

Difteri, stelkramp (tetanus) och kikhosta (pertussis)
European Core Health Indicators

Nationellt kvalitetsregister for elevhédlsansmedicinska
insatser

Edinburgh Postnatal Depression Scale (instrument for
diagnos av depression hos mammor)

Europeiska unionen

Nationellt kvalitetsregister for habilitering

Human Development Index

Halsa pa lika villkor (Nationella folkhdlsoenkéten)
Inkomst- och taxeringsregistret

Kommun- och landstingsdatabasen

Kvalitetsregister for uppfoljning av lapp-kéik-gomspalt
Miljohélsoenkéten

Missling (morbilli), passjuka (parotit) och réda hund
(rubella)

Nationell Informationsstruktur

Nationella programomraden



OECD

Q-Bup

RAMS
RHB
Riksit
RKA
RMMS
RTB
SCB
SDG
SILC
SKaPa
SKR
SNQ
SPOq
Swediakids
Swedcon
ULF
UNDP
VTI

WHO

Organisation of Economic Co-operation and
Development

Nationellt kvalitetsregister for barn- och
ungdomspsykiatri

Registerbaserad arbetsmarknadsstatistik
Rikshandboken for barnhélsovard

Nationellt kvalitetsregister for dtstérning

Rédet for frimjande av kommunala analyser
Svenska registret for medfodda metabola sjukdomar
Registret dver totalbefolkningen

Statistiska centralbyran

Sustainable Development Goal

Statistics on Income and Living Conditions
Svenskt Kvalitetsregistret for karies och parodontit
Sveriges Kommuner och Regioner

Svenskt Neonatalt kvalitetsregister

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt qvalitetsregister
Barndiabetesregistret

Svenska registret for medfodda hjartsjukdomar
Undersokningar av svenska folkets levnadsvanor
United Nations Development Programme
Vérdtyngdsindex

World Health Organisation,
Virldshélsoorganisationen



Ordlista

Anslutningsgrad Ett registers anslutningsgrad visar andelen
véardenheter eller regioner’/kommuner av samtliga
inom en verksamhet som dr anslutna till och som
rapporterar data till ett visst register.

EPDS Edinburgh Postnatal Depression Scale ér ett
instrument for sjédlvskattning av héilsa som varden
anvinder for att uppticka depression hos nyblivna
modrar.

Téackningsgrad Ett registers tdckningsgrad dr andelen registrerade av
den totala mélpopulationen som registret ska samla in
data/uppgifter om.



Sammanfattning

Uppgifter om sméa barns hélsa och barnhdlsovarden behovs for att f6lja upp och
styra insatser mot jdmlik hélsa och barnhélsovard. Den nationella
folkhilsopolitiken fastslar att insatser i det tidiga livet dr viktiga for barns fortsatta
utveckling och de maste kunna f6ljas upp. Barn och unga tillhor de grupper som
Agenda 2030 for hallbar utveckling sirskilt vill stirka och synliggéra genom
uppfoljningen av de globala malen. Enligt barnkonventionen, som ar lag i Sverige,
har barn rétt till basta mojliga hilsa och tillgdng hélso- och sjukvard och
rehabilitering.

Folkhilsomyndigheten har kartlagt nationella register och enkéter samt indikatorer
och index som anvinds for att folja upp barnhédlsovarden och smé barns hélsa, och
vi ser att datakédllorna behover utvecklas inom vissa omréden.

Uppgifter om barns sjukdomar och vérd gar att fa genom flera datakillor. Det finns
hilsodataregister som innehéller personnummerbundna uppgifter for i princip alla
barns tillstdnd vid fodseln, vaccinationer, lakemedelsbehandlingar, sjukdomar
behandlade vid sjukhusens sluten- och 6ppenvard och dodsorsaker samt vissa
insatser i kommuner. Nationella kvalitetsregister samlar in uppgifter om néstan alla
barn med diabetes och cerebral pares. Andra nationella kvalitetsregister haller pa
att etableras, och med dem blir det mojligt att folja upp till exempel forekomst av
och/eller behandlingar vid karies, fetma, epilepsi, reumatism och psykiska
sjukdomar och besvir.

Det finns ingen fullt utvecklad datakélla for att f6lja sma barns hilsa i allmédnhet
eller barnhélsovarden pé nationell, regional och lokal niva. For det behdvs
datakéllor som samlar in uppdaterad och jimforbar data Gver tid. Nationella kéllor
med personnummerbundna uppgifter gor det mojligt att 1anka data ur olika
datakallor, vilket behdvs for att f6lja samma barngrupps hélsa frén smébarnsaren
till skolaldern och ur ett jamlikhetsperspektiv.

Genom kartldggningen ser vi flera olika behov:

e Regeringen, myndigheter och huvudmén behover skyndsamt se till att det
finns data for att folja upp och analysera barns hélsa ur ett
jamlikhetsperspektiv, eftersom det finns tydliga tecken pa att ojdmlikheterna
okar.

e Datainsamlingar sdsom nationella kvalitetsregister behover langsiktig och
héllbar finansiering for drift och utvecklingsarbete.

e Barnhilsovérden, elevhilsan och andra hilsofraimjande och forebyggande
verksamheter behover forutsittningar for att kontinuerligt folja upp sitt arbete
och hoja kvaliteten med hjalp av registerdata som &r insamlad pa lokal niva.
Sadana register behover ett tydligt lagstdd, alternativt en ny lag, for att kunna
verka pa lang sikt.



Regeringen héller pa att utreda en sammanhallen god och néra vérd for barn och
unga, och den utredningen kommer dven att se 6ver uppfoljningen av barn och
ungas hélsa samt eventuella lagdndringar som kan behdvas.

Folkhilsomyndigheten behover datakillor med personnummerbundna uppgifter
folja upp arbetet mot en god och jamlik hélsa pé nationell, regional och lokal niva.
Myndigheten kommer att fortsitta arbetet med att folja upp de folkhélsopolitiska
malen och de globala mélen for hallbar utveckling. Vi fortsétter ocksa att ta fram
indikatorer och enkéter som kompletterar registren, for att fa mer data om barns
hélsa.
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Summary

Mapping of data sources, indicators and indices for
monitoring of child health and child health services for
children 0 — 5 years

The Swedish Government, the Public Health Agency of Sweden (PHAS), and other
governmental organisations as well as the regions and the municipalities need data
on child health and child health services for monitoring and steering towards good
health and wellbeing for all, as well as good and equitable child health services.
Interventions at young age have proven effective for early childhood development,
and the effects of such interventions must be monitored. Children and adolescents
are among the groups that the 2030 Agenda for Sustainable Development intends
to strengthen. Several Global Goals and targets concern child health and wellbeing,
and improved data sources will thus enable better monitoring of the Global Goals.

The Public Health Agency of Sweden has also been commissioned to monitor and
to support the agreement between the Swedish Government and the Swedish
Association of Local Authorities (SALAR) on increased access to child health
services for vulnerable groups with poorer health and dental health as well as lower
vaccination rates. As part of this assignment, PHAS has mapped national data
sources, including registries and surveys, as well as indicators and indices currently
used for monitoring child health and dental health as well as child health services.
This report highlights areas where data sources need to be developed. PHAS as
previously mapped data sources used for monitoring of school children’s health.
The overall goal is to improve monitoring and evaluation of all children’s health.

Monitoring of child health and child health services at national, regional, and local
levels requires data sources with a personal identification number (PIN), which all
residents in Sweden have. The PIN makes is possible to link data from different
sources, and data linkage is necessary for monitoring health from an equity
perspective and over time from early childhood to adolescence. Regions and health
care providers are by law obliged to report PIN data to national health registers, but
they can choose to report such data to health care quality registries. Patients can
also decline to have their data registered.

National health registers — including the Swedish Medical Birth Register, the
National Vaccination Register, the National Patient Register and a few other
registers — contain data on basically all children regarding their birth, vaccinations,
in-patient and out-patient hospital visits, and causes of death as well as certain
measures taken by the social services. National health care quality registries
contain data on all children with diabetes and cerebral palsy. Other quality
registries are currently being developed, and will contain data on specific health
problems and treatments including tooth decay, obesity, epilepsy, rheumatism and
mental health issues.
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However, there is no national data source on child health and child health services.
The national health care quality registries for child health and school health
services were being developed with the intention to monitor quality of care, as well
as various health aspects that fall under the responsibilities of such services. The
Executive Committee of the national quality registries has decided that these two
registries do not meet the criteria of such registries and will no longer fund them.

The government has commissioned the National Board of Health and Welfare to
develop indicators for monitoring of child health services. Such indicators could be
included in the Primary Health Care Quality database, an indicator-based
monitoring system. The Board has also been commissioned to explore if variables
in the school health services registry instead could be collected by the Board,
possibly in a national health register.

This can potentially lead to the development of two different monitoring systems
for child health and school health services with the consequence that health of
children can not be monitored from early childhood to adolescence. Nor will it be
possible to analyse children’s health from an equity perspective. To instead collect
data from the child health and school health services in national health registers
might partly satisfy data needs of governmental agencies. However, the law does
not permit such data to be available at local and regional levels for continuous
improvement work on such services. Alternatively, a modified law governing the
health care quality registries or an altogether new law could enable health services
focusing on health promotion and health prevention access to PIN data for
monitoring and development of quality of care at the local level.

With improved data sources, it will be possible to develop better indicators and
indices for monitoring child health and child health services. The Public Health
Agency of Sweden needs PIN data for working towards good and equitable child
health and for monitoring at the national, regional, and local levels. The child
health services need such data for continuous improvement work. With improved
data sources, Sweden would also in a better position to monitor the Global Goals.

Consequently, it is imperative that the Government and regional and local
authorities ensure that child health data for monitoring purposes is made available.
This is of utmost importance because inequalities in health appear to be increasing.
Such data sources need statutory legal support and sustainable financing.

The Public Health Agency of Sweden will continue development work related to
the monitoring of the goals and target areas identified in the national public health
policy and the global goals for sustainable development. The Agency is reviewing
what areas of child health to focus on and will continue developing indicators and
surveys, to complement registers, for a coordinated response to data needs.

12



Bakgrund

Barnhalsovarden foljer sma barns halsa

Sma barns hélsa och vilbefinnande f6ljs upp i barnhélsovarden (BHV) som riktar
sig till alla barn i Sverige, fran fodsel fram tills att barnet &r sex &r. Nar barnet
borjar i forskoleklass tar elevhidlsan Gver ansvaret. Barnhdlsovarden och elevhilsan
ar gratis och frivillig.

Varje region ansvarar for BHV inom ramen for primérvardens uppdrag. BHV
bedrivs oftast inom en barnhilsovéardscentral (BVC), som kan vara offentligt eller
privat driven. Det finns ungefér 1 150 BVC i landet [1]. De kan vara en del av en
familjecentral som forutom barnhélsovird innehaller médrahilsovard, Gppen
forskola och socialtjénst. I regionerna finns dven centrala barnhélsovardsenheter
vars huvudsakliga uppgift &r att svara for kvaliteten inom barnhélsovarden. Det
sker framst via utbildning, metodutveckling och kvalitetsuppfoljning.

Barnhalsovardens styrning

Enligt Socialstyrelsens vigledning &r barnhilsovérdens mél att [2]

o fridmja barns hilsa och utveckling
o {Orebygga ohilsa hos barn

o tidigt identifiera och initiera atgédrder vid problem i barns halsa, utveckling och
uppvaxtmiljo.

Vidare betonar Socialstyrelsen att kvaliteten i barnhilsovarden ska utvecklas
systematiskt och forordar kvalitetsuppf6ljning pa nationell, regional och lokal niva
for att folja utvecklingen av barnhélsovarden och jaimfora hélsoldget hos barn 1
olika delar av landet. Végledningen syftar till att ge besluts- och kunskapsstod till
beslutsfattare och yrkesverksamma. Ytterligare ett syfte 4r att bidra till en mer
jémlik barnhédlsovard 6ver landet. Socialstyrelsen arbetar for ndrvarande med en
oversyn av vigledningen [1]. Myndigheten har ocksa ett regeringsuppdrag om
nationell uppfoljning av primérvarden (regeringsbeslut 2019/03056/FS). Inom detta
uppdrag kommer man att utveckla indikatorer for barnhilsovarden.

Vigledningen ger alltsa 6vergripande ramar for barnhélsovardens verksambhet,
medan Rikshandboken for barnhélsovard (RHB), som utarbetats av berorda
professioner, innehaller aktuell och kvalitetssdkrad information om barns hélsa och
utveckling samt metoder for barnhélsovardens verksamhet [3]. Darutover kan de
centrala BHV-enheterna i regionerna utveckla lokala riktlinjer.

Rikshandboken innehaller det sa kallade nationella programmet for barnhélsovard
(bilaga 1). Det tredelade programmet ska erbjudas med en del som ér till for alla
barn och vardnadshavare, och en andra och tredje del med riktade insatser for alla
vid behov.
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Halso- och sjukvérdsregionerna styr barnhilsovarden genom sé kallade nationella
programomraden (NPO) [4]. Barns och ungdomars hélsa ar ett av totalt 23 NPO.
Ett NPO leds av experter med bred kompetens, och samtliga sjukvérdsregioner ér
representerade. Experternas uppdrag ar att leda kunskapsstyrningen inom det
aktuella féltet samt f6lja upp och analysera sitt omrade bland annat genom att
utveckla och anvinda nationella kvalitetsregister.

Den nationella stodfunktionen for regioners system for kunskapsstyrning finns hos
Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) [4]. Kunskapsstyrningen gar bland annat
ut pa att ta fram kunskapsstod och stdd till uppfdljning och analys, dér uppf6ljning
ska vara en del i ett lirande system for verksamhetsutveckling. Regionerna och
staten har dessutom slutit en dverenskommelse om partnerskap for
kunskapsstyrning inom hélso- och sjukvérden [5].

Utredning om en sammanhdllen god och nara vard for barn

I november 2019 tillsatte regeringen en sérskild utredare som ska se 6ver
forutséttningarna for en sammanhallen god och néra vérd for barn och unga
(Kommittédirektiv 2019:93). Utredaren ska ocksa ge forslag pa hur en samlad
uppfoljning av barns och ungas fysiska och psykiska hélsa kan utformas samt ge
forslag pa eventuella lagandringar.

Nationella folkhélsopolitiken med fokus p& jamlik halsa

Barn och unga &r ocksa i fokus i regeringens folkhélsopolitiska
sektorsovergripande mél- och uppfdljningsstruktur som syftar till att frimja en god
och jamlik folkhélsa (prop. 2017/18:249). "Det tidiga livets villkor” ar ett av atta
mélomraden for folkhdlsopolitiken. Folkhélsopolitiken fastslar att modra- och
barnhélsovirden spelar en viktig roll i att utjdimna hélsoskillnader och frimja en
god hélsoutveckling pé sikt. ”En jamlik och hélsofrdmjande hélso- och sjukvéard” ar
ocksé ett mdlomrade. Vidare betonas att uppfoljningssystemet bor utga fran
bestdmningsfaktorer och hilsoutfall samt att folkhdlsopolitiken ska kunna f6ljas
upp pa lokal, regional och nationellt niva. Dessutom bdr man dven analysera
socioeckonomiska skillnader. Folkhdlsomyndigheten har regeringens uppdrag att ta
fram en stodstruktur for det statliga folkhélsoarbetet dér ett uppfoljningssystem
ingar (Regleringsbrev 2019-05-16, S2019/02381/FS).

Multilaterala organisationers arbete for barns halsa

Europeiska unionens (EU:s) tredje hédlsoprogram (2014-2020) fokuserar ocksa pa
att fraimja hélsa, bygga héllbara hilsosystem och minska ojdmlikhet i hilsa [6]. EU
har ocksé tagit initiativ till sdrskilda atgarder — Joint Action — for att bygga héallbara
hilsoinformationssystem och méta ojdmlikhet i hilsa.

Virldshélsoorganisationens policyramverk for Europa — Health 2020 — betonar
ocksé vikten av att minska ojamlikheter i hélsa [7]. WHO-Europa har dven tagit
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fram en strategi for barns och ungas hilsa [8]. Human Development Report 2019
som handlade om ojdmlikheter i livsvillkor och konsekvenserna av dem [9].

Agenda 2030 och barns halsa och valbefinnande

Liksom flera andra lander har Sverige antagit resolutionen Agenda 2030 f6r hallbar
utveckling [10]. Resolutionen syftar till att ar 2030 uppna en socialt, miljoméssigt
och ekonomiskt hallbar utveckling vérlden 6ver. Agenda 2030 innehéller 17
globala mal och 169 delmal. Malen é&r integrerade och odelbara. De globala méalen
foljs upp med indikatorer, varav flertalet ror barns hilsa och vilbefinnande.
Agenda 2030 vill sarskilt stirka utsatta grupper: barn, unga, personer med
funktionsnedsittning, personer med hiv, nationella minoriteter, flyktingar och
migranter. Agenda 2030 genomsyras av principen att ingen ska ldmnas utanfor.

Barnkonventionen och barns ratt till halsa

I januari 2020 blev barnkonventionen lag i Sverige. Konventionen (artikel 24)
erkdnner barns ratt till basta mojliga hélsa och tillgang till rehabilitering och hélso-
och sjukvérd inklusive undervisning om barnhélsovard, amning, néringsléra,
hygien och férebyggande av olycksfall [11].

Uppdraget att folja och stddja 6verenskommelsen

I december 2017 tecknade staten och SKR en dverenskommelse om dkad
tillgénglighet 1 barnhéilsovérden (barn 0-5 &r) for grupper som har simre hélsa och
tandhilsa samt ldgre vaccinationstdckning [12]. Man ville bland annat 6ka
hembesoken eller annan uppsokande verksamhet i frimst socioekonomiskt utsatta
omréden dir dven foljsamheten till vardprogram é&r 14g, och syftet var att bidra till
en jamlik hédlsoutveckling i befolkningen.

I februari 2018 gav regeringen Folkhidlsomyndigheten i uppdrag att folja och stodja
genomforandet av Gverenskommelsen mellan staten och SKR (S2018/00722/FS),
och att koordinera insatserna med Socialstyrelsen, eftersom den myndigheten fick
ett liknande regeringsuppdrag (S2018/00723/FS). Myndigheterna har samverkat i
flera delar av uppdragen och har bland annat genomfort en forstudie och hallit en
hearing med representanter for barnhélsovarden, dir man betonade vikten av
forbéttrad indikatorbaserad uppfoljning av barns hélsa och barnhélsovérden.

Hosten 2018 tilldelades Folkhdlsomyndigheten ytterligare medel for uppdraget att
folja och stodja Gverenskommelsen om okad tillgdnglighet i barnhdlsovarden
(2018/04583/FS). Myndigheten beslutade att anvinda medlen for att fa en béttre
overblick over datakillor som kan anviandas for att folja sma barns hilsa, alltsa
barn 0-5 ar. Vi har tidigare kartlagt datakéllor for skolbarns hilsa, livsvillkor och
levnadsvanor [13].

15



Syfte

Syftet med rapporten ar att kartlagga befintliga datakillor om sma barns hélsa och
peka pa omraden dér datakédllor behover utvecklas. Malet ar att kunna genomfora
uppfoljning av barns hilsa och barnhilsovarden med hog kvalitet.

Arbetet syftar specifikt till att kartldgga:

o nationella datakillor, bade register och enkéter, for att f6lja upp sma barns
hilsa, tandhélsa och barnhédlsovarden

o datakédllor som kan gora det mdjligt att f6lja samma barngrupps hélsa 6ver tid
fran smabarnséldern till skoldldern

o Dbefintliga indikatorer och index for att f6lja upp smé barns hélsa, tandhélsa och
barnhélsovarden.

Kartldggningen fokuserar frimst pa barn i aldrarna 0-5 ar. Barns hélsa ska kunna
analyseras utifran jamlikhetsperspektiv samt pa nationell, regional och lokal niva.
Kartliggningen begriansas dirfor till nationella datakallor med
personnummerbundna uppgifter som mdjliggor lankning av data ur olika
datakallor. De datakédllor som anses mest relevanta for att f6lja upp smi barns hélsa
presenteras mer fordjupat.
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Metod

Framst sokning pa myndigheters och registers webbplatser

Material till kartliggningen av datakéllor, indikatorer och index som avser att f6lja
sma barns hilsa och tandhilsa samt barnhilsovarden kommer framst fran

e registers hemsidor

e enkit-, register- och statistikansvariga myndigheters hemsidor, till exempel
SCB, Socialstyrelsen och Skolverket

e hemsidor for organisationer som sammanstéller och publicerar
indikatorbaserade rapporter och webbpubliceringar, till exempel SKR och
Barnombudsmannen (BO).

Ett informations- och diskussionsméten holls med foretrddare for Svenska
Barnhélsovardsregistret (BVHQ). Diskussion holls dven med kontaktpersonen for
overenskommelsen om insatser for 6kad tillgénglighet i barnhilsovarden vid SKR.

For de mest relevanta datakéllorna kartlades populationen som omfattas, vilka
aldersgrupper och vilka variabler som ingar, vilket ar datainsamlingen startade och
hur ofta den sker samt om datakéllorna innehaller personbundna uppgifter.
Anslutningsgrad, tickningsgrad och finansiering av datakillan kartlades ocksa.

F6lja upp sma barns hélsa och barnhalsovérden

Kraver datakallor och datainsamlingsmetoder

For att kunna f6lja upp barns hélsa och barnhélsovéarden krivs en datakélla. Barnen
sjdlva och deras vardnadshavare samt barnhélsovardens personal utgor de primara
datakéllorna. For att samla in uppgifter fran priméra datakéllor anvénds olika
datainsamlingsmetoder, till exempel enkéter. Uppgifterna kan sedan lagras i en
databas som da utgdr en datakélla, frén vilken uppgifter om barns hélsa kan
himtas. Personal vid barnavardscentraler dokumenterar d&ven uppgifter om barns
hilsa i barnens journaler. Uppgifter fran journaler kan manuellt eller automatiskt
foras over till ett register som da utgor en datakilla.

Register och enkdéter har olika fordelar och nackdelar. Férdelen med register dr att
de ofta nar stora delar av den befolkning som man 6nskar samla in uppgifter om,
alltsd populationen. Register gor det &ven mojligt att folja samma individ &ver tid
genom att data hirleds individen genom dess personnummer. Samtidigt kan det
vara kostsamt att starta och driva ett register eftersom tekniska 16sningar behovs.

Med enkéter kan man fa djupare forstaelse for vissa fragestillningar genom att
stélla frdgor pa olika sétt. Nackdelen dr att man far vinda sig till ett urval av
populationen eftersom det ar kostsamt och svart att samla in uppgifter fran stora
populationer. Ibland &r det svért att f respondenter, sérskilt i utsatta grupper, att
besvara enkéter, vilket resulterar i 1ag svarsfrekvens.
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Med olika variabler kan man skapa indikatorer

Variablerna i register och enkéter kan dven anvéndas for att forma indikatorer. En
indikator dr ndgot som kan métas och den anvénds for att visa tillstand eller en
fordndring i ett storre system. En indikator bestar av en téljare och en ndmnare.
Data till en indikator kan komma fran olika datakéllor.

Kriterier for en indikator

Socialstyrelsen [ 14] har satt upp ett antal kriterier som stod vid faststillandet av en
indikator och for att sirskilja dessa fran andra nyckeltal och métt:

¢ Indikatorn ska ange riktning, det vill sdga att hoga eller l1dga virden ar uttryck
for bra eller daligt utfall, till exempel hog eller 1ag kvalitet i en verksamhet.

¢ Indikatorn ska vara relevant och belysa ett omrade som ar viktigt for
verksamheten att forbéttra.

o Indikatorn ska vara valid, vilket innebér att den méater det som den avser att
belysa.

o Indikatorn ska vara vedertagen och bygga pa kunskap, till exempel pa
vetenskap, riktlinjer eller beprovad erfarenhet.

o Indikatorn ska vara méatbar och kunna mitas med nationellt tillgdnglig och
kontinuerligt insamlad data som &r insamlad pa likadant sétt ar efter ar.

Indikatorn bor dven vara rikstdckande, men ska vara mojlig att bryta ned pa olika
nivaer — lan/regioner, kommuner och enheter — for att mdojliggora jamforelser av till
exempel hilsoutfall och verksambheter.

Indikatorer — struktur, process och resultat

Indikatorer delas vanligen i tre olika typer [15]. Strukturindikatorer speglar de
resurser som verksamheten har till sitt forfogande, till exempel lokaler, utrustning,
personal och kompetens. Processindikatorer speglar vad som faktiskt gors i
verksamheten, sdsom aktiviteter, insatser, atgirder och behandlingar. Slutligen
finns resultatindikatorer som speglar resultatet och effekterna av verksamheten till
exempel halsoutfall.

Socialstyrelsen [ 14] foresprékar att resultatindikatorn ska vara kopplad till ndgon
form av mal. De mél som huvudmén och utférare i kommuner och regioner ytterst
ska uppné anges i propositioner, politiska malsittningar, lagar, férordningar eller
foreskrifter. Resultat avser de mél som uppnas, till exempel en god hilsa pa lika
villkor for hela befolkningen. Sddana mal ar overgripande och maste
operationaliseras sa att de kan méatas. Genom att utveckla resultatindikatorer
konkretiserar man vilka resultat som ska métas for att kunna f6lja upp mélen. En
indikators mélniva belyser vad som ér ett bra utfall.
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Med indikatorer kan man skapa index

Nér verksamheter anvander allt fler indikatorer blir det svarare att fa Gverblick. Ett
Overgripande sammansatt matt — ett index — som sammanfogar olika indikatorer
kan da vara en 16sning. Ett index kan anvéndas for olika omréden, till exempel
hilsa, vard eller milj6 for jamforelser mellan lander eller regioner/kommuner [16].

OECD pekar pa en del risker med att anvinda index [17]. Om indexen &ar daligt
konstruerade kan de leda till diskussioner om indexets konstruktion, i stillet for om
sakfragan som indexet avser att ge en sammanfattande bild av. Indexen kan dven
leda till att lasaren drar forenklade slutsatser om komplexa fragor som egentligen
kréver fordjupad analys. OECD betonar dérfor att index bor ses som ett instrument
for att stimulera diskussion och kommunicera komplexa fragor.

Vidare papekar OECD att det inte finns nagra universella vetenskapliga regler nér
man skapar ett index, utan det &r upp till modellmakaren att sétta ihop ett bra index.
Slutligen understryker organisationen att ett index anviandbarhet beror pé hur val
det speglar sitt syfte och hur vil det accepteras av dem som ska anvénda det.

Analysera halsa ur jamlikhetsperspektiv

Hilsa definieras som ett tillstand av fysiskt, psykiskt och socialt vilbefinnande, och
inte endast frinvaro av sjukdom eller skada [18]. Hilsa inbegriper fyra positiva
vérden: langt liv, friskt liv, rikt liv och jamlikt liv.

Till skillnad mot individens hélsa, ar folkhélsa ett samlingsbegrepp for hela
befolkningens hélsotillstand. Det tar hdnsyn till savil nivan pa hilsan som
fordelningen av hilsan. En god folkhélsa bor dirmed innebéra att hélsan ska vara
sd god som mojligt och sé jamt fordelad som mojligt bland olika grupper i
samhaéllet [18].

Jamlikhet i hélsa innebér bland annat att hilsan dr god oavsett alder, kon,
bostadsort, utbildning, fodelseland, funktionsnedséttning och religion, med mera.
For att kunna f6lja upp jamlikhet krévs det att man kan anvidnda personbundna
uppgifter om en och samma individ fran flera datakillor, bade register och enkdter.
Léankningen av uppgifterna utfors av ndgon myndighet, oftast SCB.
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Resultat

Nationella register med uppgifter om smé barns halsa

Register med personnummerbundna uppgifter

Inom hélso- och sjukvarden finns det bade nationella myndighetsregister och
nationella kvalitetsregister. Medan rapporteringen till nationella myndighetsregister
ar obligatorisk enligt lag, &r rapporteringen till nationella kvalitetsregister frivillig.
Det innebér att en patient eller vardnadshavare kan vilja att inte fa sina uppgifter
registrerade; de har en sé kallad opt-out-mdjlighet. En vardgivare eller en region
kan ocksa vilja att inte rapportera uppgifter till registret.

Lankning av uppgifter frén olika datakallor

Ett nationellt register innehaller personbundna uppgifter. Det innebir att
uppgifterna gér att hirleda till en individ genom dess personnummer. Det gor det
mdjligt att koppla ihop uppgifter om en individ i ett nationellt register med
uppgifter om samma individ som finns i en annan datakélla. Med ldnkning av data
frén flera register gar det att fa en mer omfattande bild av barns hélsa eller av
jamlikhet i hilsa, samt dven f6lja barns hélsa fran smabarnséren till skoléldern.

Det gér dven att lanka personnummerbundna uppgifter ur nationella register med
sddana uppgifter som ar insamlade med enkater, vilket Folkhidlsomyndigheten gor.
Vid behandling av personnummerbundna uppgifter rader strikt sekretess.
Uppgifterna avidentifieras for att analyseras, och presenteras sedan pa nationell
nivé, eller pa lans- eller kommunniva. Enskilda individer kan dérfor inte
identifieras.

Nationella kvalitetsregister om vdrd, omsorg och halsoutfall

I Sverige finns ett 100-tal nationella kvalitetsregister med personnummerbundna
uppgifter inom specifika omraden i hiilso- och sjukvarden samt omsorgen. Ar 2012
tecknade regeringen och SKR en 6verenskommelse om en 5-arig satsning pa de
nationella kvalitetsregistren [4]. Overenskommelsen gillde finansiering,
organisation och tgérder for att 6ka anvandningen av kvalitetsregister i vardens
kontinuerliga forbéttringsarbete samt atgérder for att underlétta registerbaserad
forskning. Liknande dverenskommelser om stdd till utvecklingen av nationella
kvalitetsregister gjordes for 2018, 2019 och 2020

Kvalitetsregistren ingér i en organisation med flera nationella och regionala aktorer
[19]. Medel fran 6verenskommelsen utgor grundanslag till registren, sex regionala
registercentrumorganisationer, en nationell stodfunktion och registerservice pa
Socialstyrelsen. De nationella kvalitetsregistrens ledningsfunktion bestér av
ledaméter fran staten (Socialdepartementet, Vetenskapsradet och Socialstyrelsen),
huvudménnen och SKR. Det finns ocksa en samverkansgrupp med ledaméter frén
huvudmaénnen, staten och nationella kvalitetsregister, som bereder drenden &t
ledningsfunktion. Kansliet, som é&r placerat pa SKR, hanterar alla registrens
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redovisningar och ansokningar. Hos vardgivarna finns den egentliga
kvalitetsregisterorganisationen med registerhéllare och registerstyrgrupp. Den
centralt personuppgiftsansvariga myndigheten (CPUA), ofta en region, dr ansvarig
for lagring av uppgifterna. Anslutning av journalsystem till nationella
kvalitetsregister finansieras av huvudmannen [20].

Innehadll och anvandningsomréden

Ett nationellt kvalitetsregister innehaller personbundna uppgifter om problem,
insatta atgirder och resultat inom hélso- och sjukvérd och omsorg. Nér ett register
ar fullt uppbyggt ar det mojligt att f6lja upp alla individer inom en specifik
patientgrupp. Registren ska anvindas for ett integrerat och fortlopande larande
samt for forbéttring, forskning och ledning. Registren mojliggdr jaimforelser inom
hilso- och sjukvéarden och omsorgen pa nationell och regional niva samt pa
enhetsniva. Registren startas, byggs upp och drivs av professionerna som anvénder
dem for kontinuerligt forbattringsarbete.

Ett grundldggande krav for att {4 registrera uppgifter i ett nationellt kvalitetsregister
ar att patienten inte motsatt sig det. Enligt 7 kap. 4 § Patientdatalagen far
personuppgifter behandlas for att systematiskt och fortlopande utveckla och sékra
vardens kvalitet. Uppgifter som behandlas for kvalitetssékring far sedan anvidndas
dven for statistikframstéllning och forskning. Efter sekretessprovning fér register
lamna ut uppgifter till myndigheter eller forskningsinstitut fér ndgot av dessa
dndamal. For forskning kravs dven godkidnnande fran den centralt
personuppgiftsansvariga myndigheten, registrets styrgrupp och den regionala
etikprovningsndmnden. Avidentifierad data ldmnas da ut. Data med personnummer
lamnas enbart ut till myndigheter.

Certifiering enligt utvecklingsnivad

Ett nationellt kvalitetsregister granskas och ér certifierat av den nationella
ledningsfunktionen. Certifieringen visar pa registrens utvecklingsniva utifran
relevans, design, kompetens och aterkoppling [4]. Det finns fyra certifieringsnivaer
(1,2,3 och K) dér niva 1 &r den hogsta. Registerkandidater (K) ar register som inte
uppfyller kraven pa ett certifierat register men som ar pa vig dit.

Tackningsgrad och anslutningsgrad

Ett registers tickningsgrad avser andelen registrerade av den totala
mélpopulationen [21]. Tackningsgraden varierar hos de olika kvalitetsregistren.
Det finns ocksa stora skillnader mellan registren vad géller anslutningsgraden.
Anslutningsgrad avser andelen rapporterande vardenheter, regioner eller
kommuner av samtliga i den verksamhet som registret omfattar. Det dr ocksa
mdjligt att gora tdckningsgradsjamforelser mellan olika register. Socialstyrelsens
registerservice genomfor sddana jimforelser.
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Barnhalsovardsregistret

Ar 2012 startade uppbyggnaden av ett nationellt kvalitetsregister for barnhilsovérd,
BHVQ [22]. Syftet med registret dr att kunna folja barns hilsa och folja, utvirdera
och stddja utvecklingen mot en jdmlik barnhélsovard. Registret ska anvéndas for
kontinuerlig kvalitetsforbéttring inom barnhilsovarden. BHVQ tillhor det
Nationella Programomradet (NPO) Barn och ungas hélsa, som ingér i det nationella
systemet for kunskapsstyrning [5].

BHVQ har sedan 2013 fatt medel frdn éverenskommelsen mellan SKR och staten.
For 2019 fick BHVQ avslag pé sin ansdkan om medel. Avslaget motiverar
samverkansgruppen for nationella kvalitetsregister med att ’register som har svart
att utvecklas fatt sté tillbaka” for “register som har stor betydelse for varden samt
register i positiv utveckling” (Nationella Kvalitetsregister, dnr 18/00699). Registret
fick i stéllet medel genom &verenskommelsen mellan SKR och staten om 6kad
tillgdnglighet i barnhilsovarden. I oktober 2019 beslutade Ledningsfunktionen for
Nationella Kvalitetsregister att BHVQ inte langre utgor nationella kvalitetsregister
enligt vissa beslutade kriterier (Protokoll Ledningsfunktionen Nationella
Kvalitetsregister, 2019-10-17). Registren kommer att tilldelas ett arligt
omstéllningsbidrag under tva ar fran 2020.

Region Ostergdtland, som ir centralt personuppgiftsansvarig myndighet for
BHVQ, har i en skrivelse i november 2019 till nationella kvalitetsregister
organisationen framfort argument for att BHVQ uppfyller kriterierna i
promemorian t.ex. att lagstiftningen i sig &r otydlig. Regionen papekade ocksa att
beslutet kommer att {4 konsekvenser for verksamheterna och den nationella
kunskapsstyrningens mojligheter till uppf6ljning av barnhélsovérden.

Mélpopulation &r alla folkbokforda barn 0-5 &r

Malpopulationen for BHVQ ar alla folkbokforda barn i dldrarna 0-5 ar. Ett fullt
etablerat register skulle kunna innehélla uppgifter om ungefar 500 000 barn. I
nuldget ar tva regioner, Dalarna och Jonkdping, anslutna till BHVQ.
Anslutningsprojekt pagér i ytterligare fem regioner (Blekinge, Vistra Gotaland,
Sédermanland, Uppsala och Jimtland) [22]. Av befintlig dokumentation framgar
det inte om regionerna kommer att fortsétta sina anslutningsprojekt med tanke pa
Ledningsfunktionens beslut.

Variablerna motsvarar barnhélsovadrdens nationella program

Variablerna i BHVQ reflekterar de insatser och atgérder som ingér i
barnhélsovardens nationella program (Bilaga 1). Med ett fullt utbyggt register
skulle det vara mgjligt att f6lja upp om en BVC uppfyller intentionerna i det
nationella programmet.

BHVQ innehaller variabler som beskriver verksamheters resurser (strukturer),
insatser (processer) och paverkan pé patientgruppen (resultat). (Bilaga 3: Svenska
Barnhélsovérdsregistrets variabler).
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Barnhélsovérden foljer smé barns hélsa och utveckling, och sitter in insatser vid
behov enligt det nationella programmet f6r barnhélsovarden. Féljande uppgifter
finns i barnhilsovardens journaler:

o tillvaxt (vikt och langd)

o sprakutveckling, horsel- och synformaga, utvecklingsbeddmning (kognitiv)
o forekomst och behandling av astma och eksem

o infektioner behandlade med antibiotika

e olycksfall

e tuberkulosvaccination

o insatser for att forbattra barn hélsa (remisser till logoped, audionom, etc.)

e amning och rokning i hemmet

Utifrén de insamlade variablerna bildas indikatorer — kvalitetsindikatorer — for
vilka registret har, dér det &r mdjligt, beslutat om en malniva. En mélniva avser att
ge verksamheter viagledning om ett dnskvart utfall.

Automatiserad datainsamling direkt fran journaler

Registret har sedan dess start anpassats for automatiserad datainsamling direkt frén
journaler till registret, enligt den nationella informationsstrukturen (NI) [23].
Registret tillater webbaserat registerformulér som tillfallig 16sning, forutsatt att
regionen har for avsikt att Gverga till automatiserad datainsamling i framtiden. Runt
40 procent av kvalitetsregistren har automatiserad dverforing av data fran journaler
till register [24].

Uppbyggnad av registret har tagit tid, dels for att registret invintade en fardig NI,
dels for att regioner har olika mdjlighet att anpassa sina journalsystem till NL.
Sedan 2017 pagér projekt i flera regioner for att ansluta lokala journalsystemen till
barnhélsvardsregistret [22]. Hur mycket anslutningen till ett register kostar beror pa
hur journalsystemen ser ut och pa vilken IT-16sning som &r mgjlig att anvanda for
att fora Over uppgifter fran journaler till lokala och regionala datalager och vidare
till ett register. Anslutningen innebar flera faser (dokumentation, informatik och
teknik) [22].

Utdata rapporter for jamforelser pa olika nivaer

Registret kan generera tva typer av utdatarapporter. Enskilda BVC kan med
inloggningsuppgifter ta ut egna rapporter for att jamfora sina resultat med andra
BHYV inom en region samt kan jimfora med andra regioners resultat och med det
nationella genomsnittet. Det finns &ven utdatarapporter som &r publika med utfall
for utvalda indikatorer, vilket pa sikt kommer att mojliggdra jamforelser mellan
regioner och pé nationell niva.
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Andra kvalitetsregister som rér barns halsa och vard

Det finns totalt ett 100-tal nationella kvalitetsregister, samtliga med
personnummerbundna uppgifter. Ett 10-tal av dem samlar in uppgifter om sma
barns och skolbarns hélsa och hélso- och sjukvérd [4]. Information om samtliga
kvalitetsregister finns samlade pd SKR:s hemsida.

Graviditetsregistret

For att folja upp graviditeter, blivande mddrar och fodslar hittar man uppgifter i
Graviditetsregistret (bilaga 5: Graviditetsregistret, Gr). Registret samlar in
uppgifter om alla graviditeter, &ven de som resulterat i missfall och intrauterin
fosterdod. Registret innehaller uppgifter om mddrarnas socioekonomi (fodelseland,
utbildningsnivé och sysselséttning), sjélvskattad hélsa (férlossningsriddsla och
psykisk ohélsa), riskfaktorer (rokning, snusning, alkoholbruk och
graviditetsdiabetes) och amning efter fyra veckor. Registret har certifieringsniva 1.

Svenskt Neonatalt kvalitetsregister

Uppgifter om nyfodda barn som vardas pa neonatalavdelning registreras i Svenskt
Neonatalt kvalitetsregister (SNQ). Samtliga sjukhus som vardar nyfodda barn
rapporterar till registret. Registret har certifieringsniva 1.

Kvalitetsregister om barns medfédda halsoproblem och specifika sjukdomar

Flera nationella kvalitetsregister samlar in personbundna uppgifter om barn med
medfddda hélsoproblem och specifika sjukdomar. Registren befinner sig pa olika
utvecklingsnivaer och har dirfor olika certifieringsnivaer. Foljande register samlar
in uppgifter om barns och ungdomars specifika hilsoaspekter:

o Kuvalitetsregister for uppfoljning av lapp-kék-gomspalt (LKG-registret)
(certifieringsniva 2)

o Svenska registret for medfédda metabola sjukdomar (RMMS) certifieringsniva
3)

¢ Nationellt register for medfodda hjartsjukdomar (SWEDCON)
(certifieringsniva 2)

e CPUP (Cerebral pares — uppfoljningsprogrammet) (certifieringsniva 1)
Andra kvalitetsregister ror specifika sjukdomar, varav vissa kan vara medfodda:

o Svenska Barnreumaregistret (certifieringsniva 2)

o Svenskt Pediatriskt ortopediskt qvalitetsregister (SPOq) (certifieringsniva 3)

e Barndiabetesregistret (SWEDIABKIDS) (certifieringsniva 1)

o Svenska Barnepilepsiregistret (BEPQ) (registerkandidat)

e Svenska Barnnjurregistret (certifieringsniva 3)

e Svenska Barncancerregistret (certifieringsniva 3)
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Inom psykiatrin finns ocksé register som samlar in uppgifter om barn och unga:

o Nationellt kvalitetsregister for barn- och ungdomspsykiatri (Q-Bup)
(certifieringsniva 3)

Barnobesitasregister i Sverige

BORIS (Barnobesitasregister i Sverige) ér det nationella kvalitetsregistret som
langsiktigt avser att folja behandlingen av barnfetma hos barn upp till 18 ars alder,
oavsett vid vilken klinik barnet far behandling. Barn med fetma kan ocksa
behandlas i olika kliniker t.ex. i barnhilsovarden och i primirvarden. Aldre barn
kan &ven behandlas i skolhédlsovarden. Registrets tdckningsgrad ér dock svar att
beddma eftersom det totala antalet barn som behandlas for fetma ar oként, da de
behandlas vid olika typer av kliniker. Registret har natt certifieringsnivéa 3.

Svenskt Kvalitetsregister for karies och parodontit

Svenskt Kvalitetsregister for karies och parodontit (SKaPa) ar det nationella
kvalitetsregistret for tandhélsa (bilaga 6: Svenskt Kvalitetsregister for karies och
parodontit, SKaPa). Det innehéller uppgifter om barns och vuxnas tandhélsa med
betoning pa kariesforekomst och behandling samt parodontit, som ar
samlingsnamnet pa tandkottsinflammationer, vilka kan leda till tandlossning.

Registret avser att omfatta alla tandvardspatienter, alla besok, alla tillstdindskoder
och alla atgirder. Registret omfattar inte personer som saknar svenskt
personnummer. [ nuldget rapporterar alla folktandvardsorganisationer till registret.
Runt 150 privatmottagningar inom Praktikertjénst rapporterar ocksa, vilket ér
viktigt eftersom de flesta vuxna besdker den privata tandvarden. Registret har
certifieringsniva 2.

Kvalitetsregister om elevhalsans medicinska insatser

Nér barn borjar skolan Gvergér ansvaret for uppféljning av barns hélsa fran
barnhilsovérden till skolhédlsovarden. Det nationella kvalitetsregistret for
elevhilsans medicinska insatser (EMQ) foljer upp medicinska insatser som utfors
av skolskoterskor och skolldkare. Elever ska erbjudas hélsobesok vid specifika
nyckeldldrar for att elevhélsan ska kunna identifiera elever med problem eller
symptom for att ge stdd eller andra insatser. Elevhilsan baseras pé Socialstyrelsens
och Skolverkets Vigledning for elevhilsan [25] (se bilaga 4: Nationellt
kvalitetsregister for elevhilsans medicinska insatser, EMQ). EMQ tillhor det NPO
psykisk hélsa i det nationella kunskapsstyrningssystemet.

Tanken 4r att ett utbyggt register ska ticka hela populationen skolbarn upp till 18
ar, eller ungefér 1,4 miljoner skolbarn. Registrets utdatarapporter presenterar utfall
pa riket, lan, kommun och skolenhet. I kommunala skolor d&r kommunen huvudman
for elevhilsan. I privata skolor dr det skolans styrelse. Det dr huvudméannen som
fattar beslut om elevhilsans anslutning till EMQ.
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Registret startade 2014 och har finansierats genom kvalitetsregistermodellen sedan
2015. Registret ar for niarvarande registerkandidat. En kommun, Norrképing,
rapporterar i nuldget till EMQ. I Uppsala kommun pégar ett pilotprojekt for
anslutning. Samtliga kommuner i region Blekinge har beslutat att ansluta sig till
EMQ. Vidare har Umed, Linkdping, Vellinge och Kramfors anmalt intresse att
ansluta sig. Hirndsands kommun har ett planerat pilotprojekt med EMQ.

Ar 20109 tilldelades registret halva den forviintade finansieringen. I beslutet
uttrycker samverkansgruppen for kvalitetsregister att registret pAminner om ett
hélsodataregister da det dven samlar in uppgifter om friska personer och “’inte som
andra nationella kvalitetsregister med nagon sérskild sjukdom” (Beslut om
medelstilldelning, Dnr: 18/00699). Beslutet ndmner dven att “de juridiska
forutsittningarna bor provas innan registret &r i full drift”. I oktober 2019 beslutade
ledningsfunktionen for nationella kvalitetsregister att EMQ, precis som BHVQ,
inte utgdr ett nationellt kvalitetsregister vissa faststéllda kriterierna. Registret
kommer att tilldelas ett arligt omstéllningsbidrag under max tva ar fran 2020
(Protokoll Ledningsfunktionen Nationella Kvalitetsregister, 2019-10-17).

I april 2020 fick Socialstyrelsen regeringens uppdrag att lamna f6rslag om och hur
data som samlas in av EMQ skulle kunna samlas in av Socialstyrelsen. I uppdraget
ingdr att analysera forutséttningarna for datainsamlingen samt att [imna forslag pa
16sning om det finns juridiska eller andra hinder for data insamlingen. Uppdraget
ska redovisas till Socialdepartementet senast i slutet av mars 2021 (Regeringsbeslut
2020-04-03, I:6, S2018/04111/FS, S2020/0281/RS).

Kvalitetsregister som inte léngre fér nationell finansiering

Det finns dven nagra kvalitetsregister som sedan januari 2020 inte langre far
finansiering via dverenskommelsen mellan staten och SKR om nationella
kvalitetsregister. Det giéller f6ljande register:

o Nationellt kvalitetsregister for behandlingsuppfoljning av sékerstialld ADHD
(BUSA)

¢ Nationellt kvalitetsregister for habilitering (HabQ)
e Nationellt kvalitetsregister for #tstorning (RIKSAT)

I februari 2020 beslutade HabQ att stéinga registret. Bide BUSA och RIKSAT
fortsitter sin verksambhet.

Nationella myndighetsregister

Merparten av de nationella myndighetsregistren finns hos SCB och Socialstyrelsen.
Rapporteringen till sidana register ar obligatorisk enligt lag. Detta géller till
exempel Socialstyrelsens hélsodataregister vars anvindning ar begransad till
epidemiologiska undersdkningar, forskning och framstéllning av statistik.
Folkhélsomyndighetens nationella vaccinationsregister dr ocksa ett
hilsodataregister. Myndighetsregistren innehaller uppgifter som gér att knyta till en
individ via personnummer.
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I Sverige finns 28 myndigheter som regeringen har utsett till att ansvara for
officiell statistik inom sina respektive omraden. Vissa myndigheter ansvarar for
mer dn ett omrdde. Den statistikansvariga myndigheten bestdmmer vilka variabler
och objekt som ska undersokas och i slutindan redovisas. Det dr &ven myndigheten
som avgor vilka metoder som ska anvéndas for att f fram statistik till dnskad
kvalitet. Det finns statistikansvariga myndigheter som inte har egna datakéllor for
den statistik som de dr ansvariga for och som anvinder andra myndigheters
datakéllor.

Halsodataregister och andra register hos Socialstyrelsen

Registren hos Socialstyrelsen innehaller personnummerbundna uppgifter som rér
hilsa, hilso- och sjukvard och socialtjanst samt tandhélsa. De flesta av
Socialstyrelsens register innehaller alltsa individbaserade uppgifter som ror sma
barns, skolbarns och vuxnas hélsa och vardinsatser. Hilsodataregister innehéller
uppgifter om

o forlossningsdata i medicinska fodelseregistret

o sluten och 6ppen vard vid sjukhus, cancer, likemedel och tandhilsa i olika
hilsodataregister

e insatser till barn, dldre och personer med funktionsnedséttning som finns i
olika socialtjinstregister.

e dodsorsak i dodsorsaksregistret

Medicinska fodelseregistret

Sedan 1973 finns det medicinska fodelseregistret med uppgifter om graviditeter,
forlossningar och nyfédda barn. De uppgifter som ingér &r bland annat kvinnans
tidigare graviditeter, rokning, forlossningsklinik, graviditetsldngd, smértlindring,
forlossningssitt, diagnoser hos moder och barn, operationer, barnets kon, vikt,
langd och huvudomféng samt barnets tillstand vid fodelsen. Kopplat till
medicinska fodelseregistret finns registret Gver fosterskador och
kromosomavvikelser.

Patientregistret

Uppgifter om barn som har vardats vid sjukhus och besokt den 6ppna
specialiserade varden registreras i patientregistret. Patientregistret ska i dag omfatta
all slutenvard samt alla 1dkarbesdk i oppen vard som inte betecknas som
primérvérd. Visst bortfall finns vad géller besok hos privata vardgivare. | registret
ingar sa kallade patientadministrativa data (huvuddiagnoser, bidiagnoser och
atgérder) kring varje vardtillfdlle men inga kostnadsdata. Registret uppdateras
arligen, och nér denna rapport fardigstélldes fanns rikstidckande data for &ren 1987—
2017.
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Cancerregistret

Cancerregistret anvénds for att kartldgga cancersjukdomars forekomst och
forandring 6ver tid. Cirka 60 000 maligna cancerfall i Sverige rapporteras varje ar
till registret. Antalet syftar pa inrapporterade tumdrer och inte antal personer, men
uppgifterna ir personbundna.

Lakemedelsregistret

Lakemedelsregistret omfattar alla lakemedel som har hédmtats ut pa apotek via
recept sedan den 1 juli 2005. Uppgifterna ar personnummerbaserade. Motsvarande
data finns sedan 1999 men utan personnummer. Registret uppdateras manadsvis. I
dag hamtas ndrmare 100 miljoner recept ut varje ar. Registret innehéller dven
uppgifter om uthdmtade forménsberittigade forbrukningsartiklar, till exempel
stomiprodukter och livsmedel for sirskild naring for barn under 16 ar. Registret
omfattar inte ldkemedel som ges i sluten vérd, dispenseras ur likemedelsforrad
eller kops utan recept, och inte heller orsaken till forskrivningen finns i registret.
Registret kan ldnkas med andra hilsodataregister, till exempel patientregistret, for
att koppla ihop likemedelsanvdndning med olika diagnoser.

Tandhalsoregistret

Tandhélsoregistret inrdttades 2008 och omfattar inte den tandvard som ges
avgiftsfritt till barn och unga. Till och med 2016 géllde det personer i dldern 0—-19
ar. Mellan 2017 och 2019 ut6kades aldersintervallet successivt, och sedan den 1
januari 2019 &r tandvarden avgiftsfri for personer 0-23 éar.

Tandhilsoregistret innehaller uppgifter om vuxna patienter som har behandlats
med dtgérder inom ramen for det statliga tandvardsstodet. Uppgifter om
patienternas diagnoser och behandlingar samt antalet kvarvarande och intakta
tander registreras. Sedan 2013 innehaller registret Aven uppgifter om pa vilka
grunder sérskilt tandvardsbidrag har ldmnats, och pa vilken grund en patient har
fatt tandvard till hélso- och sjukvardsavgift. Uppgifterna rapporteras av tandlakare
till Forsakringskassan, som dérefter skickar vidare uppgifterna till Socialstyrelsen.

Registret dver insatser for barn och unga

Registret over insatser for barn och unga innehaller uppgifter om socialtjédnstens
insatser for barn och unga. Syftet med registret &r att belysa omfattningen av
heldygnsplaceringar av barn och unga for vard utanfor det egna hemmet.
Uppgifterna anvinds i den officiella statistiken om socialtjanstens insatser for barn
och unga samt i utredningsverksamhet. Registret innehaller bland annat uppgifter
om vardnadshavare, insatstyp, datum for beslut och placeringsform samt barnets
och foraldrarnas fodelseland.

Registret dver insatser i kommunal hélso- och sjukvard

Syftet med Registret 6ver insatser i kommunal hilso- och sjukvard ar att
tillhandahélla uppgifter om hélso- och sjukvardsinsatser som kommunen ansvarar
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for enligt 18 § hélso- och sjukvardslagen (1982:763). Registret uppdateras tva
ganger per ar.

Ekonomiskt bistand och personer som tvdngsvardats

Socialstyrelsen har dven olika socialtjdnstregister som samlar in uppgifter
ekonomiskt bistdnd och personer som tvangsvardats.

Dddsorsaksregistret

Dodsorsaksregistret innehéller data fran 1961 och uppdateras varje ér. Det finns
ocksa ett historiskt dodsorsaksregister for aren 1952—1960. Till och med 2011
omfattar dodsorsaksregistret alla avlidna personer som vid tidpunkten for
dodsfallet var folkbokforda i Sverige, oavsett om sjélva dodsfallet intrdffade inom
eller utom landet. Sedan 2012 ska dock samtliga dodsfall som intraffat i Sverige
ingd i registret, allts d&ven dodsfall hos personer som inte var folkbokforda i
Sverige vid tiden for dodsfallet. Syftet med registret ar att kunna beskriva
dodsorsaker och f6lja dodlighetens utveckling i Sverige fordelat pa bland annat kon
och élder.

Nationella vaccinationsregistret hos Folkhalsomyndigheten

Sedan 2013 ska alla vaccinationer i det allménna vaccinationsprogrammet for barn,
oberoende av alder pa den som vaccineras, rapporteras till det nationella
vaccinationsregistret. Vaccinationer som ska rapporteras ér foljande: difteri,
stelkramp, kikhosta, polio, Haemophilus influenzae typ b, pneumokocker,
missling, passjuka, rdda hund och humant papillomvirus. De uppgifter som ska
rapporteras ir: datum for vaccinationen; den vaccinerades personnummer,
samordningsnummer eller reservkod; det vaccin som anvénts med satsnummer;
och den vardgivare som har ansvarat for vaccinationen. Den vaccinerades
folkbokforingsort hdmtas fran folkbokforingsregistret.

Uppgifter i registret dterrapporteras halvarsvis till smittskyddsenheterna,
barnhilsovérden och regionerna. Andelen vaccinationer som registreras manuellt
har minskat f6r varje ar, men det finns fortfarande fér ménga vaccinatorer som
behover registrera alla vaccinationer dubbelt, i bade registret och journalen.
Underrapportering forekommer till exempel hos elevhilsan. | kommuner dér
registrering och datadverforing fungerar vél overensstimmer
vaccinationstidckningen enligt vaccinationsregistret vil med tackningen enligt
elevhilsans egen statistik.

Register om hela befolkningen hos SCB

SCB ér ansvarig for ett antal register med personnummerbundna uppgifter om
totalbefolkningen, utbildning, elever, arbetsmarknad och yrken. Det innebér att
individbaserade uppgifter om smé barn kan kopplas till uppgifter om deras
vardnadshavare, till exempel vardnadshavarnas utbildning, sysselsittning eller
andra socioekonomiska faktorer, for att analysera hilsa ur ett jamlikhetsperspektiv.
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Registret over totalbefolkningen (RTB) &r ett demografiskt register som stréacker
sig tillbaka till 1960-talet och som innehaller uppgifter om fodelsedatum, kén och
fodelseland/fodelseforsamling samt folkbokforingsuppgifter sdsom civilstand, in-
och utvandring och dédsfall.

SCB har dven andra register med personbaserade uppgifter som kan anvéndas for
att fa fram uppgifter om barns vardnadshavare, till exempel

¢ Inkomst och Taxeringsregistret (IoT)

e Registret dver befolkningens utbildning

o Skolverkets elevregister

e Registerbaserad arbetsmarknadsstatistik (RAMS)
* Yrkesregistret.

Uppgifterna kommer fran administrativ data hos andra myndigheter, till exempel
Skatteverket och Forsidkringskassan, och samlas in for att anvéndas till officiell
statistik. Uppgifter om genomgéngna utbildningar rapporteras kontinuerligt till
SCB fréan landets skolor och samlas i utbildningsregistret.

SCB samlar ocksé in data om skolelever pa uppdrag av Skolverket. I Skolverkets
statistikdatabas finns statistik om forskola, skola och vuxenutbildning pa nationell
niva samt 14ns-, kommun- och skolenhetsniva. Skolverket ar en statistikansvarig
myndighet, men har inga register med personbundna uppgifter.

SCB beriknas ocksa barnfattigdom, baserat péa data fran Registret over
totalbefolkningen (RTB) och Inkomst- och taxeringsregistret (IoT). Begreppet
barnfattigdom bestér dels av barn i familjer med 14g inkomststandard, dels av barn i
familjer som hade beviljats forsorjningsstod. Mattet dr ett absolut matt pé
fattigdom, vilket innebér att inkomster under en viss niva riknas som fattigdom.
Barnfattigdom presenteras pa olika nivéer: nationellt, for ldn och kommun. Flera
myndigheter och organisationer bland annat Folkhédlsomyndigheten (se
Folkhilsodata) och Rddda Barnen [21] publicerar uppgifter om barnfattigdom.

Register om sma barns hélsa - dversikt

Nationella myndighetsregister och nationella kvalitetsregister innehaller
personnummerbundna uppgifter om barns sjukdomar och behandlingar.

Uppgifter om alla barns sjukdomar och vérd

Vissa register innehaller uppgifter om alla barns sjukdomar, behandlingar och
insatser samt dodsorsaker. Det géller framfor allt hdlsodataregistren och tva
kvalitetsregister som foljer upp barn med diabetes och barn med cerebral pares.
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Tabell 1. Halsodataregister och kvalitetsregister med personnummerbundna uppgifter om
alla barns sjukdomar, behandlingar och insatser samt dédsorsaker

Personbundna uppgifter om
alla barn

Nyfodda barn

Fosterskador och
kromosomavvikelser

Vaccinationer

Sjukdomar och behandlingar vid
sjukhus

Insatser i kommunal halso- och
sjukvard

Socialtjanstens insatser for barn
och unga

Forskrivna lakemedel och
férbrukningsartiklar

Dddsorsaker
Tumdérer och cancer

Barn med Cerebral Pares

Barn med diabetes

Nationella register

Medicinska fodelseregistret

Registret dver fosterskador och
kromosomavvikelser

Vaccinationsregistret

Patientregistret

Registret dver insatser i
kommunal hélso- och sjukvard

Registret Over insatser for barn
och unga

Lakemedelsregistret

Dddsorsaksregistret
Cancerregistret

Cerebral Pares
Uppfdljningsprogrammet, CPUP

Barndiabetesregistret,
SWEDIABKIDS

Uppgifter om barns hélsa som ar pa géng

Ansvarig myndighet/
Organisation

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen

Folkhalsomyndigheten

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen
Socialstyrelsen

Region Skéne

Vastra
Gotalandsregionen

Det finns ett antal nationella kvalitetsregister som tianker samla in uppgifter om
barns specifika hdlsoproblem och behandlingar. Vissa register behdver utvecklas
mer, medan andra &r utvecklade dven om alla vardgivare och regioner inte &r
anslutna till registren. Detta aterspeglas i registrens certifieringsniva
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Tabell 2. Kvalitetsregister under utveckling och etablering med personnummerbundna
uppgifter om barns sjukdomar och behandlingar

Omrade
Nyfédda vardade pé
neonatalavdelning

Barnreumatism

Karies och parodontit
Lapp-kadk-gomspalt
Medfodda hjartsjukdomar

Barncancer
Barn med fetma

Barn- och ungdomspsykiatri
Metabola sjukdomar

Njurar
Ortopedi

Barnepilepsi

ADHD

Atstdrning

Nationellt kvalitetsregister
Svenskt neonatalregister

Svenska Barnreumaregistret

Svenskt kvalitetsregister for karies och parodontit
(SKaPa)

Kvalitetsregister for uppféljning av lapp-kak-
gomspalt (LKG-registret)

Nationellt register for medfédda hjartsjukdomar
(SWEDCON)

Svenska Barncancerregistret
Barn obesitas register i Sverige, BORIS

Nationellt kvalitetsregister fér barn- och
ungdomspsykiatri (Q-Bup)

Svenska registret for medfdédda metabola
sjukdomar (RMMS)

Svenska Barnnjurregistret

Svenskt pediatriskt ortopediskt gvalitetsregister
(SPOq)

Svenska Barnepilepsiregistret (BEPQ)

Nationellt kvalitetsregister for
behandlingsuppfdljning av sakerstalld ADHD
(BUSA)

Nationellt kvalitetsregister for &tstérning (RIKSAT)

Certifierings-
niva

1

Register-
kandidat

ingen

ingen

Inom olika vardomraden kan det finnas olika svarigheter som &r relaterade till
registrens anslutningsgrad och tickningsgrad. Till exempel kan ett barn vardas pa
flera olika kliniker for samma dkomma, till exempel i priméarvarden, i elevhilsan
och vid sjukhusens dppenvard. Samtliga kliniker maste d& vara anslutna till
registret for att man ska fa en heltdckande bild.

Nationellt kvalitetsregister for behandlingsuppfoljning av sékerstilld ADHD
(BUSA) och Nationellt kvalitetsregister for étstorning (RIKSAT) finansieras inte
via 6verenskommelsen mellan staten och SKR, dérfor har registren inte ndgon

certifieringsniva.

Nationella enkater om barns halsa

Myndigheter anvander enkater for att undersdka halsa och

levnadsforhdllanden

Béde Folkhédlsomyndigheten och SCB anvénder enkdtundersokningar for att samla
in uppgifter om hélsa fran ett urval av befolkningen. Enkéter &r oftast skriftliga
eller webbaserade men kan dven besvaras muntligen, och uppgiftsinsamlarna ringer
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dé till den eller de som de onskar f& uppgifter ifran. Generellt sett tenderar
enkdtundersokningar att fa allt 1agre svarsfrekvenser.

Det finns négra enkéter som samlar in uppgifter om barn och unga. Det flesta
samlar in uppgifter som inte dr personnummerbundna uppgifter. Anledningen é&r att
det handlar om kénsliga personuppgifter. Detta géller till exempel uppgifter om
Skolbarns hélsovanor, som Folkhédlsomyndigheten samlar in pa uppdrag av
regeringen. Enkéten om Skolbarns hélsovanor ér initierad av
Virldshélsoorganisationen och gors i 44 ldnder i Europa och i Nordamerika.
Enkatundersokningen om skolelevers drogvanor som genomfors av
Centralférbundet for alkohol- och narkotikaupplysning (CAN) samlar ocksé in
icke-personnummerbundna uppgifter.

Det finns ett fatal nationella enkéter som samlar in personnummerbundna
uppgifter. Myndigheter som samlar in sddana uppgifter via enkét, samarbetar alltid
med SCB, som gor sjédlva datainsamlingen.

Folkhalsomyndighetens enkdter med personnummerbundna uppgifter om
barn

Miljohalsoenk&ten samlar in uppgifter om smé barn och miljéhélsa

Vart fjarde ar genomfor Folkhdlsomyndigheten miljéhdlsoenkaten (MHE),
varannan gang till vuxna och varannan gang till barn [26]. Miljohélsoenkéten 2019
véande sig till vardnadshavare for barn i dldersgrupperna 6—10 ménader, 4 ar och 12
ar. Huvudfokus var miljohilsa men enkéten tickte dven allmén hilsa, 1dngd och
vikt, boende och boendemiljd, rékning, buller, fritid och matvanor. For 4- och 12-
aringar tillkom dessutom fragor om transport och allergier. For de &ldre barnen
ingick dven frdgor om lukter och buller som barnet sjélv besvarade.

Folkhilsomyndighetens grundurval var 12 600 barn. Regioner erbjods att delta
med tilldggsurval for att fa béttre upplosning pé data i sin region. Totalt dversteg
urvalet 100 000 barn efter tilliggsurvalen. Efter instruktion fran
Folkhélsomyndigheten gjorde SCB sjélva urvalet och insamlingen av uppgifter var
personbunden (med personnummer). Unders6kningen har tidigare genomforts 2003
och 2011, da svarsfrekvensen var cirka 40 procent.

Nationella folkhalsoenk&ten samlar uppgifter om 16 — 18-aringar

Den nationella folkhdlsoenkéten, Hélsa pa lika villkor (HLV), gors vartannat &r och
ar en urvalsundersokning i befolkningen i dldrarna 16-84 &r [27]. Uppgifterna ar
personnummerbundna. Folkhédlsomyndighetens urval f6r 2018 &ars undersékning
bestod av 40 000 personer. Med regionernas tilliggsurval bestod det totala urvalet
av cirka 280 000 personer. Svarsfrekvensen var drygt 40 procent. Datainsamling
till HLV 2020 pégér for nirvarande.

Frageformuléret omfattar ett 60-tal fragor om bland annat sjélvskattad hilsa och
livsstilsfaktorer sasom fysisk aktivitet, matvanor och tobaksbruk. De insamlade
uppgifterna kompletteras med folkbokforingsuppgifter fran SCB. Resultaten viktas
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sa att de kan representera hela populationen. Resultaten redovisas dels pa nationell
niva, efter kon i kombination med alder, inkomst, fédelseland och utbildning, dels
pa regional niva efter kon.

SCB samlar in uppgifter om levnadsforhéllanden hos vuxna och skolbarn

Sedan 1975 genomfor SCB pé uppdrag av Sveriges riksdag arligen undersdkningar
av svenska folkets levnadsforhallanden, kallad ULF (se SCB:s hemsida for mer
information). ULF &r integrerad med EU:s undersékning om inkomst och
levnadsforhallanden (EU Statistics on Income and Living Conditions) och kallas
déarfor ULF/SILC.

Undersokningarna genomfors som telefonintervjuer med ett urval av befolkningen,
16 &r och dldre. Uppgifterna ar personnummerbundna uppgifter. Mellan 12 000 och
13 000 personer intervjuas under ett ar. En del av frdgorna stélls till hela urvalet.
Det finns dessutom fordjupningsomraden med fragor som bara stélls till delar av
urvalet. Ar 2017 var svarsfrekvensen runt 55 procent.

ULF/SILC behandlar flera omraden: arbetsmiljo och boendeférhallanden; ekonomi
och fritid; hilsa och sociala relationer; samt sysselsittning, trygghet och utbildning.
Intervjuerna kompletteras ocksé med data fran olika register. Det géller uppgifter
om inkomster, skatt, bidrag, studiemedel med mera.

Om det finns barn aldrarna 12—18 ar i ett hushall dér en vuxen har deltagit i
undersdkningen, kan dven barnen intervjuas. Undersokningen som kallas Barn-
ULF handlar om barnets fritid, skola och hélsa och vélbefinnande. Barnens
uppgifter kopplas till uppgifter om den vuxne som deltagit i ULF. Det handlar om
vardnadshavares och bonusforéldrars yrke och utbildning samt hur familjen bor.

Indikatorer om sma& barns halsa

Ndgra indikatorer anvands regelbundet

I nuldget anvénder nationella och internationella organisationer ett begrénsat antal
indikatorer for uppfoljning av barns hélsa. Vilka indikatorer som anvinds beror
framst pa vilken data som finns tillgénglig for jimforelser inom och mellan lédnder.

Nationella organisationer anvéinder i huvudsak indikatorer om fodelsevikt, amning,
vaccinationer, cancer, spadbarns- och barnadddlighet, barnfattigdom,
forskoleplatser och karies hos 3-aringar jamforelser mellan 14n och ibland mellan
kommuner. Datakillorna &r register, enkiter och statistik som regioner rapporterar
till myndigheter.

Beroende pa datatillgdng anvénder internationella organisationer nigot farre
indikatorer for jamforelser av barns hélsa mellan lander. Jimforbara data finns
oftast om amning, vaccinationer och spadbarns- och barnadddlighet samt i vissa
lander d4ven om undervikt och dvervikt.
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Kvalitetsregister anvander indikatorer inom sitt omrade

De nationella kvalitetsregister som innehaller uppgifter om sma barn, anvinder
ocksa indikatorer som speglar olika aspekter av hélsa. Samtliga nationella
kvalitetsregister ger ut &rliga indikatorbaserade rapporter och presenterar
indikatorbaserade jamforelser online for det aktuella omrédet. Vissa
webbpubliceringar dr 6ppna for allminheten, medan en del ar tillgidnglig enbart for
anslutna vardgivare eller regioner. Avsikten &r att enskilda vardgivare ska kunna
jamfora sina resultat med andra vardgivares och med regionala och nationella
genomsnitt for att ddrmed stimulera ett systematiskt och integrerat
forbattringsarbete.

Centrala BHV-enheternas indikatorer ar inte alltid jamférbara

De centrala barnhélsovardsenheterna i regionerna foljer i olika omfattning upp
barnhilsovérden utifran indikatorer och andra verksamhetsmatt. Regionerna
anvinder inte samma indikatorer och ibland anvinder de olika definitioner, varfor
det inte 4r mojligt gora jaimforelser mellan regionerna, utan enbart mellan BVC
inom en och samma region [28, 29, 30, 31, 32, 33, 34, 35].

Regionerna anvinder till exempel olika definitioner nér de berdknar
vaccinationstidckning. Vaccinationstdckning hos 2-aringar kan berdknas bade pa
antal folkbokforda barn och pa antal barn som édr inskrivna vid respektive BVC. En
region som berdknar vaccinationstickning pa antal folkbokforda barn far lagre
tackning, d& barn kan befinna sig pa annan ort [31].

De centrala barnhélsovardsenheternas nuvarande indikatorer har en direkt koppling
till det nationella barnhilsovardsprogrammet. Struktur-, process- och
resultatindikatorer, ofta kallade kvalitetsindikatorer eller hilsoindikatorer, anvands
i uppfoljningen. BVC-enheterna rapporterar uppgifterna till den centrala BVC-
enheten, som analyserar och sammanstéller rapporten. Uppgifterna himtas fran
barnens journaler. Uppgifterna om amning och rokning rapporteras till
Socialstyrelsen som sammanstéller nationell statistik. Insamlingar av 6vriga
uppgifter dr regionalt beslutade.

Barnindikatorer i Folkhdlsomyndighetens databas

Folkhilsomyndigheten har tre online-databaser som innehaller indikatorer som &r
relaterade till folkhélsa: Folkhdlsodata, Folkhilsostudio och Indikatorlabbet. Det
sistndmnda ar ett verktyg for uppf6ljning av mélséttningarna inom alkohol-,
narkotika-, dopnings- och tobaksstrategin (ANDT). Indikatorlabbet innehaller helt
naturligt inga indikatorer om sma barns hélsa, men innehaller indikatorer om
riskbruk av tobak och alkohol hos gravida.

Folkhilsomyndighetens databaser innehaller indikatorer och statistik fran olika
datakéllor, bade enkéter och register. Den statistik som regioner rapporterar arligen
till Socialstyrelsen om t.ex. amning och rokning i hemmet hos spadbarn finns med i
Folkhélsomyndighetens databas.
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Folkhélsodata innehaller ett fatal indikatorer om sma barns héalsa

Folkhilsodata innehéller indikatorer om hilsa och hilsans bestimningsfaktorer.
Databasen bestar av uppgifter om olika omraden: antibiotika, folkhdlsopolitiken,
folkhilsa, miljohélsa och hélsa hos skolbarn. Det finns i nuldget négra
barnindikatorer; fodelsevikt, amning, vaccinationer, barnfattigdom och forskola.
Folkhilsomyndigheter arbetar for nidrvarande med ett indikatorbaserat
uppfoljningsramverk som ska mojliggora uppfoljning av det 6vergripande
folkhélsopolitiska malet och folkhilsopolitikens atta sektorovergripande
malomriden (prop 2017/18:249). Uppdraget ska rapporteras till regeringen i
december 2020 (regleringsbrev S2019/02381/FS).

Folkhalsostudio innehdller allt fler indikatorer om sm& barns héalsa

Folkhélsostudio dr myndighetens interaktiva statistikverktyg. Verktyget dr under
standig utveckling och mer indikatorer fylls pa efter hand. I Folkhélsostudio kan
man folja folkhédlsans utveckling — livsvillkor, levnadsvanor och hilsoutfall.
Indikatorerna presenteras pé olika geografiska nivaer beroende pa
datatillgéinglighet. For barn i aldrarna 0-5 ar finns i nuldget ett fatal indikatorer
inklusive fodelsevikt, amning, spaddbarnsdddlighet, barnvaccinationer,
barnfattigdom och ekonomisk utsatthet.

Flera indikatorer om barn i Socialstyrelsens databaser

Socialstyrelsen forvaltar och utvecklar flera register och har dirmed tillgang till
personnummerbundna data om barn inom olika omraden. Denna data anvénds till
indikatorer och for att sammanstilla statistik. Myndighetens publika
statistikdatabas ar uppdelad efter amnesomraden, till exempel aborter, amning,
insatser i individ- och familjeomsorg till barn och unga, dddsorsaker och cancer. I
databasen &r det mojligt att soka efter indikatorer inom ett visst omrade, till
exempel olika typer av cancer for olika aldersgrupper inklusive gruppen 0—4 ar.
Socialstyrelsen rapporterade i sin delrapport om dverenskommelsen att man avser
att utveckla indikatorer for barnhédlsovarden [1].

Statistik om amning

Sedan 1986 sammanstéller Socialstyrelsen éven statistik om amning, vilken
omfattar antal barn som ammades vid en veckas dlder samt vid tva, fyra och sex
manaders alder. Sedan 2002 finns det dven statistik om amning vid nio och tolv
ménaders dlder. Amningsstatistiken redovisas pa nationell niva och pa léns- och
kommunal niva.

Uppgifterna om amning hdmtas inte fran register, utan barnhélsovarden gor
sammanstillningar utifran journaluppgifter som sedan skickas in till
Socialstyrelsen. Eftersom uppfoljningen giller barnets forsta levnadsar gors
sammanstillningen ett &r efter barnets fodsel. Socialstyrelsen har pabdrjat ett
utvecklingsarbete for att forsékra att enhetliga definitioner om amning anvénds sé
att statistiken far battre jamforbarhet. For att kunna gora socioekonomiska analyser
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m amning, skulle det kridvas personnummerbundna uppgifter, vilket det idag inte
finns. Kvalitetsregistret BHVQ innehaller variabeln amning med
personnummerbundna uppgifter

Statistik om rékvanor bland spadbarnsféraldrar

P& samma satt som for amning samlas aggregerade uppgifter in om rékvanor bland
spadbarnsforildrar. Uppgifter finns sedan 1999. Avsikten ar att finga i vilken
omfattning barn utsétts for tobaksrok. Statistiken rér om mamman, pappan eller
nagon annan i barnets hem roker, dels nér barnet 4r 0—4 veckor gammalt, dels nér
barnet dr cirka &tta manader gammalt. Statistiken presenteras pa nationell niva och
pa léns- och kommunnivé dér det dr mgjligt. Kvalitetsregistret BHVQ innehéller
dven variabeln om rokning i hemmet, vilket skulle mojliggora socioekonomiska
analyser.

En del indikatorer om barn i SKR:s databaser

SKR forvaltar tva databaser med indikatorer, en f6r primirvarden och en for hélso-
och sjukvarden.

Primarvardskvalitet utan indikatorer om barns vérd

Primarvardskvalitet ar ett nationellt indikatorbaserat system for uppfoljning av
primdrvarden [36]. Primédrvardskvalitet dr inte ett kvalitetsregister, utan en databas
med runt 300 indikatorer som &r utvecklade av foretradare for
primérvérdsprofessionerna. Indikatorlistan baseras pa géllande evidens och
riktlinjer, och uppdateras arligen. Huvuddelen av uppgifterna till
Primérvardskvalitet hdmtas frén patientjournalerna, men dven frén andra kéllor, till
exempel lakemedelsdata och patientadministrativa system. Varje huvudman véljer
vilken teknik man vill anvénda for att rapportera till den nationella
indikatordatabasen. Man kan till exempel himta data ur befintliga databaser,
koppla direkt fran sitt journalsystem eller anlita ndgot av de foéretag som kan hdmta
ut uppgifter ur journaler och andra kéllor. Ingen dubbelregistrering bor forekomma.
Enskilda vardcentraler kan anvénda Primérvardskvalitet for att jamfora sina
resultat med nationella genomsnittsresultat for de indikatorer som finns i systemet.

Barnhélsovérden ingér rent organisatoriskt i primédrvarden. I nuldget ingar inga
indikatorer om barns hilsa eller vard i Priméarvardskvalitet. Socialstyrelsen kommer
inom uppdraget om uppfoljning av primirvarden att utveckla indikatorer for
barnhélsovarden [1]. Det dr mdjligt att de hir indikatorerna kommer att inga i
Primérvardskvalitet.

Varden i siffror innehaller indikatorer om barns hélsa och vérd

SKR:s databas Varden i siffror innehaller runt 750 indikatorer for hélso- och
sjukvarden. Data hamtas dver 80 register, bade hélsodataregister och nationella
kvalitetsregister, och enkéter t.ex. Nationella folkhélsoenkéiten samt &ven andra
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datainsamlingar sdsom Véntetidsdatabasen. Databasen uppdateras kontinuerligt.
Bade resultatmatt och processmatt ingér i databasen.

Varden i siffror innehaller i nuldget ett 30-tal indikatorer som ror skador hos
nyfodda, barn med CP och deras behandlingar, barn med fetma, barns vard och
behandling vid diabetes, MPR-vaccination av barn och penicillin V vid behandling
av barn med luftviagsinfektion samt besdk hos barn- och ungdomspsykiatrin.

Varje ar publiceras runt 25 rapporter som &r baserade pé indikatorerna i Véarden i
siffror. Ett exempel 4r Hilso- och sjukvardsrapporten 2019: Oppna jimforelser
[37]. Rapporten fokuserade bland annat pé resultaten for nagra stora
sjukdomsgrupper samt patienterfarenheter, tillginglighet och patientsékerhet.

F3 barnindikatorer i Kolada

Kommun- och landstingsdatabasen (Kolada) &r ett webbaserat verktyg —
Jamforaren — med runt 5 000 nyckeltal och matt om kommuners och regioners
verksamheter. Det gér att folja verksamheter 6ver tid for vitt skilda omrdden sdsom
ekonomi, skola, hélso- och sjukvard och individ- och familjeomsorg. Ett fatal
indikatorer ror barn och de handlar om fodelsevikt, inskrivning vid forskola,
kariesfria 3-aringar och MPR-vaccinerade 3-aringar. Matten bygger pa uppgifter
frén statistikansvariga myndigheter och andra kéllor. Kolada sammanstélls av
Rédet for frimjande av kommunala analyser (RKA). RKA é&r en ideell forening
med staten och SKL som medlemmar.

RKA har haft regeringens uppdrag att vilja ut ett 50-tal nyckeltal som méter hur
val en kommun eller en region nar malséttningarna i Agenda 2030 [38].
Nyckeltalen har delats in enligt de 17 globala mélen. Det bor noteras att enbart ett
fatal av de valda nyckeltalen &r de samma som de globala indikatorerna som
anviands for att f6lja upp de globala mélen for héllbar utveckling.

Barnombudsmannens sammanstaller barnindikatorer

Barnombudsmannens (BO:s) statistikdatabas — Max 18 — innehaller indikatorer om
barns och ungas levnadsforhéllanden per lan och kommun. Indikatorerna delas upp
pa sju omraden som motsvarar innehallet i barnkonventionen, till exempel lika
vérde och identitet, inflytande och information samt utbildning. Barn i &ldrarna 0-5
ar ingdr i indikatorerna om barn i ekonomisk utsatthet, barn i 1dgenhet som é&r
trangbodda, barn som berdrs av vrikning, barn med lag fodelsevikt,
spadbarnsdddlighet och skador hos barn som lett till slutenvard eller barn som har
avlidit till foljd av skadehéndelse. Datakéllorna till indikatorerna finns hos SCB,
Socialstyrelsen och Folkhdlsomyndigheten, med flera.

Globala malen och indikatorer som ror barns halsa

Till Agenda 2030 och de 17 globala malen for hallbar utveckling hor 169 delmal
som f6ljs upp med 231 globala indikatorer, si kallade SDG-indikatorer
(Sustainable Development Goals Indicators). Unicef, FN:s barnorganisation, ar
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ansvarig for de globala indikatorerna som ror barn och Virldshilsoorganisationen
for de som ror hélsa. FN:s utvecklingsorgan, UNDP, har ansvar for de indikatorer
som ror ldnders utveckling. Den indikatoransvariga organisationen ansvarar for
definitioner och kvalitetssékring av indikatorer. OECD och EU anviénder flertalet
av de globala SDG-indikatorerna.

SCB ansvarar for den nationella uppfoljningen av de globala mélen [39]. Utdver de
globala indikatorerna har olika svenska myndigheter foreslagit ett antal nationella
indikatorer som &r speciellt relevanta for uppfoljning av de globala mélen i en
svensk kontext. Folkhdlsomyndigheten har foreslagit ngra indikatorer om overvikt
och fetma samt undervikt, i olika &ldersgrupper, dir barn &r en grupp. I nuldget
finns dock ingen datakélla for barns 1dngd och vikt, varfor 6vervikt och fetma inte
kan f6ljas upp for hela populationen barn.

SCB [39] har konstaterat att uppfoljningen av barns hélsa, hedersrelaterat vald och
fortryck och situationen for hbtq-personer behover utvecklas for att forbattra den
nationella uppfoljningen av de globala malen.

Unicef anser att 35 globala indikatorer direkt rér barns valbefinnande

Unicef har identifierat att ett 30-tal av de 231 globala SDG-indikatorerna har direkt
berdring pa barn i olika aldrar [40]. Unicef &r indikatoransvarig for 10 av de
globala indikatorerna och har, tillsammans med annan organisation, ansvar for
ytterligare 7 indikatorer (bilaga 7: Unicef Child-related SDG indicators).

Sverige kan rapportera data till flertalet globala SDG-indikatorer som ror barn, men
inte de som ror sma barns tillvaxt (langd och vikt). Uppf6ljning och bedomning av
barns tillvixt och utveckling goérs inom BHV, och uppgifterna fors i barnens
journaler, men finns inte per automatik i ett register. Se kapitlet om det Svenska
Barnhélsovérdsregistret (BHVQ).

Unicef administrerar och utvecklar ocksa ett antal globala databaser med
indikatorer som anvénds for uppfoljning av barn och mddrars situation.
Datainsamlingen gors arligen av lokala kontor vérlden 6ver och i samarbete med
andra FN-organ.

Vérldshalsoorganisationen ansvarar for det globala halsomalet

Virldshalsoorganisationen (WHO) foljer arligen upp hélsan 1 varlden. Medan det
globala malet 3 specifikt fokuserar pa hélsa och vélbefinnande, ar det atminstone
ytterligare tio mal som ror hilsa. Totalt dr det mer 4n 50 SDG-indikatorer som ror
hilsoutfall, hilsodeterminanter och hélso- och sjukvard. WHO:s arsrapport
presenterade senast tillgdnglig data for 36 hélso-relaterade SDG-indikatorer [41].

WHO har dven definierat 100 huvudindikatorer for att méta hilsa och hilso- och
sjukvérd viarlden over. Indikatorerna bendmns 100 Core Health Indicators”. Vissa
av dem motsvarar SDG-indikatorerna. Indikatorerna om barn inkluderar férutom
barnadddlighet &ven amning, lag fodelsevikt, barn under 5 ar som &r kortvuxna
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(stunted), barn under 5 ar som &r underviktiga (wasted) och 6vervikt bland barn
under 5 ar.

Sverige, vilket tidigare ndmnts, har inte ndgon nationell datakilla om barns léngd
och vikt. WHO konstaterade ocksa detta i sin uppfoljning av WHO:s strategi om
barns och ungas hilsa i Sverige [8]. WHO betonade att barnhilsovérdens och
elevhilsans journaler utgér en outnyttjad resurs i arbetet med att f6lja upp overvikt
och fetma samt i det forebyggande och behandlande arbetet [42]. Sverige deltar
genom Folkhélsomyndigheten i WHO:s European Childhood Obesity Surveillance
Initiative (COSI), en studie om 6vervikt och fetma hos skolbarn [43]. Runt 300 000
europeiska skolbarn i dldrarna 6-9 ar mits och vigs vart tredje ar inom ramen for
studien. Folkhilsomyndigheten ber regioner och kommuner att inkomma med
uppgifter. Alla regioner och kommuner har inte méjlighet att gora det, &ven om
uppgifterna om skolbarns ldngd och vikt finns i elevhdlsans journaler.

OECD jamfor halsostatus och i viss mén for barn

OECD publicerar arligen Health at a Glance [44], som innehéller indikatorbaserade
jamforelser 6ver hilsostatus och hilsosystemsutveckling i medlemsldanderna och
partnerldnderna. Rapporten innehéller indikatorer som rdr barns hélsa inom ett
antal omraden (Sveriges datakilla visas inom parentes):

Spéadbarns hilsa

o Spiadbarnsdddlighet (Medicinska fodelseregistret)

o Fodelsevikt (Medicinska fodelseregistret)

e Barn med 6vervikt och fetma

e Barns BMI vid olika aldrar (Sverige saknar nationell datakélla)
o Sjélvrapporterad 6vervikt bland 15-aringar (ULF/SILC)

e Overlevnad och dddlighet hos barn med leukemi

o Incidens bland barn 0—14 &r (Cancerregistret)

e Femarsoverlevnad vid akut lymfatisk leukemi (Cancerregistret)
o Dadlighet i leukemi bland barn 0—14 ar (Cancerregistret)

e Vaccinationer

e Andel 1-aringar som vaccinerats for DTP och mésslingen (Nationella
vaccinationsregistret)

e Andel 1-dringar som vaccinerats for hepatit B (Nationella
vaccinationsregistret)

Sverige har, som ndmnts ovan, ingen nationell datakéilla som samlar in uppgifter
om barns ldngd och vikt. Uppgifterna finns i barnhélsovardens och elevhélsans
journaler. Det skulle ddrmed vara mojligt att samla in uppgifterna i register.
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EU anvander samma barnindikatorer som WHO

European Core Health Indicator (ECHI) ar en lista med 88 indikatorer som anvinds
for jamforelser av hilsa och hilsosystem. I nuldget finns i Eurostats databas data
for ungefar 50 av indikatorerna. Om mojligt presenteras data uppdelat pa kon,
alder, socioekonomisk status och region. Indikatorerna indelas i fem grupper:
demografi och socioekonomiska faktorer, hilsostatus, hélsans bestimningsfaktorer,
hilso- och sjukvérd och hélsofrdmjande insatser. De indikatorer som specifikt ror
barn &r i princip desamma som WHO anvinder, ndmligen spadbarnsdodlighet, 1ag
fodelsevikt, rokning bland gravida kvinnor och vaccinationer bland barn.

UNDP anvander ndgra indikatorer om smé barns halsa

FN:s utvecklingsprogram, UNDP, anvénder i princip samma indikatorer om sma
barns hélsa som de andra FN-organen. Human Development Report 2018 [45]
innehaller indikatorer om barn som enbart ammas, barn som inte blivit vaccinerade
for DTP och maésslingen, spddbarnsdddlighet, underviktiga barn och
barnadddlighet.

Index om barns halsa och barnhalsovard

Inget index om barns halsa anvands regelbundet

Det finns fa index innehéllande indikatorer om barn eller barns hélsa.
Barnhélsoindex, som utvecklades med syftet att jaimfora barns och ungdomars
hilsa och vdlmaende i olika kommuner, anvénds inte regelbundet. Care Need Index
och Vardtyngdsindex anvinds regelbundet i regioner, primérvéard och
barnhélsovérd for att identifiera vrdbehov i ett omrade. De innehaller uppgifter
om andelen barn under 5 &r i ett omrade, men méter inte specifikt barns hilsa.

Barnhalsoindex uppdateras inte

Ar 2014 utvecklade SKR ett barnhilsoindex som bestod av 13 indikatorer om barn
i dldrarna 0—18 ar (bilaga 8). Datakillorna till indikatorerna var olika register.
Syftet med barnhélsindex var att pa ett enkelt sétt jaimfora barns och ungdomars
hilsa och vidlméende i olika kommuner. SKR:s arbete med Barnhélsoindex
resulterade i en rapport [46]. Indexet anvénds inte for aterkommande uppfoljningar
av barn och deras hélsa.

For Svenska Barnhélsovardsregistret har tidigare haft planer pa att skapa ett
barnhéilsoindex med farre indikatorer som méter dvervikt, astma, eksem,
antibiotikabehandling och olycksfall (registerhdllare BHVQ 2018-11-20).

Care Need Index ar ett behovsindex

Care Need Index (CNI) ér ett regionanpassat socioekonomiskt behovsindex som ar
framtaget av SCB. CNI ér ett hjalpmedel for att identifiera risk for ohdlsa. CNI ar
en av flera uppgifter som anvénds for att berdkna ersittning till vardgivare [26,27].
SCB framstéller i forsta hand CNI for regionerna, men dven for en del kommuner.
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CNI baseras pé flera uppgifter till exempel uppgifter om de individer som ér listade
vid regionens vardenheter. Data fran SCB anvinds sedan for att berdkna
forekomsten av sju socioekonomiska variabler i vardgivarnas listningsomrade:

e Alder 6ver 65 ar och ensamstéende

e Utlandsfodd (Osteuropa, Asien, Afrika och Sydamerika)

o Arbetslos eller 1 atgédrd, alder 1664 ar

o Ensamstidende fordlder med barn 17 ar eller yngre

e Person 1 ar eller dldre som flyttat in i omrédet

e Lagutbildad, 25-64 ar

e Alder yngre dn 5 ar
Ett stort antal distriktslidkare har angett hur man anser att var och en av variablerna
paverkar arbetsbelastningen. Bedomningarna har gjorts pa en skala fran 0 till 9.
Med hjélp att dessa uppgifter har betydelsen av variablerna kunnat berdknas i form
av relativa vikter i indexet for CNI. Resultaten presenteras i form av ett

sammanvagt CNI for varje vardenhet i regionen. Vardcentraler med hogt CNI
behover mer resurser for att bedriva en jamlik och réttvis hélso- och sjukvard.

Vardtyngdsindex uppskattar vardtyngd vid BVC

Flertalet regioner anvander bade CNI och ett enklare vardtyngdsindex (VTI) for att
uppskatta vardtyngd vid en barnavérdscentral [26, 27, 28, 29]. Syftet med
vardtyngdsskattningen ar att bedéma om BVC har rimliga resurser i forhallande till
upptagningsomradets behov av barnhilsovard [21]. For att erbjuda en jadmlik
barnhilsovérd behdver omraden med hog vardtyngd mer tillgéng till personal.
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Barnhélsovéarden anvinder tre indikatorer for att berdkna vardtyngd [21]:

o Andel forstagangsforéaldrar
e Andel inskrivna barn som rekommenderas vaccination for tuberkulos
e Andel barn vars mddrar roker vid 0—4 veckor

Uppgifterna finns i barnhdlsovardens journaler. Andelen inskrivna barn som
rekommenderas vaccination for tuberkulos anvénds som proxy for utlindsk
hiarkomst. Vissa familjer med utlandsk bakgrund behdver tolk vid besok, vilka da
kan ta léngre tid, och dessutom kan ytterligare besok behdvas. Andelen barn vars
modrar roker har ett starkt samband med andra sociala faktorer, till exempel
andelen socialbidragstagare eller andelen familjer med l14g inkomst eller kort
utbildning. Forstagéngsforaldrar kréver i regel mer stod jamfort med
flerbarnsforildrar, men de bidrar inte lika mycket till ett 6kat vardbehov varfor
denna andel delas med tre nir talet for vardtyngd berdknas. Andelarna summeras
till ett vardtyngdsmaétt [21].

Vissa regioner betonar att de tre faktorerna ar viktiga for berdkningen av vardtyngd
men att de inte ger en fullstéindig bild av arbetsbelastningen [29]. Aven andra
faktorer kan paverka véardtyngden, till exempel fordldrar med missbruksproblem,
fordldrar med psykisk ohélsa eller barn med olika funktionshinder.
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Diskussion

Kartlaggningen visar att det behdvs béttre datakéllor inom en del omréaden, for att
béttre kunna folja upp smé barns hélsa och barnhilsovérden.

Jamlikhetsanalyser kraver personnummerbunden data

Det behovs nationella datakéllor med personnummerbundna uppgifter for att folja
upp om barnhélsovarden och barns hélsa dr god och jamlik. Datakéllor behovs
dven for att folja upp effekterna av olika insatser och styra insatser mot jdmlik
hilsa och barnhélsovard. Uppgifter behover omfatta data som ar jamforbar 6ver tid.

Uppgifter om jadmlikhetsaspekter sdsom utbildning, inkomst och fédelseland finns i
olika register hos SCB. Med personnummerbundna uppgifter kan man lédnka
uppgifter barns hélsoutfall, som finns i en datakélla, till exempelvis
vardnadshavarnas utbildning och fédelseland, som det finns uppgifter om i SCB:s
register.

Uppgifter som finns for alla barn

Halsodataregister med personnummerbundna uppgifter finns for i princip alla barns
tillstand vid fédseln, vaccinationer, ldkemedelsbehandlingar, sjukdomar som
behandlas vid sjukhusens sluten- och 6ppenvard och dodsorsaker samt vissa
insatser i kommuner. Nationella kvalitetsregister samlar in uppgifter om néstan alla
barn med diabetes och cerebral pares. Med variabler i befintliga hédlsodataregister
och nationella kvalitetsregister dr det mojligt att ta fram olika indikatorer for att
folja olika aspekter av barns hélsa.

Uppgifter om barns miljé- och tandhalsa finns till viss del

Enkéter &r vardefulla eftersom de kan ge information som inte gar att samla in med
register. Svarsfrekvensen tenderar dock att bli allt lagre. Vart attonde ar samlar
Folkhélsomyndigheten in personnummerbundna uppgifter om miljohélsa for ett
urval av barn i olika aldersgrupper, med hjélp av en enkit.

Det nationella tandhilsoregistret omfattar inte den tandvard som barn och unga far
utan avgift. Daremot finns det personnummerbundna uppgifter om karies hos sma
barn i Svenskt kvalitetsregister for karies och parodontit, ett nationellt
kvalitetsregister som haller pé att etableras.

Andra uppgifter om barns halsa som &r pa gang

Andra nationella kvalitetsregister haller ocksa pé att etableras, och med dem blir
det mojligt att folja upp till exempel forekomsten av och/eller behandlingar vid
karies, fetma, epilepsi, reumatism och psykiska sjukdomar och besvir.

Vissa av registren behover utvecklas mer. Andra register ar redan utvecklade, dven
om alla vardgivare och regioner inte &r anslutna till dem. Inom olika vardomraden



kan det finnas svarigheter som ror anslutningsgraden och téckningsgraden.
Exempelvis kan ett barn vardas av flera olika vardgivare for samma typ av
akomma, bl.a. i primérvérden, i elevhélsan och vid sjukhusens ppenvérd. Samtliga
instanser méste dé vara anslutna till det aktuella registret for att man ska fa en
heltédckande bild av omradet.

Barnhalsovardens journaler &r en outnyttjad resurs

BVC foljer sma barns hélsa och utveckling, och gor insatser enligt det nationella
programmet for barnhdlsovarden. Journalerna innehaller uppgifter om besok pa
BVC, hembesok och undersdkningar, uppgifter om barns lingd och vikt, kognitiva
utveckling och hélsotillstand, och uppgifter om amning, BCG-vaccination och
rokning i hemmet. P4 motsvarande sitt innehaller elevhélsans journaler uppgifter
om skolbarns fysiska och psykiska hilsa samt fysisk aktivitet.

WHO har konstaterat att barnhilsovardens och elevhilsans journaler dr en
outnyttjad resurs i arbetet med att f6lja upp t.ex. 6vervikt och fetma i Sverige. Nar
Folkhélsomyndigheten genomfor WHO:s studie om overvikt och fetma hos
skolbarn ber vi regioner och kommuner att limna in sddana uppgifter, vilket alla
dock inte har mojlighet till. P& liknande sétt rapporterar regionerna statistik om
amning och rokning i hemmet till Socialstyrelsen. Det kan ga att gora denna typ av
datainsamling enklare med register.

Kvalitetsregister for barnhalsovarden och elevhélsan under
omstallning

For att uppgifterna i barnens journaler ska kunna samlas in i en datakélla, méaste
barnavardscentralerna och elevhilsan ansluta sig till ett register. Kvalitetsregistret,
BHVQ och EMQ, ar utvecklade for att BHV och elevhélsan ska kunna bedriva
kontinuerlig och systematisk verksamhetsutveckling genom att samla uppgifter
direkt fran barnens journaler till registren.

Registren har finansierats med medel fran 6verenskommelsen mellan staten oh
SKR om kvalitetsregister. Ledningsfunktionen for nationella kvalitetsregister har
dock beslutat att BHVQ och EMQ inte uppfyller kriterierna for nationella
kvalitetsregister och kommer darmed att avsluta finansieringen. Registren har i
stéllet utlovats arliga omstéllningsbidrag under tva ar fran 2020. Det &r oklart
vilken omstillning som avses.

Samtidigt har Socialstyrelsen regeringens uppdrag om nationell uppfoljning av
primédrvarden. Inom detta uppdrag kommer myndigheten att utveckla indikatorer
for att f6lja upp barnhilsovarden. Sadana indikatorer skulle kunna inga i
Primarvardskvalitet, det indikatorbaserade uppfoljningssystemet for primarvarden.
Socialstyrelsen har dven i uppdrag att undersdka om man ocksé kan samla in
EMQ:s variabler, mdojligen i ett hdlsodataregister.

Detta kan eventuellt leda till att det finns tva olika system for att folja upp
barnhélsovarden och elevhélsan. Darmed blir det inte mgjligt att f6lja en viss
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barngrupps hélsa fran smabarnsaren till skolalder. Man kommer inte heller att
kunna folja sma barns hélsa ur ett jamlikhetsperspektiv eftersom det kraver att
personnummerbunden data ldnkas mellan olika register.

Ett annat alternativ till tvasystemsldsningen ovan vore att samla in uppgifter om
alla barns hilsa i hdlsodataregister. Det skulle delvis tillfredsstilla myndigheters
behov, men sddan data skulle enligt lag inte vara tillgénglig for lokalt och regionalt
forbattringsarbete. Ytterligare ett alternativ vore att dndra lagstiftningen for
kvalitetsregister, eller att infora en helt annan lagstiftning for register som géller
forebyggande och hilsofrdmjande verksamheter sé att de kan bedriva
kvalitetsuppfoljning och verksamhetsutveckling med data som &r insamlad p4 lokal
niva. Data som samlas in och anvinds lokalt, tenderar att halla hog kvalitet,
eftersom eventuella misstag upptécks och atgérdas da uppgifterna anvinds.

Onskvart att félja barns halsa fr&n smabarnsaldern till
skoldldern med registerdata

I nuldget gar det inte att f6lja en barngrupps hélsa fran smébarnséldern till
skolaldern med hjélp av registerdata. Uppgifter om sma barns hélsa finns i
barnhélsovardens journaler, och nér barn borjar i skolan tar elevhélsan 6ver det
ansvaret. Ur jdmlikhetsperspektiv ar det viktigt att kunna f6lja alla skolbarns hélsa
och vilbefinnande, oavsett vilken typ av skola de gar i.

Battre indikatorer om sma barns halsa behdvs

Nationella organisationer anvinder i huvudsak indikatorer om fodelsevikt, amning,
vaccinationer, cancer, dodsorsaker och karies hos 3-aringar for att folja upp barns
hilsa. Internationella organisationer anvénder nagot farre indikatorer for
jamforelser mellan lénder, frimst uppgifter om amning, vaccinationer och
spadbarns- och barnadddlighet samt i vissa ldnder dven undervikt och 6vervikt.
Sverige kan folja upp de flesta av de globala malen, men saknar en nationell
datakélla om barns langd och vikt. Med uppgifter fran barnhilsovarden och
elevhilsan skulle det bli mgjligt att ta fram battre indikatorer om barns hélsa i
allménhet.

Slutsatser

Med battre datakallor gar det att fa béattre indikatorer for att folja upp barns hélsa,
vilket flera aktorer behover. Folkhdlsomyndigheten behdver datakéllor med
personnummerbundna uppgifter om sma barns och skolbarns hélsa for att f6lja upp
arbetet mot en god och jdmlik hélsa pa nationell, regional och lokal niva.
Socialstyrelsen behdver folja upp om barnhilsovéarden dr god och jamlik.
Regionerna och barnhélsovarden onskar uppgifter for verksamhetsutveckling och
kontinuerligt larande. Vi drar dérfor f6ljande slutsatser:
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e Regeringen, myndigheter och huvudmén behover skyndsamt se till att det
finns data for att f6lja upp och analysera barns hilsa, eftersom det finns tydliga
tecken pa att ojamlikheterna okar.

e Datainsamlingar sdsom nationella kvalitetsregister behdver langsiktig och
héllbar finansiering for drift och utvecklingsarbete.

e Barnhilsovérden, elevhilsan och andra hilsofrimjande och forebyggande
verksamheter behover forutsattningar for att kontinuerligt f6lja upp sitt arbete
och hoja kvaliteten med hjilp av registerdata som &r insamlad pa lokal niva.
Sadana register behover ett tydligt lagstod, alternativt en ny lag, for att kunna
verka pa lang sikt.

Regeringens pagéende utredning om en sammanhallen god och néra vérd for barn
och unga har dven i uppdrag att se 6ver uppfoljningen av barn och ungas hélsa
samt eventuella lagindringar som kan behovas.

Folkhilsomyndigheten kommer att fortsétta folja upp det overgripande
folkhélsopolitiska malet, de folkhdlsopolitiska malomriddena och de globala mélen
for hallbar utveckling. For ndrvarande undersoker vi vilka aspekter av barns hélsa
som dr onskvérda att folja upp, och vi kommer att ta fram indikatorer och enkéter
som kompletterar registren.

Uppgifter om barns hilsa behdvs snarast for att gora lokala, regionala, nationella
och globala uppfoljningar samt for analyser om jamlik hélsa.
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Bilagor

Bilaga 1: Barnhalsovardens nationella program,

Rikshandboken
For alla

Halsodvervakning - att folja bams
halsa, utveckling och livsvillkor:

« TlibvEnt
+ Aman somatisk
undersakning
+ Psykomotorisk
utveckiingsbedtmning
+ Sprékkontakt/
kommunikation
+ Bateendebadimning
» Samspel mellan
bam och Torakirar
+ Relation med andra bam och visma
+ Psykiska och sociala
tamiljatorhallanden

Halsoframjande arbete
flevnadsvanor och milja):

= Spadbarmsvard

= Amning. tikanjning tl annan kost
= KDst

= Tandhalsa

« Fysisk aktivitet

= Lk och Kulfur

= Barnsakerhet

= Forebygga skakvald (abusive head trauma)
+ Firebygga SIDS

= Tobak

+ Alkohol'droger

= Viald | nara relationer

Halsoframjand e arbete
[samspel och relationen)

« Framja lyhart forakiraskap
+ Framja bamets utveckiing,

+ kompetens och delaktighet

Sitod i fordidraskapet
(imclivic et grupgp):

= Hembesik

« Indiduedlla samtal

= FOrakiragrupp
= Teamarbeta Natwerk

Bamets/virdnadshavamas
peyhkiska halsobshov badGmda
+ Fiilja och uppmarksamma bamets

psyiiska halsa
+ Foija nch UppmMArksamma tordkdrars’
partnars psykiska hilsa

Ga information och firmedla kunskap om
lokala barm- och firgldraverksamibeter

* Middrahllsovard och elevhalss
= Sjuic- och tandwvard

= Oppen farskola

= Barmnomsorg

» Soclaitjanst

+ Familjerédghming

= Blbllotek

« Owriga

Samverka med ovanstdends

For alla vid behov
1l m

efter bahow och insatser | samverkan med
Uppfaljning cch insatser fir barnet,
=04m bestams av kunskap som finns eller Insatser beseras pa
ramiemmer vid den universella nalsolver Inciltviduela Deddmningar
vakningen [barnats bakgrund, tidigare och hametstamillens behov
nuvarande naksotiistand, Ivsyilllior mum.)

Upprepads hembestk
e L BT

Peemits:s Hll annan wardghvan:
= Foraldraoro
« Emofioneiia och paylologhsia problem MAr samverican med andra ter
= Barm med misstanit eller Taktisk Bamsjuldnien
beteande och samspel M
= Bam med Skad risk for chalsa. + Spadhamsverisambet
+ Bam Trén andra lander + SoclaRjinsten

+ Migrationsverisamheter
Vidare kartlaggning och bedbmning
wm?mmﬁ%@mummm K. oraktianmlan il sociaransten
halsa och seclala situation Arwmésian L ek ivid

Halsovagledning - motivera till torand-
radie levnadsvanor | tamillen fiobak, alko
hol, kost, fysisk akivitet)

Utdkat fardldrastod indhiduedt eller |
grupp, Inklusive embesil (sukskiterska,
Iakare, psykolog, konsultar

Stodeamital vid nedstamdhet/depression
postpartum

Tvarprofessionall konsultation’
samverkan kring barn och familj
med okade behov

Toew. med:

+ Psyinlog 18 barnhalsovardan.

« Modrahalsovard och elevhaisa.

« Socialtjanst

* Sluk- och tandvard

» Oppen forskola

* Bamomsaorg

» Owriga
Beddmning och vaccination av
barm med Skad risk TOr smitta och/eller
ofullstBnd g waccination

Utiskad D-vitamin substitut

Kalla: Rikshandboken barnhélsovérd, Barnhalsovardens nationella program 2019.
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Bilaga 2: Svenska Barnhalsovardsregistret (BHVQ)

BHVQ
Hemsida, lank
Startar

Registerhdllare

Syftet med registret

Anslutning till registret

Avsedd population

Téckningsgrad

Typ av variabler

Certifieringsnivd

Arsrapport, lank

Svagheter

Mojligheter

Beskrivning
www.bhvg.se
2012

Registerhdllare: Barnhalsovérden Uppsala
Registercentrum: Registercentrum SydOst, RCSO

Centralt personuppgiftsansvariga myndigheten (CPUA):
Regionstyrelsen i Region Ostergdétland

Syftet med ett nationellt kvalitetsregister for barnhalsovard &r att
kunna félja, utvardera och stddja utvecklingen mot en jamlik och
rattvis barnhalsovard for alla barn. BVC ska kunna utvardera den
egna verksamheten. Det ska vara mdjligt att géra jamforelser
Over landet.

Data till registret tas frdn journaler med automatiserad 6verféring
av data.

Samtliga folkbokférda barn, 0-5 dr, i Sverige. Registret
fortecknar aven barn med reservnummer, papperslosa och
gbmda barn som kommer till barnhalsovérdens kannedom.

Na&r registret ar fullt utbyggt kommer det att innehdlla 500 000
barn. Varje 3r tillkommer en ny kohort om 100 000 barn.

Ett fardigutbyggt BHVQ ska innefatta all barnhalsovard i riket.

Endast ett landsting, Landstinget Dalarna, rapporterar for
narvarande till BHVQ. Tackningsgraden for Landstinget Dalarna
ar 99 % av folkbokférda barn 0-5 &r.

Rtgarder, Primarvard, Riskfaktorer, Uppféljningsdata 3-5
manader efter fallens registrering i registret, Uppféljningsdata 6—
11 ménader efter fallens registrering i registret, Uppfoljningsdata
12 ménader eller senare efter fallens registrering i registret

Variabler: amning, tobaksrékning, tuberkulosvaccination, besok,
langd, vikt, undersékning av sprakutveckling, hérsel- och
synformdga samt om négra remisser skickats. Innehdller dven
uppgifter om barns halsa, till exempel astma, eksem, infektion
som behandlats med antibiotika, olycksfall.

K = registerkandidat

Svenska Barnhalsovérdsregistret, Arsrapport 2018.
http://bhvq.se/arsrapporter/

Tva regioner anslutna, Dalarna och J6nkoping. 1 dagslaget finns
det darfor inga majligheter till jamforelser p& nationell niva,
regional nivd och BVC-niva.

Sedan 2017 pagadr projekt i flera landsting, bland annat Region
Uppsala, Region Orebro 1&n, Region Sérmland, Region Jamtland-
Harjedalen, Region Vastmanland, Vastra Gotalandsregionen,
Region Vasternorrland, Region Blekinge och Region Skane, for
att ansluta de lokala journalsystemen till barnhalsvrdsregistret.

Registret kommer att utgdra en grund for kontinuerlig
kvalitetsforbattring inom BHV. En framtida méjlighet med BHVQ
kan bli att folja utvecklingen av halsolaget bland barn nationellt,
regionalt och pd lokalnivd samt att méta fordldrarnas och
barnens uppfattning om barnhalsovérden (PREM).

Klla: Svenska Barnhalsovérdsregistret (2019), Arsrapport 2018.
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Bilaga 3: Svenska Barnhalsovardsregistret — Indikatorer

Indikator Typ Beskrivning

Barnantal S Antal barn med besck i dldersgruppen 0-5 &r

Tackningsgrad R Andelen barn som har kontakt med barnhalsovérden

Forsta barn S Ar barnet ngon av vérdnadshavarnas forsta barn?

Behovsindex S Index innehdllande indikatorerna: andel med BCG-
indikation, andel vars vardnadshavare 1 roker vid 4
veckor och andel som ar forsta barn

Hembesok P Hembesok fran BVC till familjer med barn 0-5 ar

Mottagningsbesok P Antal besok p& BVC-mottagning fordelat pa
sjukskoterska, barnldkare, allmanldkare och teambesdk

Fordldrastdd i grupp P Deltagande i fordldragrupp

EPDS P Genomford EPDS

Amning RP Amningsstatus oavsett 8lder, forsta tillfalle for annan
kost

Vaccination RP Okad risk for tuberkulos samt uppgift om BCG-
vaccination

R&kning R Vardnadshavarnas rékning samt rokare i barnets
hemmilj6 vid 4 veckor, 8 mé&nader och 4 ar

Tillvaxt R Graviditetsldngd, 1angd, vikt och huvudomféng,
biologiska foraldrars langd.

Sprakscreening 2,5-3 ar PR Genomford och avvikelse vid sprdkscreening 2,5-3 ar

Horselscreening 4 &r PR Genomford och avvikelse vid horselscreening 4 &r

Synscreening 4 &r PR Genomford och avvikelse vid synscreening 4 ar

Utvecklingsbedémning 4 ar PR Genomford och avvikelse vid uppfdljning av utveckling
vid 4 &r

Remisser P Remisser skickade fr&n BVC

Hemgéng efter forlossning P Datum d& barnet 3tervander hem efter forlossning

Antibiotika, eksem, olycksfall, PR Indikatorer for att beskriva och félja forskolebarns
astma halsotillstdnd och valbefinnande

Kalla: Svenska Barnhalsovardsregistret, BHVQ, Arsrapport 2017, sid.

7. Noter: S = strukturindikator, P = Processindikator, R = resultatindikator.
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Bilaga 4: Nationellt kvalitetsregister fér elevhalsans
medicinska insatser (EMQ)

EMQ
Hemsida, lank
Startar

Registerhdllare

Syfte med registret

Anslutning till registret

Avsedd population

Anslutningsgrad och
tackningsgrad

Typ av variabler

Certifieringsnivd

Arsrapport, lank

Andra rapporter

Svagheter
Mojligheter

Kalla: Hemsida www.emq.nu

Beskrivning
www.emg.nu
2015

Registerhéllare: Orebro universitet
Registerhuvudman: Region Ostergétland
Registercentrum: Registercentrum SydOst, RCSO.

Centralt personuppgiftsansvariga myndigheten (CPUA): Regionstyrelsen i
Region Ostergdtland.

Det Gvergripande syftet med EMQ ar att folja och utvardera barns och
ungdomars halsa och utveckling i skoldldrarna; utveckla och utvardera
kvaliteten pa elevhalsans medicinska insatser; bedriva kontinuerligt och
systematiskt forbattringsarbete lokalt och nationellt; gora longitudinella
och nationella jamforelser; och bedriva forskning.

Registret 6verfor data med automatik frén journal till registret.

Folkbokfdrda barn fran forskoleklass till och med gymnasiet; barn 6—18
ar. Specifika nyckeldldrar s&som forskoleklass, arskurs 2, 4, 7, 9 och
gymnasiet &rskurs 1 kommer att foljas (rike, 1an, kommun och
skolenhet); totalt ungefar 1,4 miljoner skolelever.

I nulaget enbart Norrkdpings kommun (samtliga skolenheter) som ar
ansluten till registret. Region Blekinge har anmalt intresse att ansluta
samtliga fem kommuner.

Fysisk halsa (langd, vikt, horsel- och synformdga, ryggstatus),
vaccinationer, psykosocial hdlsa; genomférda halsosamtal, remisser;
PROM (s6mn, huvudvéark, magont, allmant mdende, nedstamdhet,
frukostvanor, stress, trivsel, fysisk aktivitet etc.).

K — registerkandidat
http://emq.nu/arsrapporter/

http://emq.nu/wp-content/uploads/2018/09/Registerbeskrivning-EMQ-
.pdf

Enbart en kommun ansluten.

Ett etablerat register mdjliggor 6ppna jémforelser av elevhalsan for att
utvdrdera om elevhalsan ar likvardig i landet.
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Bilaga 5: Graviditetsregistret (Gr)

Gr

Hemsida, lank
Startdr
Registerhdllare

Syfte med
registret

Anslutning till
registret

Avsedd
population

Téckningsgrad

Typ av variabler

Anvanda
klassifikationer

Certifieringsnivd

Arsrapport, lank

Beskrivning
https://www.medscinet.com/gr/
1999

Registerhdllare: Karolinska Universitetssjukhuset
Registercentrum: Registercentrum Stockholm, QRC

Centralt personuppgiftsansvariga myndigheten (CPUA): Karolinska
Universitetssjukhuset

Att hoja kvaliteten samt mdjliggéra uppfoljning och utvardering av
modrahalsovard, fosterdiagnostisk verksamhet och férlossningsvard. Registret
bestdr av tre olika register (Mddravardsregistret, Fosterdiagnostikregistret och
Forlossningsregistret) som slogs ihop 2013.

Insamling av data sker pd tva satt: via direktoverférda journaldata och via
manuellt inmatade uppgifter av barnmorskor inom modrahalsovard. De manuellt
inmatade uppgifterna &r de som inte finns registrerade i journalen (fédelseland,
utbildningsnivd, sysselsattning, sjélvskattad hélsa och amning nér barnet &r 4
veckor) och de variabler som inte &r registrerade pd ett strukturerat satt (t.ex.
forlossningsradsla, psykisk ohdlsa, fordldrastod och graviditetsdiabetes). Alla
manuellt inmatade variabler i registret ar tvingande att svara pa.

Registret avser att samla data dver samtliga graviditeter, dven graviditeter som
inte resulterat i ett levande fott barn (missfall eller intrauterin fosterddd).

Under 2017 foddes totalt 115 815 barn (SCB). I MHV-delen av
Graviditetsregistret fanns totalt 92 391 fullstandiga registreringar éver kvinnor
med ett forlossningsdatum under 2017. Det innebdr en tackningsgrad for
manuellt inmatade uppgifter pd 80,1 %.

Rtgarder, primarvard, slutenvard, sjalvrapporterat halsoutfall t.ex. psykisk
ohdlsa, socioekonomisk status, riskfaktorer (rékning, snusning, alkoholbruk och
graviditetsdiabetes), amning efter 4 veckor, uppféljningsdata 3—5 manader efter
fallens registrering i registret.

Anvander inte ndgon klassifikation.

Niva 2

https://www.medscinet.com/GR/uploads/hemsida/dokumentarkiv/2018%20GR
%203rsrapport_2.0.pdf

Kélla: Graviditetsregistret Arsrapport 2018 — Mddrahélsovérd, fosterdiagnostik och férlossning
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Bilaga 6: Svenskt Kvalitetsregister for karies och parodontit

(SKaPa)

SKaPa
Hemsida, lank
Startdr
Registerhdllare

Syfte med registret

Anslutning till registret

Avsedd population

Téckningsgrad
Typ av variabler
Certifieringsnivd

Arsrapport, lank

Andra rapporter

Beskrivning
http://www.skapareg.se/
2007

Registerhdllare: Region Varmland

Registerhuvudman: Region Varmland

Registercentrum: Registercentrum Syd Karlskrona

Centralt personuppgiftsansvariga myndigheten (CPUA): Region Varmland

Syftet &r att forbattra och utveckla vdrdens kvalitet och
behandlingsresultat for sdval férebyggande och sjukdomsbehandlande
som reparativa och operativa metoder avseende karies och parodontit.
Syftet &r ocksd att bidra till verksamhetsutveckling inom tandvérden och
att ge underlag for forskning.

Automatiserad 6verféring fran journalsystemet till SKaPa regelbundet
(dygnsvis/veckovis).

Registret avser att omfatta alla tandvérdspatienter, alla besok, alla
tillstdndskoder och alla dtgarder. Registret omfattar inte personer som
saknar svenskt personnummer eller personer som meddelat att de inte
Onskar delta i registret. Bortfall utgdrs av personer som inte bestker
tandvarden. Det innebér att alla individer som besoker tandvérden i alla
dldrar oavsett typ av klinik — folktandvard, klinikenheter i regioner och
privat tandvdrd — kommer att finnas i registret.

Alla folktandvardsorganisationer rapporterar utom Folktandvérden Region
Gotland. Cirka 150 privatmottagningar inom Praktikertjanst rapporterar
ocksd. Region Gotland initierade ett anslutningsprojekt under 2018.
Rtgarder enligt TLV i anslutna regioner omfattar 100 % av alla patienter.

Uppgifter om patienten, diagnos, &tgarder, riskbedémning och tandstatus
(enligt SKaPas observationskodsystem) ingdr; uppgifter om klinker och
behandlare; uppfdljningsdata 12 manader eller senare efter fallens
registrering i registret.

Nivé 3
http://www.skapareg.se/resultat/

Klla: Svenskt Kvalitetsregister for Karies och Parodontit (SKaPa), Arsrapport 2018.
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Bilaga 7: Unicef Child-related SDG indicators

Globalt mal/SDG SDG-Indikator

1. No poverty 1.1.1 Proportion of population below the international poverty line, by sex,
age, employment status and geographical location (urban/rural)
1.2.1 Proportion of population living below the national poverty line, by sex
and age
1.2.2 Proportion of men, women and children of all ages living in poverty in
all its dimensions according to national definitions
1.3.1 Proportion of population covered by social protection floors/systems,
by sex, and distinguishing children, unemployed persons, older persons,
persons with disabilities, pregnant women, newborns, work injury victims,
and the poor and the vulnerable
1.4.1 Proportion of population living in households with access to basic
services

2. No hunger 2.2.1 Prevalence of stunting (height for age <-2 standard deviation from the
median of the World Health Organization (WHO) Child Growth Standards)
among children under 5 years of age

2.2.2 Prevalence of malnutrition (weight for height >+2 or <-2 standard
deviation from the median of the WHO Child Growth Standards) among
children under 5 years of age, by type (wasting and overweight)

3. Good health and well-  3.1.1 Maternal mortality ratio

being 3.1.2 Proportion of births attended by skilled health personnel
3.2.1 Under-5 mortality rate
3.2.2 Neonatal mortality rate

3.3.1 Number of new HIV infections per 1,000 uninfected population, by sex,
age and key populations

3.3.2 Tuberculosis incidence per 1,000 population

3.3.3 Malaria incidence per 1,000 population

3.4.2 Suicide mortality rate

3.6.1 Death rate due to road traffic injuries

3.7.1 Proportion of women of reproductive age (aged 15-49 years) who
have their need for family planning satisfied with modern methods

3.7.2 Adolescent birth rate (aged 10—-14 years; aged 15-19 years) per 1,000
women in that age group

3.8.1 Coverage of essential health services (defined as the average coverage
of essential services based on tracer interventions that include reproductive,
maternal, newborn and child health, infectious diseases, non-communicable
diseases and service capacity and access, among the general and the most
disadvantaged population)

3.9.1 Mortality rate attributed to household and ambient air pollution

3.9.2 Mortality rate attributed to unsafe water, unsafe sanitation and lack of
hygiene (exposure to unsafe WASH services)

4 Quality Education 4.1.1 Proportion of children and young people: (a) in grades 2/3; (b) at the
end of primary; and (c) at the end of lower secondary achieving at least a
minimum proficiency level in (i) reading and (ii) mathematics, by sex
4.2.2 Participation rate in organized learning (one year before the official
primary entry age), by sex
4.5.1 Parity indices (female/male, rural/urban, bottom/top wealth quintile
and others such as disability status, indigenous peoples and conflict-affected
as data become available)

4.6.1 Percentage of population in a given age group achieving at least a
fixed level of proficiency in functional (a) literacy and (b) numeracy skills, by
sex

4.a.1 Proportion of schools with access to: (a) electricity; (b) the Internet for
pedagogical purposes; (c) computers for pedagogical purposes; (d) adapted
infrastructure and materials for students with disabilities; (e) basic drinking
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Globalt mal/SDG

5 Gender Equality

6 Clean Water and
Sanitation

7 Affordable and Clean
Energy

8 Decent Work and
Economic Growth

10. Reduced Inequalities

11. Sustainable Cities
and Communities

12. Responsible
Production and
Consumption

13. Climate Action

16. Peace, Justice and
Strong Institutions

17. Partnerships for the
Goals

SDG-Indikator

water; (f) single-sex basic sanitation facilities; and (g) basic handwashing
facilities (as per the Water, Sanitation and Hygiene for All (WASH) indicator
definitions)

5.2.1 Proportion of ever-partnered women and girls aged 15 years and older
subjected to physical, sexual or psychological violence by a current or former
intimate partner, in the previous 12 months, by form of violence and by age

5.2.2 Proportion of women and girls aged 15 years and older subjected to
sexual violence by persons other than an intimate partner, in the previous 12
months, by age and place of occurrence

5.3.1 Proportion of women aged 20-24 years who were married or in a
union before age 15 and before age 18

5.3.2 Proportion of girls and women aged 15-49 years who have undergone
female genital mutilation/cutting, by age

5.4.1 Proportion of time spent on unpaid domestic and care work, by sex,
age and location

5.6.1 Proportion of women aged 15—49 years who make their own informed
decisions regarding sexual relations, contraceptive use and reproductive
health care

6.1.1 Proportion of population using safely managed drinking water services

6.2.1 Proportion of the population using (a) safely managed sanitation
services and (b) a hand-washing facility with soap and water

7.1.2 Proportion of population with primary reliance on clean fuels and
technology

8.7.1 Proportion and number of children aged 5-17 years engaged in child
labour, by sex and age

10.1.1 Growth rates of household expenditure or income per capita among
the bottom 40 per cent of the population and the total population

11.1.1 Proportion of urban population living in slums, informal settlements or
inadequate housing

12.8.1 Extent to which (i) global citizenship education and (ii) education for
sustainable development (including climate change education) are
mainstreamed in (@) national education policies (b) curricula (c) teacher
education and (d) student assessment

13.1.1 Number of countries with national and local disaster risk reduction
strategies

13.1.2 Number of deaths, missing and persons affected by disaster per
100,000 people

16.1.1 Number of victims of intentional homicide per 100,000 population, by
sex and age

16.1.2 Conflict-related deaths per 100,000 population, by sex, age and cause

16.2.1 Proportion of children aged 1-17 years who experienced any physical
punishment and/or psychological aggression by caregivers in the past month

16.2.3 Proportion of young women and men aged 18-29 years who
experienced sexual violence by age 18

16.9.1 Proportion of children under 5 years of age whose births have been
registered with a civil authority, by age

17.18.1 Proportion of sustainable development indicators produced at the
national level with full disaggregation when relevant to the target, in
accordance with the Fundamental Principles of Official Statistics

17.19.2 Proportion of countries that a) have conducted at least one
Population and Housing Census in the last ten years, and b) have achieved
100 per cent birth registration and 80 per cent death registration

Kalla: Unicef Data Monitoring the Situation of Children and Women.
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Bilaga 8: Indikatorer SKR:s Barnhalsoindex

Foljande indikatorer ingar i Barnhidlsoindex (aktuell datakilla inom parantes):
A. Socioekonomisk status

e Barnfattigdom (SCB)
o Elever med fullstindig grundskoleutbildning (Skolverket)
B. Hiilsotillstind och vilbefinnande

e Barn med svara yttre skador (Patientregistret, Socialstyrelsen)
o Barns psykiska ohilsa (Skolbarns hédlsovanor, Folkhdlsomyndigheten)
C.1 Riskfaktorer

e Barn med lag fodelsevikt (Medicinska fodelseregistret, Socialstyrelsen)

o Barns exponering for tobak i fosterlivet (Medicinska fodelseregistret,
Socialstyrelsen)

e Barns exponering for tobak under spéddbarnstiden (Socialstyrelsens statistik)

e Barns och ungdomars tobaksrokning (Skolbarns hélsovanor,
Folkhélsomyndigheten)

e Barns och ungdomars alkoholvanor (Skolbarns hilsovanor,
Folkhélsomyndigheten)

e Tonarsaborter (Patientregistret, Socialstyrelsen)
C.2 Friskfaktorer

e Barn som ammas (Amningsstatistiken, Socialstyrelsen)

e Barn vaccinerade mot MPR (Vaccinationsregistret, Folkhdlsomyndigheten)
D. Service och stod

e Barns deltagande i forskoleverksamhet (Skolverket)

Notera: De datakéllor som anges inom parentes ovan dr de som é&r aktuella i
dagsléget, inte de som anvédndes 2014 da SKR skapade indexet.
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Folkhdlsomyndigheten har regeringens uppdrag att félja och stddja dverenskommelsen mellan
staten och Sveriges kommuner och regioner (SKR) om okad tillgénglighet i barnhalsovarden for
grupper som har samre halsa och tandhélsa, och lagre vaccinationstackning. Som en del i
uppdraget har myndigheten gjort en kartldggning av nationella datakallor, bade register och
enkater, samt redan befintliga indikatorer och index som avser att folja upp barns halsa och
tandhélsa samt barnhélsovarden. Kartlaggningen pekar pd omrdden dar datakallor behéver
utvecklas. Malsattningen ar att uppféljning av barns halsa och barnhalsovarden ska bli battre.

Uppfolining &r ett viktigt verktyg i arbetet mot en jamlik barnhdlsa och en jamlik barnhalsovard.
Barn och unga tillhdr de grupper som Agenda 2030 for hallbar utveckling sarskilt vill starka och
synliggdra i uppféljningen av de globala mélen. Kartldggningen &r tankt att utgéra ett
kunskapsunderlag till intressenter som anvander eller gér uppfoljningar av barns halsa.

Folkhdlsomyndigheten &r en nationell kunskapsmyndighet som arbetar fér en battre folkhalsa.
Det goér myndigheten genom att utveckla och stédja samhallets arbete med att framja hélsa,

férebygga ohalsa och skydda mot héalsohot. Var vision ar en folkhdlsa som stérker samhallets
utveckling.

@@

Folkhdlsomyndigheten

Solna Nobels véag 18, 171 82 Solna. Ostersund Forskarens vég 3. Box 505, 831 26 Ostersund.

www.folkhalsomyndigheten.se
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