ORIGINALSTUDIE

Manga barn har langvariga och
stora behov av halso- och sjukvard

Demografiska diskussioner i Sverige fokuserar i dag
framst pa multisjuka aldre och sjuka vuxna, trots att
vi vet att dven barnpopulationen 6kar [SCB] och att
det finns ett stort antal nya 6verlevare bland barn och
unga vuxna. Det giller exempelvis barn som ar ex-
tremt for tidigt fodda, barn som &verlevt cancer, barn
fodda med allvarliga missbildningar och barn med
neurologiska och metabola sjukdomar. Vi ser ocksa
en 6kning av psykisk ohélsa hos barn och unga, bade
sjalvrapporterade psykiska besvér och vissa diagnos-
tiserade psykiatriska tillstand och sjukdomar [1,2].

Eftersom det saknas tillgdngliga fakta kring barns
och ungas overgripande sjuklighet och vardbehov
gjordes en kartlaggning av hilso- och sjukvarden i
Vistra Gotalandsregionen med fokus pa dem som be-
soker varden mest och har langvariga behov av sjuk-
vard. Malet var att med hjélp av analyser i regionens
halso- och sjukvardsregister ta fram data kring pre-
valens, samsjuklighet, sokmonster och vardbehov i
denna del av barnpopulationen. Vastra Gotalandsregi-
onen, med 1,7 miljoner invanare, ir en stor region som
liknar Sverige demografiskt: halso- och sjukvardssy-
stemet innehaller alla delar fran priméarvard till hog-
specialiserad sjukvard.

Gruppen barn och unga med komplexa behov har
ingen internationellt vedertagen definition, men bru-
kar innefatta personer med stora (20 procent av indi-
viderna efterfragar 80 procent av resurserna [3]), bre-
da och langvariga vardbehov [4-7].

Den amerikanska definitionen »children with spe-
cial health care needs« (CSHCN) ar en av de mest ve-
dertagna, dven utanfor USA [8]. Begreppet utgar fran
ettvaliderat frageformular, screeningverktyget CSHCN
Screener (CS). Verktyget fangar behov av lakemedel,
olika st6d- och behandlingsinsatser samt funktions-
nedsdttning i vardagen och utgar fran individens be-
hov av vard. Daremot ar det inte kopplat till krav pa
nagon diagnos [8].

Europeiska definitioner av gruppen skiljer sig nagot
fran de amerikanska, och begreppet »Children with
complex care needs« (CCN) anvands i stallet [7]. CCN
utgar fran samma frageformulidr som det amerikans-
ka kring CSHCN, men man har gjort en del justering-
ar [9].

Prevalensen av barn med komplexa behov skil-
jer sig mellan ldnder utifran de definitioner som an-
vands. Amerikanska siffror uppger en prevalens runt
20 procent [10], med liknande siffror i Kanada (British
Columbia) pa 18 procent [11] och i Australien pa 19-24
procent [6],alla métta med verktyget CCN. Det ar svart
att finna data kring prevalensen i Europa. En nordisk
studie uppger en prevalens for kronisk sjukdom pa
14,5 procent [12], men med en annan definition &n vad
som anges i de amerikanska undersokningarna. Det
finns ett flertal svenska prevalensstudier kring en-

Peter Almgren,
barnlékare; tidigare
medicinsk radgivare,
Koncernstab héalso-
och sjukvard

® peteralmgren72@gmail.
com

Lars Gelander,

med dr, barnlékare,
barnhélsovardséver-
lakare

Mikael Kjerfve,
statistiker, Koncern-
stab halso- och sjuk-
vard

Andreas Sparud,
ST-lakare, barnme-
dicin, Sahlgrenska
universitetssjukhuset

Malin Wemminger,
ST-lékare, barnme-
dicin, Sahlgrenska
universitetssjukhuset

Karin Mellgren,

adj prof, barnonkolog,
Barncancercentrum,
Sahlgrenska universi-
tetssjukhuset

Samtliga ovanstéen-
de Vastra Gétalands-
regionen

skilda diagnoser, till exempel barnneurologiska och
neuropsykiatriska samt allergi [13-15].

Amerikanska data visar att gruppen av barn med
komplexa behov 6kar i omfattning 6ver tid [16]. Det
finns ocksa forskning som visar att samsjuklighet och
komplexitet i sjukdomstillstinden 6kar bland barn
och unga inom medicinsk slutenvard [3,17].

Vi har med hjilp av utdrag ur regionala vardproduk-
tionsregister undersokt hur barn och unga sokt vard i
Vistra Gotalandsregionen: erfarna barnldkare har pa
ett strukturerat sétt granskat och virderat data och
funnit att vart femte barn i regionen hade en kronisk
eller langvarig sjukdom och/eller manga vardkontakter.

METODIK

Personuppgifter har inte behandlats i studien, och

darfor har etikprévning inte gjorts. Alla data ar ham-

tade ur vardproduktionsregistret Vega, som innefatt-
ar all primérvard och specialistsjukvard i Véstra Go-
talandsregionen (exklusive folktandvard) dar bland
annat datum, verksamhet, individ och sokorsak re-
gistreras. Primérvard inkluderar forutom privata och
offentliga vardcentraler ocksa fysioterapi i primér-
vard, allméanldkare inom nationell taxa och ungdoms-
mottagningar. Som besok riknades besok hos alla yr-
keskategorier, planerade som oplanerade, samt in-
neliggande vard (ett vardtillfille oavsett antal dygn).

Bade huvud- och bidiagnoser har tagits med. Brev och

telefonkontakter har exkluderats. Kostnader (endast

specialistvard) har berdknats ur KPP-databasen (kost-
nad per patient), som &r kopplad till Vega.
Vi har i undersokningen stallt oss f6ljande fragor:

o Vilka diagnoser orsakar flest besok under langre tid
i priméarvard respektive specialistvard? Svaren pa
denna fraga har sokts i det som bendmns som ko-
hort A.

o Vilka diagnoser ar per se kroniska, med sannolikt
langvarigt behov av hélso- och sjukvard? Svaren pa
denna fraga har sokts i det som bendmns som ko-
hort B.

HUVUDBUDSKAP

@ 20 procent av alla barn och unga i Vastra Gétalands-
regionen hade komplexa behov, definierat som langvarig/
kronisk ohalsa eller sjukdom och/eller manga vardkon-
takter. En femtedel av dessa hade tre eller fler kroniska
diagnoser.

e Sokorsakerna spanner dver ca 20 specifika diagnos-
omraden.

e Jamforelser mellan aren 2010 och 2017 visar att
gruppen med komplexa behov okar, framfor allt pa grund
av okad prevalens av psykiatriska/neurologiska tillstand.
Nya 6verlevare star rimligen for en del av denna trend.
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@ Hur mycket vard behover dessa barn? Var soker man
vard? Hur ser samsjukligheten ut? Finns det nagon
tydlig trend i sjuklighet och vardbehov 6ver tid?

Vi har arbetat med tva olika kohorter: en fédelseko-
hort med alla barn fodda i Vastra Gotalandsregionen
ar 2005 (20 692 barn), dar vi eftersokt varddata fran 1
januari 2005 till 31 december 2017, och en kohort dar
vi undersokt varddata under ett ar, 1 januari till 31 de-
cember 2017, for alla barn 0-17 &r (351 876 barn). Figur 1
visar hur kohort A och kohort B definierats.

Kohort A - »mangsokare«

Idataméngden »barn fédda 2005« gavs en poang for en
diagnos varje gang en individ besokte varden 5 ganger
eller fler for samma diagnos under samma ar. En vik-
tad lista med 200 diagnoser sorterades ut inom pri-
mar- respektive specialistvard. Tva barnldkare analy-
serade sedan listorna och kategoriserade i »kronisk«
med storre vardbehov eller nicke kronisk«. Vi fick da en
summerad lista 6ver de vanligaste diagnoserna med
ett kroniskt vardbehov, har definierad som Diagnos-
lista A (Figur 1).

Darefter gjordes en ny analys av »barn fodda 2005«
for att se hur stor andel av besok i varden som barnen
pa diagnoslista A stod for. Antal besok per individ un-
der 2017 jamfordes mellan barn med kroniskt storre
vardbehov (Diagnoslista A) och barn som inte hade
fatt en diagnos fran Diagnoslista A.

Kohort B -»kroniska diagnoser«

En expertgrupp, bestdende av fyra erfarna barnlidka-
re och en erfaren barn- och ungdomspsykiater, grans-
kade alla diagnoser fran befolkningsregistret som sat-
tes pa barn (0-17 ar) i regionen vid besok/vardtillfal-
len under perioden 1 januari 2017 till 31 januari 2017
(totalt 8 355 diagnoser). Gruppen svarade med ett ja el-
ler ett nej pa fragan: »Innebar diagnosen kronisk eller
langvarig sjukdom/ohélsa med behov av kontakt med
halso- och sjukvarden f6r utredning,behandling, upp-
foljning och/eller st6d under mer an ett ar?« Vid osdk-
ra fall, som till exempel UNS-diagnoser och tillstand
dar man inte med sdkerhet kunde sta for kriterierna,
valde gruppen att svara pa fragan med ett nej. Resul-
tatet blev en lista med 2 619 diagnoser som sorterades
enligt diagnoskapitel i ICD-10.

Diagnoslistor for kohort A och kohort B kontrolle-
rades sedan separat i registret med fragan hur ménga
personer som fanns i respektive kohort, vilken typ av
vard och hur mycket vird dessa barn s6kt samt vilken
grad av samsjuklighet som fanns mellan de kroniska
diagnoserna. Vi tittade ocksa pa i vilken grad kohort A
och kohort B dverlappade varandra och om det fanns
nagon forandring i typ av diagnos och antal besok
mellan dren 2010 och 2017 (enbart kohort A).

RESULTAT

Ar 2017 bodde sammanlagt 351876 barn i aldrarna
0-17 ar i Vastra Gotalandsregionen (Tabell 1). Av dessa
barn hade 73 procent kontakt med priméarvarden och
44 procent kontakt med specialistvarden under 2017.
Nastan hélften av besoken inom priméarvarden sked-
de inom barnhélsovard (BVC:s ordinarie program plus
extra besok). 20 procent av de barn som hade kontakt
med specialistviarden stod for 80 procent av kostna-
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Kohort A: Mangsokare

Vilka diagnoser orsakar
manga besok under langre tid?

Tunga diagnoser (flest mangsokare)
Alla barn fodda 2005
Varddata 1jan 2005-31dec 2017

Fem besok/individ/ar/samma diagnos ger en poang
Viktad lista med de 200 diagnoser som far flest poéng

Kohort B: Kroniska sjukdomar

Vilka diagnoser beddms som kroniska
med behov av vard mer &n ett ar?

Alla diagnoser barn

Alla diagnoser alla vardkontakter
barn 0 till och med 17 &r 2017

Varddata 1jan 2017-31 dec 2017
Summa 8 355 diagnoser kap A till Z (ICD-10)

Primarvard respektive specialistvard

Kronisk eller ej?
Tva erfarna barnlakare bedémer
listorna och sétter Ja eller Nej

Diagnoslista A

Kronisk eller ej?

Expertgrupp med 4 barnlakare och en
barnpsykiater beddmer efter strukturerad
metod och hypotes. Beslut om Ja eller Nej
efter konsensus i gruppen

N !

Ja
Resultat 2 619 diagnoser Diagnoslista B.

Antal diagnoser sorterade under ICD-10-
kapitel. 18 olika specialistomraden

Se tabell 2

 Nej
= Ovriga barn

Ar dessa mangsokare?
Alla barn fodda 2005
Data 1jan 2005-31dec 2017
Individer i A utgér 98 procent av dem med flest besok
Svar: Sannolikt ja

FIGUR 1. Definition
av kohort A och
kohort B.

Prevalens

Antal unika individer som fétt diagnos enligt lista A respektive B

Alla barn Otill och med 17 ar
Varddata 1jan 2017-31dec 2017
Se tabell 3

derna. Inom specialistvarden stod 10 procent av bar-
nen for 65 procent av besdken,och inom primérvarden
stod 20 procent av barnen for 65 procent av beséken.

Kohort A

98 procent av alla barn som hade med &n 50 besdk i
varden under aren 2005-2017 (barn fodda 2005) ater-
fanns i kohort A.

Prevalensen av individer med besék inom primaér-
och/eller specialistvard under 2017 - for nagon av dia-
gnoserna pa listan - var 18,2 procent eller 64 069 barn
och unga (Tabell 3).

Fran listan pa de diagnoser som samlar flest mang-
sOkare ser vi att de kroniska diagnoserna, som astma
och fetma, dr vanliga sokorsaker i primédrvarden, men
annars ar det huvudsakligen akuta infektioner, lind-
rigare trauman och psykosomatiska symtom (mag-
smartor, huvudvark, somnproblem, trotthet med
mera) som foranleder besoken. I specialistvarden
finns kroniska diagnoser och méanga fall under ut-
redning. Det ar betydligt vanligare att en och samma
diagnos sétts manga ganger pa samma individ inom
specialistvard jAmfort med i primarvard.

Kohort B
I expertgruppens arbete sorterades 2622 diagnoser
ut som kroniska med behov av hélso- och sjukvard.
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TABELL 1. Gvergripande varddata

Barn 0-17 ar kontakt | Barn 0-17 ar kontakt
Alla aldrar | Barn 0-17 ar med primarvard med specialistvard

Individer iregionen (procent) 1680352 351876 (21) 256159 (73) 155490 (44)
Antal besok i alla vardkategorier (procent) 10386 449 1680352 (16) 1016 422 (64) 663 930 (36)
Andel barn 0-17 ar med vardkontakt, procent 100 (0-6 4r) 73(0-174r) 44 (017 ar)

70 (717 ar) 97 (0-64r) 54(0-64r)

58 (717 ar) 39 (717 4ar)

Besdk pa BVC, procent av totala antalet besok 45 (61procent 0-6 4r) ej aktuell
Andel akuta besok (inkl kvall/natt) av totala antalet besok, procent 30 20
Andelindivider som star for 80 procent av alla kostnader (0-17 ar), procent inga data 20
Andel individer som star for 65 procent av all vard, procent 20 10
Kostnad for barn av total kostnad for specialistvard alla aldrar (barn och vuxna), inga data 12
procent
Andel av alla barn som har >3 besok/ar, procent inga data 20
Andel av alla barn som har >5 besok/ar, procent inga data 10

TABELL 2. Antal diagnoser uppdelat i diagnoskapitel i ICD-10 som expert-
gruppen definierat som diagnoser som foranleder ett kroniskt vardbehov

TABELL 3. varddata - summerad tabell kohort A
och kohort B

Diagnoskapitel Antal diagnoser
A00-B99 - Vissa infektionssjukdomar och parasitsjukdomar 59
C00-D48 - Tumorer 212
D50-D89 - Sjukdomariblod [...] samt vissa rubbningar i immunsystemet 90
E00-E90 - Endokrina sjukdomar [...] &mnesomsattningssjukdomar 222
FO0-F99 - Psykiska sjukdomar och syndrom samt beteendestérningar 193
G00-G99 - Sjukdomar i nervsystemet 194
H00-H59 - Sjukdomar i 6gat och nérliggande organ 144
H60-H95 - Sjukdomar i drat och mastoidutskottet 21
100-199 - Cirkulationsorganens sjukdomar 154
J00-J99 - Andningsorganens sjukdomar 53
K00-K93 - Matsmaltningsorganens sjukdomar 90
L00-L99 - Hudens och underhudens sjukdomar 44
MO00-M99 - Sjukdomar i muskuloskeletala systemet och bindvaven 208
NOO0-N99 - Sjukdomar i urin- och kénsorganen 80
P00-P96 - Vissa perinatala tillstand 55
Q00-Q99 - Medfédda missbildningar, deformiteter och kromosomavvikelser 479
R00-R99 - Symtom, sjukdomstecken och onormala fynd [....] 21
S00-T98 - Skador, forgiftningar och vissa andra féljder av yttre orsaker 90
V01-Y98 - Yitre orsaker till sjukdom och dod 105
Z00-299 - Faktorer av betydelse for halsotillstandet [...] halso- och sjukvarden 99
Summa antal diagnoser 2619

Dessa diagnoser innefattade minst 18 olika speciali-
tetsomraden inklusive barnortopedi, barnkirurgi och
logopedi (Tabell 2).

En korning pa varddatabasen ar 2017 for unika indi-
vider som fatt diagnos pa lista B gav prevalensen 19,3
procent eller 68 168 barn och unga (Tabell 3).

Kohort A Kohort | Kohort
barn fodda A B

2005 2017 2017
o Antal individer med 10988 (55) 64069 68168
vardbesok (procent) (18) (19)
@ Andel av total vard, 74 38 40
procent
@ Andel av specialistvard, 82 61 66
procent
@ Andel av primarvard, 65 24 24
procent
@ Besok/individ/ar Inga data 57 6,1
specialistvard
@ Besok/individ/ar Inga data 43 3,7
primarvard
@ Andel individer med 3 35 15 17
diagnoser eller fler, procent

Véardbehov kohort A och B

Under ar 2017 behovde barnen i bade kohort A och B
tre ganger mer vard inom specialistsjukvard an ge-
nomsnittet (8 gdnger mer dn genomsnittet om man
exkluderar individerna i kohort A och B). Andel in-
divider med 3 eller fler kroniska sjukdomar var ca 20
procent (Tabell 3).

Mellan aren 2010 och 2017 6kade var kohort A med
18 procent fran 61 071 till 72109 individer; befolknings-
o6kningen hos barn var ca 9 procent under samma tid.
Om alla F-diagnoser togs bort (huvudsakligen psyki-
atriska och neurologiska tillstand) uteblev 6kningen.

DISKUSSION

Var undersokning visar att manga barn har kronisk/
langvarig sjukdom/ohélsa och/eller manga vardkon-
takter, i denna artikel definierat som komplexa be-
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»Det innebar nairmare 70 000 barn
och unga med familjer i regionen
somvarje ar ar i stort behov av
hilso- och sjukvard. Det stammer vél
overens med internationella data ...«

hov. Av alla barn i Vistra Gotalandsregionen hade cir-
ka 20 procent storre och/eller aterkommande behov
av hilso- och sjukvard. Det innebar narmare 70 000
barn och unga med familjer i regionen som varje ar ar
i stort behov av hilso- och sjukvard. Det stimmer val
overens med internationella data dar prevalensen av
barn med komplexa behov ligger kring 15-20 procent
[6, 10, 11]. Diagnosbredden i denna grupp ar stor och
spanner over nastan 20 olika specialistomraden.

Skillnaderna inom gruppen ar stora nér det géller
medicinsk komplexitet, funktionsnedsittning och
resursbehov, men 6verlag visar vara data att det finns
en storre grupp barn som kontinuerligt behover hal-
so- och sjukvard och att denna grupp i dag efterfragar
en majoritet av vardens resurser.

Utifran de data vi samlat in kan vi inte sidkert av-
gora om de behov vi har matt i vara produktions- och
diagnosregister ger den sanna bilden av de behov barn
och unga med nérstdende har; for detta kravs epide-
miologiska studier. Det kan vara sa att viss vard som
i dag ges inte dr Andamalsenlig, samtidigt som andra
grupper inte kommer till ritt vard och insats.

Gruppen barn och unga med stora och langvariga
behov som vi forsoker definiera varierar sannolikt ut-
ifrAin om man véljer att beskriva den baserat pa dia-
gnos, besoksstatistik,vard- och stodinsatser eller efter-
fragade behov.

Barn och unga med komplexa behov enligt var defi-
nition soker bade primarvard och specialistvard i stor

utstrackning, men for olika saker. En grupp som vi
inte har utrett i vir unders6kning,och som inte inklu-
derats i var definition av barn med komplexa behov,ar
gruppen som soker manga génger under lang tid for
olika smart- och stresstillstind, som magsmaértor och
huvudvirk. I den gruppen finns det sédkert barn med
komplexa behov, liksom det kan finnas friskare barn
med enstaka besok i varden.

Vid stort och och ihallande vardbehov med manga
vardkontakter okar risken patagligt for stress och
otrygghet, bade for patienten (barnet) sjalv och dess
narstaende. Vi vet ocksa att dessa familjer ofta har
manga kontakter att forhalla sig till &ven utanfor var-
den.

Samsjuklighet dr vanlig hos barn med kronis-
ka tillstand, till exempel fetma, medf6dda syndrom,
svar neonatal morbiditet, neurologisk sjukdom och
psykiatriska och neuropsykiatriska tillstand [18, 19].
Vi serivar grupp av barn med komplexa behov att un-
gefar en femtedel av individerna har tre eller fler kro-
niska diagnoser. Detta innebar en utmaning eftersom
varden ofta ar segmenterad och diagnosspecifik.

Vara jamforelser mellan aren 2010 och 2017 visar
att gruppen av barn med komplexa behov 6kar, tro-
ligen mest pa grund av fler diagnoser inom psykiatri
och neurologi. Nya 6verlevare star rimligen for en del
av denna trend, nigot vi inte detaljstuderat. Var sam-
lade bedémning &r att barn, unga samt unga vuxna
med komplexa behov kommer att bli allt fler i fram-
tiden.

En vedertagen definition av barn och unga med
komplexa behov saknas, men det faktum att ungefar
en femtedel av vir unga befolkning har 6kade, stora
och langvariga behov av hélso- och sjukvard ar en vik-
tig kunskap. Vi tror att detta behover analyseras och
vidare fordjupat f6ljas upp samt beaktas vid planering
och utformning av halso- och sjukvarden i stort.

e Potentiella bindningar eller javsférhallanden: Inga uppgivna.
Citera som: Lékartidningen. 2020;117:20045
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ORIGINALSTUDIE

SUMMARY

The pediatric population as a whole, and those with
special health care needs especially, is increasing.

In this investigation performed in pediatric patients in
Vastra Gotalandsregionen in Sweden we concluded

that as many as 20 % of the children had long-term and/
or more extensive contact with the health care system.
We used two different methods, combining professional
clinical judgement with data from the health care
production register in Vastra Gotalandsregionen, to
define the incidence of chronic diseases among the
pediatric population. The spectrum of diseases observed
is broad, spanning up to 20 different diagnostic areas.
Furthermore, the number of children with special health
care needs increases over time. The high incidence and
definition of chronic illness and complex needs amongst
our children and adolescents need to be taken into
consideration.
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