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Steg 1 - Kontaktuppgifter

Uppgifter om registret

Registrets namn

Registrets kortnamn

Nummer

Startar

Webbadress till registrets webbplats

Information riktad till patienter/allmanhet finns pa webbplatsen
Epost till registret

Telefonnummer till registret

Registerhuvudman/centralt personuppgiftsansvarig myndighet
Namn pa personuppgiftsombud som registret ar anmalt till
Certifieringsniva

Kategori

Kontaktperson

Telefon till extra kontaktperson

Epost till extra kontaktperson

Kontaktuppgifter for registerhallare

SNQ (Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister)
SNQ (Svenskt neonatalt kvalitetsregister)
79

2001

Www.sng.se

Ja

info@snq.se

070-0021007 (Registerhallare)
Karolinska Universitetssjukhuset

Lisa Gellerhed, sjukhusijurist

1

Barn, obstetrik och gynekologi

Stellan Hakansson

070 647 4921
stellan.hakansson@gmail.com

Férnamn Mikael

Efternamn Norman
Telefonnummer (inklusive riktnummer) 070 0021007

E-post mikael.norman@ki.se

Sjukhus/Vardcentral Karolinska Universitetssjukhuset
Arbetsplats (klinik)

Adress (till arbetsplatsen)

Medicinsk Enhet Neonatologi
Eugeniavagen 27, Norrbacka S3:03
Postnummer 17176

Stad Stockholm

Steg 2 - Sammanfattning

Beskriv kortfattat punkterna nedan

Forklaringarna till rubrikerna aterfinns under respektive huvudrubrik senare i ansékan. Skriv sa att den latt
kan forstas ocksa av en icke medicinskt skolad person.

- Bakgrund en kort beskrivning av problemomradet och dess relevans

- Registrets syfte

- Viktigaste process- och resultatmatten

- Tackningsgrad - bade av behandlande enheter och behandlade patienter

- Analys/aterkoppling

- Exempel pa forbattringar som registret har bidragit med eller som ett nytt register kan férvéantas bidra med



BAKGRUND: Varje ar behéver 10 000 nyfédda barn neonatalvard direkt efter fodelsen. Varden av de allra minsta
barnen (de med fodelsevikter <1500 gram) ar komplikationsbelastad och resurskravande. Neonatalregistret ar ett
heltédckande register, fran den neonatala intensivvarden till utskrivning hem, och med uppf6ljning till 5 ar.

SYFTEN:
Att bidra till minskad dédlighet, sjuklighet och skador som drabbar sjuka och tidigt fédda barn, att effektivisera vard
och minska resurssléseri, samt att forbattra foraldrars upplevelser av varden.

Neonatalregistrets strategi och sarskilda uppdrag for att na uppsatta mal att forse beslutsfattare, profession och
familjer/allmanhet med information och dataunderlag som kan stimulera till férbattringar, forskning och
sjukvardsutveckling.

Specifika syften:

1) att standardiserat och effektivt dokumentera férlopp och utfall av neonatalvard

2) att skapa en flexibel databaslésning med majlighet till fordjupad analys och forskning

3) att kommunicera med anvandare, familjer, myndigheter och andra register i den reproduktiva vardkedjan
4) att fungera som en faktabas och instrument for langsiktig uppfdljning av riskpopulationer

5) att aterkoppla féraldrars upplevelse av varden

6) att anvanda registerdata, nationellt och internationellt, for forskning, "benchmarking", utveckling och
kvalitetsforbattring.

PROCESS OCH RESULTATMATT:

Vara framsta kvalitetsmatt utgors av totalt 34 processmatt (varav 27 medicinska, 4 kirurgiska och 3
organisatoriska). Vara utfallsmatt utgdrs av dverlevnad, neonatal sjuklighet och komplikationer samt halsa vid 2
respektive 5 ars alder. Totalt innehaller registret >300 variabler.

TACKNINGSGRAD: Anslutningsgraden ar 100% (samtliga neonatalavdelningar i landet). Tackningsgraden fér tidigt
fédda barn (fodda fore 35 graviditetsveckor) ar 98-99%.

ANALYS/ATERKOPPLING: Som anvéndare kan du fa ut uppgifter och statistik pa flera satt:

- Logga in fran huvudmenyn och goér egna urval.

- Anvand registrets datalager, diagnos & atgardsdatabas, utfall per sjukhus. Har hittar du bl.a. uppgifter om
kvalitetsindikatorer per tertial.

- | &rsrapporten sammanstalls manga av de viktigaste resultaten.

- Onskar du hjélp med datauttag - kontakta dataservice@snq.se.

- Statistik fran neonatalregistret publiceras ocksa i rapporter fran myndigheter och organisationer.

- SNQ bidrar med data till 6ppna jamférelser/Varden i siffror

FORBATTRINGAR REGISTRET BIDRAGIT TILL:

- SNQ har bidragit till att reducera vardrelaterade infektioner, gonskador hos tidigt fdodda samt hjarnskador hos
nyfédda med gulsot

- SNQ data har legat till grund for flera nationella vardprogram

- SNQ data har effektiviserat screeningprogram for 6gonskador hos prematurer

- SNQ forser sjukhus och regioner med underlag for verksamhetsstyrning och digitala styrkort

- SNQ har legat till grund for 100 vetenskapliga publikationer och 12 vetenskapliga avhandlingar

- SNQ forser SKL, Socialstyrelsen, Rattsliga Radet, Statens Medicinskt Etiska Rad med underlag

Steg 3 - Registrets relevans

Volym i Sverige

Ange totalt antal berdrda patienter/brukare/individer per ar i Sverige (ange kallhanvisning). Sker férandringar i
volymen?



Antalet vardtillfallen motsvarar drygt 10% av antalet fédda, d.v.s. omkring 11000 vardade barn per ar. Sedan registret
etablerade nationell tackning har siffran varit vasentligen oférandrad. Registret innehaller det antal vardtillfallen som
forvantas per ar vid nationell tackning.

Kélla: Patientregistret/SoS.

Kostnad

Beskriv om majligt, kdnda kostnader for varden av patientgruppen, ex lakemedel, behandlingar och varddagar,
samt samhallskostnader (ange kallhanvisning).

Varden av de mycket for tidigt fdodda barnen &r den slutna vardens mest resurskréavande patientgrupp, alla kategorier
(vuxna och barn). Antalet registrerade varddygn arligen &r omkring 150 000 och medelvardtiden &r drygt 10 dygn,
Overlevande barn som ar mycket for tidigt fédda har vanligen en vardtid som motsvarar aterstoden av graviditeten
och vard under en sammanhangande period pa 3 till 4 manader ar inte ovanligt.

Dygnskostnaden fér neonatalvard beror pa vardniva och kan uppskattas fran 7 000 till 50 000 kr per dygn. En
genomsnittlig varddygnskostnad pa 15 000 kr skulle motsvara en totalkostnad pa omkring 2,25 miljarder kronor per
ar, vilket stdmmer bra med en nagot aldre halsoekonomisk studie fran Handelshdgskolan och Karolinska Institutet (A.
Ringborg et al, Acta Peediatrica, 2006; 95: 15501555). De skattade kostnaderna innefattar inte féraldrarnas
inkomstborfall, sjuk- och foraldraférsakringskostnader samt kostnader for mottagningsbesok och aterinlaggningar pa
sjukhus.

Beskriv patientens hela vardkedja och totala vardbehov samt registrets del i uppféljningen av
varden inom denna vardkedja

Vardkedjan borjar redan under graviditet och férlossning (tacks in av Graviditetsregistret) och bestar efter fodelsen av
neonatal intensivvard och transport, neonatal kirurgi, neonatal familjevard och hemsjukvard, mottagningsbestk samt
poliklinisk uppféljning vid 2 och 5% ars alder.

Registret omfattar detaljerade uppgifter om varden av de barn som skrivs in for slutenvard vid landets
neonatalavdelningar under neonatalperioden (levnadsdag 0-27). Registret innehaller ocksa utvidgade data som bas
for uppfoljning av sarskilda undergrupper dar kdnnedom om det langsiktiga utfallet ar av stor betydelse (for tidig
fodelse, tillvaxtrubbningar, syrebrist vid fodelsen, transport for specialistvard mellan vardenheter) for att genom
aterkoppling till utfallsdata férbattra varden pa ett optimalt satt.

En uppf6ljningsmodul har etablerades under 2015 och inkluderar barn med en komplicerad neonatalperiod som har
okad risk for senare funktionsnedsattning. Registret innehaller uppgifter enligt ett strukturerat tvarprofessionellt
protokoll som anvands for att bedéma barnets psykomotoriska och kognitiva utveckling. Uppgifterna ligger till grund
for utformning av eventuella stddinsatser som ar viktiga for att ge barnet en optimal utveckling.

SNQ loggar ockséa uppgifter om ROP (nathinneférandringar hos for tidigt fodda, SWEDROP) och neonatala
transporter. Styrgruppen for SNQ har beslutat bifalla en forfragan fran den barnkirurgiska professionen om att
inkludera avancerad barnkirurgi som en del av SNQ.

Ge argument for behovet av ett Nationellt Kvalitetsregister for att sdkra och utveckla
verksamheten inom det omrade registret avser.

Beskriv problemets allvarlighetsgrad, kunskapslage vad galler behandlingsméjligheter och deras effekter pa
Overlevnad och halsorelaterad livskvalitet. Finns det evidensbaserade metoder? Finns nationella riktlinjer? Hur
ar utvecklingen; ar nya metoder pa vag in?

SNQ ar ett instrument for att kunna vardera dédlighet och svar sjuklighet som drabbar nyfédda barn, samt deras
langsiktiga halsa. Manga tillstdnd som tidigare var férenade med dddlig utgang efter fédelsen kan idag behandlas
framgangsrikt. Men har den 6kade dverlevnaden ett pris i form av svara komplikationer och livslanga funktionshinder?



Och ar neonatalvarden sa bra som den kan vara?

SNQ éar ett viktigt verktyg for att arbeta med dessa fragor utifran ett nationellt och internationellt perspektiv och éver
tid. Data kan anvandas for jamforelse av processer och utfall mellan enheter och regioner, vilket kan stimulera till
lokalt, regionalt och nationellt forbattringsarbete. Registerdata kan ocksa anvandas for att studera féljsamhet till
nationella riktlinjer, och fér kunskapsstyrning av varden.

SNQ-data anvands idagslaget for att:

-utvardera och forbattra resultaten for extremt tidigt foédda barn upp till skolaldern (den pagaende s.k.
EXPRESS2-studien, nyligen publicerad i JAMA).

-forbattra och effektivisera screening, diagnostik och behandling av retinopati hos tidigt fédda barn. Inkluderar
langvarig uppfdljning av 6gonlakare och har som huvudmal att inga tidigt fddda barn ska bli blinda.

-optimera rutinerna for handlaggning av dverburenhet med minskad risk for barnet (i samarbete med Grav.registret).
-vardera utfall fér barn med svar férlossningsasfyxi sedan kylbehandling implementerats i Sverige (i samarbete med
CPUP).

-kvalitetssakra neonatala transporter mellan vardenheter. Den hdogspecialiserade varden med regionalisering medfor
att manga barn med allvarliga/livshotande tillstand maste transporteras till hégre vardniva. En transport medfor risker
och kraver sarskild kompetens for att kunna utféras optimalt.

-undersoka forekomst och orsaker till svara vardskador bland nyfédda som ex.vis CP och dovhet till féljd av svar
neonatal hyperbilirubinemi (gulsot) med siktet installt pa att ta fram nya beslutsstod.

- utbildning pa lokal och regional niva

Syfte

Ange syftet med det nationella registret och hur registerdata kan bidra till verksamhetsutveckling inom omradet.

Neonatalregistrets mal ar att forbattra nyféddhetsvarden, genom att fokusera pa patientsakerhet, tillganglighet,
evidensbasering och forskning.

En vision for svensk neonatalvard ar att varje familj och deras barn far den vard de behdver, nar den behévs, dar
familjen 6nskar, och att varden ges med utmarkt bemdétande och hdgsta kvalitet. Svenskt neonatalt kvalitetsregister
(SNQ) ser som sitt sarskilda uppdrag att bidra till denna vision genom att férse beslutsfattare, profession och
familjer/allméanhet med underlag som kan stimulera till forbattringar, forskning och sjukvardsutveckling.

En andra 6vergripande malsattning ar att minska bdrdan av datafangst (dataextraktion ur journalen, dubbelinmatning,
pappersenkater, multipla inloggningar, efterslapning, svartillgangliga och svartolkade data).

Ett tredje 6vergripande syfte ar 6ka den upplevda nyttan med kvalitetsmatning (battre hélsa och vard for patienten,
stod for 1arande och forbattring, professionell utveckling, jamfoérelse med andra, validerade matt, forskning)

Specifika syften innefattar:

-att dokumentera utfall av sluten neonatalvard som pabdrjas under de fyra férsta levnadsveckorna
(=neonatalperioden);

-att anvanda aterkoppling av registerdata som grund for ett kontinuerligt forbattringsarbete inom neonatalvarden;
-att skapa en flexibel databaslésning som medger férdjupad, forskning/analys av subpopulationer [t.ex. barn som éar
mycket for tidigt fddda, barn som drabbas av syrebrist i samband med férlossningen, nyfédda i behov av
specialistvard som transporters mellan vardinrattningar, barn med ROP, barn med langvariga lungproblem efter for
tidig fodelse (se nedan)];

-att underlatta datafangst genom lankning till datorbaserade journalsystem;

-att skapa forutsattningar for 1angsiktig uppféljning och forskning avseende utfall for olika populationer;

-att férse naraliggande register med fokus pa viktiga men begrénsade fragestallningar med bakgrundsdata till den
studerade populationen;

-att forse andra intressenter med jamforande registerdata (t.ex. Varden i Siffror, iNeo)

-att tillhandahalla produktionsdata pa for verksamhetschef/sjukvardshuvudman.

-att ge Oppen information till allmanheten i fragor som rér neonatalvardens innehall och utfall.



-att skapa aterkoppling fran patienten (=féraldrarna) till vardgivare ang. upplevelsen av vardkvalitet och bemd&tande.

Syfte delregister - SWEDROP:

-att kvalitetssakra screeningen for ROP, d.v.s att upptécka svar ROP och ge behandling i ratt tid for att minska risk for
blindhet hos prematurfédda barn.

-att fortldpande modifiera och optimera screening-program for ROP i Sverige for att erhalla ett optimalt
resursutnyttjande.

Beskriv avgransning till narliggande register

SNQ omfattar slutenvard vid neonatalavdelning for nyfédda barn dar forsta vardtillfallet paborjas under
neonatalperioden (levnadsdag 0-27) och pagar tills barnet skrivs ut till hemmet eller avlider. Andra kvalitetsregister
som kan inkludera nyfédda barn (CP, Barnkardiologi, Anestesi/Intensivvard) kan addera ytterligare information om
motsvarande patientgrupper i SNQ.

Informationsutbyte mellan SNQ och Graviditetsregistret (GR) underlattas av att bada registren har samma
IT-plattform (MedSciNet AB) och ger forutsattningar for att vardera hela den reproduktiva vardkedjan
(mddrahalsovard, fosterdiagnostik, férlossningsvard, neonatalvard).

Steg 4 - Samverkan

"De Nationella Kvalitetsregistren ar utformade sa att organisatoriska och professionella granser
Overbryggas och patientens samlade halso- och sjukvard och omsorg kan féljas upp." (Fran
inriktningsmalen for Nationella kvalitetsregister)

Hur sker samverkan med andra kvalitetsregister?

Neonatalregistret samverkar nara med Graviditetsregistret. Graviditetsregistret forser Neonatalregistret med uppgifter
om modern, graviditet och forlossning. Omvant har Neonatalregistret anvants av Graviditetsregistret for att fa
information om de nyfédda barn som efter forlossning lagts in akut for neonatalvard (tidigt fddda, barn med
komplikationer, missbildningar etc) och for att fa information om barn som kejsarsnittats, férlosts med sugklocka och
som vardats pa BB.

Graviditets och Neonatalregistren har:

- en sammanhallen vardkedja: graviditet - férlossning - neonatalperiod

- samma IT-leverantor (MedSciNet AB) med den gemensam databas forlagd i Stockholm

- en vision om att skapa ett nationellt, perinatalt kvalitetscenter med core facility for kvalitetsforbattring, forskning och
utbildning

- ett gemensamt Perinatal tema i Arsrapporten 2019

Vilket/vilka Registercentrum ar registret anslutet till?

RC VGR- Registercentrum i Vastra Gétaland: Nej
RC Syd Lund, RC Syd Karlskrona: Nej

UCR, Uppsala Clinical Research Center: Nej
QRC Stockholm: Faktisk anslutning/samverkan
RC Norr: Nej

RC Sydost: Nej

Regionalt cancer centrum: Nej

Kommentar angaende anslutning till Registercentrum eller RCC

Neonatalregistret SNQ bytte 2020 CPUA fran Region Vasterbotten till Karolinska Universitetssjukhuset. | samband
med detta flyttades anslutningen fran RC Norr till QRC Stockholm.

Kontakt har tagits med EyeNet vid skapandet av Swedrop registret. UCR har kantaktats for rdd angaende utformning
av variabellista och datafangstformular. En levande dialog férs med RC Norr.



Samverkan med naringslivet
Registret har samverkan med naringslivet

Svar: Ja

Ange antal avtal om forskningsprojekt
1

Ange antal avtal om andra typer av rapporter/data

1

Steg 5 - Styrgruppen

Styrgrupp

Ange medlemmarnas namn, arbetsplats, ort och yrke samt eventuell akademisk titel, aven medverkande

foretradare for patienter/brukare eller narstaende

Mikael Norman Overlékare, professor

Beatrice Skiold Overlékare, med dr
Annika Nyholm Specialistsjukskoterska
Overlékare, professor

Med dr, Sjukskoterska

Magnus Domell6f

Yiva Thernstrom
Blomqyvist
Verena Sengpiel Overlékare, docent

Stellan Hakansson Docent

Karin Kallen Professor

Johan  Sandblom Bitr Overlakare, med Dr
Gerd Holmstrém Professor
Thomas Abrahamsson Overlakare, docent

Karin Savman Overlakare, docent

Annika Wallin-Gyokeres

Fredrik Ingemansson Overléakare
Lars Navér Overlakare/docent
Ulrika  Adén Overlékare/professor

Kl, Stockholm
KS, Stockholm
Norrlands univ.sjh, Umea

Norrlands univ.sjh, Umea

Akademiska sjukhuset, Uppsala

Ostra sjukhuset, Gbg

Norrlands univ.sjh, Umea

Lunds universitet
Skanes Universitetssjukhus
Uppsala universitet

Universitetssjh Link&ping

Drottning Silvias Barnsjukhus,

Goteborg

Nykoping

Barnklin, Jonkoping
KS, Stockholm

KS, Stockholm

Hur ar gruppens kompetens att driva ett kvalitetsregister?

Neonatolog, Registerhallare
Ordf Sv Neonatalféreningen
Neonatalsjukskéterska
Neonatolog

Neonatalsjukskoterska

Obstetriker

Neonatolog, bitr
registerhallare

Statistiker/Epidemiolog
Neonatolog
Ogonlékare
Neonatolog

Neonatolog

Patientforetradare
Neonatolog
Neonatolog

Neonatolog

Tydliggor specifikt styrgruppens, och eventuella andra centrala gruppers, kompetens och erfarenhet gallande:

Att driva Nationella Kvalitetsregister

Styrgruppen har den kompetens, professionella bredd och erfarenhet som behdvs for att driva och utveckla SNQ.

Den geografiska spridningen innebér att neonatalvarden i alla regioner ar representerade. Aven

neonatalsjukskéterskorna ar representerade i styrgruppen. Gerd Holmstrom representerar Swedrop som baseras pa

data fran SNQ. Annika Wallin-Gyokeres ar patientféretradare och Fredrik Ingemansson representerar neonatalvard

pa lansniva. Verena Sengpiel representerar Graviditetsregistret.



Forbattringsmetodik

- Lokala och regionala besdk

- Arliga "Registerdagar” (ca 150 deltagare varje &r) fér ny kunskap om lokala/regionala/nationella/internationella
Ql-initiativ.

- Arsrappport i digital och tryckt version (till alla kliniker/anvandare)

- Hemsida med interaktiva datalager

- Dataservice on-line

- Automatisering

- Aktiv forskning om vardskador

- Forbattringsarbete enligt EPIQ (Evidence based Practice for Quality Improvment) enligt kanadensisk forebild <
www.epic.ca>.

Biostatisk och epidemiologi

Inom styrgruppen ansvarar Stellan Hakansson, Mikael Norman och Karin Kallén for biostatistik och epidemiologi.
Kompetens inom bio-statistik/epidemiologi finns ocksa att tillga inom QRC Sthim och vid Karolinska Institutet.

Relevanta kliniska amnen

For styrgruppen: se ovan.

For registret och neonatalvarden som helhet: Fostermedicin, Genetik, Obstetrik, Neonatologi, Pediatrik, Barnkirurgi,
Barnkardiologi, Barnanestesi, Intensivvard, Oftalmologi, Audiometri, Barnneurologi, Omvardnad, Psykologi, Sociologi,
Arbetsterapi, Patient/foraldraenkater (PREM).

Hur kompenserar man for den kompetens man inte har?

Styrgruppen har inte juridisk kompetens. | fragor rérande hanteringen av registerdata och samordning av flera
kvalitetsregister inom den reproduktionsmedicinska vardkedjan har jurister hos CPUA samt pa SKL och
Datainspektionen konsulterats.

Foérankring

Beskriv registrets professionella och geografiska forankring, exempelvis via specialistféreningar och nationella
natverk.

Ordférande i Neonatalféreningen inom Svenska Barnlakarforeningen (f.n. Beatrice Ski6ld) ar medlem av styrgruppen
for SNQ. Registret ar val kant och férankrat inom moderforeningen (Svenska Barnlakarféreningen). Alla
sjukvardsregioner ar representerade i styrgruppen i amnesomradet neonatologi.

Finns patient/ brukarrepresentant eller motsvarande med i registrets styrgrupp?
Ja

Finns annan samverkan med patient/brukare
Nej

Kommentar till ovanstaende fragor

Har registrets styrgrupp hanterat jav?
Ja

Bifoga registrets javsdeklaration



SNQ_javsdeklaration_2020.pdf 337,29 kb

Steg 6 - Matt & Design

Vilka ar inklusionskriterierna for registret?

Alla barn som skrivs in for sluten vard vid neonatalavdelning under levnadsdag 0-27. Registreringen pagar tills barnet
skrivs ut fran slutenvard (inkl. hemvard) alt. avslutas om varden varit kontinuerlig under de forsta 6
levnadsmanaderna. | den man man vid en klinik vill skriva in barn som &r aldre an 28 dagar vid en neonatalavdelning
moter det inga hinder.

Definiera tackningsgraden for registret - hur mater ni; vad ingar i taljare respektive namnare?

Téackningsgraden ar 98-99% fér tidigt fddda barn och har validerats mot Medicinska fodelseregistret och
Patientregistret (ndmnare).Téljare &r antalet registrerade barn/vartillféllen. Vg se:

Norman M, Kallén K, Wahlstrom E, Hakansson S for the SNQ Collaboration.

The Swedish Neonatal Quality Register (SNQ) - contents, completeness and validity.

Acta Paediatrica 2019, in press.

Register i andra lander
Registret anvands i andra lander / planer finns pa anvandning i andra lander

Svar: Ja

Kommentar till ovanstaende fragor

SNQ ingér i ett internationellt samarbete mellan neonatala natverk i 11 Iander (iNeo) for jamforelse av processer och
utfall mellan l1anderna i ett forsta steg. Projektet omfattar ocksa en fortsattning med fokus pa forbattringsméjligheter
enligt PDSA-cykeln. Variabellistan ar dversatt till engelska och SNQs funktionalitet har pa férfragan demonstrerats i
Litauen och Polen dar man dvervéager att starta neonatala kvalitetsregister.

Bakgrundsdata

Ange de viktigaste demografiska data som samlas i registret for att karaktarisera deltagande individer. Vilka
data samlas i registret for att karaktarisera deltagande enheter?

Registret inkluderar alla nyfédda med behov av vard vid neonatalavdelning inom de fyra forsta levnadsveckorna
(neonatalperioden). Postnummer och sjukvardsregion for varje individ finns i registret.

De deltagande enheterna delas in i tre vardnivaer, lansdelssjukhus, l&anssjukhus och universitetssjukhus. Jamforelser
inom och mellan vardnivaer kan goéras. For ett enskilt barn skapas en sammanhallen vardkedja nar barnet remitteras
mellan olika enheter (vardnivaer).

Sedan 2016 samlar registret in uppgifter om neonatalvardens kapacitet (vardplatser, intensivvardskapacitet, antal

l&kare och sjukskdterskor och deras utbildning, utrustning mm) per deltagande enhet och uppgifterna sammanstalls i
arsrapporten.

Processmatt pa kvalitet



Ange de viktigaste processmatten (max 10) och ge argument for val av just dessa. Har férandringar/utveckling
skett av matt?

Processmatt pa kvalitet:

1. Centralisering av extremt for tidiga férlossningar
2. Antenatal steroidbehandling

3. Surfaktantbehandling inom 2 timmar efter fédelsen

Ovanstaende tre interventioner ar de med bast evidens och storst effekt nar det galler kvaliteten f6r de mest for tidigt
fédda barnen.

4. Kejsarsnitt per graviditetslangd - internationellt finns en stark glidning mot allt fler kejsarsnitt utan evidensbas (drivs
istallet huvudsakligen av ekonomiska incitament bland fullgadngna barn). A andra sidan finns observationsdata som
stédjer anvandandet av kejsarsnitt for att férlésa extrem for tidigt fédda barn i satesandlage.

5. Respiratorbehandling/duration och typ av andningsstéd - viktiga kvalitetsindikatorer, sarskilt duration pa
behandlingen

6. Kylbehandling av fullgdngna som drabbats av syrebrist vid férlossning - ny behandling dar vi vill félja féljsamhet till
kriterier att pabdrja/erbjuda behandlingen

7. Andel barn <28 veckor som behandlats med systemiska steroider, inhalationssteroider, inotropa,
cirkulationsstddjande Idkemedel, insulin,

for 6ppetstaende duktus arteriosus, och som erhallit blod eller plasmatransfusion - i denna patientgrupp finns svag
evidens, stora regionala variationer i behandling och h6g komplikationsbelastning vilket motiverar att SNQ f6ljer
utvecklingen noga.

8. Utbytestransfusion vid hyperbilirubinemi - indikationer finns p& underbehandling i vissa regioner.

9. Darutdver har SNQ under 2017-18 i tva projekt studerat foljsamhet till nationella riktlinjer géllande varfér nyfédda
drabbas av allvarliga vardskador sdsom blindhet, dovhet och CP.

10a. Processmatt SNQ/neonatala transporter: Fardmedel, fardvag, kompetensniva hos medféljande personal,
medféljande foraldrar, vardinsatser under transport t. ex atgarder for att stédja optimal ventilation och cirkulation,
antibiotikabehandling).

10b. SWEDROP:

Screeningens effektivitet. Debut av 6gonscreening i adekvat tid? Adekvata undersékningsintervall? Samtliga dessa
faktorer ar viktiga matt pa screeningens kvalitet.

Behandling av ROP, tidpunkt, omfattning, typ av behandling, antal behandlingar. Dessa faktorer ar de allra viktigaste
for barnet. Screeningen syftar till att identifiera barn med svar ROP och att initiera effektiv behandling i ratt tid, for att
férhindra synhandikapp och blindhet.

Resultatmatt

Ange de viktigaste resultatmatten (max 10) och ge argument for val av just dessa. Har férandringar/utveckling
skett av matt?

Mortalitet under vardtillfallet registreras. Uppgift om senare mortalitet under det forsta levnadsaret registreras genom
aterkoppling mot Socialstyrelsens dddsorsaksregister.

Morbiditet: Forekomst av andningsstérningar/lungsjukdomar, hypoglukemi, hyperbilirubinemi, intrakraniell blédning,
periventrikular leucomalaci, retinopati, bronchopulmonell dysplasi, nekrotiserande enterokolit, dppetstaende duktus
arteriosus, vardrelaterade infektioner, kirurgiska komplikationer, diagnos- och atgardskoder, uppfdédning/amning vid



utskrivning.

Omvardnad: oavsiktlig nedkylning vid fédelsen, smarta och smartbehandling, tryckskador, oplanerade extubationer,
mojlighet till och nyttjande av familjevard, amning och nutrition.

Halsa vid 2 resp 5% ars alder innefattar sarskilt kartlaggning av sensoriska (syn och hérsel), motoriska (CP,
fumlighet, hyperaktivitet) och kognitiva funktionshinder av lindrig, mattlig eller svar grad. Andel barn som f6ljts upp
respektive andelen barn som fatt remiss till specialist efter uppféljningsbesoket ar andra resultatmatt. Uppféljningen
utfors av lakare, psykolog, sjukgymnast, logoped.

Foraldrarnas upplevelse av varden registreras ocksa (foljande perspektiv: respekt och bemétande, information och
kunskap, delaktighet och involvering, kontinuitet och koordinering, fortroende och smarta, helhetsintryck).

For barn som &r fodda fére 32 graviditetsveckor finns ett utvidgat protokoll (avseende processer och neonatal
morbiditet) for att det skall var méjligt att detaljerat beskriva vardatgarder och utfall och skapa underlag for fortsatt
uppféljning.

Transport: Indikation for transport (platsbrist eller annan). Bedémning av barnets tillstand fore och efter transport,
forekomst av avvikelser under transport.

Innehaller registret professionsbeddémda matt pa patientens funktionsférmaga?
Jaidag

Ja, se ovan. Uppfdljning avseende motorisk och kognitiv utveckling av den kohort prematura barn som ingar i SNQ
och som féddes under perioden april 2004 t.o.m. mars 2007 pagar i en separat studie. Resultaten fran bedémningen
vid 2 och 5,5 ars alder har redovisats. En sammastallning for uppféljning vid 11 ars alder pagar. Protokollet fér denna
studie ligger till grund fér en permanent nationell uppféljning av barn med 6kad risk for funktionsnedsattning efter en
komplicerad neonatalperiod (t. ex. fodelse fére 32 graviditetsveckor, uttalat tillvaxthdmning, allvarliga infektioner och
fullgdngna barn som drabbats av asfyxi (syrebrist) vid fédelsen. Uppféljningen som sker vid 2 och 5,5 ars alder
engagerar lakare, psykolog, sjukgymnast och logoped. Det ger mdjlighet att utvardera betydelsen av morbiditet och
behandlingar i neonatalperioden for senare psykomotoriskt och kognitivt utfall.

Innehéller registret patientrapporterade matt inom nagot av féljande omraden?

EQ-5D
Nej

SF36/RAND 36
Nej

Annat generiskt instrument fér halsorelaterad livskvalitet
Nej

Sjukdomsspecifikt instrument for halsorelaterad livskvalitet
Jaidag
Se ovan ang SNQ-uppféljning. Validerade enkater till foraldrar, M-chat vid 2 &r och SDQ vid 5,5 ar.

Andra patientrapporterade utfall, exempelvis function, symptom
Jaidag
Se ovan ang. SNQ-uppfdljning.

Patienttillfredsstallelse (n6jdhet med varden eller vardens resultat)

Jaidag



Nationella patientenkaten for barn distribueras som lank till webformular via SMS. Enkaten distribueras 14 dagar efter
utskrivning. Distributionen av enkaterna aktiveras manuellt. Enkaterna ar anonyma men med uppgift om barnets
gestationsalder vid fédelsen och vid vilket sjukhus barnet vardas/vardats. Svaren samlas i en databas som
analyseras per sjukhus och enkattyp med aterkoppling till respektive klinik.

Patientupplevelser, patienterfarenheter( fragor om vad som hant under vardtiden, t ex om information har
givits, om vantetider, om mdjligheten for patienten att vara delaktig)

Jaidag

Se punkten narmast ovan.

Foraldrarnas upplevelse av varden registreras med foljande perspektiv: respekt och bemétande, information och
kunskap, delaktighet och involvering, kontinuitet och koordinering, fértroende och smarta, helhetsintryck.

Annat patientrapporterat matt

Nej

Beskriv hur patientrapporterade matt mats och i vilken utstrackning (ex datainsamlingsmetod och
svarsfrekvens).

V.g. se ovan. SNQ anvander (15 fragor) nationella patientenkaten fér barn (patientupplevda matt). Pga tidigare
sakerhetsbrister i utskick via var IT-leverantdr stoppades enkaten 2019. Utskicken har kommit igang igen i maj (pilot)
och fr.o.m juli 2020 pa nationell bas. Under férsta manaden besvarades 63 av 72 utsanda enkater (88%).

Steg 7 - Datafangst

Vilka typer av inloggningar finns till registret?

SITHS-kort
Ja

Engangskod via mobil
Ja

Annan inloggning
Nej

Engangskod via mobil kréver forst inloggning med anvandarnamn och I6senord. Denna typ av inloggning ar under
avveckling och ersatts med inlog via SITHS-kort.

Uppskatta fordelning hur rapportering sker (i procent)

Webb 95%

Webb (vissa uppgifter forifyllda 5%
automatiskt fran journal)

Filéverforing 0%
Papper 0%
Automatisk 6verforing ( hela 0%

registreringar som fors over fran

journal till register utan

dubbelarbete)

Annat 0%

Kommentar:
Tidigare noterades data fran vardtillfallet pa ett pappersformular som foljer barnet under vardtiden. Ett nytt satt att
registrera data har inforts (SNQreg) med daglig registrering direkt via webben, anvands nu av mer an halften av
landets neonatalavdelningar . Vardtillfallet summeras fortldpande och en dversikt finns tillgénglig i realtid. P& sikt
planeras att all rapportering till SNQ sker pa sa satt. Inforandet berdknas kunna var helt genomfért inom 1-2 ar.
Elektroniska 6vervakningssystem kan leverera data kontinuerligt under vardtiden till SNQ.



Beskriv eventuell teknisk integration med journalsystem for datainsamling till registret

De maternella bakgrundsdata fran graviditet och férlossning som finns i Graviditetsregistret hdmtas automatiskt.
Vissa essentiella uppgifter under graviditet och férlossning (t.ex uppgift om antenatal steroidbehandling) maste
fortfarande foras in manuellt. Patientévervakningssystemet Clinisoft, levererar elektroniska data till SNQ. Ett
utvecklingsarbete for att I1anka data fran MetaVison (ett annat elektroniskt Overvakningssystem) pagar.

Hur stor del (procent) av patienterna registreras

Under vardtillfallet : 83%
Inom en vecka : 5%
Inom en ménad : 7%

| samband med vilken/vilka patientkontakter registreras data?

Vid upprepade registreringar om samma individ; ange antal tillfallen och tidsintervall.

Ovanstaend fraga ar svar att besvara. For anvandare av SNQreg sker all registrering under vardtillfallet. For
anvandare som annu inte tillampar SNQreg sker en fordréjning av registreringen. 10% beraknas ske inom 1 manad
och resterade 5% med langre efterslapning.

30/36 (83%) kliniker anvander nu det nya sattet att fanga data m.h.a daglig registrering av uppgifter i ett web-baserat
protokoll (SNQreg). Dat summeras kontinuerligt under vardtillfallet och sammanfattas direkt nar barnet skrivs ut. Den
tidigare modellen for data fangst skall pa sikt avvecklas. Den gar till pa féljande satt: Vanligen skriver lakaren in data
pa ett pappersformular som foljer patienten under vardtiden da olika process- och resultatvariabler registreras. Data
fran inskrivningen matas in i web-formularet tidigt under vardtiden. Protokollet fullbordas av lakare och
web-inmatningen sker sa snart som majligt efter utskrivningen, vanligen av en sjukskoterska eller sekreterare. Om
barnet remitteras for fortsatt slutenvard vid en annan inrattning i direkt anslutning till det foregaende vartillfallet
Oppnas ett nytt vardtillfalle. Om den slutna varden varit kontinuerlig kan registreringen i SNQ avslutas efter 6
manader.

Uppfoljningsdata: Registrering sker vid besok vid 2 och 5,5 ars alder.
Transportdata: Registrering sker enbart i relation till transporttillfallet.

SNQ/SWEDROP:

Undersokningsprotokoll har utarbetats och ifylles av respektive dgonlakare vid varje 6gonundersékning, som startar
vid alder som motsvarar 30-31 graviditetsveckor och fortgar med 1 - 2 veckors mellanrum tills barnet ar fullganget
eller tills eventuell ROP har gatt i regress.

Pagar arbete med att anpassa registrets variabler till nationella standarder?

Definitioner av termer och begrepp ar i hdg grad standardiserade inom neonatalvarden nationellt och internationellt.
En manual beskriver enskilda variabler i den man oklarhet rader.

Arbete pagar med variabeldversyn i samarbete med Vetenskapsradet och inom ramen for arbetet med RUT.

Om ja pa ovanstaende fraga:

Har registret tagit fram en sa kallad Informationsspecifikation som relaterar alla fragevariabler till Nationellt Facksprak
och Nationell informationsstruktur?

Nej

Om ja pa ovanstaende fraga: nar? (ar)

Pa vilken plattform kors/driftas registret



MedSciNet AB.

Beskriv eventuella planer/6nskemal om byte av teknisk plattform de narmsta aren

Det finns inga planer pa att byta IT-leverantor. Vi ar mycket néjda med var IT-leverantdr och ser stora férdelar med att
ha samma IT-plattform som Graviditetsregistret.

Vilka klassifikationer finns i registret?

KVA

Svar: Ja

ICD10

Svar: Ja

ICD9
Svar: Nej

DSM 4
Svar: Nej

ICF
Svar: Nej

ATC (lakemedel)
Svar: Nej

Anvander inte nadgon klassifikation

Svar: Nej

Ange ett eget varde

Svar: Nej



