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SAMMANFATTNING

Registret fortsatter att vaxa och i takt med detta 6kar mojligheterna att presentera
resultat av betydelse for varden. Mer dn 80 % av alla barnkliniker som behandlar
barnfetma deltar i BORIS och allt fler barnmottagningar. Gladjande nog sa ser vi en
successiv forbattring i behandlingsresultaten samtidigt som allt fler barn med fetma
behandlas. Mer an 40 % av barnen och ungdomarna som behandlas har en
viktnedgang efter tre ars behandling som medfor en minskad risk for fetmarelaterad
sjuklighet. 22 % har efter tre ar inte langre sjukdomen fetma.

Det ar dock fortfarande bara en brdkdel av alla barn med fetma i landet som far
behandling inom sjukvarden vilket ar allvarligt. Det &r anmdarkningsvart att det
fortfarande finns omraden i Sverige dar man inte i varden tar hand om barn med
fetma. Tolv barnkliniker av 35 tar inte emot barn med fetma och ytterligare nagra
kliniker tar enbart emot barn med fetma for utredning av eventuella foljdsjukdomar.
Vi hoppas att de positiva behandlingsresultat som BORIS visar upp kommer att
anvandas som beslutsunderlag for att bygga ut varden av barn med fetma.

Att yngre barn har battre behandlingsresultat an aldre ar valkant och det ar darfor
angelaget att behandla barn tidigt. Barn kommer till behandling i allt yngre alder
men trots att alla barn vags och mats i skolan vid 6-7 ars dlder s kommer man inte
till behandling férran vid 10 ars dlder i genomsnitt.

Pojkar har betydligt battre resultat an flickor oavsett alder. Orsakerna ar oklara och
detta ska utredas mer i detalj.

Manga barn med fetma har férhéjt blodtryck och foérhéjt fasteblodsocker. Annu sa
lange kan vi inte i registret se hur och om dessa barn tas om hand i varden. Har
behover vi fa in mer information for att kunna bedéma om en intensifierad
behandling medfor en forbattring.

Vi kan se att andelen barn med forhodjda blodtryck sjunker under behandlingen
vilket ar mycket bra. Det dr forsta gdngen vi har en direkt indikation i registret att
behandlingen generellt minskar fetmarelaterade foljdsjukdomar!

Fler anvander registret for beslut i varden och for att félja upp sina egna resultat. Det
ar ju det som registret huvudsakligen syftar till. Vi i styrgruppen for registret tackar
for ett gott samarbete och dnskar er alla en god ldsning av en spannande drsrapport!



RAPPORTERINGSPERIOD

Denna arsrapport omfattar registeraktivitet och patientdata t.o.m. 2013-12-31.

KVALITETSINDIKATORER

De kvalitetsindikatorer som rapporteras for BORIS ar dels processindikatorer, dels
resultatindikatorer. Processindikatorerna visar hur patienterna tas om hand i varden, och hur de
utreds och behandlas. Behandlingsindikatorerna visar hur det gar for patienterna, deras
viktsforandring och forekomst av foljdsjukdomar.

Processindikatorer

Antal patienter i behandling

Alder vid behandlingsstart

Grad av fetma (BMI SDS) vid behandlingsstart

Andel patienter med blodtryck kontrollerat

Andel patienter med fasteblodsocker kontrollerat

OJ-indikator *~ Andel patienter med fasteblodsocker kontrollerat

Resultatindikatorer

Andel patienter som inte ldngre har fetma

Andel patienter som har minskat grad av fetma (BMI SDS) med minst 0,5 enheter

Forandring av grad av fetma (BMI SDS)

Forekomst av forhojt fasteblodsocker

Forekomst av forhojt blodtryck

OJ-indikator *- Behandlingsresultat (férdndring av grad av fetma) efter ett ars behandling for
barn som paborjar behandling fore 12 ars alder

* 0J: Oppna Jamférelser; indikator som rapporteras till rapporten "Oppna Jamforelser Hilso- och
sjukvard - Jamforelser mellan landsting” (Socialstyrelsen).



RESULTAT 2013

RESULTAT HELA REGISTRET

DELTAGANDE ENHETER

Totalt dr 79 enheter nagon gang anmalda till registret 2013-12-31. Av dessa var 58 (81%) aktiva
och registrerade patienter under aret 2013.

Av landets 35 barnkliniker deltar nu 22 aktivt i BORIS (63 %). Merparten av dem som inte deltar
behandlar inte barnfetma och i vissa fall gors enbart utredningar for foljdsjukdomar till fetma vid
barnkliniken. Se sammanstidllning nedan ”Deltagande barnkliniker och lan”. Barnklinikerna
Kristianstad, Vixsjo, Boras, Jénkoping, Linképing, Gavle, Hudiksvall, Sundsvall, Ornskéldsvik,
Ostersund, Skellefted, Umed och Luled registrerar dnnu inte i BORIS.

Tre landsting erbjuder inte ndgon barnfetmabehandling alls; Gavleborg, Jamtland och Vasterbotten.

Under det senaste aret har en ny barnklinik, en ny barnmottagning och en ny primérvard borjat
delta aktivt i BORIS. Dessutom har ytterligare tva enheter anmalt sig utan att annu borjat registrera
data i BORIS.

NYA AKTIVA ENHETER, SENASTE ARET

Barnkliniker

e Falun (Dalarna)
Barnmottagningar

e Kungshdjd (Vastra Gotaland)
Primarvard

e Angered (Vastra Goétaland)

ENHETER SOM AR ANMALDA MEN E] PABORJAT REGISTRERING

Barnkliniker Anmald
o Skellefted (Vasterbotten) 2008 04 Behandlar ej fetma
e Umed (Vasterbotten) 2008 10 Behandlar ej fetma
e Lulea (Norrbotten) 2009 10 Behandlar ej fetma
Barnmottagningar Anmald
e Nassjo (Jonkoping) 2010 03
e Jakobsberg (Stockholm) 201201



Skellefted (Visterbotten), Ostersund (Jdmtland), Ume& (Vasterbotten), Hallsberg (Orebro), Arvika
(Varmland) och Vallentuna (Stockholm) har endast en patient registrerad och deltar darmed inte i
registret aktivt. En enhet har aktivt upphort att rapportera till BORIS; Norrtull,
Ungdomsverksamhet 16-25 ar (Stockholm).



DELTAGANDE BARNKLINIKER OCH LAN

[ tabellen nedan framgar vilka barnkliniker som registrera (22/35, 63 %) respektive inte registrerar
(13/35, 37 %) i BORIS. Av de som inte registrerar ar fyra anmélda men inte pabdrjat registrering
(4/35, 11 %). Vi rapporterar dven vilka barnkliniker som saknar barnfetmaverksamhet, samt om
barnfetmabehandling i dessa fall erbjuds vid annan klinik eller vid barnmottagningar i ldnet. Av de
barnkliniker som erbjuder behandling for barn med fetma (24) har 20 (83 %) pabdrjat registrering i
BORIS. Sammantaget ar det fyra (av 21) landsting/regioner som inte deltar/pabdrjat registrering i

BORIS: Kronoberg, Gavleborg, Jamtland och Vasterbotten.

Barnfetmaverksamhet
andra klinker eller

Barnklinik Landsting/region Deltar i BORIS | Barnfetmaverksamhet mottagningar i lanet
Karlskrona Blekinge Ja Ja

Falun Dalarna Ja Ja Ja
Visby Gotlands kommun | Ja Osaker

Gavle Gavleborg Nej Nej Nej
Hudiksvall Gavleborg Nej Nej Nej
Halmstad Halland Ja Ja

Ostersund Jamtland Nej (anmald) | Ja mindre utstrackning | ?
Joénkoping Jonkoping Nej Nej Ja
Kalmar Kalmar Ja Ja

Vastervik Kalmar Ja Ja

Vaxsjo Kronoberg Nej Nej Nej
Sunderby (Luled) Norrbotten Nej (anmald) | Nej Ja
Gallivare/Kiruna Norrbotten Ja Ja

Skane Universitetssjukhus Skane Ja Ja

Helsingborg Skane Ja Ja

Kristianstad Skane Nej Nej Ja
Rikscentrum Barnobesitas Stockholm Ja Ja

Sachsska Stockholm Ja Ja

Nykdping Soérmland Ja Ja

Eskilstuna Soérmland Ja Ja Ja
Akademiska sjukhuset Uppland Ja Ja

Karlstad Varmland Ja Ja

Norrlands Universitetssjukhus (Umed) | Véasterbotten Nej (anmaéld) Nej Nej
Skellefted Vasterbotten Nej (anmald) Nej Nej
Sollefted Vasternorrland Ja Ja

Sundsvall Vasternorrland Nej Nej Ja
Ornskoldsvik Vasternorrland Nej Nej Ja
Vasteras Vastmanland Ja Ja

Drottning Silvias Barnsjukhus Vastra Gotaland Ja Ja

Skévde Vastra Gotaland Ja Ja

Boras Véstra Gétaland Nej Nej Ja
Trollhattan/NAL Vastra Gétaland Ja Ja Ja
Universitetssjukhuset Orebro Orebro Ja Ja

Norrkdping Ostergétland Ja Ja Ja
Linkdping Ostergétland Nej Ja mindre utstrackning | Ja




TACKNINGSGRAD

Ett kvalitetsregisters anvandbarhet ar helt beroende av att de patienter som behandlas ocksa
registreras i registret. Tadckningsgraden definieras som andelen patienter som registreras av totala
antalet patienterna som behandlas. Exempelvis, om femhundra patienter behandlas och 400
patienter registreras sa ar tdckningsgraden 80 %.

For en sjukdom som barnfetma sa uppstar flera svarigheter. Endast en brakdel av alla barn med
fetma erbjuds behandling i varden och de som behandlas registreras oftast inte i centrala
diagnosregister vilket 6kar svarigheten att avgora hur manga patienter som verkligen behandlas for
barnfetma i Sverige. BORIS har arbetat hart med att klargora tackningsgraden for registret. Det ar
viktigt att inte blanda ihop registrets tdckningsgrad med “behandlingsgrad”, dvs. i vilken
utstrackning patienter barn med sjukdomen fetma erhéaller behandling i varden.

BORIS rapporterar tickningsgrad pa foljande sétt:
e Andel barn som ar registrerade i BORIS av alla barn som behandlas for fetma i varden.

Eftersom denna siffra ar svar att fa fram och darmed mycket osdker anviander vi ocksa ett annat
matt som inte ar pa individniva:

e Andel barnkliniker som registrerar i BORIS av alla barnkliniker som behandlar barnfetma. Aven
har foreligger svarigheter eftersom det dr en grazon mellan faktisk behandling av sjukdomen
fetma och utredning for uteslutande av fetmarelaterade foljdsjukdomar.

Eftersom nationell statistik 6ver antal barn som behandlas for fetma (ndmnaren) saknas har vi
forsokt verifiera tdckningsgrad mot Socialstyrelsens patientregister men registeringen déar ar alltfor
otillforlitlig for att ge ett bra underlag for BORIS tackningsgrad.

Tackningsgraden avseende deltagande barnkliniker ar 83 %. Dessa barnkliniker har i en enkat
havdat att i stort sett samtliga patienter som behandlas ocksa registreras i BORIS. Detta skulle tyda
pa att tdckningsgraden ocksa dr omkring 80 % vid landets barnkliniker. Den andel barnkliniker som
INTE behandlar barnfetma ar naturligtvis inte heller med i BORIS men det paverkar inte
tackningsgraden men diaremot behandlingsgraden. Behandlingsgraden foér barnkliniker ar 24/35,
69%.

Manga barnmottagningar i 6ppen vard behandlar barnfetma. Cirka halften av alla barn i BORIS
behandlas pd barnmottagning. Har har vi inte dnnu kunnat verifiera hur stor andel av
barnmottagningarna som behandlar barnfetma eftersom det inte finns nagot centralt register dver
barnmottagningar i Sverige. Under 2014 genomfors ett arbete for att kartldgga dessa for att fa en
battre uppfattning om hur manga barnmottagningar som behandlar barnfetma i landet. Arbetet
syftar ocksa till att stimulera till en 6kad registrering vid vardenheter som redan idag rapporterar
till BORIS. Resultatet av detta arbete kommer att rapporteras i nasta arsrapport.



ANDEL AV SVERIGES BARN (3-19 AR) REGISTRERADE FOR FETMABEHANDLING I BORIS.
(2013 PER LANDSTING; OBS: E] TACKNINGSGRAD, FLERTALET BARN AR OBEHANDLADE)

Ungefarlig fordelning av behandling av fetma i landet. Det foreligger stora skillnader i hur stor andel
av barn med fetma som behandlas i landet. Procentandelen varierar mellan noll och 15 %. Antalet
barn med fetma ar generellt uppskattad till 5 % i avsaknad av tillforlitliga data. Det finns omraden
som behandlar barnfetma i mindre utstrackning men som inte redovisar sina resultat i BORIS sa pa
sina hall kan andelen som behandlas vara nagot hogre dn vad som visas pa kartan.

Antal barn i fetmabehandling = aktiva patienter i BORIS, dvs. ej avregistrerade och under 20 ar den
31/12 2013.

Andel barn med fetma (%) i behandling per landsting i Sverige

COUNT

Wi
1o

Co

Antagande: 5 % (prevalens) av barnpopulationen 3-19 ar (SCB) har fetma.
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ANTAL PATIENTER OCH REGISTRERINGAR

Per 2013-12-31 finns 11 506 patienter registrerade i BORIS.

Totalt var 6486 patienter aktiva 2013-12-31, detta innebar patienter som inte dr avregistrerade,
over tre och under 20 ar.

ANTAL BARN MED NYBESOK PER KALENDERAR 1997-2013, 3-20 AR

Antal nybesék per kalenderar

e Antalet nyregistreringar har legat relativt
konstant 2009-13 och endast en marginell 20007
O0kning har skett.

e Vi kan se en efterslapning i registreringen
och 20-25% av registreringarna av 1500
patienterna kommer in under ] —
nastkommande ar.

e Behovet av nyregistreringar baserat pa
vardbehov kan berdknas ligga pa mellan 5-
15.000 nyregistreringar per ar.

e Utbyggnaden av barnfetmavarden dr annu 500
inte i paritet med vardbehovet.

10004

Antal besék
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ANTAL BARN (3-20 AR) MED NYBESOK PER KALENDERAR (1997-2013) OCH VARDNIVA.

Antal nybesék per vardniva

Vardniva

e En stor forandring har skett avseende iverstetetit
var patienterna med fetma vardas. 1007 ] |meemink

e [ takt med att barnfetmavarden byggts .
ut sa har de dominerande vardgivarna s00-
kvantitativt sett forskjutits. I

e 2009-12 sa har barnmottagningarna i
oppen vard statt for merparten av
barnfetmaverksamheten. Detta dr en
bra utveckling. Barnmottagningarna
tillsammans med primarvarden bor
sta for den initiala behandlingen.

G007

Antal besdk

400

2007

1997 | 1998 | 2001 | 2003 | 2005 | 2007 | 2009 | 2011 | 2013
1998 2000 2002 2004 2006 2008 2010 2012

Besbéksar
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ANTAL ARSSAMMANFATTNINGAR 1997-2013, 3-20 AR

Barnfetma ar en kronisk sjukdom
som bor behandlas under flera ar
Om behandlingen ges under kort tid
finns risk att behandlingen gor mer
skada an nytta.

Resultaten tyder pa att detta inte
alltid sker. En klar forbattring har
agt rum de senaste aren vilket ocksa
avspeglas i de forbattrade
behandlingsresultaten.

Antal besdk

Antal Arssammanfattningar

12000

10 000
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4 000
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11459
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ALDER OCH GRAD AV FETMA VID NYBESOK

GRAD AV FETMA VID NYBESOK PER KALENDERAR.

Vi har visat i studier som utgatt
fran BORIS att graden av fetma
ar en viktig faktor for
behandlingsresultatet.

Graden av fetma vid
registrering gar successivt ned
vilket ar bra.

Samtidigt visar resultaten att
svenska barn med fetma
generellt kommer till
behandling for sent, dvs nar
fetman blivit allvarlig och
svarbehandlad

BMI SDS (K)
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| Hsbentannanane

2,00

{1

1,00

T T T T T T T T T T T T T T T T T
1987 1998 1988 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013

Besdksar

Boxplot (median, kvartiler samt non-outlier minimum-maximum)

ALDER NYBESOK PER KALENDERAR.

Alder vid behandlingsstart ar
en viktig parameter for
behandlingsresultat.

Det ar darfor gladjande att alder
vid behandlingsstart sjunkit
successivt fran 2005 och
framat.

Medianaldern borde dock ligga
minst tva ar lagre dn vad den
gor nu.

Om barnen behandlades vid sex
ars dlder istéllet for vid nio sa
skulle 2-3 ganger fler
behandlingar genomforas med
lyckat resultat (P Danielsson
JAMA-Ped 2012)

Alder vid besék

20,0

15,0

10,0

5

(=]
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Boxplot (median, kvartiler samt non-outlier minimum-maximum)
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BEHANDLINGSRESULTAT

SAMMANFATTNING

Behandlingsresultaten blir generellt battre. Detta innebar att trots att
antalet barn som behandlas 6kar sa sjunker inte behandlingskvaliteten.
Snarare sa tyder resultaten pa att behandlingskompetensen 6kas
generellt.

22 % av barnen och ungdomarna som behandlas i BORIS har inte langre
sjukdomen fetma efter tre ar.

Mer dn 40 % av barnen och ungdomarna i BORIS har en viktnedgang
efter tre ar som ar av betydelse for att minska riskerna for
fetmarelaterad e foljdsjukdomar.

Pojkar har battre reslutat an flickor oavsett dlder. Orsaken ar oklar men
skillnaderna ar stora och tendensen har aven funnits tidigare ar.

Ner till 6 ars alder sa ar behandlingsresultaten battre ju yngre barnet ar
nar behandlingen inleds. Detta ar kant sedan tidigare och bekraftas i
BORIS. Barn bor komma till behandling sa tidigt som mojligt och om
barnet har fetma vid skolmatningen i 6-7 ars dlder sa bor behandling
inledas.

Det stora behandlingsmassiga bekymret ar som tidigare tonaringar med
allvarlig fetma. Har utvecklas fetmakirurgi som ett alternativ men de
icke-kirurgiska behandlingsmetoderna maste utvecklas.

14



OLIKA SATT ATT MATA EFFEKT AV FETMABEHANDLING

Vi har i arets rapport presenterat behandlingsresultaten pa tre olika satt; forandring av BMI SDS,
féorandring av iso BMI samt andel patienter som nar en BMI SDS sédnkning om 0,5 enheter eller mer
under ett, tva och tre ar. Dessa tre resultatindikatorer beskrivs nedan.

BMI SDS

BMI SDS ar standardavvikelsen av BMI och riaknas ut genom att subtrahera BMI med en
populations medelvirde och dividera resultatet med standardavvikelsen i populationen.
Ett BMI SDS-varde pa noll innebér att individen ligger pa referenspopulationens
medelvarde.

[ rapporten anvands BMI SDS for att beskriva grad av fetma.

BMI 6kar med alder och langd och BMI SDS ar darfor ett battre sétt att jamfora
viktutveckling hos vaxande individer 6ver tid.

BMI SDS berdknas har med den svenska referensen konstruerad av Karlberg och
medforfattare 2001.

BMI SDS 2.3 ar en ungefarlig grans for fetma, vilket innebar att malet for patientgruppen ar
att sanka sitt BMI SDS-varde.

Forandring av viktstatus

IsoBMI 30 ar det BMI som for alder och kon motsvarar BMI 30 hos den vuxne, saledes
gransen for sjukdomen fetma. Det finns studier som visar att om barn och ungdomar
bestdende "botas” fran sin fetma sd har de inte hogre risk for fetmarelaterad sjuklighet dn de
som varit normalviktiga hela ungdomstiden. Det ar saledes ett viktigt kliniskt matt att inte
langre ha diagnosen fetma.

[soBMI 25 motsvarar gransen for dvervikt vilket inte dr en sjukdom men ett risktillstand.
Barn med sjukdomen fetma ska ha behandling och malet ar att patienten ska bli frisk fran
sin sjukdom. Darfor redovisar vi hur manga individer som forandrar sitt isoBMI status fran
fetma till 6vervikt och normalvikt.

Det ar dock oldmpligt att enbart beskriva behandlingsresultat med isoBMI eftersom den som
lider av svar fetma kan ha en bra viktnedgang men dnda ha en kvarstaende fetma.

BMI SDS sdnkning om 0.5 enheter eller mer

En malsattning med behandlingen utéver att bota fetman ar att minska riskerna for
foljdsjukdomar.

En sdankning av BMI SDS mer dn 0.5 BMI enhet har en en positiv inverkan pa flera risk
faktorer vid fetma, hypertoni, lipidrubbningar, insulinresistens och nedsatt glukosreglering.

VAD AR ETT BRA BEHANDLINGSRESULTAT?

Det finns inga gemensamma riktlinjer for hur man ska definiera ett bra resultat vid
behandling av barnfetma ar.

I den vetenskapliga litteraturen redovisas oftast resultaten som en férdndring i BMI SDS.
Resultaten ses som framgangsrika om man nar en statistisk signifikant sakerstalld
forandring.

En statistisk signifikans ar inte alltid tillrackligt fér att uppna en kliniskt relevant férandring.
Utover de ovan ndmnda aspekterna sa ar dven livskvalitet ett viktigt behandlingsmal.

15



e Vid var utvardering ar det primara utfallet viktférandring men vi redovisar viktférandringen
pa flera olika sitt som ocksa avspeglar den metabola risken. Sjalvklart vill alla runt barnet
att det ska bli friskt fran sin fetma men vagen dit dr 1ang och kan utvarderas pa olika satt.

16



FORANDRING I GRAD AV FETMA PER BESOK

Behandlingsresultat under tre
ar for hela BORIS.

En successiv nedgang i BMI
SDS kan noteras under tre ar.
Detta ar gladjande och visar
att behandlingen generellt
sett har effekt 4&ven om en stor
del av barnen fortfarande
efter tre ar lider av fetma.

BMI SDS (K)

5,00
N —‘7 —‘7
3,00
2,00 J J
1,00

00

T
Férsta kontakt Ar fattring 1 Ar fattning 2 Ar: fattning 3
Besdk

Boxplot (median, kvartiler samt non-outlier minimum-maximum

FORANDRING I GRAD AV FETMA PER BESOK OCH VARDNIVA

Resultatet ar battre pa
barnmottagning i 6ppenvard an
pa barnklinik och
universitetsklinik.

Detta ar ett rimligt resultat.
Barnmottagningarna behandlar
i forsta hand patienter som inte
tidigare fatt behandling

Aven om resultaten avspeglar
skilda svarighetsgrader sa
understryker de begriansade
resultaten pa universitets-
klinikerna behovet av att
utveckla behandlings-
strategierna ytterligare.

BMI SDS (K)
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FORANDRING I GRAD AV FETMA PER BESOK OCH KON

Kién
Pojke Flicka
e Behandlingsresultaten ar 500 - T T .
béattre for pojkar an for
4,00
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FORANDRING I GRAD AV FETMA PER FORSTA BESOKSAR OCH BESOK
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e Behandlingsresultaten
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GRAD AV FETMA PER BESOK OCH ALDERGRUPP

e Juyngre barnen ar - Aldersgrupper
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bekymmer. ST - :ism_num S0 ST

Boxplot (median, kvartiler samt non-outlier minimum-maximum

BARN (3-20 AR) SOM "BOTAS”, DVS GAR FRAN FETMA TILL OVERVIKT OCH NORMALVIKT
BESOK 1997-2013
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BEHANDLINGSRESULTAT FOR BARN MED FETMA VID BEHANDLINGSSTART PER
ALDERSGRUPP OCH KON (3-20 AR 1997-2013)
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BEHANDLINGSRESULTAT FOR BARN MED OVERVIKT VID BEHANDLINGSSTART
(3-20 AR 1997-2013)

En liten grupp barn med 6vervikt
behandlas ocksa i varden.

De dr ofta yngre med en allvarlig
hereditar belastning vilket gor att de
behandlas trots att de inte har
sjukdomen fetma.

Detta avspeglas av
behandlingsresultaten dar 32 % har
utvecklat fetma under tre ar.
Resultaten kan dock se virre ut dn de
ar da overviktiga barn med bra
behandlingsresultat kan avskrivas i
hogre grad

Procent

W Mormalviktig
100,0% ClFet
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24 14%
80.0%+
27 74%
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20,0%
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Férsta kontakt I Arssammanfﬁﬁning 2
Arssammanfattning 1 rssammanfattning 3

Besdék

ANDEL BARN MED FORANDRING AV BMI SDS 0.5 ENHETER
(3-20 AR 1997-2013)

Mer dn 40 % av barnen som
behandlas och redovisas i
BORIS har en viktnedgang som
kliniskt signifikant minskar
riskerna for fetmarelaterade
foljdsjukdomar.

Percent
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21

T
Arssammanfattning 1

T T
Arssammanfattning 2 Arssammanfattning 3

Besdk



ANDEL BARN MED FORANDRING AV BMI SDS 0.5 ENHETER. PER FORSTA BESOKSAR OCH
BESOK (3-20 AR 1997-2013)
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undersokas.
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ANDEL BARN MED FORANDRING AV BMI SDS >0.5 ENHETER. PER FORSTA BESOKSAR OCH
BESOK (3-20 AR 1997-2013)
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BLODTRYCK

SAMMANFATTNING

Forhojt blodtryck ar en vanlig komplikation vid fetma och drabbar dven
barn. Det bidrar till forhéjd risk for insjuknande i hjart-karlsjukdom som
vuxen.

Blodtryck mats i stigande omfattning vilket ar bra. 77 % av barnen i
BORIS har nagon gang fatt sitt blodtryck kontrollerat.

En stor andel barn har forhojt blodtryck. Det foreligger ingen
konsskillnad.

Om blodtrycket ar forhojt vid upprepade matningar sa ska blodtrycket
behandlas.

Vi kan inte se i registret att blodtrycken kontrolleras eller behandlas
vilket kan bero pa att detta inte har inrapporterats men det kan ocksa
bero pa att forhojda blodtryck inte uppmarksammas tillrackligt i varden
av barn med fetma.

Vi kan diaremot konstatera att andelen barn med férhdjda blodtryck
sjunker under behandlingstiden.

Detta ar forsta gangen vi i registret kan rapportera att behandlingen ar
kopplad till minskning av fetmarelaterade féljdsjukdomar bland barnen
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ANDEL BARN SOM HAR ETT REGISTRERAT MATVARDE NAGONGANG FOR BLODTRYCK
(3-20 AR 1997-2013)

Blodtryck

Cda
Wrei

Forhojt blodtryck ar en vanlig komplikation till
fetma och ndgot som kan behova behandlas
med ldkemedel. 75 % av barn med fetma har
blodtryck redovisade i BORIS.

ANDEL BARN SOM HAR ETT REGISTRERAT MATVARDE FOR BLODTRYCK VID NYBESOK
RESPEKTIVE AR (3-20 AR)

Blodtryck
vid forsta
hesdk

100.0% W rej Oda

e Andelen barn som har ett uppmatt
blodtryck stiger fran en redan
mycket bra niva.

e Som jamforelse sa har man i
barndiabetesregistret 70 %
registrerade blodtryck.

80,0%

60,0%

Percent

40,0%

20,0%7
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T T T
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ANDEL BARN MED BLODTRYCK TAGET VID NYBESOK I RESPEKTIVE ALDERSRUPP(2011-

2013)
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FORHOJT SYSTOLISKT BLODTRYCK PER ALDERSGRUPP (3-20 AR 2011-2013)

Har studerar vi hur manga individer som har ett forhojt systoliskt blodtryck. Referensen som
anvands tar hansyn till lder, kén och ldngd pa individen. Det systoliska blodtrycket beddms som
forhojt nar det dverskrider den 95:e percentilen.

Referens: THE FOURTH REPORT ON THE: Diagnosis, Evaluation, and Treatment of High Blood
Pressure in Children and Adolescents. NIH Publication no 05-5267. Rev May 2005.

ANTAL BARN MED FORHOJT BLODTRYCK AVSER PROVTAGNING VID NYBESOK OCH

ARSKONTROLLER I RESPEKTIVE ALDERSGRUPP.

e Andelen med forhojt blodtryck
sjunker under behandlingstiden.

e Tendensen ar sarskilt tydlig for
yngre barn.

e Resultaten tyder pa att
behandlingen paverkar
blodtrycken gynnsamt.

Procent
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FASTEBLODSOCKER

SAMMANFATTNING

Typ 2 diabetes ar en vanlig och mycket allvarlig féljdsjukdom till fetma
bland vuxna.

Sjukdomen leder till en kraftigt okad risk for hjart-karlsjukdom och
njurskador.

Vi har inte ndgon namnvard 6kning av typ 2 diabetes bland ungdomar
med fetma i Sverige till skillnad fran situationen i manga andra lander.
Forhojda fasteblodsocker ar en vanlig komplikation vid fetma och anses
bdde vara ett forstadium till diabetes och i sig vara en riskfaktor for
hjart-karlsjukdom och cancer.

Omkring 17 % av barn med fetma har i en tidigare studie som utgatt fran
BORIS haft forhojda fasteblodsocker i Sverige. Detta dr en mycket hog
siffra jamfort med vad man sett i andra lander, exempelvis Tyskland.

Vi kan se i drets sammanstillning att andelen med forhojda
fasteblodsocker ar fortsatt mycket hég bland svenska barn med fetma i
Sverige, 17,6 %.

Trots detta forefaller det som om blodsocker ofta inte omkontrolleras
trots forekomst av forhojda fasteblodsocker. Inte heller kan vi se att
socker-belastningar utférts pa dem som har forhoéjda fasteblodsocker
trots att detta ar den enda sdkra vagen att identifiera tidig utveckling av
typ 2 diabetes. Det kan dock vara sa att dessa atgarder genomfors utan
att de registreras i BORIS.
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ANDEL BARN SOM HAR ETT REGISTRERAT FASTEBLODSOCKER NAGON GANG
(3-20 AR 1997-2013)

Fasteblodsocker

Cua
(S

e Samtliga barn med fetma bor undersékas med
fasteblodsocker.
e 64 % av barn med som behandlas i sjukvarden

for fetma har ndgon gang fatt sitt blodsocker
uppmatt.

ANDEL BARN SOM HAR ETT REGISTRERAT MATVARDE FOR FASTEBLODSOCKER VID
NYBESOK RESPEKTIVE AR. (3-20 AR)

Fasteblodsocker
vid firsta besik
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e Andelen barn med uppmatt
fasteblodsocker redan vid nybesoket har
stigit fran 51 till 58 % mellan 2011 Och 500%
2012 vilket ar en positiv utveckling.
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ANDEL BARN MED FASTEGLUKOS TAGET VID NYBESOK I RESPEKTIVE
ALDERSRUPP(2011-2013)
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ANDEL BARN MED FASTEBLODSOCKER TAGET VID NYBESOK I FORHALLANDE TILL GRAD
AV FETMA I RESPEKTIVE ALDERSGRUPP OCH AR (2011-2013)
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ANDEL BARN SOM HAR UPPREPADE MATNINGAR (MINST 2) FOR FASTEBLODSOCKER

(3-20 AR 1997-2013)

e Eftersom manga barn har forhojda
fasteglukos ar det viktigt att folja
blodsocker regelbundet, dels de som
har férhojda varden men dven de
som inte minskar sin grad av fetma.

e Ingen analys har gjorts av vilka som
har sina blodsocker
omkontrollerade men totalt sett ar
andelen barn dar blodsocker
kontrollerats lag.
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Fasteglukos
vid tva eller
fler besdk
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ANTAL BARN MED FORHOJT FASTEGLUKOS AVSER PROVTAGNING VID NYBESOK OCH

ARSKONTROLLER AREN 1997-2013.

Fasteblodsocker 6ver 5,6mmol/L definieras om férhojt fasteblodsocker (IFG, impaired fasting
glycemia). Referens: ADA (American Diabetes Association) Diabetes Care 2012. Detta &r ett
prediabetiskt tillstand och hos vuxna en oberoende riskfaktor for hjart-karlsjukdom och fortidig
dod. Huruvida detta dven géller barn ar dnnu osakert.

e Antalet barn med forhojt fasteglukos ar
1248 (17.6 %). Vid arsrapporten 2012
identifierades 962 individer.

e Andelen barn med forhojt fasteblodsocker

ar saledes fortsatt mycket hogt i Sverige
jamfort med andra lander.

30

Fasteglukos
ADA ?>5,5)

I Mormalt
W Férhait



ANDEL BARN MED FORHOJT FASTEGLUKOS PER ALDERSGRUPP (3-20 AR 2011-2013)

asteglukos enligt
ADA

t
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Andel barn med férhojt
fasteglukos, dvs. varden 6ver
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ANDEL BARN MED FORHOJT FASTEBLODSOCKER PER KON
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RESULTAT PER ENHET

Tabellen visar hur manga patienter som totalt vid respektive enhet har ett nybesok registrerat.
Forsta reg, visar manad och ar for forsta patient registrering.
Ej avregistrerade patienter visar hur manga patienter som gar i aktiv behandling vid enheten.

Sedan foljer antal nybesok under 2013, medelvarden for totalt antal patienter och nybesok 2013
avseende alder och grad av fetma.

Vidare visas andelen patienter som vid sitt nybesok 2013 fatt blodtryck och blodsocker kontrollerat,
siffran for alla visar andel individer vid enheten som nagon gang under behandlingen fatt det
kontrollerat.
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Nybesdk Alla Nybesdk Alla Nybesok Alla Nybesok Alla Nybesok
2013 2013 2013 2013 2013
antal Forsta Ejavreg Alder medel Alder medel BMISDS BMISDS Blodtryck Blodtryck Fasteblodsocker Fasteblodsocker

patienter reg. patienter  Antal (ar) (ar) medel medel andel andel andel andel
Universitetsklinik
Akademiska sjukhuset 219 januari 2008 199 7 2.4 2,3 35 34 70% 18% 90% 88%
Drottning Silvia Universitetssjh 302 oktober 1997 229 27 13,2 13,6 35 34 50% 67% 45% 100%
Karolinska Universitetssjukh 1472 januari 1997 323 39 76 73 35 34 85% 64% 79% 67%
Skéane Universitetssjukhus 1610 november 2001 1605 99 1,7 10,3 3,3 3,3 78% 82% 24% 0%
Umea universitetssjukhus 1 september 2006 1
Orebro universitetssjukhus 217 september 2003 56 10 19 8.8 3,6 35 80% 100% 90% 40%
Total 3821 2413 192 12,2 11,3 3,4 3,3 78% 71% 55% 38%
Barnklinik
Barnkliniken Angelholm 4 april 2011 4 2
Eskilstuna barnklinik februari 2012 B 104 10,5 3,6 37 28% 33% 28% 33%
Falun barnklinik 1 november 2013 1 1
Gallivare / Kiruna barnklinik 60 februari 2007 30 3 0.8 9,7 33 33 88% 67% 100% 100%
Halmstad barnklinik 252 december 2007 166 41 10,9 10,5 3,2 3.2 89% 88% 74% 73%
Helsingborg barnklinik 640 december 2002 500 65 10,5 10,9 32 31 89% 82% 75% 42%
Kalmar barnklinik 21 april 2003 88 25 10,7 10,3 31 3,0 73% 76% 4% 24%
Karlskrona barnklinik 6 januari 2010 6
Karlstad barnklinik 79 november 2009 65 B 24 2.6 3,7 34 81% 94% 62% 75%
Norrké ping barnklinik 38 februari 2012 37 1B 9,7 9,8 31 3,0 84% 78% 92% 83%
Nyko ping barnklinik 38 mars 2011 23 6 11 2,1 34 34 84% 67% 84% 100%
Sachsska barnklinik 55 september 2004 51 21 33 64% 82%
Skellefted barnklinik 1 februari 2007 1
Skovde barnklinik 75 september 2008 70 2,2 34 80% %
Sollefted barnklinik 36 februari 2009 36 2 1,7 8,5 3,1 34 25% 0% 81% 100%
Trollhattan / NAL barnklinik 27 maj 2011 27 1 10,6 6,4 3,6 3,0 63% 0% 96% 100%
Visby barnklinik 24 oktober 2004 21 12,0 34 54% 13%
Vastervik barnklinik 18 juli 2007 90 10 10,0 94 3,1 35 35% 20% 59% 50%
Vasteras barnklinik 104 september 2008 66 44 n1i 10,5 34 35 80% 75% 81% 91%
Total 1787 1300 249 10,8 10,7 3,2 3,3 78% 74% 64% 62%
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Nybesok Alla Nybesdk Alla Nybesdk Alla Nybesdk Alla Nybesdk
2013 2013 2013 2013 2013
Totalt antal Forsta Ejavreg Alder medel Alder medel BMISDS BMISDS Blodtryck Blodtryck Fasteblodsocker Fasteblodsocker

patienter reg. patienter Antal (ar) (ar) medel medel andel andel andel andel
Barnmottagning
Aleris barnmott Goteborg 2 maj 2011 2
Alingsas barnmottagning 241 januari 2004 129 20 0,3 12 3,0 2,8 7% 5% 61% 35%
Angered barnmottagning 249 mars 2008 99 42 0,2 9,6 3,2 3,2 78% 74% 58% 83%
Backa barnmottagning 44 mars 2007 35 20 9,8 05 31 3,0 77% 90% 84% 85%
Biskopsgéarden barnmott 37 januari 2009 35 21 10,0 10,0 31 3,0 65% 62% 100% 100%
Bromma barnmottagning 290 mars 2006 160 44 9,7 9,9 31 3,0 90% 80% 78% 55%
Falk6 ping barnmottagning 10 september 2007 4
Farsta barnmottagning 25 augusti 2009 25 5 94 9,6 34 34 72% 60% 72% 20%
Frélunda barnmottagning 23 juli2008 20 18 9,3 8,9 31 3,0 70% 78% 87% 83%
Gamlestaden barnmottagning 108 juli2on 76 39 10,0 9,1 3,2 3,2 72% 72% 90% 87%
Gripen barnmottagning 40 december 2007 40 2 0,2 6,4 3,4 34 23% 0% 18% 0%
Hallsberg barnmottagning 1 augusti 2011 1
Hallunda barnmottagning 257 november 2003 202 57 10,0 10,6 3,1 3,0 80% 84% 70% 56%
Handen barnmottagning 156 augusti2004 135 39 92 97 32 29 85% 85% 87% 87%
Huddinge barnmottagning 500 oktober2003 227 61 22 8,9 3,0 3,0 87% 85% 75% 62%
Halsan barnmottagning 70 mars 2010 39 105 3,2 74% 93%
Hassleholm barnmottagning 165 maj 2007 100 7 10,1 10,5 34 3,2 85% 71% 73% 6%
Jarva barnmottagning 184 november 2009 182 62 9,4 9,0 33 33 76% 7% 40% 45%
Karlskoga barnmottagning 53 juni2005 47 7 9,7 8,5 35 35 51% 4% 77% 7%
Kristinehamn barnmottagning 28 november 2008 3 9 10,9 12 34 34 43% 56% 2% 33%
Kronoparken barnmottagning 8 oktober 2004 7
Kungshdjd barnmottaning maj 2013 1 1
Kungalv / Ale barnmottagning 81 november 2009 53 25 8,5 7,6 2,9 2,8 2% 0% 5% 0%
Landskrona barnmottagning 123 april 2002 75 10 9,6 8,9 32 34 25% 80% 3% 0%
Lerum barnmottagning 195 mars 2005 43 23 9,7 9,8 2,8 2,7 1% 1% 96% 87%
Lidingd barnmottagning 5 december 2008 5
Lidko ping barnmottagning 14 januari 2004 103 0,1 32 84% 87%
Lilieholmen barnmottagning 397 december 2001 317 31 9,7 9,7 31 3,0 85% 90% 54% 39%
Lindesberg barnmottagning 97 oktober 2005 73 u“ 9,7 9,4 3,3 3,1 94% 86% 93% 86%
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Nybesodk Alla Nybesok Alla Nybesdk Alla Nybesok Alla Nybesok

2013 2013 2013 2013 2013
Totalt antal Forsta Ejaveg Alder medel Alder medel BMISDS BMISDS Blodtryck Blodtryck Fasteblodsocker Fasteblodsocker

patienter reg. patienter  Antal (ar) (ar) medel medel andel andel andel andel
Barnmottagning
forts.
M éarsta barnmottagning 94 mars 2006 28 5 8,8 10,6 3,1 3.2 82% 60% 49% 100%
MdlIndal barnmottagning 61 september 2008 60 28 9.8 94 28 29 5% 39% 92% 89%
M dlInlycke barnmottagning 9 augusti 2008 19 9 10,2 97 28 3,0 47% 22% 37% 33%
Nacka/Varmdé barnmottagning 179 mars 2009 179 33 95 9,0 2.9 29 93% 85% 82% 67%
Norrtélje barnmottagning 57 februari 2009 38 n 96 9,7 3,0 28 82% 91% 77% 82%
Oskarshamn barnmottagning 45 mars 2009 42 0 0,3 12 2,9 3,1 49% 50% 7% 80%
Partille barnmottagning 9 augusti 2009 9 4
Pite&/ Alvdal barnmottagning 25 september 2006 6 10,2 31 4% 4%
Skene barnmottagning 82 oktober 2009 50 6 10,0 na 3,2 33 66% 56% 70% 81%
Sollentuna barnmottagning 39 september 2008 29 6 11 10,0 3,0 2.8 77% 83% 85% 67%
Solna barnmottagning 25 februari 2012 25 9 8,6 9.8 3,1 3,1 28% 56% 76% 100%
Sodermalm barnmottagning 39 september 2006 31 9 10,9 10,3 2,6 25 90% 78% 79% 56%
Sodertélje barnmottagning 576 mars 2001 313 72 9.1 93 32 32 95% 89% 64% 29%
Trelleborg barnmottagning 133 oktober2008 103 16 97 83 3,0 29 65% 50% 79% 75%
Ulricehamn barnmottagning 59 oktober 2008 22 18 9.8 94 2.9 2.8 46% 72% 80% 67%
Upplands Vasby barnmott 158 januari 2004 80 8 10,8 8,38 3,0 3,0 94% 100% 65% 63%
Vallentuna barnmottagning 1 november 2011 1
Viskan barnmottagning 319 oktober 2007 ua 48 10,0 10,3 3,1 3,0 86% 81% 90% 96%
Varnamo barnmottagning 1 september 2013 1 1
Ystad barnmottagning 302 maj 2005 123 44 96 9,6 32 32 91% 80% 86% 82%
Akersberga barnmottagning 51 januari 2011 43 16 99 9,6 29 28 82% 69% 96% 100%
Total 5825 3748 930 10,0 9,6 3,1 3,0 74% 70% 70% 64%
Primarvard
Falkd ping priméarvérd 72 september 2007 6 3 1,0 8,0 3,1 3,0 3% 0% 58% 67%
Primarvard Angered 1 oktober 2013 1
Total 73 17 4 10,9 8,0 3,1 2,7 3% 0% 58% 50%
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AKTIVITETER OCH UTVECKLING 2013

AKTIVITETER

Aktiviteter som BORIS deltagit pa och genomfoért under 2013:

BORIS-dagen, november 2013.

Utbildning i datasal, grundkurs, november 201 3.

Utbildning i datasal, analyskurs, november 2013.

Publicerat DN Debatt-artikel, september 2013, "Sjukhus stanger dorren for barn med fetma”

(BORIS Styrgrupp).

o Deltagit vid Nationella Kvalitetsregisterkonferensen i Stockholm, oktober 2013.

e Ansokte och beviljades medel fran SKL for "IT-innovation”, fér att utveckla ett granssnitt for
patient att kunna ta del av behandlingsdata fran BORIS via Mina Vardkontakter, i syfte att 6ka
patientengagemanget for behandlingen.

o Ansokte om medel fran SKL for byte av IT-plattform for registret, december 2013.

Beviljades medel fran SKL for ett projekt i syfte att 6ka tdckningsgraden, september 2013.

Till 2014 &rs Oppna Jamférelse rapport "Oppna Jamférelser 2014 Héilso- och sjukvard -

Jamforelser mellan landsting” (Socialstyrelsen) har BORIS redovisat data for tva indikatorer:

"Viktresultat efter 1 ars behandling for barn som pabdrjar behandling fore 12 ars alder” och

”Andel patienter med fasteblodsocker registrerat”.

Foljande forandringar i registret/pa hemsidan ar genomforda under 2013:

e Saker inloggning med sa kallade SITHS-kort (e-tjanstekort) har mojliggjorts.

e Signeringskonsoll inférd (mojlighet att samlat signera flera patienter och besok).

e Hemsida: utokat den arliga enkéten till alla deltagande enheter, med bl.a. fler fragor om hur
BORIS anvénds i verksamheten.

FORSKNING 2013

PAGAENDE FORSKNINGSPROJEKT

AMOS

AMOS (Adolescent Morbid Obesity Surgery study) ar en kirurgisk interventionsstudie med
prospektiv icke randomiserad, kontrollerad design. Studien ar bedriven vid tre mottagningar
(Stockholm, Goteborg och Malmd) och foljer 81 ungdomar som genomgick en gastric bypass
operation mellan ar 2006 och 2009. Studiens huvudsyfte ar att folja och jamfora utvecklingen av
body mass index, metabola riskfaktorer och livskvalitet mellan opererade ungdomar och
kontrollgrupp. Under 2014 samlas de sista data in for 5-ars-uppfdljningen.
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FOCUS

FOCUS (Follow-up Obesity Consequence Study) dr en longitudinell studie vars syfte ar att utvardera
det prediktiva vardet av metabola riskmarkérer och hur barn och ungdomar upplever sin
behandling av fetma. Studiens medverkande rekryteras fran BORIS och de ska ha gjort en utredning
for sin fetma for 5-15 ar sedan. I slutet av 2013 hade studien 35 individer inkluderade med en
uppfoljningstid pa dver 9 ar i medelvarde.

Lankning till andra register

Etiskt godkdnnande har erhallits for att lanka BORIS till andra nationella register och andra
kvalitetsregister. Syftet ar att utvardera hur ar fetma bland barn och ungdomar &r kopplat till
allman sjuklighet, anvandning av mediciner och psykosocial anpassning i ung vuxenalder. Denna
studie kommer att pabodrjas under 2014.

Internationellt samarbete

[ ett samarbete med polska forskare har BORIS anvéants for att matcha en grupp barn for att jamfora
nivderna av fasteblodsocker hos unga barn med fetma. Trots att barnen har samma grad av fetma,
alder och konsfordelning visar resultaten pa att barnen i Sverige har hogre nivaer av
fasteblodsocker &n barnen i Polen.

Genetik

Fetma beror alltid pa att man ater mer energi dn man gor av med och som darfor lagras som fett i
fettvdvnaden. Genetiska skillnader mellan individer gor dock att vissa ar betydligt mer bendgna att
utveckla fetma. BORIS registret samarbetar med grundforskare i Uppsala, framst professor Helgi
Schioth for att 6ka forstaelsen kring fetmagenetiken, dels betydelsen av olika gener men ocksa
betydelsen av genetiska skillnader for mojligheten att lyckosamt ga ner i vikt. Det visar sig att det
samma gener som leder till viktuppgang inte alltid forsvarar viktnedgang.

Sodertalje-studier

Tva forskningsstudier vid Sodertalje barnmottagning:

Uppfoljning av fem ars kontinuerlig behandling avseende behandlingseffekt, framgangsfaktorer och
patienter som avbryter sin behandling i fortid.

En utvardering som testar om sjukskoterskebesok kan bytas ut mot titare och kortare
telefonkonsultationer, som en del av barnfetmabehandling pa en barnmottagning, utan att
behandlingsresultatet forsamras.
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PUBLIKATIONER 2013

Publikationer baserat pa data fran BORIS, publicerade 2013.

e Impaired fasting glucose prevalence in two nationwide cohorts of obese children and
adolescents. Hagman E?, Reinehr T2, Kowalski Jt, Ekbom A3, Marcus C, Holl RW+. Int ] Obes
(Lond). 2014 Jan;38(1):40-5.

e The STK33-linked SNP rs4929949 is associated with obesity and BMI in two independent
cohorts of Swedish and Greek children. Rask-Andersen M1, Moschonis G, Chrousos GP, Marcus
C, Dedoussis GV, Fredriksson R, Schioth HB. PLoS One. 2013 Aug 15;8(8):e71353.

BORIS SOM STOD FOR FORBATTRINGSARBETE /
VERKSAMHETSUTVECKLING

Nedan ges exempel pa hur BORIS anvands for att stodja och forbattra barnfetmavarden.

Arlig utbildningsdag for deltagande enheter

Vid den arliga BORIS-dagen rapporteras arets BORIS-resultat, bade totalt och for enskilda enheter.
Utbildningsdagen omfattar ocksd genomgang av fordandringar i registret, resultat av
behandlingsstudier samt diskussioner om riktlinjer och arbetssétt for barnfetmabehandling och hur
dessa stods av BORIS. Dagen mojliggor ocksa natverkande och kunskapsutbyte mellan enheter i
olika delar av landet.

Nagra viktiga resultat som har presenterats och diskuterats under de senaste aren och har
betydelse for alla deltagande enheter ar:

* Dbehandling av barnfetma har visat pa storst effekt pa yngre barn (6-9 ar) och mycket dalig effekt
for de dldsta ungdomarna (14-16 ar)

= 3alder och grad av fetma da behandling startar sjunker ar for ar, vilket ar positivt

Arlig utbildningsdag i datasal

I samband med den arliga BORIS-dagen erbjuds alla nya och befintliga anvdndare praktisk
utbildning i registreringsarbete. Det finns tva parallella utbildningar att vélja mellan: grundkurs i att
registrera patientdata, samt kurs i at analysera inlagda data.
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Registret driver fram strukturerade arliga ldkarkontroller dir behandlingsresultat och framtida
behandlingsmal tydligare definieras

Strukturen i BORIS medfér ett rekommenderat arbetssitt for barnfetmaverksamhet som &r
uppbyggt kring att varje patient har minst ett besok arligen till ansvarig ldkare. Det arliga
lakarbesoket omfattar blodprovstagning, arsenkiter (infor besoket) samt lakarbes6k med kliniska
matningar, uppféljning av tidigare behandling och behandlingsplanering for det kommande aret.
Nar enheter ansluter sig till BORIS sa anvander sig manga av den "verksamhets-mall” som bygger pa
dessa arliga kontroller som utarbetats vid barnmottagningen vid Sodertélje sjukhus. Mallar for
arbetssattet ar tillgangliga for alla enheter via BORIS hemsida (www.e-boris.se).

Sodertéljes mall for arskontroller utgar saledes helt fran den data som registreras i BORIS. Patienten
far infor saval forsta besok samt varje arligt ldkarbesok hemskickat en enkit som bl.a. innehaller
fragor kring demografi, arftlighet och livsstilsvanor (skriftlig information om BORIS ar bifogad vid
forsta besoket) - data som sedan registreras i BORIS. Infér det arliga liakarbesdket bor
fasteblodprover tas, och vilka prover som rekommenderas framgar av BORIS. Infér besoket kan
ocksd behandlingen under det foregdende aret sammanfattas och ev. diskuteras pa
patientkonferens. Ett lakarprotokoll som helt foljer BORIS-formulédr utgoér mall for vilka matningar
och undersokningar som bor goras i samband med besoket. Under besoket diskuteras
behandlingsresultat for foregaende ar och behandlingsplanering for det kommande aret, genom att
folja mallar som motsvarar formuldr i BORIS. Om behandling skall avslutas féljs BORIS mall for
avregistrering.

Spridning av "BORIS-mall” fér barnfetmaverksamhet vid barnmottagningar i Stockholm

I Stockholms ldns landsting pagar ett projekt dar Sodertdlje-/BORIS "verksamhetsmall” provas da
nya barnfetmaverksamheter skall byggas upp vid barnmottagningar (projekt SVK; Sammanhallen
VardKedja). Huvudmannen staller krav pa att registrering i BORIS gors. Barnmottagningar som skall
starta barnfetmaverksamhet far utbildning och stod for att komma igang med en verksamhet som
bl.a. bygger pa BORIS-strukturen med arskontroller (se ovan). Projektet haller for narvarande pa att
utvirderas for de forsta barnmottagningarna som startade i projektet under 2009/2010
(Liljeholmen, Bromma, Upplands Vasby, Huddinge, Hallunda, Marsta, Sollentuna), men utvidgas
aven for fler enheter under hosten 2011.

Grafer som visar pa en behandlingseffekt anvinds av deltagande enheter for att visa att det ofta
tunga terapiarbetet med barnfetma ger resultat

Genom BORIS arsrapport far alla enheter som har minst 15 patienter registrerade inkluderande
minst en arlig uppfdljning ta del av grafer som visar behandlingsresultat samt resultat for andra
rapporterade resultat- och processindikatorer. Alla enheter kan dven mycket latt direkt ur BORIS ta
fram dessa resultat sjalva, liksom dven basal deskriptiv statistik t.ex. antal patienter, konsférdelning,
grad av fetma vid forsta bes6ket mm. Utbildning i BORIS rapporteringsmojligheter erbjuds arligen
av BORIS styrgrupp.

BORIS som underlag for arlig rapportering av verksamheten till huvudmaén

Manga enheter anvidnder statistik och grafer frdn BORIS i sin verksamhetsrapportering till
huvudmannen.
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BORIS medfor att tidigare verksamhet successivt kan utvarderas

For nya enheter som ansluter sig till BORIS &r steg ett oftast att Idpande fa igang registrering for nya
patienter. Manga enheter valjer som steg tva ocksa att retroaktivt registrera tidigare patienter och
behandling. Ett exempel ar Kalmar ldn dar man ar i fard med att folja upp tidigare genomfoérd
barnfetmaverksamhet vid landstingets tva barnkliniker Kalmar och Vastervik genom att registrera
data retroaktivt i BORIS.

Kvalitetskontroll av patientunderlaget med hjilp av BORIS

Detta exempel kommer fran Rikscentrum Barnobesitas. Denna enhet som tar emot remisser fran
hela landet har ett mycket stort patientunderlag (>400 patienter). Sedan ett ar tillbaka sa
synkroniseras vantelistan regelbundet med patientunderlaget i BORIS och patienter som avskrivits
fran enheten avregistreras ocksa i BORIS. Pa detta satt kan man genom BORIS alltid snabbt fa fram
en aktuell bild av hur stort patientunderlaget ar.

Registret tydliggor hur barnfetmaverksamhet ser ut i olika delar av landet

Behandling mot barnfetma erbjuds inte i alla landsting och barnkliniker, och alla enheter som
erbjuder behandling registrerar inte i BORIS. Registret forsoker stotta nya enheter som haller pa att
starta behandlingsverksamhet och enheter som behoéver extra stod med att borja rapportera till
BORIS.

Registret medfor att fler viktiga parametrar utnyttjas fér bedémning av patienter

De blodprover som rekommenderas tas vid arlig lakarkontroll framgar av BORIS, bland annat
fasteblodprover glukos, insulin, blodfetter och leverprover. Bedomning av dessa diskuteras i
samband med de arliga BORIS-dagarna.

Andra kliniska parametrar som ingar i BORIS indikerar betydelse av att dessa matningar gors, t.ex.
blodtryck, matning av bukomfang och insulinresistensberakning med hjalp av HOMA.

Kvalitetskontroll av inlagd data

Kvalitetsarbetet sker i tva steg.

1) Genom att besoka 10% av enheterna och granska 10% av deras patienters registrerade data
mot killdata (journaler).

2) Visuell inspektion av samtliga numeriska data for att utreda om det finns felinmatningar
som kan stora resultaten vid export.

Mal: Att identifiera eventuella systematiska fel samt att ldgga in logiska kontroller, flaggor vid
registrering av orimlig data.

Omvardnadsparametrar

BORIS har representant i den tillsatta arbetsgruppen runt gemensamma omvardnadsindikatorer for
barnregister.
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Arlig enkadt till samtliga anvindare

En enkat skickats ut arligen till samtliga anvandare for att fa en férdjupad bild av vilka patienter
som registreras och vilka patienter mottagningen tar emot, samt hur registret och resultat fran
registret anvands for att forbattra verksamheten.
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BAKGRUND

SYFTET MED REGISTRET

Syftet med BORIS ar att bidra till en 6kad kvalitet vid behandlingen av barnfetma samt att
barnfetmavarden generellt bedrivs kostnadseffektivt och pd en adekvat vardniva.

BORIS bidrar till detta pa en méngd olika satt. I vilken utstrackning detta sker avgors delvis av hur
registret utnyttjas av olika regioner och landsting. Ett grundlaggande syfte med registret ar att
langsiktigt folja behandlingen av barnfetma i landet. Vilka behandlingsformer erbjuds och hur ar
resultaten? Sker en kvalitetshojning i takt med att kompetensen och utbildningsnivan bland
behandlare hojs? Satts behandlingen in sa tidigt och med adekvata resurser att behandlingsmélen
nas? Resultaten som uppnas av en enhet kan jamforas med ett riksgenomsnitt och registret kan
anvandas som beslutsunderlag for framtida satsningar.

Med hjalp av ett nationellt kvalitetsregister kan sdledes varden totalt kvalitetssiakras gentemot hur
det ser ut i Sverige totalt, obalans nar barnen remitteras till barnklinik, vilken grad av fetma och
vilken grad av co-morbiditet etc. kan kartldaggas.

Registret kan anvandas for att se hur manga barn i en region som far behandling for fetma. Dessa
data kan stéllas i relation till det totala antalet barn i lanet vilket kan anvandas som ett grovt matt pa
hur stor andel barn som far behandling, vilket i sin tur kan stallas i relation till behovet. Nar vi far ett
nationellt heltdckande register 6ver langd-/viktutveckling for alla barn i Sverige kan man erhalla
goda analyser dver behandling i relation till regionens behov och forutsattningar geografiskt och
socialt.

Resultat fran registret kan anvandas for riktade utbildningsinsatser exempelvis om man finner att
en viss typ av behandling anvands for lite eller i onddan eller att ett viktigt symptom mer
systematiskt inte uppmarksammas.

Ett annat syfte med registret ar att det i sig sjalvt innebéar en kvalitetshojning av varden att anvdanda
registret. Genom att vissa parametrar efterfragas ur registret i enlighet med nationella riktlinjer,
medfor detta ocksa att det blir mer naturligt att dessa parametrar anvands i behandlingen. Registret
kan ocksa lankas till information om behandlingsformer, lakemedelsinformation samt pagdende
interventionsstudier och ddrmed bli ett arbetsredskap i vidare bemérkelse for varden.

Registret erbjuder ocksa darssammanfattningar pa individuella patienter vilket ocksa bidrar till att
man arligen tar stillning till behandlingen av varje patient. Harigenom kan registret ocksa anvindas
som ett arbetsinstrument i det direkta vardarbetet.

Ytterligare ett syfte med registret ar att 6ka kunskapen om vilka behandlingsformer som fungerar
bra och som dr mindre lampliga for barn i olika dldrar. Publicerade behandlingsresultat kan vara
bra i den vetenskapliga studiemiljo dar de utviarderades utan att med sjdlvklarhet fungera brai en
sjukvardande vardagsmiljo.

Slutligen dr malsattningen med registret att det ska tillhandahalla enkla arbetsinstrument, bade for
den som drar igang ett behandlingsprojekt, men ocksa for den kliniska verksamheten. Registret ar
webbaserat med separata moduler for varje deltagande enhet. For den som vill registrera
ytterligare parametrar finns tilliggsmoduler utarbetade for en mangd férdefinierade variabler. Alla
enheter kan exportera och bearbeta sina egna data.
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BORIS ar sedan 2012 anslutet till QRC. QRC Stockholm ar ett registercentrum, och har genom detta
som overgripande uppdrag att stédja uppbyggnad och drift av nya och befintliga Nationella
kvalitetsregistra. Registret ser detta som ett viktigt stéd i styrgruppens arbete med registrets
utveckling.

VILKA PATIENTER REGISTRERAS [ BORIS

Individer som behandlas for fetma upp till 18 ars alder registreras.

Registreringen avser sjukvardande behandling; behandling pd barnldkarmottagningar, barnklinik
och dven i primarvard. Pa grund av att barnsjukvardens daliga beredskap att ta hand om dessa barn,
skots fortfarande en del fetmabehandling inom skolhdlsovarden. Detta ar dock inte
skolhdlsovardens uppdrag. Daremot ska skolhdlsovarden samarbeta med sjukvarden for basta
mojliga langsiktiga resultat.

Skolhélsovarden har framfort intresse av att deltaga i BORIS och detta kan bli aktuellt i framtiden
bland annat for att synliggora vad skolhdlsovarden gor i detta sammanhang helt utanfor sitt
uppdrag.

BVC &r inte med. Barnfetma ska behandlas fran 4-6 ars alder enligt de nationella riktlinjerna aven
om undantag naturligtvis finns. Det finns dock ingen anledning fér ndrvarande att bredda registret
till yngre aldrar. BVC ska lika lite som skolhdlsovarden vara ansvarig for sjukvardande behandling.
Men pa samma satt som diskuterats ovan kan det bli anledning att i framtiden dven ta med BVC i
registret.

Fetma ar en kronisk sjukdom och registret ar framforallt avsett for utvardering av mer langsiktig
behandling. Enligt nationella riktlinjer bor barnfetmabehandling vara minst 3-arig.
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STYRGRUPP

Arbetet med BORIS drivs av en styrgrupp under ledning av registerhallare professor Claude Marcus.
Medlemmarna i styrgruppen representerar kompetens inom klinisk barnfetmabehandling,
epidemiologi, forskning, biostatistik och IT. Styrgruppen har under 2013 utékats med en medlem:
Malin Agn, som representerar patientperspektivet.

Claude Marcus, professor, barnlakare, registerhallare for BORIS

Professor och 6verldkare vid Karolinska Institutet (KI) och Karolinska universitetssjukhuset. Han ar
specialist i Barnmedicin och Barnendokrinologi. 1996 startade han tillsammans med Pernilla
Danielsson Rikscentrum for overviktiga barn vid davarande Huddinge Sjukhus. Claude Marcus
forskning ar inriktad pa fetma generellt (prevention, behandling, orsaker och foljdsjukdomar) och
pa diabetes.

Kontakt: claude.marcus@ki.se

Eva Gronowitz, med dr, barnsjukskdterska.

Arbetar som Nationell koordinator i femakirurgistudien for ungdomar med fetma i Sverige (AMOS)
och forskningskoordinator pa Obesitascentrum fér Barn och Ungdomar pa Drottning Silvias Barn
och Ungdomssjukhus i Géteborg.

Kontakt: Eva.gronowitz@vgregion.se

r

k ‘ AMalin Agn, grundare till féraldrainitiativet Sundare Barn

Sundare Barn arrangerar seminarier om barnfetmaprevention tillsammans med kommun, landsting
och sjukvardens representanter. Verksamheten har under fyra ar natt ca 130 000 barn via foraldrar
och vardpersonal. Verksamheten ar rikstidckande och hemsidan www.sundarebarn.se erbjuder
fortsatt stod i arbetet med en battre halsa for vara barn.

Kontakt: malin.agn@sundarebarn.se
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y
(:// Pernilla Danielsson, med dr, barnsjukskdterska.
Arbetar som koordinator i BORIS. Disputerad barnsjukskoterska som forsvarade sin avhandling
"Severe Childhood Obesity: Behavioural and Pharmacological Treatment i december 2011 vid
Karolinska Institutet. Ar tjanstledig frdn Rikscentrum barnobesitas vid Karolinska
Universitetssjukhuset Huddinge och arbetar med forskning vid KI och BORIS.
Kontakt: Pernilla.danielsson@karolinska.se

/Sven Klaesson, med dr, barnlakare.

Verksamhetschef VO Kvinnor-Barn, Sodertdlje Sjukhus AB har ett stort intresse for barn- och
ungdomsfrégor och ir ledamot av Jerringfondens styrelse. Ar aktiv i flera utvecklings- och
forskningsprojekt kring barnfetma och har deltagit i utformningen av det aktuella vardprogrammet
i Stockholms lan.

Kontakt: Sven.klaesson@sodertaljesjukhus.se

& Jan Kowalski, statistiker

Arbetar som biostatistiker. Han borjade sin tid pa KI med att undervisa pa forskarutbildningen. Idag
arbetar han med kliniska provningar, registerstudier, och konsultation mot forskargrupper. Han har
varit med och utvecklat applikationer for elektronisk datainsamling och har hjilp 6ver 200
doktorander med sina avhandlingsarbeten.

Kontakt: jk@kowan.com

Carl-Erik Flodmark, med dr, barnlakare
Arbetat med barnfetma vid Barnéverviktsenheten Region Skane sedan 1986 och disputerade pa en
ny behandlingsmetod 1993. Metoden bygger pa familjeterapi och han har ocksa varit ordférande i
den nationella Svensk Férening for Familjeterapi. Ar nu ordférande i Svensk Forening for
Obesitasforskning och var under manga ar ledamot i styrelsen for ECOG (European Childhood
Obesity Group). Ar ocksa med i expertgruppen pa Livsmedelsverket och deltar i projektet "Mat vid
fetma” pa SBU.

Kontakt: carl-erik.flodmark@skane.se
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Jovanna Dahlgren, docent, barnldkare

Chef vid Centrum for Tillvaxtforskning, Goteborgs Universitet (GU) samt lektor vid GU, sk
kombinationstjdnst med 30% klinik (ansvarig sektorsoverldkare for endokrin &
obesitasverksamheten) vid Drottning Silvias Barn & Ungdomssjukhus (DSBUS). Ar ledamot i Clinical
Practice Committee, European Society of Pediatric Endocrinology (ESPE) och forestandare for
Nationella tillvixthormonregistret, nationellt kvalitetsregister for tillvixthormonbehandling hos
barn.

Kontakt: jovanna.dahlgren@vgregion.se

Viktoria Svensson, med dr, dietist, civilingenjor

Arbetar som projektledare for BORIS. Civilingenjor, dietist och medicine doktor vid Karolinska
Institutet. Anstalld som barndietist vid Dietistkliniken, Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge.
Har erfarenhet av behandling av barnfetma, forskning pa riskfaktorer och prevention av barnfetma
samt projektledning i IT-branschen.

Kontakt: viktoria.svensson@karolinska.se

Martin Neovius, docent, civilekonom

Arbetar vid enheten for Kklinisk epidemiologi, Institutionen foér medicin, Karolinska institutet.
Priméra forskningsintressen ar ekonomisk utviardering av fetmakirurgi, samt epidemiologiska och
ekonomiska fragestillningar kring biologisk behandling av inflammatoriska sjukdomar.
Specialkunskap: Registerbaserad utvirdering av olika behandlingsformer vid fetma, inklusive
fetmakirurgi, beteendemodiferande behandling och very low calorie diets (VLCD) utifran sdkerhet,
effekt och hilsoekonomiska perspektiv.

Kontakt: martin.neovius@Ki.se

46


mailto:jovanna.dahlgren@vgregion.se
mailto:viktoria.svensson@karolinska.se
mailto:martin.neovius@ki.se

Anders Ekbom, professor, lakare

Professor i epidemiologi och prefekt vid Institutionen fér medicin, enheten for klinisk epidemiologi
Karolinska Institutet. Arbetade som kirurg under 17 ar och disputerade 1990 pa inflammatoriska
tarmsjukdomar (IBD). Hans ursprungskallor har framst hamtats fran svenska hélsodatabaser, vilka
har gett honom och hans kollegor en unik killa att hdmta information ifran.

Kontakt: anders.ekbom@ki.se

M John Ryberg, barnlakare

Ar overlikare och medicinskt ledningsansvarig vid Barn- och ungdomsmottagningen,
Universitetssjukhuset Orebro. Han har arbetat med barnfetma sedan 2004 och ar ansvarig likare i
Barn- och ungdomsklinikens fetmateam. John dr en av medlemmarna i den regionala
vardprogramgruppen fér évervikt och fetma hos barn och ungdomar i Uppsala-Orebroregionen.
Kontakt: john.ryberg@orebroll.se
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