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Sammanfattning

For en béttre 6versikt av den raddande situationen och trenderna kring barnfetma fore skolalder,
behovs lattillganglig nationell analys och datadtkomst. Under det gangna aret har arbetspaketet
inventerat vilka tillgingliga datakallor och databaser som finns. Dessutom har vi katalogiserat
vilka huvudmaén dessa tillhor samt hur 6ppna datakéllorna ar for nedladdning av data. Nar vi
bistar de olika parterna i projektet kring datadelning eller Swelife Prevention Barnfetmas
arbetspaket 3 (Grand Challenge) med prediktionsmodeller och syntetisk data bor vi
huvudsakligen soka denna pa fyra nivaer;

1. nationellt genom att fa tillgang till databaser 6ver populationen i realtid,

2. regionalt vad giller bade hilsodata respektive sjukvardsdata,

3. kommunalt om narmiljo och tillganglig kommunal service,

4. samt allt som ror individen och dess familj.

Dessutom bor tillgangliga data paketeras om i enlighet med nationell standard.

Vid framtida byggande av infrastruktur for datadelning bor man anvinda sig av vedertagna
termer och enheter. Allt detta presenteras i rapporten nedan.
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Bakgrund

Det saknas idag i Sverige beslut eller genomforande hos manga regioner for anslutning till
befintlig infrastruktur som mgjliggor nationell utvardering i realtid av data om hilsoliget hos
forskolebarn. Pa samma sitt géiller andelen barn som har 6vervikt respektive obesitas
(medicinska termen for fetma). Regelbundna matningar av 1angd och vikt hos svenska barn har
forekommit alltsedan slutet av 1930-talet, dd man inférde méatningar pa barnhélsovarden
(foregicks av s.k. Mjolkdroppen) for forskolebarn och pa skolhilsovarden for skolbarn. Historiskt
har dessa data varit registrerade i papperSJournaler Numera finns digitalt registrerade uppgifter
som skulle kunna tillgdngliggoras, men dar reglonerna valt att inte tillgdngliggéra uppgifterna i
den befintliga nationella infrastrukturen, sdsom inom nationell patientéversikt. Hittills
rapporterar inte heller mer an ett fatal regioner data som innefattar tillvaxt till det nationella
barnhalsovardsregistret BHVQ.

Ett av uppdragen for arbetspaketet har varit att féra fram kianda objektiva indikatorer och termer
for barnfetma, samt inventera vilken infrastruktur som kan underlitta datadelning. Arbetspaketet
MUD = Mitning — Uppfoljning — Datahantering har darfor under hésten 2020 och varen 2021
inventerat kunskapslaget kring tidigt forebyggande av barnobesitas med fokus pa datadelning.
Med andra ord har vi koncentrerat oss pa vad som ar mojligt att méta, genom att undersoka
tillgangliga kallor och delat med oss till s& manga som mgjligt via workshops, datalaborationer av
syntetisk data och dialogmoten.

Vi har dteranvint kunskaper fran pagaende projekt kring barnobesitas inom Sverige nar sa har
varit mojligt och diskuterat ett angreppsétt dir vi inte presenterar en l6sning” utan majliggor for
manga att l6sa utmaningen pa det sitt som blir mest anpassat for aktuell situation.

En dialog har forts om olika behov av datapunkter for de olika aktorer som &r intresserade av data
kring barnobesitas. Detta har inneburit att vi har fort diskussionen utifrén foljande perspektiv:

1. Nationellt (Hur ser populationen ut i realtid)

2. Regionalt (Planering/ bade hilsodata och sjukvardsdata)

3. Kommunalt (Planering / tillhandahalla kommunalservice och tydliggora intressenter i
kommunen).

4. Individ (kunna jaimfora sig med andra)

Schemat nedan beskriver 6verskadligt principen for datadelning:

(data) t.ex Barnjournaler mmm
\ o
(BVC) l GO
Avldsa resultat (data)
1 Personnummer kopplat
D fommny till Sociala faktorer

(data) Personnummer J].I]J]_I]. T l

relaterat till vikt/langd

EI#
Indikatorer/index "~ [I

Oppna data Dér egna data kan Oppna Data
analyseras mot helheten

iy

Figur 1. Overskadligt schema for datafléde (Albin Backman-2021)
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Matning

En av de viktigaste principerna niar man ska jimfora data ar att man har ett standardiserat sprak
(i form av termer och begrepp enligt informatikkunskap) for vad det 4r man ska analysera.
Projektet har darfor gjort en litteraturstudie av termer och begrepp som anvinds for identifiering
av overvikt och fetma samt relaterade halsotillstdnd. Hela listan aterfinns i Excel under
gemensamma Teamsytan samt har under som ett Mindmap 6ver mer eller mindre relaterade
variabler.

Psykalogisk halsa

Variabler i litteratur-
studien —

Figur 2. Mindmap med variabler Gterfunna i litteraturstudien (Hanna Svensson — 2020,
hanna.svensson@ri.se).

Foretradare for arbetspaketet ser ett behov av att samla in folkhilsodata longitudinellt frin barn
och da behover ménga aktorer (individer, kommuner, regioner, privata vardgivare, projekt inom
prevention, databanker) samverka. En gemensam referens-standard for dataformat/indexdata/
kontext/metadata/maétserier kommer att férenkla pa ett avgorande sitt implementeringen av
projektets datadtkomst som inbegriper aktorer med varierande datamognad. Efter att ha
inventerat nulidget och behoven blir det uppenbart att en enkelhet i variablerna pa nationell niva
ar nodvandigt for atkomst enligt FAIR principerna och publicering som 6ppna data. For den
oinvigde innebir FAIR principerna (Findable, Accessible, Interoperable, Reusable) att data gar
att hittar, att den ar tillganglig, att metadata ar interoperabel och att den kan anvéndas i
framtiden.
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Vi har darfor enats om nedanstédende termer/begrepp som alltid bor dterkomma i databaser for
att utforska barnfetma, eftersom de ar viktiga indikatorer for bade risk och friskfaktorer vid varje
mattillfalle (inom parenteser 6nskvird variabel):

Kon

Postnummer boende

Foraldrars etnicitet och utbildningsgrad

Alder vid undersokning (kan extraheras fran fodelseir/manad/dag minus faktiskt datum
alternativt enbart élder)

Tidpunkt vid unders6kning

Langd vid unders6kning

Vikt vid undersokning

Fodelseméanad

Fodelsevikt, fodelselangd, graviditetsvecka/graviditetslangd
Moderns vikt vid inskrivning pa MVC

Moderns rékning vid inskrivning pd MVC

(Midjemaétt)

Utover ovan faktorer ar det vedertagen kunskap att socioekonomi (férdldrarnas utbildning,
inkomst, bostad), bada fordldrarnas BMI, uppgifter kring forlossning, forlossningssatt, nutrition
(ammad/villing/vatten respektive gronsaker till méltider, laskdrickande/ko6p av frukter i
livsmedelsaffar), regelbundenhet i maltidsordning, fysisk aktivitet och forutsattningar i narmiljon
(gronomraden nédra hem, forskola, fritid alternativt avstand mellan hem och till McDonald-
inrdttning) ar avgorande hélso/ohilsofaktorer. Darfor har vi dven katalogiserat i detalj termer och
begrepp som gar att hitta i mer eller mindre 6ppna databaser sdsom SCB eller mer slutna men
med medborgarens tillstand tillgdngliga sdsom fran olika kvalitetsregister.

De termer och begrepp som ar grundlaggande ses i tabell 1 nedan, diar kodverk och kallor for att
veta vart man hamtar data bara delvis ar identifierade.

Begrepp Kodverk om mappning ar gjord Kailla KODverk UID (extern) Slenhet Min  Max
Alder Alder vid matningen 0 20
Kén 0/1eller F/P 0 1

50373000 |Body height
measure (observable

Lingd SNOMED MFR/BVC/Elevhilsa entity)| ™M 35 225
27113001 | Body weight r

Vikt SNOMED MFR/BVC/Elevhilsa (observable entity)| KG 0,7 200

Fodelsemanad MANADS NR 1 12

Fodelsear MFR/BVC/Elevhilsa AR 1985 2050

Postnummer/ Hemkommun SCB med flera

Diagnos ICD-10 Journal/ kvalitetsregister Kodverk

Tabell 1. Termer och Begrepp, grundldggande variabler som alltid behdvs for databearbetning och behéver
vara gemensamma.

Swelife | Medicon Village, Lund | info@swelife.se | swelife.se | Med stod av Vinnova, Formas och Energimyndigheten
5



SWElife

I tabell 2 aterfinns dven de variabler som ar onskvirda men kan vara svarare att fa tillgang till.

Begrepp

Kommun/narmiljo

Néara lekplatser

N&ra gym och idrottsféreningar
N&ra bad/simhall

Sakra cykelvagar
Idrottsforeningar in i skolan
En/Fler vardnadshavare
Forskola

Interventionl (anges exakt)
Intervention?2 (anges exakt)

Foraldrauppgifter

Fordldraskap

Mammans vikt vid inskrivning pa MHV
Mammans rékning vid inskrivning pa MHV
foraldrainkomster

foralders fodelseland

Nutrition

Amning

Inkép livsmedel - Kost riklig m gronsaker
Hela kdplistan pa livsmedelsbutiken
Maltid férskola

Servering av frukost pa forskola/skola
Bor nara en McDonald-inrattning
Narbutik med sotsaker nara skolan

Ovrigt om barnet
Fodelsevikt
Kejsarsnitt
Lakemedel
midjematt

Barnets barnomsorg

(privat/kommunalt/dagmamma/utomhusdagis)

Socioekonomi
Utbildning
Yrke

Inkomst
Postnummer
Civilstand

Kalla KODverk UID (extern)
SCB SNI-kod

SCB SNI-kod

SCB SNI-kod

SCB SNI-kod
Transportstyrelsen, Trafikverket

SCB SNI-kod

SCB

SCB SNI-kod

Socialstyrelsen, SCB
FV1
FV1
SCB
SCB

ICA

ICA
www.skolmaten.se
kommunen

SCB?

SCB?

MFR/FV2

MFR/FV2

Nationella ldkemedel ja/nej

BORIS, BHV resp elevhdlsa i vissa regioner

kommunen, SCB SNI-kod

SCB
SCB
SCB
PTS (Post- och telestyrelsen), postnumrena fé
SCB

PostNord (forvaltar postnummer) gallande KODverk PostNord

SCB gallande KODverk UID (extern)

SCB

Tabell 2. Termer och Begrepp, onskvdrda variabler som bor vara gemensamma.

Swelife | Medicon Village, Lund | info@swelife.se | swelife.se | Med stod av Vinnova, Formas och Energimyndigheten



SWElife

Undersokning

Arbetspaketet har engagerat en datascientist (Angelina Chu) under 2021 som har identifierat
intressanta datakillor for framtida uppfoljning av interventioner och andra samhallsférandringar
som kan ha betydelse for hur man tidigt kan forebygga barnfetma. Totalt har mer 4n 1000
datakallor identifierats under foljande kategorisering. Dessa datakallor har dven utvarderats
utifran FAIR principerna. Arbetet har paborjats med NLP analyser pa tillgdngliga data. Flera
datakallor ar perfekta for vetenskaplig analysering av data med hjélp av statistiska metoder.

Appar / 52
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Figur 3. Identifierade datakdllor for data (Angelina Chu -2021, angelinachuy@gmail.com). I form av en
Mindmap.
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Delning

Ett forsta syntetiskt dataset ar publicerat pa Oppna data, for att ha ett exempel pa hur denna typ
av data kan bidraga till nationell forstaelse, regional avsikt ock kommunal insikt f6r stod och rad
till individ/familj i preventivt syfte.

Under hosten kommer arbetsgruppen att diskutera med nyckelaktorer hur man gemensamt kan
skapa en datahantering enligt FAIR-principerna som uppfyller GDPR-intentionerna och skyddar
individens rattigheter. Dialog pagar aven med Swelifes systerprojekt till prevention Barnfetma;
NODA (Nationell Obesitas Data Anvandning) vad giller gemensamma termer med fokus pa
fetma.

Reflektion och forslag for framtiden

I arbetet med att inventera tillgdngliga databaser, framgar det ett tydligt behov av béttre
samordning och enhetligare datainfrastruktur nationellt (till exempel kvalitetsregister och deras
variabler kring langd och vikt). Detta arbete pagar pa flera hall i Sverige, bland annat under
ledning av e-hdlsomyndigheten. Utan att ga fore myndigheternas arbete i denna fraga, behover
dock nagra ord sigas kring uppbyggandet av nodvindig infrastruktur. De olika databaserna ter
sig svarkommunicerade och patagligt manuellt arbete anvinds idag for uttag men mer 6nskvart
vore en harmonisering for automatiskt uttag. Har bor en samsyn uppmuntras och
nyckelorganisationer etablera dialog. Ett parallellt projekt har for avsikt att skapa "FHIR”
protokoll for att stodja harmoniseringen av datapunkterna som samlas in.

Dessutom har debatterats kravstillning pa landsomfattande anslutning till de storre
kvalitetsregisterna sisom BHVQ for barnhélsovarden och motsvarande kvalitetsregister for
skolhélsovard/elevhilsa.

Den juridiska grunden for datautbyte/atkomst inte tillrackligt definierad men utredning har
paborjats (separat redovisning). Under senhosten ar planen att utvidga det niatverk av aktorer
som for en dialog 6ver framtida IT-16sningar. Dialogen behdver utvidgas till aktorer sdsom
kommuner, dir fokus bor vara pda kommunernas behov av IT-16sningar for inventering av
dagslaget och utvirdering av insatser.
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