Epidemiologisk forskning om barn
— vad har gjorts och vad kan goras?
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Sverige har en unik internationell konkurrensfordel genom tillgangen
pa personnummer och heltackande register. Inte minst ger detta en
majlighet att félja halsoutvecklingen longitudinellt fran fédelsen och
framat. | denna artikel ges ett antal exempel pa epidemiologiska stu-
dier som bedrivits kring barn och ungdomar i Sverige. Dessa studier
har haft en hog kvalitet och gett manga intressanta resultat. Trots
detta ar potentialen inte utnyttjad till fullo. Artikeln tar darfor ocksa
upp en del forslag till framtida epidemiologiska studier om barn och
ungdomar, bl.a. behovet av att mata barns- och ungdomars psykiska
halsa.
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tema

Sverige och andra nordiska linder har internationellt unika konkurrensfor-
delar nir det giller epidemiologisk forskning genom tillgdngen pé heltick-
ande befolkningsregister och ett unikt personnummer f6r alla medbot-
gare. Detta gér det mojligt att £6lja sambanden mellan sociala férhallanden,
levnadsvillkor och risken for sjukdomar frin vaggan till graven. Nyligen
granskades svensk folkhilsoforskning av utlindska forskare (1). Deras slut-
sats var att Sverige tillhorde virldens ledande linder nir det gillde folkhil-
soforskning, sirskilt nimndes epidemiologi och registerbaserad forskning.
Skilen som angavs var bl. a en kombination av utmdrkt datainfrastruktur
och en offentlig sektor som foérstod virdet av sddan forskning. Mot denna
bakgrund ir férutsittningarna f6r epidemiologisk forskning om barn och
ungdomar sirskilt goda.

Basen f6r epidemiologiska studier om barn dr det medicinska fodelsere-
gistret inklusive missbildningsregistreringen. Missbildningsregistreringen
startade ar 1965 som en f6ljd av den s.k. neurosedynkatastrofen dd ca 130
barn fick allvaliga missbildningar som en foljd av att deras mddrar tagit
lakemedlet neurosedyn (thalidomid). Man har berdknat att om denna kata-

Socialmedicinsk tidskrift 2/2005 133



tema

strof intriffat i dag skulle Svervakningen med register slagit larm efter 6-7
fall (2). Det medicinska fodelseregistret startade 1973 och innehiller upp-
gifter om samtliga barn som fotts 1 Sverige samt uppgifter om mamman.
Uppgifterna giller barnets lingd, vikt, eventuella sjukdomar, mammans
rékvanor och likemedelsférbrukning under graviditet. Dessa register ger
mycket information om de nyfédda barnen och ger goda méjligheter att
gobra longitudinella epidemiologiska studier. Om barnen senare hamnar pa
sjukhus, far cancer eller dor sd kan detta f6ljas upp i de nationella patient-,
cancer- eller dédsorsaksregistren. Diremot har vi simre med information
och data om hilsoproblem hos barn som inte kriver sjukhusvard. Hir mas-
te vi f6r ndrvarande forlita oss pa lokala studier. Eftersom svenska barn i
ett internationellt perspektiv dr mycket friska missar vi en hel del problem
som inte kriver sjukhusvird, men som dnd4 ar viktiga att ta itu med. Dit
hér inte minst psykosociala problem som minga ungdomar upplever.

I denna artikel kommer méjligheterna att fa kunskap om barns och ung-
domars hilsa och sjukdomar att belysas med konkreta exempel pd epide-
miologiska studier som bedrivits i Sverige. Vidare fors en diskussion om
framtida mdjligheter till epidemiologiska studier och inte minst behovet av
att mita barns och ungdomars psykiska hilsa.

Anvandningsomraden for epidemiologisk forskning om barn

Statistik och epidemiologiska undersékningar om barn ber6r alla midnniskor
vare sig man har barn, barnbarn eller 4r medborgare. Epidemiologiska stu-
dier kan anvindas for flera syften varav de viktigaste ir att:

- identifiera risk- eller orsaksfaktorer till sjukdom och ohilsa

- utvirdera effekter av insatser

- fordela resurser pd ett rittvist sitt

- skapa debatt och uppmirksamma problem.

Exempel pa nigra av dessa anvindningsomraden redovisas nedan.

Okar K-vitamin till nyfédda risken fér barncancer?

134

K-vitamin ges till alla nyfédda barn i Sverige f6r att undvika risken for
blédningar 1 hjdrnan. Socialstyrelsen rekommenderade dven att K-vitamin
injiceras. En studie frin England fann ett ovintat signifikant samband som
pekade pd att injiceringen av K-vitamin skulle kunna leda till en f6rdubb-
lad risk att fa barncancer (3). Denna undersékning rénte stor internationell
uppmirksamhet och féranledde en studie i Sverige. Genom att samkora det
medicinska fodelseregistret med cancerregistret kunde denna friga belysas.
Den svenska studien kunde inte finna nagra 6verrisker f6r barncancer av
att injicera K-vitamin (4). Den brittiska studien var en fall-kontrollstudie
som baserades pa 195 fall och 558 kontroller medan den svenska studien
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inkluderade 2 346 barncancerfall och 1,3 miljoner kontroller. Den svens-
ka studien kunde genomféras pa nigra manader med mycket begrinsade
resurser. Flera studier har senare bekriftat den svenska studiens resultat.
Exemplet illustrerar de unika férdelar vi har i Sverige att pa ett kostnadsef-
fektivt sdtt genomfora studier med hog tillforlitlighet. Det fanns inte heller
ndgon anledning f6r Socialstyrelsen att 4ndra pa sina rekommendationer.

Rokning under graviditet skadar fostret
Det dr numera ett vilkint faktum att rékning under graviditet 6kar riskerna
for fostret och det nyfédda barnet. Denna kunskap har bl. a erhallits fran
ett flertal svenska studier dir man utnyttjat det medicinska fédelseregistret
(5,6). De olika utfall som studerats dr 6kad dodlighet, lig fédelsevikt, kort
graviditetstid och tillvixthdmning.

Paverkar det ekonomiska konjunkturlaget spadbarnen?

I Folkhilsorapport 2005 redovisas bl. a data om dédfédda och spiddbarns-
dédlighet hos familjer med goda och déliga inkomster (7). Resultaten pe-
kar pa att de sociala skillnaderna i spidbarnsdédlighet var obefintliga i
borjan av 1990-talet for att sedan 6ka i takt med den ekonomiska krisen
under 1990-talet (figur 1). Dessa har sedan férsvunnit fram till 4r 2000.
Dessa resultat kan tas som en indikation pd att férhallanden i samhillet
tidigt mérks pa de grupper som ir kinsligast och mest beroende av stéd
fran omgivningen, dvs. spiadbarnen.
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Figur 1: Andelen d6dfédda och déda under spidbarnsaret efter hushallens disponibla inkomster
for perioden 1992-2000. Liga inkomster (kvintil 142, de 40 % med ligst inkomster). Héga in-
komster (kvintil 4+5, de 40 % med hogst inkomster). Killa: Folkhdlsorapport 2005 (7).
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Hogutbildade och aldre kvinnor ammar langre

Genom att koppla en databas med individdata frin barnavdrdscentralerna
i Uppsala lin med sociala data frin SCB:s register kunde man t ex stu-
dera vilka grupper som ammade lingst (8). Totalt baserades studien pi ca
15 000 barn fédda mellan 1998 och 2001. Nistan alla mammor ammar i
bérjan, men efter fyra manader borjar man se klara skillnader. Aldre mam-
mor ammar lingre dn yngre. Hégutbildade ammar betydligt mer 4n lagut-
bildade. Diremot spelade moderns fédelseland inte sdrskilt stor roll och
skillnader kunde férst mirkas bland mammor som ammade nio méanader
eller lingre.

Barn till ensamstaende foéraldrar har 6kade risker for allvarlig

sjuklighet
Barn dr beroende av st6d frin foérildrar £6r att utvecklas och fa en hilso-
sam start i livet. En ofta dterkommande fraga har varit kring behovet av att
ha bada férildrarnas stéd och eventuella svarigheter f6r barn till ensam-
staende fordldrar, oftast mammor. En mycket uppmirksammad och stor
studie baserad pa svenska register visade 6kade risker f6r barn till ensam-
staende forildrar bide nir det giller dédlighet och svarare sjuklighet som
kriver sjukhusvird (9). Sirskilt hog var Gverriskerna £6r att d6 1 sjdlvmord,
vald och missbruk och att vdrdas for psykiatrisk och narkotikarelaterad
sjuklighet. Dessa risker kvarstod dven efter kontroll f6r férdlderns alder,
socioekonomiska forhallanden, fédelseland, boendeort eller forildrars
psykiska sjuklighet. Det dr dock viktigt att papeka att de absoluta riskerna
ir sma, dvs. de flesta barn till ensamstaende forildrar gar det bra for ur
hilsosynpunkt.

Barn till ensamstiende forildrar uppnar i genomsnitt inte samma skolut-
bildningsniva som barn med sammanboende férildrar (10). Fler av dessa
barn har bara 9-drig skolutbildning. En stor del av dessa skillnader kan
torklaras av socioekonomiska svdrigheter, sirskilt ekonomiska. Effekten
verkar sdrskilt ha negativa effekter pa flickornas skolutbildning. Relativt
sett hade barnen till vilutbildade ensamstiende forildrar en hogre risk att
inte uppna hégre utbildning. I vad médn det kan férklaras av att vilutbil-
dade ensamstiende forildrar har hégre ambitioner nir det giller karridr
och dérfér mindre tid att stodja sina barn kan diskuteras.

Adopterade och fosterhemsbarn har ékade risker att drabbas av
ohalsa
Flera registerbaserade studier har gjorts for att studera hur det gir for
adopterade och fosterhemsbarn (11,12). Efter kontroll f6r socioekono-
miska faktorer si hade de mer dn tre ganger sa hog risk foér sjalvmord
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eller sjalvmordsférsék som barn fédda i Sverige (11). Liknande 6verrisker
i sjalvmord och sjilvmordsférsék fanns f6r barn som varit fosterhemspla-
cerade (12).

Slutsatserna av dessa studier 4r att adoptivbarnen ofta fir en god utbild-
ning och att det gar bra f6r de flesta om man ser till absoluta risker. Diaremot
ir de relativa riskerna f6r sjilvmord och psykiatriska sjukdomar betydligt
hégre dn f6r genomsnittsbarnen. Informationen till adoptiviorildrar bor
dérfor inge realistiska forvintningar och signaler om psykiatriska problem
bor tas pd storsta allvar.

Lag utbildningsniva hos manga fosterhemsplacerade barn
Barn som placeras i fosterhem har ofta haft besvirliga uppvixtférhallan-
den. Tjugosex procent av de langtidsplacerade fosterhemsbarnen har for-
lorat 4tminstone en foérilder vid 18 drs alder jimfért med 3-4 procent av
barnen som inte varit fosterhemsplacerade (13). Syftet med fosterhemspla-
ceringen 4r dirfor att de skall fa lugnare och mer stabila férhdllanden.

Ett av mélen f6r fosterhemsplacerade barn dr att de skall f4 en adekvat
utbildning som ger dem mojligheter att skaffa arbete och férsérja sig som
vuxna. En studie som studerat utbildningsnivan hos fosterhemsplacerade
barn visar dock att risken att de far hogst 9-arig skolutbildning dr tva till
tre ganger hégre dn for en jimférelsegrupp med ligutbildade mammor
(14). De som omhindertagits under tonarstiden har en fyrfaldigt 6kad risk.
Socialtjinsten har hir ett stort ansvar fOr att forséka forbittra deras moj-
ligheter till en bittre skolutbildning.

Framtida problem och magjligheter
Forhallanden kring fédelsen och allvarlig sjuklighet hos barn ticks bra av
tillgdngliga nationella register. Dessutom finns det goda mojligheter att
koppla uppgifter frin hilsodataregister till andra nationella register som be-
lyser familjens sociala och ekonomiska situation. Den vard som barnen far
efter fédelsen av barnhilsovird, skolhilsovard eller primarvard dr dock inte
tillgidnglig i nagra nationella register. For ndrvarande dr det enbart méjligt
att f4 denna kunskap genom lokala registreringar som sker pd en del hall i
landet. Data om barn dr ddrfor begrinsade pa nationell nivd. Ett alternativ
vore intervju- eller enkitundersékningar baserade pd urval. SCB:s under-
s6kningar om levnadsférhdllanden (ULF) innefattar bara dldersgrupper
fran 16 ar. Sdrskilda satsningar har dock genomférts vid vissa tillfdllen. I
levnadsnivdunders6kningen ar 2000 (LNU2000) intervjuades 1304 barn
till de vuxna intervjupersonerna i LNU-undersékningen. Resultaten har
sammanfattats i ett statligt betinkande ”Barn och ungdomars vilfird”

(15).
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Den fysiska hilsan hos barn och ungdomar i Sverige dr mycket god, men
det finns ddremot tecken pa att den psykiska hidlsan hos barn och ungdom-
ar utgdr det stérsta problemet (7). Tyvirr saknar vi tillforlitliga nationella
data pa detta omrade, ett problem som uppmirksammades f6r manga ar
sedan av barnpsykiatrikommittén.

Matning av barns och ungdomars psykiska halsa

138

Barnpsykiatrikommittén med Claes Sundelin som ordférande initierade det
regeringsuppdrag som Socialstyrelsen (EpC) fatt att limna férslag om ater-
kommande mitningar av barns och ungdomars psykiska hilsa. Férslaget har
nu 6verlimnats till regeringen och det syftar bade till att ge 6kad kunskap och
till att ge skola och kommuner ett praktiskt instrument for att forbéttra sin
egen verksamhet och férebygga psykisk ohilsa hos barn och ungdomar (16).

Socialstyrelsens forslag innebdr i korthet:

- Aterkommande mitningar bér genomforas vart tredje r bland skol-
elever i drskurs 6 och 9.

- Datainsamlingen bér ske som totalunderstkning av samtliga elever i de
aktuella drskurserna.

- Deltagandet skall vara frivilligt.

- Datainsamlingen boér ske med frigeformulidr som besvaras anonymt i
klassrummet under en lektionstimme.

- Aterforingen av undersékningsresultaten bér ske via interaktiva webb-
program, t. ex "Hur mir barnen i Sverige?”

Skilet till totalundersékning 4r att det ger alla skolor och kommuner
moijligheter att jimfora sig med varandra och att folja utvecklingen 6ver
tiden. Det senare dr inte minst viktigt f6r att f6lja upp effekterna av olika
lokala insatser. Att datainsamlingen sker anonymt minskar naturligtvis
moéjligheterna till mer djuplodande longitudinell forskning om orsaker till
barnens och ungdomarnas problem, men har bedémts som det enda rea-
listiska alternativet. Mélsdttningen att dstadkomma positiva forindringar i
sambhillet har ansetts viktigare.

Minga metodologiska 6verviganden har gjorts 1 detta arbete inklusive
en kritisk granskning av befintliga frigeformuldr. De praktiska forutsitt-
ningarna har testats i ett flertal pilotstudier runt om i landet. Méjligheterna
att praktiskt genomfoéra en saidan omfattande undersékning har varit vik-
tigare dn att redovisa resultat. Ndgra resultat frin pilotstudierna kan dock
illustrera nyttan. Psykosomatiska besvir 6kar med barnens och ungdomar-
nas alder (figur 2). Flickor rapporterar ocksa betydligt fler psykosomatiska
besvir dn pojkar.
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Figur 2. Férekomst av hogre grad av psykosomatiska besvir efter arskurs och kén. Procentandel
med besvir i olika undergrupper vid eller 6ver virdet f6r den 90:e percentilen beriknad pa hela
gruppen undersdkta. Den 90:e percentilen har silunda anvints som ”brytpunkt” f6r hogre grad
av besvir. Killa: Mitning av barns och ungdomars psykiska hilsa (16).

Barn till utlandsf6dda férildrar har mer psykosomatiska besvir dn barn
till svenskfédda forildrar (figur 3). Studierna i G6teborg visade stora va-
riationer mellan stadsdelarna. I vissa stadsdelar var andelen ungdomar med
psykosociala besvir mer 4n dubbelt sa h6g som i andra stadsdelar.
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Figur 3. Férekomst av hégre grad av psykosomatiska besvir i arskurs 8 efter kén och forildrar-
nas fédelseland. Procentandel med besvir i olika undergrupper vid eller 6ver den 90:e percenti-
len berdknad pa hela gruppen undersokta. Killa: Mitning av barns och ungdomars hilsa (16).

Undersékningar fran Virmland mellan 1988 till 2002 visar att flickor i
arskurs 9 uppger mer allvarliga psykosomatiska besvir 2002 jaimfért med
1988 medan andelen med ligre grad av besvir har legat konstant under den
studerade perioden. Det dr dock svirt att generalisera dessa trender fran
Virmland till riket eftersom vi saknar riksrepresentativa underlag,
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Slutsatser

Den svenska registertraditionen och tillgingen till personnummer visar
tillsammans med den korta genomgingen av studier kring barns och ung-
domars psykiska hilsa och sjuklighet i denna artikel att Sverige har unika
moijligheter att bedriva longitudinell epidemiologisk forskning pa stora be-
folkningsmaterial. Ju mer tiden gar sedan det medicinska fédelseregistret
startade ar 1973 desto lingre uppfdljning av barnens hilsa och sociala vill-
kor kan vi géra. Den forsta fodelsekohorten kan nu féljas i mer dn 20 ar.
Eftersom villkoren f6r barnen kan paverka hilsan i vuxen dlder dr det vik-
tigt med langa uppféljningstider. Dessa méjligheter borde kunna utnyttjas
dnnu mer 4n vad som hittills varit fallet.

Trots dessa goda forutsittningar finns det brister 1 datatillgangen. Dit
hér bristen pa nationella data om vird och insatser som gors i barnhilso-
vird och skolhélsovard. Sirskilt angeldget kinns det att f4 mer kunskap om
barnens och ungdomars psykiska hilsa. Férhoppningsvis kommer reger-
ingen att fatta beslut om nationella och aterkommande mitningar av barns
och ungdomars psykiska hilsa. Den stérsta vinsten av ett siddant beslut dr
sannolikt att barnens villkor uppmarksammas mer och att man i varje del
av landet far ett underlag for lokala atgirder.

For att stirka den barnepidemiologiska forskningen i Sverige skulle jag
sammanfattningsvis vilja foresla:

*  Att datoriserade journaler frin barnhilso- och skolhdlsovard utvecklas
och att en del av denna information gors tillginglig f6r forskning pd
nationell nivd

* Att system for snabb dterféring av information skapas sa att man lokalt
tir en mojlighet att géra jimforelser och fa underlag £6r att utveckla sin
egen verksamhet

*  Att regeringen satsar pd dterkommande mitningar av barns och ungdo-
mars psykiska hilsa

* Att infrastrukturen i form av utbildning och service till forskare och
andra anvindare av hilsodataregister kan forstirkas

*  Att de som arbetar med barns hilsa far bittre mojligheter att avsitta tid
tor forskning.
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Summary in English:
Epidemiological research about children? What has been done and what
should be done?

Sweden has an international advantage in the broad use of personal identification
numbers and the many comprehensive national registers. This makes it possible
to follow the health development longitudinally from birth to death. In this paper a
number of examples are given of epidemiological studies about children and young
people in Sweden. These studies have been of high quality and provided interesting
results. The potential possibilities are not fully exploited, however. Some sugges-
tions for future epidemiological research are given in the paper, such as measuring
mental health of children and young people.
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