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Verksamhetsberattelse Svenska Barnhalsovardsregistret 2018

Styrgrupp och registerhallare

Registrets styrgrupp bestod vid utgangen av ar 2018 av foljande personer:

Registerhallare Thomas Wallby, Vardutvecklare, Med Dr, Barnhalsovarden Uppsala.
Ordférande Leif Ekholm, BHV-6verlikare, Barnhalsovarden Orebro.
Sekreterare Jennie Nimborg, Vardutvecklare, Fil mag, Barnhalsovarden S6rmland.

Ovriga ledaméter

Anna Faldt, Logoped, doktorand, Lanslogopedin Uppsala.

Ann-Sofie Cavefors, BHV-6verlakare, Barnhilsovarden Vastra Gotaland.

Lars Olsson, Psykolog, Barnhalsovarden Skane.

Karolina Lindstrom, BHV-6verlakare, Med Dr, Barnhalsovarden Stockholm.
Marie Golséater, Vardutvecklare, Fil Dr, Barnhélsovarden, Jonkoping.
Sven-Arne Silfverdal, BHV-Overldkare, docent, Barnhdlsovarden Vasterbotten.

Adjungerade till styrgruppen

Kerstin Petersson, barnmorska, doktorand, Modrahéalsovardsregistret.

Anders Hjern, barnlidkare, professor, CHESS, Stockholms universitet, BHV-6verldkare, Stockholm.
Marina Lundgqvist, sjukskoterska, Riksféreningen skolskoterskor, Registerhallare Elevhalsans
medicinska kvalitetsregister.

Susann Sward, barnrattsstrateg, Region Kronoberg (ersatter patientféretradare).

Ann-Kristine Sandstrom, Dietist, Barnhalsovarden Vasterbotten.

Marianne Bergstrom, sjukskoterska, nationellt ansvarig for insamling av data avseende vaccinationer,
amning och rékning till Socialstyrelsen och Folkhdlsomyndigheten.

Styrgruppen har av ekonomiska skal under aret endast haft ett fysiskt mote. Kontakter inom
styrgruppen har dock uppratthallits kontinuerligt via videomoten, telefon och e-post.Styrgruppen har
god professionell och geografisk férankring. Styrgruppen far sitt uppdrag fran de samlade BHV-
enheterna ! i landet. Styrgruppen utser registerhallaren. Registerhallare och styrgrupp har ett

1| samtliga regioner i Sverige finns s.k. centrala barnhéalsovardsenheter (BHV-enheter) vars huvudsakliga
uppgift ar att svara for kvalitén inom Barnhélsovardsverksamheten. Detta sker via information, utbildning och
kompetensutveckling till personal verksam inom barnhéalsovarden. Metodutveckling och forskning &r andra
viktiga delar av BHV-enheternas verksamhet. BHV-enheterna bedriver ocksa kontinuerlig kvalitetsuppféljning
via regelbundna arbetsplatsbesok pa vardcentraler dar barnhalsovard ges, och dar kvalitetsdata utgér grund for
diskussioner om verksamheternas maluppfyllelse, styrkor och svagheter. BHV-enheterna i landet samverkar
ocksa nationellt inom ramen for kunskapsstyrning av verksamheten i samverkan med Socialstyrelsen och
anordnar arligen nationella och regionala konferenser for att diskutera verksamhets- och kvalitetsfragor.
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uppdragsavtal med den centralt personuppgiftsansvariga myndigheten (CPUA), Regionstyrelsen i
Region Ostergdtland. Alla férandringar i styrgruppens sammansittning rapporteras till och arkiveras
hos CPUA. Alla styrgruppsmedlemmar och adjungerade deklarerar jav vilka arkiveras hos Region
Ostergotland.

Databasen — andringar av variabler och inmatning

Under aret har variabelbeskrivningarna uppdaterats fortlopande fér 6kad tydlighet och
anvandbarhet. Under aret har maojligheten att rapportera data med sk negation, dvs att nagot som
borde ha skett inte har skett, inforts. Se ndarmare i avsnittet om missing data nedan.

Variabelsetet for BHVQ &r begrdnsat och har varit stabilt under aret. Registret ar i en fortsatt
etableringsprocess dar stabiliteten i variabeluppsattningen har prioriterats for att inte negativt
paverka pagaende eller planerade anslutningsprojekt.

Databasen — andring av utdata och rapporter
Ett utvecklingsprojekt med syfte att skapa en funktionell och anvandarstyrd utdatafunktionalitet har
under aret pagatt, se ndrmare under rubrik Utdata nedan.

Hemsidan

Registrets webbplats, www.bhvq.se, redigeras av registerhallaren vilket ger registret kontroll 6ver
informationen som dessutom kan uppdateras i realtid. Hemsidan &r fysiskt lokaliserad under
Registercentrum Sydost vilket ger registret en stabil plattform och support.

Samverkan med andra nationella kvalitetsregister

Samverkan sker mellan BHVQ och registret for elevhdlsans medicinska insats (EMQ) genom
adjungerad representation till respektive styrgrupp. Samverkan med andra barnregister sker ocksa
inom samverkansgruppen Barn- och Vuxenregister (BoV). | dagslaget finns 10 aktiva barnregister i
gruppen men samverkan sker inom BoV med ytterligare ett flertal barnregister. Gruppen traffas
regelbundet for overldaggningar och erfarenhetsutbyte i samverkan med Registercentrum Sydost.

Samverkan med patient-/brukarféreningar

Nagon officiell brukarférening for barnhalsovard finns inte. Behov av barnhalsovard foreligger
dessutom under en relativt kort period vilket gor att brukargruppen ar starkt féranderlig. For att
bevaka barnrattsperspektivet har istallet en barnrattsstrateg adjungerats till styrgruppen. Registret
planerar att, nar praktiska/juridiska maojligheter finns, ge fordldrar/barn mojlighet att online ta del av
egna insamlade uppgifter. Foraldrars och barns synpunkter, dels pa registret och dels pa
barnhalsovardens verksamhet, planeras foljas upp via PREM (patient registered evaluation data).

Internationella samarbeten
Inget internationellt samarbete har pagatt under 2018.

Forskningsaktivitet under aret

Svenska Barnhalsovardsregistret far regelbundet forfragningar om forskningsdata fran
forskningsprojekt. Forfragningarna galler t.ex. data om amning, tillvaxt, utfall pa
utvecklingsundersdkningar och EPDS. Vi férvantar oss att kunna leverera data for forskning under de
kommande aren. Formella rutiner for utlamning av data for forskningsandamal behéver faststallas av
CPUA innan detta kan ske. Antalet forfragningar visar pa den potential som BHVQ har som
forskningsregister.
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http://www.bhvq.se/

Registret har deltagit i det nationella natverket for barnhalsovardsforskning och har ingatt i
organisationskommittén for den state-of-the-art-konferens om barnhalsovard som genomférdes
hosten 2018.

Kommunikationsinsatser

Registerhallaren har under aret aktivt deltagit i ett flertal anslutningsprojekt och presenterat
registret for verksamhetsforetradare, chefspersoner, tjansteman, IT-utvecklare, IT-strateger,
journalutvecklare, journalleverantérer m.fl.

Information om registret har ocksa lamnats pa barnhalsovardens nationella respektive regionala
konferenser. De nationella konferenserna ar ocksa de tillfallen da registret for konsensusdiskussioner
med barnhalsovardsforetradare fran hela landet.

Registret har aktivt deltagit i arbetet med kunskapsstyrning av barnhéalsovardsverksamheten i
samverkan med Socialstyrelsen och har ocksa samverkat med Livsmedelsverket och
Folkhdlsomyndigheten i aktuella fragor.

Ovriga aktiviteter under aret

Anslutningsprojekt

Aktuella anslutningsprojekt har under 2018 pagéatt i framfor allt Jénképing, Orebro, Uppsala,
Sérmland och Blekinge. Anslutningsprojekt planeras ocksa i Stockholm, Jamtland, Vasterbotten,
Viasternorrland, Vastmanland, Varmland, Ostergétland, Kalmar, Gotland, Skane och Vistra Gétaland.
Kontakter med de olika anslutningsprojekten har skett via telefon, mail, fysiska moéten och via
telefon- samt videomaéten. Da datainsamling enligt NPDi ar relativt nytt for Sveriges regioner har
BHVQ ofta fatt agera pilotregister. Detta innebér att registret, genom registerhallaren, ingatt som en
aktiv part i manga projekt. Att initiera, stimulera och stodja nya och pagaende anslutningsprojekt har
varit en central uppgift for registret under 2018. Manga fragor kring variabler, utsékning av data i
aktuella journalsystem, kodsattning, regler i NKRR, avtal, personuppgiftsfragor, inldsning av data,
tolkning av data m.m. har landat pa registrets bord. Mycket tid har dgnats at att séka svar pa fragor
eller soka kontakt med andra viktiga aktorer. | det arbetet har det tidigare NPDi, informatiker pa SKL
och RCSO varit till stor hjalp liksom samarbetet med registrets IT-leverantér Carmona.

Anslutningskurs

For att pa ett battre satt forbereda BHV-enheterna i de regioner som planerar for anslutningsprojekt
pa den kommande arbetsprocessen har registret lagt upp en 2-dagars anslutningskurs dar
anslutningsprocessens olika steg gas igenom. Tva kurser genomférdes under 2018.

Utdata

Utdataprojektet som startade under hosten 2017 tvingades av ekonomiska skal till ett avbrott under
stora delar av 2018. Projektet kunde dock aterupptas under sen host 2018 sedan registret fatt
ekonomiskt stod for utvecklingen inom ramen for statens satsning pa dkad tillganglighet inom
barnhalsovarden. Projektet berdknas att fardigstallas under varen 2019. Utdata kommer att vara
tillgangliga pa saval nationell- som regional- och enhetsniva och tjana som underlag for
verksamheternas lokala forbattringsarbete.
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Planer for kommande ar

For registret finns tva primara mal under 2019 och kommande ar. Det forsta ar ett fortsatt arbete
med att 6ka antalet regioner som reguljart rapporterar data till registret genom att initiera och stédja
nya eller pagaende anslutningsprojekt. Med nuvarande anslutningstakt ar det sannolikt att registret
inom de narmaste 5 aren kommer att na minst 60 % anslutnings- och tackningsgrad.

Det andra, som maste genomféras under 2019, ar att slutféra projektet for att kunna publicera
utdata. Okad rapportering och tillgang till flexibla utdata kommer att géra det méjligt att bedriva
regionalt och lokalt forbattringsarbete samt for registret att mata forbattringar i barnhalsovardens
kvalitet.

Registret avser ocksa borja overfora data till Varden i Siffror dar registret sedan tidigare forberett for
en kvalitetsindikator (5-ariga barn med 6vervikt eller fetma férdelat pa kon).

Nar antalet anslutna regioner 6kar blir en primar uppgift for styrgruppen att se éver behovet av nya
kvalitetsindikatorer och lagga till dessa. Eftersom datainsamlingen bygger pa automatisk dverforing
direkt fran anslutna journalsystem innebér nya variabler i registret insatser pa ett flertal plan.
Registret har berdknat att den tid det tar att ldgga till en ny kvalitetsindikator i registret, fran
konsensusbeslut till att data kan boérja 6verforas, uppgar till drygt ett ar.

Anslutning och anslutningsgrad

Registret har under aret haft en rapporterande region, Region Dalarna. Under 2018 berdknades
ytterligare 4 regioner (Uppsala, Orebro, Jénképing, Jimtland) att ansluta. Av tekniska och
ekonomiska skal i de respektive regionerna har detta inte skett som planerat. Utvecklingen i dessa
regioner har dock gatt framat och férvantas ansluta under 2019. De pagaende anslutningsprojekten
representerar alla de nationellt stora journalleverantérerna vilket ger goda forutsattningar for att
resterande regioner kan ansluta pa kortare tid dn de foregaende baserat pa de erfarenheter som da
finns.

Tackningsgrad

Da en region ansluter reguljart till registret innebar detta att samtliga barnhalsovardsenheter i
regionen rapporterar data pa samtliga barn 0-5 ar som besoker enheten. Detta innebar att
mojligheterna till hog tackningsgrad ar goda da all barnhalsovard dokumenteras i journal och ddarmed
overfors till registret. Svensk barnhalsovard atnjuter stort fértroende bland landets foraldrar och
upprepade vetenskapliga studier har visat att praktiskt taget alla forskolebarn i Sverige har kontakt
med barnhalsovarden och foljer det nationella BHV-programmet. Antagande styrks ocksa av
erfarenheter fran de tva regioner i Sverige, Orebro och Uppsala, som sedan mitten av 80-talet samlat
in individbaserade kvalitetsdata fran BHV-enheterna i respektive region. Tackningsgraden berdknas
bli 6ver 95 %.

Validering av datakvalitet

Ett flertal atgarder behover vidtas for att kontrollera och hoja validiteten pa data i registret. Manga
av dessa atgarder behover utforas lokalt av BHV-enheten i respektive region. Det handlar om att
informera om och uppréatthalla dokumentationsrutiner och utbilda personal om innebdérden av
registrets variabler. Datakvalitén kan ocksa stodjas i journalstrukturen genom tvingande falt och
fasta val i journalmallar. Journalsystemen kan ocksa kontrollera for orimliga varden, t.ex. fér langd-
och viktdata.

Sidad4av7



Rutinmassigt bor registret initiera validering av centrala variablers data genom jamforelser av
slumpmassiga populationers journaldata med motsvarande data i registret. De slumpmassiga
populationerna skapas av registret och kontrolleras darefter av de lokala BHV-enheterna.

Registret har skapat en valideringsplan dar atgarder for att hoja saval tackningsgrad som
fullstandighet och minska internt och externt bortfall beskrivs. Planen finns publicerad pa registrets
webbplats (http://bhvg.se/valideringsplan-svenska-barnhalsovardsregistret/).

Datakvalitet och missing data

For att minimera det interna bortfallet i registret bor de lokala BHV-enheterna 6vervaga att infora
tvingande falt for de data som ska levereras till registret. Med tvingande falt menas att
journalsystemet kraver att viss information i en journalmall ar besvarad innan den kan signeras.
Tvingande falt fungerar ocksa som en paminnelse for den som dokumenterar vilka uppgifter som ar
av extra vikt och som ska noteras i journalen.

Svenska barnhalsovardsregistret ar utvecklat for automatiserad insamling av data enligt Nationell
informationsstruktur och data fran journalsystemen kodas enligt standardiserade kodverk. Efter
forandringar i registrets informationsspecifikation kan nu dven information om att handelser inte
genomforts eller att vissa faktorer av betydelse for barnets halsa inte foreligger, sa kallad negation,
rapporteras vilket ger 6kad kontroll 6ver eventuellt bortfall och vasentligen 6kar validiteten i
registrets data. Till exempel kan nu rapporteras saval att barnet exponeras, som att det inte
exponeras, for tobaksrok i hemmet Se ocksa registrets valideringsplan pa
http://bhvq.se/valideringsplan-svenska-barnhalsovardsregistret/.

Sammanfattande kommentar om ekonomi

Svenska barnhalsovardsregistret har erhallit nationella medel sedan 2013. Da registret fran borjan
valde att utvecklas enligt intentionerna i Nationella Projektet for Datainsamling (NPDi) pa SKL har
registret fatt invanta att de nationella IT-strukturerna for NPDi fardigutvecklades. Som en konsekvens
av detta har registret forst efter 5 ar (2017) kunnat paborja datainsamling och har darfor inte heller
kunnat hoja sin certifieringsgrad. Kvarvarande medel har dock nu omsatts till stora delar och vid
utgangen av 2018 fanns knappt 400 000 kr kvar av registrets medel. Pa grund av registrets
langsamma utveckling tilldelades inte registret medel for fortsatt drift under 2019.

Redovisning av ekonomi

Resultat och balansrakning inklusive relevanta kommentarer till olika poster

For resultatrdkning, se bilaga 1 nedan. Nagon séarskild balansrakning finns ej fér externa projekt i
Region Uppsala. Det nationella anslaget fér BHVQ fér 2018, 500 000 kr, &r konterat som Ovriga
bidrag i resultatrakningen, bilaga 1 nedan.

Lon ar den enskilt storsta utgiftsposten for registret under aret. Att driva ett register kraver tid, inte
minst nar registret ar under utveckling. Automatiserad datainsamling enligt NPDi ar tekniskt komplex
vilket innebar att mycket tid atgar till att delta i och stédja pagaende anslutningsprojekt dven om
saval teknikresurser som projektledning finns i respektive region. Lon utgar for
registerhallaruppdraget till 80 % (kontonr 4011-4691). Ovriga styrgruppsmedlemmar deltar i arbetet
pa egen arbetstid.

Registret har haft driftskostnader for registrets databas under hela 2018, se konto 7542. Kostnaden
for utveckling av registrets utdata framgar av konto 7541.
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Kostnader for resor och moten (konto 6811 och 6812) avser dels kostnader i samband med
styrgruppens sammantraden men ocksa registerhallarens resor i samband med méten med olika
anslutningsprojekt, med samverkansgrupp och med RCSO. Har finns ocksa de kostnader som
uppkommit i samband med de anslutningskurser som registret anordnat, se ovan. De kursavgifter
som registret tagit ut for att tacka dessa kostnader finns redovisade som intdkter pa konto 3911.

Andra inkomstkallor an nationellt anslag

For att tacka kostnader for utveckling av registrets utdata har registret erhallit bidrag inom ramen for
den statliga satsningen pa 6kad tillganglighet inom barnhalsovarden. Bidraget uppgick till 365.000 kr
och aterfinns pa konto 3911. D3 utvecklingen av utdata férsenades férbrukades inte detta bidrag
under 2018 vilket till stor del férklarar det positiva utgaende saldot.

Attestratt

Registret foljer interna attestrutiner inom Region Uppsala dar registerhallaren ar anstalld. Dessa
innebar att registerhallaren mottagarattesterar alla fakturor stéllda till registret. Beslutsattestant ar
enhets- eller verksamhetschef. Det kravs alltsa minst 2 attestanter for att bokféra en
leverantdrsfaktura. Ar det investeringar eller representation, finns ytterligare ett kontrollsteg. Det
finns dven kontroll av belopp och om beloppsgransen 6verstigs gar fakturan med automatik till
overordnad. De personer som har ratt att skapa en bokforingsorder gor detta i ekonomisystemet.
Den som har attestratt for de angivna ansvaren attesterar sen ordern, innan den bokfors. Galler det
representation finns ytterligare ett kontrollsteg innan bokféring. Bokfoéringsordrar for
direktinbetalningar fran pg/bank, upprattas av den som hanterar dessa och attesteras av en person i
en grupp pa resurscentrum som givits ratt att géra sa av ekonomicheferna pa respektive férvaltning.
Dock inte av den som upprattat bokforingsordern. Det &r alltid minst tva personer inblandade i varje
rad pa en bokforingsorder.

Hur granskning av rakenskaper skett

Region Uppsala blir reviderade, av externa revisorer, tertial 2 och efter arsbokslut, varje ar.
Lopande genomfors dven fordjupningsgranskningar kring vissa omraden.
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Bilaga 1

Resultatrakning for Svenska Barnhalsovardsregistret 2018

Konto

3891
3911
4011
4111
4121
4511
4571
4691
6811
6812
6911
7211
7541
7542
7681

Konto (T)

Ingaende balans

Ovriga bidrag

Ovriga intakter

Lon arbetad tid

Semesterlon

Ersattning vid sjukdom
Arbetsgivaravgifter, [6ner och skattepliktiga ersattningar
Avtalsforsakringar

Ovriga personalkostnader
Kostnader vid tjansteresor

Kost och logi vid utbildning
Marknadsféring och information
Telekommunikation
IT-utveckling

IT/Drift

Foreningsavgifter

Utgaende balans

Belopp
-809.839,71
-500.000,00
-379.282,00

416.065,50
69.759,99
2.890,40
228.519,93
237,84
223,30
5.972,52
12.040,03
170,00
5.069,70
392.500,00
183.551,59

500,00
-371.621,00
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