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Verksamhetsberattelse for Neonatalregistret (SNQ) 2018

Styrgrupp och registerhdllare Neonatalregistret

SNQ har en bred styrgrupp med kompetenser inom neonatologi, obstetrik oftalmologi, omvardnad,
epidemiologi, statistik, lans- och universitetssjukhusvard, etik, patientférening och kvalitetsférbattring.

Registerhallare: Mikael Norman, 6verlakare/professor
Patientomrade nyfédda barn, Karolinska universitetssjukhuset, Stockholm

Bitr registerhallare: Stellan Hakansson, 6verlakare/docent
Barn- och ungdomskliniken, Norrlands universitetssjukhus, Umea

Styrgruppsledaméter:
Region Umea: Magnus Domellof, 6verlakare/professor
Barn- och ungdomskliniken Norrlands universitetssjukhus, Umea

Region Uppsala: Ylva Thernstrém Blomqvist, specialistsjukskdterska, med.dr
Akademiska barnsjukhuset, Uppsala

Region Stockholm: Lars Navér, verksamhetschef/6verldkare/docent
Patientomrade nyfédda barn, Karolinska universitetssjukhuset, Stockholm

Region Linkdping: Tomas Abrahamsson, éverlakare/med dr
Universitetssjukhuset i Linkdping

Region Géteborg: Lennart Stigson, overldkare
Drottning Silvias Barnsjukhus, Goteborg

Region Skane: Lars Bjorklund, éverlakare, med dr
Skanes universitetssjukhus, Lund

Lanssjukhusrepresentant: Fredrik Ingemansson, overldkare
Lanssjukhuset Ryhov, Jonkoping

Fordldrarepresentant: Annica Wallin Gyokeres
Svenska Prematurforbundet

Omvardnadsrepresentant: Annika Nyholm, specialistsjukskoterska
Barn- och ungdomskliniken, Norrlands universitetssjukhus, Umea

Ordférande Svenska Neonatalféreningen: Béatrice Skidld, 6verldkare, med dr
Patientomrade nyfodda barn, Karolinska universitetssjukhuset, Stockholm

Registerhallare delregister SWEDROP: Gerd Holmstrom, professor, éverldkare
Ogonkliniken, Akademiska sjukhuset, Uppsala

Statistiker/epidemiolog: Karin Killén, professor
Lunds universitet/Socialstyrelsen

Representant Graviditetsregistret: Anna Karin Wikstrém, professor, dverlakare
Kvinnokliniken, Akademiska sjukhuset, Uppsala
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Styrgrupp och registerhdllare delregistret SWEDROP
Registerhallare: Gerd Holmstrom, professor, 6verlakare, 6gonkliniken, Akademiska sjukhuset, Uppsala
Styrgruppsrepresentanter:

Region Gé6teborg: Ann Hellstrém, professor, dverlakare, Sahlgrenska akademin, Drottning Silvias barnsjukhus,
Goteborg

Region Linkoping: Birgitta Sunnqvist, overldkare, dgonkliniken, Vrinnevisjukhuset, Jénkoping
Region Skane: Lotta Grinse, med.dr, 6verldkare, 6gonkliniken, Skanes universitetssjukhus, Lund
Region Stockholm: Agneta Wallin, 6verldkare, St Eriks 6gonsjukhus, Stockholm

Region Umea: Marie Saric, 6verlakare, 6gonkliniken, universitetssjukhuset, Umea.

Region Uppsala-Orebro: Eva Larsson, docent, dgonkliniken, Akademiska sjukhuset, Uppsala

Databasen — déindringar av variabler och inmatning

Databasen tillhandahalls sedan starten av registrets IT-leverantér MedSciNet AB (samma IT-leverantér som for
Graviditetsregistret, Q-IVF m.fl.). SNQ har online-support for anvandare som matar in data: info@sng.se.

Under 2018 har:

- variablerna i databasen varit oférandrade.

- registret beslutat att inkludera 15 fragor ur den nationella patientenkaten for barn och féréldrar.
Implementering pagar.

- en 6versyn av omvardnadvariablerna (smérta, hudskador/trycksar, nutrition/amning — totalt ett 15-tal
variabler) genomforts efter inkomna synpunkter fran anvandarna och efter utvardering av datakvalitet.

Antal kliniker som infort daglig web-baserad rapportering av data har 6kat fran 19 till 22. Denna funktionalitet
utvecklades 2017 och:

- ger kvalitetsregisterdata i realtid (istallet for som tidigare situation med betydande eftersldapning)

- ersdtter pappersprotokoll som underlag for inmatning till internet

- forser behandlande lakare med en sammanfattning av vardtillfallet som kan anvandas som underlag fér
epikris och fortsatt vardplanering

- ger underlag som kan anvandas for uppbyggnad av digitala styrkort for neonatalvarden.

Delregistret SWEDROP: Inga andringar av variabler, inmatning, utdata eller rapporter under 2018

Databasen — éindring av utdata och rapporter

SNQ vill 6ka mojligheterna att anvdnda registerdata for forbattringsarbete och forskning. Darfor har
arsrapporten genomgatt en omarbetning till struktur och innehall.

Neonatalregistret har under 2018 byggt upp en interaktiv plattform — datalagret — med process- och
utfallsmatt for neonatalvardens mest resurskravande och komplikationsbelastade patientgrupp, dvs de extremt
for tidigt fodda barnen. Arsrapport och datalager nas via den 6ppna hemsidan: https://www.sng.se.
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Som anvandare kan man fa ut 6nskade uppgifter och statistik genom att logga in fran huvudmenyn och gora

egna urval. Onskas hjilp med stdrre eller mer komplexa datauttag s& har SNQ skapat en stédfunktion som
kontaktas via dataservice@snq.se.

Statistik fran neonatalregistret fanns under 2018 i flera publicerade rapporter fran myndigheter och
organisationer, t.ex. SKL rapporten "Neonatalvarden i fokus”.

SNQ bidrar med data till dppna jamforelser/Varden i siffror (VIS):
https://vardenisiffror.se/report/view?id=592d2150d4475b02dc29887d#chapter?
For narvarande redovisas foljande SNQ-data i VIS:

a. Neonatal dodlighet

b. Verifierade vardrelaterade infektioner i neonatalvarden

c. Vardrelaterade infektioner i neonatalvarden

Utover detta har SNQ sant foljande uppgifter till VIS i dec 2018:

d. Andel barn med Apgarpoang <4 vid 10 min alder.

e. Andel kylbehandlade per 1000 levande fodda.

f. Andel extremt tidigt fodda vid universitetssjukhus.

g. Amning vid utskrivning per graviditetslangd (klasser <=31v, 32-36 v, >=37 v).

Dessutom planeras utvidgning med rapport till VIS av:

h. Overlevnad nationellt per graviditetsldngd vid fodelsen, 22-27 v, 2015-17.

i. Overlevnad regionalt fér extremt tidigt fddda barn (22-24 v och 25-27 v) per region.j10. Overlevande med
svar neonatal morbiditet (BPD, IVH 3-4, ROP >3) bland extremt for tidigt fodda barn GA 22-24 v och 25-27 v,
per region.

k. Overlevande utan svar neonatal morbiditet bland extremt for tidigt fédda barn, per region.

SNQ vill 6ka anvandningen av registerdata for forskning och har darfér under 2018 sammanstallt en
internationell rapport om innehall, completeness och validitet som kommer publiceras under 2019 i den
vetenskapliga tidskriften Acta Paediatrica.

SNQs variabellista finns sedan tidigare hos Socialstyrelsens Registerservice:
(https://www.socialstyrelsen.se/register/registerservice/nationellakvalitetsregister/svensktneonataltkvalitetsr
egis).

Hemsidan

Neonatalregistret har utvecklat en ny hemsida under 2018: https://www.medscinet.com/PNQ/

Malet har varit att visualisera Neonatalregistret och forenkla information om registret for anvandare,
foraldrar och forskare. Arbetet med den nya hemsidan har utforts i samarbete med grafisk formgivare (Else
Friis).

Delregistret SWEDROP: Hemsidan har uppdaterats pga andring av styrgrupp.

Samverkan med andra nationella kvalitetsregister

Neonatalregistret har samverkat ndara med Graviditetsregistret. Graviditetsregistret har forsett
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
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neonatalvard (tidigt fédda, barn med komplikationer, missbildningar etc) och for att fa information om barn
som kejsarsnittats, forlosts med sugklocka och som vardats pa BB.

Graviditets och Neonatalregistren har:

- en sammanhallen vardkedja: graviditet — férlossning - neonatalperiod

- samma IT-leverantér (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

SNQ data anvands aven av andra kvalitetsregister sasom CPUP (Uppfoljningsprogram for cerebral pares).

Samverkan med patient-/brukarféreningar

SNQ har samverkat med foraldraféreningen “Svenska Prematurforbundet” (http://prematurforbundet.se/) i
och utanfor registrets styrgrupp. SNQ har haft 2 protokollférda styrgruppsmoten under 2018 och ett nationellt
mote for anvandare och brukare under tva dagar i mars manad. Registerhallarna har daremellan haft kontakter
med foraldraféreningen gallande exempelvis utformande av féraldraenkater och féraldrainformation om
registret.

Internationella samarbeten

Neonatalregistret har sedan flera ar deltagit i ett stort internationellt samarbetsprojekt (The International
Network for Evaluation of Outcomes (iNeo) in neonates; http://www.ineonetwork.org/) med bench-marking
av vardresultat mellan populationsbaserade neonatala natverk i 11 Iander (Australien, Nya Zeeland, Japan,
Kanada, England, Sverige, Schweiz, Spanien, Israel, Finland, Italien). Syftet &r att beskriva variationer i varden
mycket tidig fodda (fére 32 graviditetsveckor) barn for att pa sa satt vinna kunskap om hur varden ska kunna
forbattras. En rad jamforelser av vardresultat har slutforts och publicerats.

En av publikationerna fran iNeo och som initierades av SNQ under 2018 visar att typ 1 diabetes hos den gravida
kvinnan inte tycks paverka utfallet for mycket tidig fodda barn. Studien rekommenderas av den amerikanska
barnldkartidskriften JAMA Pediatrics (varldens just nu hogst rankade vetenskapliga tidskrift i pediatrik) som
vidareutbildning for ldkare. Se: Persson M, et al. Neonatal outcomes of very preterm and VLBW infants born to
mothers with diabetes: an international cohort study. JAMA Pediatrics 2018, Sep 1;172(9):867-875.
doi:10.1001/jamapediatrics.2018.1811.)

Som ett led i iNeo-samarbetet har flera nationella utbildningsinsatser i kvalitetsarbete genomférts med stod
av kanadensiska larare fran Mount Sinai University, Toronto enligt konceptet ”Evidence-based Practice for
Improving Quality (EPIQ). Under 2018 deltog tva svenska lékare (varav en registerhallaren) i den senaste EPIQ
utbildningen i Canada och under 2019 och pa SNQs initiativ kommer ytterligare 25 svenska lakare och
sjukskoterskor att utbildas.

Forskningsaktivitet under dret

Under 2018 har SNQ anvandning inom forskning dkat. P4 hemsidan redovisas 12 publikationer i
internationella tidskrifter och minst 10 studier pagar eller har paborjats (EXPRESS2 innefattar fler &n 3
fristdende arbeten). Flera av dessa arbeten har foredragits pa nationella och internationella konferenser.

Antal datautlamnaden har varit 8 stycken.
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En del av SNQ (Stockholmsregionen) har sedan flera ar deltagit i ett EU-finansierat 7:e ramprograms projekt:
Effective Perinatal Intensive Care in Europe; EPICE (https://www.epiceproject.eu/en/).

Pa liknande satt kommer Neonatalregistret bidra med nationella data till ytterligare ett EU-project (s.k. Horizon
2020-anslag): Research on European Children and Adults born Preterm; RECAP (https://recap-preterm.eu/).

SNQ-data har anvants som underlag for ett okdnt antal magisterarbeten inom
specialistsjukskoterskeutbildningen och for projektarbeten inom specialistlakartutbildningen.

Delregistret SWEDROP:

Ny studie avseende prematurfédda barn fodda 2008 — 2017. Planlaggning och prelimindra analyser senhdsten
2018. Abstrakt ARVO (Association for Research in Vision and Ophthalmology) 2019 i Vancouver inskickat.
Studien avser att belysa naturalférloppet av ROP och dess konsekvenser for ROP-screening. Studien kommer
att resultera i ytterligare modifiering och forbattring av 6gon-undersdkningarna av dessa for tidigt fédda barn.
De forandrade screening-rutinerna kommer ocksa att innebéara besparingar avseende 6gonlédkarinsatserna.

Kommunikationsinsatser

Neonatalregistrets storsta kommunikationsinsats 2018 var Registerdagarna 22-23 mars. Motet besoktes av ett
100-tal deltagare fran hela landet. Programmet innefattade presentation av SNQs Arsrapport, utveckling och
forskning. Darutover gavs féredragningar om: Registerservice - ett stod till kvalitetsregister (Henrik Passmark
SoS); Professionell litteratursokning (Carl Gornitzki, Kis universitesbibliotek); Att ta ut data fran SNQ (Stellan
Hakansson, SNQ); SWEDROP - ett register som kontinuerligt forbattrar screeningen av ROP (Gerd Holmstrém);
Nya dataskyddsforordningen (GDPR; Magnus Stenbeck); Vad ar kvalitet i varden och hur kan den utvarderas
och forbéattras? (Johan Thor, NKR). Flera lokala forbattringsprojekt rorande neonatal hypotermi, neonatala
transporter och vardrelaterade infektioner presenterades ocksa.

SNQ-data har via styrgruppens medlemmar representerats pa olika platser i landet i samband med
Varldsprematurdagen 2018.

SNQ har under 2018 darutdver arbetat utatriktat och kommunicerat med:
- SKL: SNQ har bidragit med kunskap och underlag till SKL-rapporten “Neonatalvarden i fokus”. SNQ citeras ett
flertal gdnger och en stor andel av figurerna och diagrammen i rapporten kommer fran SNQs arsrapport.

- Statens Medicinskt Etiska Rad (SMER): SNQ har pa forfragan lamnat uppgifter om éverlevnad for de extremt
tidigt fodda barnen till SMER som underlag fér deras utredningsarbete om sena aborter.

- Socialstyrelsen: SNQ har deltagit aktivt (tillsammans med NPO och specialistférening) med data och
kompetens i utarbetande av "Kunskapsstod for Neonatalvarden”.

- Socialstyrelsen: SNQ har bidragit i arbetet med framtagande av nya och reviderade variabler till Medicinska
Fodelseregistret.

- Socialstyrelsen: SNQ har deltagit i "workshop” ang. innehallet i Fosterskaderegistret fore publicering.

- Landstingens Omsesidiga Forsakringsbolag (LOF): SNQ-data har anvénts i tva projekt med mal att minska
svara vardskador i Neonatalvarden: undvikbar hjarnskada bland barn pa BB med gulsot och undvikbar blindhet
hos tidigt fodda. Projekten har resulterat i tva internationella rapporter som publicerats (bada i tidskriften
JAMA Network Open) och initierat en rad forbattringsatgarder (sasom revidering av nationella vardprogram).

SNQ-data har slutligen foredragits under en rad lokala besok pa sjukhus i landet (bl.a. av registerhallaren i
Kalmar, Vaxjo, Goteborg, Trollhattan, Falun och Jonkoping) under 2018.
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Delregistret SWEDROP: Arligt anvindarmdte SWEDROP i samband med Svenska Ogonlikarféreningens
arsmote i Stockholm, 10.10.2018.

Ovriga aktiviteter under dret

Verksamhetsstyrning
SNQ-data anvands for verksamhetsanalys och styrning i Stockholms- och Vastra Gotalandsregionerna.

Tre utvecklingsprojekt
Férutom ovan beskrivna aktiviteter har SNQ:

1. under 2018 initierat ett samarbete med KTH Innovation for att ta fram en enkel och billig transkutan
bilirubinmatare och for att tillskapa en app (”Bili Aid”) for mobiltelefoner som ska ge vardgivare (barnmorskor,
sjukskoterskor och lakare) evidensbaserat beslutsstod. Malet ar att minska vardskador av gulsot.

2. paborjat ett automatiseringsprojekt i samarbete med SLL (Stockholms léns landsting). Projektet ska
strukturera den digitala journalen for neonatala uppféljningsbesok av hogriskbarn vid 2 och 5%-ars alder (enligt
nationellt program) pa ett sadant satt att data automatiskt kan féras 6ver till Neonatalregistret. Mal: minska
bordan av registrering.

3. arbetat vidare med att gora dataéverforing fran elektroniska patientévervakningssystem moijlig. Den
funktionalitet som projekteras innefattar detaljerade uppgifter om naringstillforseln till de sjuka och for tidigt
fodda barnen, samt deras tillvaxt. Mal: att minska boérdan av registrering samt halvera andelen undernarda
barn i neonatalvarden.

Tre samarbeten med Svensk Neonatalférening

Med utgangspunkt fran omotiverade variationer i vissa behandlingsatgérder beskrivna i Arsrapporten 2017 har
SNQ i samrad med Svenska Neonatalférening beslutat ta fram evidensbaserade rekommendationer kring:

- inotropt stéd (blodtryckshdjande behandling)

- inhalationsteroider till barn med forlangt syrgasberoende

- insulinbehandling av hyperglykemi

Planer fér kommande ar
Neonatalregistret har ytterst som mal att forbattra varden av nyfédda barn.

Overgripande malsittningar for kommande tre ar ar:

A. att minska den upplevda bérdan av kvalitetsmatning (dataextraktion ur journaler, dubbelinmatning,
pappersenkater, multipla inloggningar, efterslapning, svartillgdngliga och svartolkade data) genom fortsatt
automatisering av inrapportering av data och minska efterslapningen i aterrapportering.

B. att 6ka den upplevda nyttan med kvalitetsmatning (battre halsa och vard for patienten, stod for larande och
forbattring, professionell utveckling, jamforelse med andra, validerade matt) genom att starka
verksamheternas egenkapacitet att analysera och anvanda sina data i lokalt och regionalt forbattringsarbete.

C. att delta aktivt i centrala satsningar (SKL/Socialstyrelsen) for att forbattra neonatalvarden.

D. att 6ka anvdandningen av registret fér forskning.
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Delregistret SWEDROP:
- Poster 10-arsstudie SWEDROP i samband med ARVO, Vancouver, 2.5.2019.

- Féredrag Nordiska barnégonféreningen i Oslo 29-30.8 samt Ogonlakarféreningens arsmote i Orebro 4 okt
2019, anvindarméte i samband med Ogonlikarféreningens &rsmote i Orebro 3 okt 2019.

- 2 —4 styrgruppsmoten.

- Genomférande av 10-ars-studie med fokus pa naturalférlopp och modifikation av nationella riktlinjer for
ogon-screening.

Anslutning och anslutningsgrad
Samtliga svenska sjukhus som bedriver Férlossnings- och Neonatalvard ar anslutna till registret.

Delregistret SWEDROP: Samtliga 6gonkliniker, som utfér 6gonundersdkningar av for tidigt fédda barn.

Tédckningsgrad

Tackningsgraden — berdknad utifran populationsregistren Medicinska Fodelseregistret, Patientregistret och
Dodsorsaksregistret - var 98-99% for tidigt fodda barn i Sverige aren 2012-2016. SNQ har darmed hégre
tackningsgrad for tidigt fodda (fore 35:e graviditetsveckan) barn dn Medicinska Fodelseregistret.

Fullgangna barn som inte forekommer i SNQ men som slutenvardats i nyfoddhetsperioden (inom de 4 forsta
veckorna efter fodelsen) har vardats for enklare akommor pa BB eller for sjukdomar (oftast akuta infektioner)
som uppstatt i hemmet efter utskrivning fran BB och som vardats pa barnavdelningar utanfér neonatalvarden.

Delregistret SWEDROP: Tackningsgrad: 97-98%.

Validering av datakvalitet

Neonatalregistret har validerat data mot tre populationsregister under 2018: Patientregistret, Medicinska
Fodelseregistret och Dédsorsaksregistret. Under 2012-2016 registrerades centrala neonatala diagnoser i lika
hog grad eller i vissa fall vasentligt hogre grad i SNQ dn i populationsregistren. Resultaten kommer publiceras
varen 2019 (“The Swedish Neonatal Quality Register (SNQ) — contents, completeness and validity. Mikael
Norman, Karin Kallén, Erik Wahlstrém, Stellan Hakansson & The SNQ Collaboration. Acta Paediatrica in press.”)

Neonatalregistret har under 2018 validerat 135 variabler mot journalhandling hos 705 barn fodda fére
graviditetsvecka 27 under dren 2014-2016. Analysarbete pagar.

Delregistret SWEDROP: Validering av datakvalitet: Gors minst arligen, i samband med att féregaende ar
”stanges/avslutas”.

Datakvalitet och missing data

Neonatalregistret har god datakvalitet, se foregdende punkt. Centrala registervariabler ar obligatoriska att fylla
i och block av data kan inte sparas om vitala uppgifter saknas - detta motverkar missing data.

Delregistret SWEDROP: Datakvalitet och missing data: Genomgang arligen, i samband med att foregdende ar.
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Overgripande om personal. Antal, kategori och tjéinstgéringsgrad under dret

Mikael Norman, registerhallare — 20% tjanstgoringsgrad
Stellan Hakansson, bitr registerhallare — 33% tjanstgoringsgrad
Stellan Hakansson, dataservice — 17% tjanstgoringsgrad
Barbro Fossmo, kansli —25% tjanstgéringsgrad

Delregistret SWEDROP: Gerd Holmstrom, registerhallare arvoderas motsvarande arbete 10%.

Stockholm 15 april 2019

el Lrwnse, .

Mikael Norman Gerd Holmstrom

Registerhallare Neonatalregistret (SNQ) Registerhallare delregistret SWEDROP

Bilaga 1. Ekonomisk redovisning

Bilaga 2. Redovisning gentemot certifieringsnivaer
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Bilaga 1. Ekonomisk redovisning

Ekonomisk redovisning

Avvikelse och summor réknas fram forst nar uppgifterna sparas.

Intakter

Nationella medel avser medel beviljade av Samverkansgruppen fér Nationella Kvalitetsregister ur Overenskommelsen om stéd till Nationella
Kvalitetsregister. Ovriga intékter bestar av Avgifter frén deltagande enheter samt évriga externa medel.

Utfall 2018 Budget 2018 Avvikelse 2018 Budget 2019
Nationella medel 1400000 1400000 0 1200000
Ovriga externa medel 212000 212000 0 40000
Avgifter fran deltagande enheter 1201000 1201000 0 1201000
Summa intédkter 2813 000:- 2813 000:- 0:- 2 441 000:-

Kostnader

Lénekostnader

Avser faktiska IGnekostnader sdsom méanadsién, timién, avgangsvederiag, bonus, semesterlén samt sjukidn. Aven férméaner och
kostnadserséttning till anstélida skall redovisas hér.

Lénebikostnader

Avser sociala avgifter, pensionsavgifter, sjukférsékringar, sérskild I5neskatt och avtalsférsékringar vid omstrukturering.

Utfall 2018 Budget 2018 Awvikelse 2018 Budget 2019
Lonekostnader -965193 -828768 -136425 -900000
Lonebikostnader -463203 -397809 -65484 -425000
Summa Iénekostnader -1 428 486:- -1226 577:- -201 909:- -1325000:-



2"SNQ

Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister
Swedish Neonatal Quality Register

www.sng.se
IT-tjéinster
RC Kostnadstyp Utfall 2018
Kop av [T-tjanster | ngj v Bagge ¥ -955449
Varav personalkost
Ange en ny beskrv | Ngj v Edrvaltn v 0

Spara / Lagg till ny rad

Forvaltning

RC Kostnadstyp Utfall 2018

Forvaltningskosina Nej v Forvalin v

Varav personalkost

Ange en ny beskriv [ Ngj v Edrvaltn ¥ 0

Spara / Lagg till ny rad

Administrativa tjanster

RC Kostnadstyp Utfall 2018

Kop av administrati Nej v Forvalin v

Statistik och arsrapport

RC Kostnadstyp Utfall 2018

Statistik och arsrap Nej v Edrvaltn ¥ -32679

Varav personalkost

Ange en ny beskriv [ Ngj v Eorvaltn v 0

Spara / Lagg till ny rad

Resor
RC Kostnadstyp Utfall 2018
Resor Nej v Bagge ¥ -103489
Varav personalkost
Ange en ny beskriv | Ngj v Edrvaltn v 0

Spara / Lagg till ny rad

Konferenser/méten

RC Kostnadstyp Utfall 2018

Konferenser/mdten | ygj v Edrvaltn v -124974

Budget 2018

-1280262

Budget 2018

Budget 2018

Budget 2018

-15000

Budget 2018

-95000

Budget 2018

Avvikelse 2018

324813

Avvikelse 2018

Avvikelse 2018

Awvikelse 2018

-17679

Avvikelse 2018

-6489

Avvikelse 2018

-124974

Budget 2019

-1075000

Budget 2019

Budget 2019

Budget 2019

-30000

Budget 2019

-80000

Budget 2019

-250000

Radera

Radera

Radera

Radera

Radera

Radera
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Ovriga kostnader

RC Kostnadstyp
OH Nej v Forvaltn v
\arav personalkost

Diverse Nej v Bagge ¥
Tryckkostnader Nej v Forvalin v
Ange en ny besknv Nej v Forvaltn v

Spara / Lagg till ny rad

Summa ovriga
externa

kostnader

Summa

personalkostnader
Summa RC/RCC
Forvaltning

Utveckling

Bagge

Ingaende balans

Utfall 2018 Budget 2018 Avvikelse 2018
-47180 -25000 -22180

0
-3429 -3429
-49310 -49310
0 0 0
-1 316 510:- -1415 262:- 98 752:-
-1428 486:- -1226 577:- -201 909:-
0:-
-254 143:-
0:-
-1 062 367:-

Ing&ende balans bestar av Nationella medel, Avgifter fran deltagande enheter samt vriga externa medel.

Ingéaende balans
Nationella medel
Ovriga intikter
Arets kostnader
Utgaende balans
Handlingsplan

Utgaende balans efter handlingsplan

Utfall 2018

109007

1400 000:-

1413 000:-

-2 744 996:-

177 011:-

177 011:-

Budget 2018 Avvikelse 2018
109007

1400 000:- 0:-

1413 000:- 0:-

-2 641 839:- -103 157:-

171 161:- 5 850:-
0

171 161:- 5 850:-

Budget 2019 Radera

-25000

-5000 U

-50000 115

[=1

-1 515 000:-

-1.325 000:-

Budget 2019
177011

1200 000:-
1241 000:-
-2 840 000:-

-221 989:-

-221 989:-
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Forsok berakna den kostnad som ni har fér att samla in, lagra och ta ut data. Tag inte med
kostnader ni har for att analysera, rakna statistik, beskriva, rapportera eller utveckla.

Hur stor var denna kostnad 20187 Ange kr

620000

Hur stor andel av denna kostnad utgors av kostnader till RC/RCC? Ange procent
0.0
Kostnader till RC/RCC : 620000 * 0.0 = 0 kr

Kostnader for hemsida och utdataportal (om detta inte redan ingéar i ovanstdende summa)? Ange kr

0

Hur stor andel av denna kostnad utgérs av kostnader till RC/RCC? Ange procent

0.0

Kostnader till RC/RCC : 0 * 0.0 = 0 kr
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Bilaga 2

Redovisning av Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister (SNQ) gentemot certifieringskriterier
Registerkandidatniva

1. Hég relevans som nationellt kvalitetsregister, baserat pa NPO:s! bedémning.

Svar: SNQ uppfyller idag registerniva 2 och erhdller ekonomiskt stéd av Nationella Kvalitetsregister. SNQ (SH)
har varit i kontakt med Simon Rundkvist, ordférande i NPO Barns och ungdomars hélsa. Inom NPO anses SNQ
vara ett viktig och vélfungerande kvalitetsregister.

SNQ arbetar tillsammans med NPO inom ramen fér Socialstyrelsens och SKLs arbete med att géra en
behovsinventering och ta fram kunskapsstéd fér neonatalvdrd och den neonatala vardkedjan.

SNQ har under hésten 2018 och tillsammans med Graviditetsregistret lyft frGgan om att driva ett NPO med
tema “Graviditet, férlossning och nyféddhetsvard” men respektive specialitetsférening (Svensk férening for
Obstetrik & Gynekologi resp. Barnldkarféreningen) har uttryckt oro éver klyvning av specialiteterna varfér
férslaget tagits tillbaka.

2. Férankrat i vard- och omsorgsektorn med god geografisk spridning, till exempel via
professionsféreningar och nationella natverk.

Svar: SNQ dr férankrat i Svenska Barnlékarféreningen, Svenska Neonatalféreningen, Svenska Férening for
Perinatalmedicin, Svensk Barnsjukskéterskeférening och hos samtliga svenska barnkliniker. Styrgruppen har
representation frdn de 6 6vergripande sjukvdrdsregioner som utgér upptagningsomrdden for
universitetssjukhusen, samt fran ldnssjukhusen.

3. Redovisning av problemomraden och kvalitetsindikatorer for registret samt pa vilket satt registret
skulle kunna bidra till battre vard.

Svar: V.g. se punkten 5 under certifieringsniva 3 nedan.

4. Registerhallare och styrgrupp ar utsedda samt information om hur dessa utses och respektive
mandatperiod. Av redovisningen ska dven framga hur samverkan med CPUA ska ske da
registerhallare eller foretradare utses.

Svar: SNQs stadgar bifogas denna redogérelse som bilaga 1. Av stadgarna framgadr hur registerhallare och
styrgrupp utses, och deras mandatperioder. Infér att ny registerhdllare ska utses samverkar valberedning med
CPUA.

5. Etablerad samverkan med ett registercentrum.

Svar: SNQ har sedan starten samverkat med Registercentrum Norr. En flytt av SNQ till QRC Stockholm dr
planerad under 20189.

6. Verksamhetsberiéttelse enligt anvisningar for varje kalenderar dar det framgar hur registret
utvecklas.

Svar: SNQ har sedan starten for varje dr férfattat verksamhetsberdttelse som sdnts in till SKL och som finns
tillgénglig pd SNQs hemsida (www.sng.se).


http://www.snq.se/
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7. Kartlaggning av andra narliggande register sa att 6verlappning kan undvikas och samverkan
etableras.

Svar: SNQ var frdn start fér 18 dr sedan ett samarbetsprojekt som skulle tdcka in graviditet, férlossning och
neonatalvdrd (PNQ: Perinatalt Kvalitetsregister). Av olika anledningar har Graviditets- och férlossningsdelen
forst pa senare dr forverkligats (Graviditetsregistret; GR). SNQ har idag ett mycket ndra samarbete med GR
gdllande datainsamling, forbdttringsarbeten, forskning och IT-leverantér. SNQ samarbetar ocksG med
Socialstyrelsen med variabelinnehdll i Medicinska Fédelseregistret och Registret for Fosterskador.

8. Godkdnnande av en centralt personuppgiftsansvarig myndighet, CPUA.
Svar: SNQ dr godkdnt av CPUA i Visterbottens ldns landsting.
9. Redovisning av plan for hur registret ska fa tillgang till n6dvandig kompetens.

Svar: SNQ har en bred styrgrupp med kompetenser innefattande obstetrik, neonatologi, oftalmologi,
omvdrdnad, epidemiologi, statistik, Idns- och universitetssjukhusvard, etik, patientférening och
kvalitetsférbdttring. CPUA och registercentrum bistGr med kompetens inom juridik och ekonomi.

10. Redovisning av plan for utformning av registret enligt nationella standarder.
Svar: SNQ dr utformat enligt nationella standarder.

11. Redovisning av plan for hur registret inom max fem ar ska uppfylla kriterierna for certifieringsniva
3 (vilket &r ett krav for att darefter fa fortsatt tilldelning av medel).

Svar: SNQ uppfyller redan niva 2.
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Certifieringsniva 3 (+ kriterier f6r registerkandidatniva)
1. Registret ar testat, fardigutvecklat och driftsatt med majlighet till registrering/datainsamling.

Svar: SNQ var testat, fdardigutvecklat, driftsatt och med full nationell tdckning Gr 2011.

2. Mangden registreringar i registret ar tillracklig for att verifiera funktionalitet, géra preliminara
analyser, testa indikatorer och for att utveckla registret vidare.

Svar: V.g. se punkten 1 under certifieringsniva 1 nedan. Alla kliniker ér anslutna och completeness ér 97-99% fér
tidigt foda barn. Antal poster i registret: Médrar134898; Barn: 154121; Vardetillfillen: 196665.

3. Erbjuder basal aterkoppling av on-line data till anvandare.
Svar: SNQ har en 6ppen hemsida (www.sng.se) for anvindare, v.g se punkt 3 under certifieringsniva 1 nedan.

4. Redovisning av pagaende arbete med utveckling av funktioner for utdata till deltagande enheter
samt 6ppen redovisning av resultat.

Svar: v.g se dven punkt 3 avseende certifieringsniva 1 nedan.

SNQ har skapat ett nétforum for 6ppna interaktiva tertialrapporter (2014-2018) av process och utfallsmdtt som
rér extremt for tidigt fodda barn (mer dn 12 veckor fér tidigt fédda), dvs neonatalvdardens mest resurskrédvande
och mest komplikationsbelastade patientgrupp:

(https://www.medscinet.com/pnq/Uploads/SNQ _DataStore LessThan28w_1.xIsx).

Andra patientkategorier kommer under 2019 att kunna redovisas pad liknande sdtt.

Sedan tidigare finns en rapportgenerator fér uttag av egna data med jimférelse mot andra kliniker och
riksgenomsnitt. Dérutéver finns en funktion fér uttag av egna valfria data i féljande kategorier: a) Radata, b)
Summerat per vardtillfille, c) Summerat per barn (hemvdrd exkluderad), d) Summerat per barn (hemvadrd
inkluderad), e) Summerad per barn (endast hemvdrd).

Via dataservice@sng.se kan anvéindare bestélla specifika uttag inom ramen fér anvéndarens behérighet. |
drsrapporten visas data 6ppet och utférligt.

5. Registret ar utformat enligt nationella standarder.?

Svar: Registret vdgleds i sin utformning av Nationell informationsstruktur och nationellt facksprdk, SoS 2014
<http://www.digitalaskrivbordet.se/FileUpload/OpenFile/78>

6. Redovisning av plan for hur data ska valideras.

Svar: V.g. se punkten 7 under certifieringsnivd 1 nedan. Data har validerats/valideras fortlépande mot
populationsregister (medicinska fodelseregistret, patientregistret, dédsorsaksregistret) och journalhandlingar.

7. Registrets design och logiska system underlattar hog datakvalitet.

Svar: Registerplattformen (SQL-databas, IT-leverantér: Medscinet AB) for SNQ har tekniska system som varnar
fér osannolika/orimliga registreringar och som blockerar ologiska/omdjliga registreringar. | direkt anslutning till
registrering av data finns definitioner, foérklaringstexter och anvisningar.

Ett system (SNQreg) for daglig registrering av data har utvecklats under 2017-2018. Systemet summerar och
exporterar data till SNQ-datalagret nér vdrdtillféllet avslutas. Systemet sdkrar data i realtid och anvédnds 2018
av majoriteten av klinikerna, ddribland samtliga universitetskliniker. Internationella erfarenheter fran denna typ
av datainsamling visar att datakvaliteten blir mycket h6g och motverkar eftersldpning av inregistrering av data.


http://www.snq.se/
https://www.medscinet.com/pnq/Uploads/SNQ_DataStore_LessThan28w_1.xlsx
mailto:dataservice@snq.se
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8. Beskrivning av hur registret ska samarbeta med patient/brukarféreningar.?

Svar: SNQ samverkar med férdldraféreningen i och utanfor registrets styrgrupp. SNQ har minst 2 protokollférda
styrgruppsméten drligen och ett nationellt méte fér anvédndare och brukare under tva dagar i mars mdnad.
Registerhdllarna har ddremellan fortlépande kontakter med fordldraféreningen gdéllande exempelvis
utformande av férdldraenkdter och féréldrainformation om registret.

9. Arsrapport bifogas for foregdende kalenderar.

Svar: Denna redovisning dr bilaga till Verksamhetsberdttelsen fér 2018. Arsrapport fér 2017 finns publicerad pé
hemsidan.

10. Korrekt variabellista finns hos Socialstyrelsens Registerservice.

Svar: SNQs variabellista finns hos Socialstyrelsens Registerservice:
(https://www.socialstyrelsen.se/reqister/registerservice/nationellakvalitetsregister/svensktneonataltkvalitetsre

qis)

SNQ har ett aterkommande néra samarbete med Registerservice, dels fér uttag av data for forskningséndamdl
enligt SNQs variabellista, dels for drlig validering av dédsfall (gentemot Dédsorsaksregistret) inom férsta
levnadsdret fér barn som registrerats i SNQ.

11. Redovisning av plan for hur registret inom max fyra ar ska uppfylla kriterierna for certifieringsniva
2.

Svar: Registret uppfyller idag niva 2.


https://www.socialstyrelsen.se/register/registerservice/nationellakvalitetsregister/svensktneonataltkvalitetsregis
https://www.socialstyrelsen.se/register/registerservice/nationellakvalitetsregister/svensktneonataltkvalitetsregis
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Certifieringsniva 2 (+ kriterier f6r lagre nivaer)

1. Tackningsgrad och anslutningsgrad ar hogre dn 60 procent (utifran relevant patientgrupp och
berdknade pa adekvata datakallor).

Svar: V.g. se punkten 1 under certifieringsniva 1 nedan. Alla kliniker ér anslutna och completeness ér 97-99% fér
tidigt fodda barn (den mest relevanta patientgruppen) som vardas pd neonatalavdelning.

2. Online-aterkoppling av relevant information som kan stddja och bidra till forbattringsarbete hos
registrets anvandare.

Svar: SNQ har en 6ppen hemsida, v.g. se punkt 3 under certifieringsniva 1 nedan. Férutom den 6ppna delen kan
alla anvéndare logga in till en I6senords-skyddad del och dér vdlja fran valfria listor vilka variabler man énskar
information om angdende egna patienter. Den slutna hemsidan medger dven uttag av standard-rapporter med
jémférelser gentemot region eller riksgenomsnitt, v.g. se ovan, nivd 3, punkt 4.

3. Oppen redovisning av indikatorer hos identifierbara enheter (pa registrets hemsida, i &rsrapporten
och genom andra lampliga kanaler).

Svar: V.g. se punkt 3 under certifieringsniva 1 nedan.

SNQ har en hemsida pd internet: https.//www.medscinet.com/PNQ/. Den éppna delen innehdller:
a. Arsrapporter, registrets viktigaste rapportverktyg fér profession, patienter och allménhet.

b. Férdldrainformation/information om registret

c. Styrgruppens sammansdttning

d. Deltagande sjukhus

e. Kontaktinformation

f. Vetenskapliga publikationer

g. Verksamhetsberdttelser

h. Patienter och profession kan ocksa ta del av vardens resultat genom att 6ppna en interaktiv fil som ligger
under fliken “Dashboard” under namn “SNQ_Datastore_LessThan28weeks”. Filen ger underlag for
tertialuppféljningar av processer och resultat fér vardens mest utsatta patientgrupp, de extremt for tidigt fodda
barnen. Filen dr pa engelska for att underldtta internationella jamforelser (utldndska nétverk, register och
forskare anvinder SNQ fér benchmarking och fér kvalitetsférbdttringsarbete).

Férutom den 6ppna delen kan alla anvdndare logga in till en I6senords-skyddad del och dér vilja fran valfria
listor vilka variabler man énskar information om. Den slutna hemsidan medger édven uttag av standard-
rapporter med jimférelser gentemot region eller riksgenomsnitt.

SNQ bidrar med féljande data till 6ppna jimférelser/Viarden i siffror (VIS):
https://vardenisiffror.se/report/view ?id=592d2150d4475b02dc29887d#chapter7

Fér ndrvarande redovisas féljande SNQ-data i VIS:

a. Neonatal dédlighet

b. Verifierade vdrdrelaterade infektioner i neonatalvdarden
c. Vardrelaterade infektioner i neonatalvdrden

Utéver detta har SNQ séint féljande uppgifter till VIS i dec 2018:

d. Andel barn med Apgarpoding <4 vid 10 min dlder.

e. Andel kylbehandlade per 1000 levande fédda.

f. Andel extremt tidigt fédda vid universitetssjukhus.

g. Amning vid utskrivning per graviditetslingd (klasser <=31 v, 32-36 v, >=37 v).


https://www.medscinet.com/PNQ/
https://vardenisiffror.se/report/view?id=592d2150d4475b02dc29887d#chapter7
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Dessutom planeras utvidgning med rapport till VIS av:

h. Overlevnad nationellt per graviditetslingd vid fédelsen, 22-27 v, 2015-17.

i. Overlevnad regionalt fér extremt tidigt fédda barn (22-24 v och 25-27 v) per region.j10. Overlevande med svédr
neonatal morbiditet (BPD, IVH 3-4, ROP >3) bland extremt fér tidigt fédda barn GA 22-24 v och 25-27 v, per
region.

k. Overlevande utan svér neonatal morbiditet bland extremt for tidigt fédda barn, per region.

4. Redovisning av forbattrade resultat- eller processindikatorer (lokalt och/eller nationellt)
tillsammans med en beskrivning av hur registret anses ha bidragit till dessa.

Svar: V.g. se punkten 4 under certifieringsniva 1 nedan.

5. Identifiering av vilka matt och malvarden som &r sarskilt viktiga for att indikera god kvalitet inom
omradet.

Svar: Arsrapporten 2016 och 2017 har i nira samarbete med professionen (nationellt och internationellt) och
med styrgruppen identifierat 3 dimensioner fér matt och malvirden:

a) Vdardens kapacitet/struktur (10-tal mdtt)

b) Processer/interventioner (20-tal mdtt)

¢) Utfall (dédlighet, komplikationer under vdrden, hdlsa vid 2 drs dlder)

De viktigaste mdtten utgérs av

al) neonatalvdrdens tillginglighet (andel disponibla vardplatser, antal transporter pga vdrdplatsbrist,
medelvdrdtider, och tillgang till neonatal hemsjukvadrd)

a2) vdrdens kompetens (antal specialistsjukskéterskor/vdrdplats)

b1) andel tidigt fodda som behandlats med antenatala steroider (malvirde >90%)

b2) andel extremt tidiga férlossningar som centraliserats till regionklinik (mélvérde >90%)

b3) andel extremt tidigt fodda som erhdllit surfaktantbehandling inom 2 tim efter fédelsen (mdlvirde >90%)
b4) andel fullgdngna barn med svdr asfyxi som kylbehandlats (mdlvérde >95%)

c1) éverlevnad, svdra komplikationer och 2-Grshdlsa bland extremt tidigt fodda
c2) svar hypoglykemi eller svar gulsot hos fullgdngna barn
c3) vdrdrelaterad sepsis hos nyfédda

6. Om relevant — 6ppen och tillgdnglig redovisning av patientrapporterade matt.

Svar: De nyfédda barnen kan inte sjélva rapportera. SNQ hade till 2017 en férdldraenkdt med automatiserat
utskick via registret. Innehdller i enkéten har fatt kritik (fér i férsta hand oklara fragestdllningar) och i och med
tillkomst av GDPR behévde IT-leverantéren omarbeta utskicken. Detta dr nu slutfért och SNQ kommer fr.o.m.
varen 2019 att anvdnda 15 fragor ur den nationella patientenkdten for barn.

7. Etablerad samverkan med patient/brukarféreningar.?

Svar: SNQ samarbetar sedan flera dr aktivt med Svenska Prematurférbundet och patientféreningen dr
representerad i registrets styrgrupp.

8. Aktivt systematiskt arbete for att sdakra datakvaliteten.

Svar: V.g. se punkterna 1 och 7 under certifieringsniva 1. SNQs héga completeness och validitet grundar sig pa
ett mangdrigt och systematiskt datasdkringsarbete. Pd senare dr har arbetet med automatiserad resp. daglig
datainmatning haft hég prioritet for att sékra datakvaliteten. En klar majoritet av deltagande kliniker anvinde
sig under 2018 av daglig datainmatning och frdn 2020 planeras detta vara det enda alternativet.
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9. Registret anvands aktivt for forskning.

Svar: Hitintills har ett 70-tal vetenskapliga publikationer och flera doktorsavhandlingar baserats pd SNQ-data.
Fér ndrvarande anséker 4-5 forskargrupper drligen om datauttag. Den svenska “SWEPIS” (Swedish Postterm
Induction Study) studien — en randomiserad klinisk prévning — anvénder SNQ-data, liksom “EXPRESS” (Extremely
Preterm Infants in Sweden Study).

10. Registret kopplar till relevanta evidensbaserade riktlinjer och deltar i eventuellt riktlinjearbete
och uppféljning av riktlinjer.

Svar: SNQ arbetar aktivt med flera riktlinjer, v.g. se punkten 4 under certifieringsniva 1 nedan.



Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister
Swedish Neonatal Quality Register
www.snq.se

'@SNQ

Certifieringsniva 1 (+ kriterier f6r lagre nivaer)

1. Tackningsgrad och anslutningsgrad ska vara hogre an 85 procent (utifran relevant patientgrupp
och berdknade pa adekvata datakallor).

Svar: Anslutningsgrad: alla férlossnings- och neonatalavdelningar i Sverige dr anslutna till SNQ.

Tdéckningsgraden — berdknad utifran populationsregistren Medicinska Fédelseregistret, Patientregistret och
Dédsorsaksregistret - var 97-99% for tidigt fédda barn i Sverige dren 2012-2016. SNQ har dédrmed hégre
tdckningsgrad for tidigt fédda (efter 24-34 graviditetsveckor) barn dn Medicinska Fédelseregistret.

En utvdrdering av SNQ har accepterats fér publicering i den internationella barnlékartidskriften Acta
Paediatrica (Norman M, Kdllén K, Wahlstrom E, Hdkansson S. The Swedish Neonatal Quality Register (SNQ) —
contents, completeness and validity).

2. Registret bidrar med data till 6ppna jamforelser/Varden i siffror.

Svar:
SNQ bidrar med féljande data till 6ppna jimférelser/Viarden i siffror (VIS):
https://vardenisiffror.se/report/view ?id=592d2150d4475b02dc29887d#chapter7

Fér ndrvarande redovisas féljande SNQ-data i VIS:

a. Neonatal dédlighet

b. Verifierade vdrdrelaterade infektioner i neonatalvarden
c. Vardrelaterade infektioner i neonatalvdrden

Utéver detta har SNQ sédnt foljande uppgifter till VIS i dec 2018:

d. Andel barn med Apgarpodng <4 vid 10 min dlder.

e. Andel kylbehandlade per 1000 levande fédda.

f. Andel extremt tidigt fédda vid universitetssjukhus.

g. Amning vid utskrivning per graviditetsldngd (klasser <=31 v, 32-36 v, >=37v).

Dessutom planeras utvidgning med rapport till VIS av:

h. Overlevnad nationellt per graviditetslidngd vid fédelsen, 22-27 v, 2015-17.

i. Overlevnad regionalt fér extremt tidigt fédda barn (22-24 v och 25-27 v) per region.j10. Overlevande med svédr
neonatal morbiditet (BPD, IVH 3-4, ROP >3) bland extremt fér tidigt fédda barn GA 22-24 v och 25-27 v, per
region.

k. Overlevande utan svér neonatal morbiditet bland extremt fér tidigt fédda barn, per region.

3. Sarskild information om registret och dess resultat finns publikt publicerade pa internet for
patienter att ta del av och forsta.

Svar:

SNQ har en hemsida pd internet: https.//www.medscinet.com/PNQ/. Den éppna delen innehdller:
a. Arsrapporten, registrets viktigaste rapportverktyg fér profession, patienter och allmdnhet.

b. Férdldrainformation/information om registret

c. Styrgruppens sammansdttning

d. Deltagande sjukhus

e. Kontaktinformation

f. Vetenskapliga publikationer

g. Verksamhetsberdttelser



https://vardenisiffror.se/report/view?id=592d2150d4475b02dc29887d#chapter7
https://www.medscinet.com/PNQ/
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h. Professionen kan ocksd ta del av vardens resultat genom att 6ppna en interaktiv fil som ligger under fliken
“Dashboard” under namn “SNQ_Datastore_LessThan28weeks”. Filen ger underlag fér tertialuppféljiningar av
processer och resultat for vardens mest utsatta patientgrupp, de extremt fér tidigt fodda barnen. Filen ér pa

engelska for att underldtta internationella jimférelser (utldndska ndtverk, register och forskare anvinder SNQ
fér benchmarking och fér kvalitetsférbdttringsarbete).

Férutom den 6ppna delen kan alla anvdndare logga in till en Iésenords-skyddad del och ddr vilja fran valfria
listor vilka variabler man énskar information om. Den slutna hemsidan medger édven uttag av standard-
rapporter med jimférelser gentemot region eller riksgenomsnitt.

4. Redovisning av nationellt forbattrade medicinska resultat tillsammans med en beskrivning av hur
registret anses ha bidragit till dessa.

SNQ har bidragit till béttre vardkvalitet genom att férse beslutsfattare, profession och allmédnhet med underlag
som stimulerat till férbéttringar, forskning och sjukvardsutveckling.

Specifika exempel pa forbdttringsarbeten (angivna i tidsordning, de mest aktuella presenteras férst) for aren
2017-2019:

2019

a. Pdgdende samarbete med SKL i framtagande av rapporten ”Strategisk plattform fér forbdttringsarbete
inom vdrden fére, under och efter graviditet” (klar varen 2019)

Regeringsuppdrag dér SNQ bidrar mycket aktivt med underlag, férbéttringskunskap och en stor andel av del
kvalitetsindikatorer som ska anvdndas i projektet som pdgdr fram till 2022.

b. Pdgdende samarbete med Socialstyrelsen
SNQ bidrar i arbetet med framtagande av nya och reviderade variabler till Medicinska Fédelseregistret.
c. Padgdende samarbete med Socialstyrelsen

SNQ deltar aktivt (tillsammans med NPO och specialistférening) med data och kompetens i utarbetande av
”Kunskapsstod for Neonatalvarden”.

d. Identifiering av orsaker till svdr vardskada (blindhet) i Neonatalvdrden

Norman M, Hellstrém A, Hallberg B et al. Prevalence of Severe Visual Disability Among Preterm Children With
Retinopathy of Prematurity and Association With Adherence to Best Practice Guidelines. JAMA Network Open
Jan 4, 2019, 2(1): e186801, doi:10.1001/jamanetworkopen.2018.6801.

Rapporten har anvdnt SNQ-data for att pavisa svara och i de flesta fall undvikbara vardskador (blindhet) som
uppkommit i svensk neonatalvérd de senaste 10 Gren. Samarbete med LOF. Kunskapen spridd som referat i
Ldkartidningen (http://www.lakartidningen.se/Klinik-och-vetenskap/Nya-ron/2019/02/Blindhet-hos-tidigt-
fodda-gar-oftast-att-undvika/), pd Barnldkarféreningens hemsida:
http.//neo.barnlakarforeningen.se/2019/01/14/svar-synskada-hos-tdigt-fodda-oftast-undvikbar/, samt i media.

Rapporten har initierat pdgdende férbdttringsarbeten (anvédndning av nya digitala sdkerhetssystem fér
screening, telemedicinsk diagnostik och spridning av kunskap kring nationella riktlinjer éver landet).

e. Identifiering av orsaker till svar vardskada (gulsot hos nyfédda som medfért CP-skada, dévhet,
utvecklingsférsening) i Neonatalvdrden

Alkén J, Hdkansson S, Ekéus C et al. Rates of Extreme Neonatal Hyperbilirubinemia and Kernicterus in Infants
and Adherence to National Guidelines for Screening, Diagnosis, and Treatment in Sweden. JAMA Network Open
2019, in press.


http://www.lakartidningen.se/Klinik-och-vetenskap/Nya-ron/2019/02/Blindhet-hos-tidigt-fodda-gar-oftast-att-undvika/
http://www.lakartidningen.se/Klinik-och-vetenskap/Nya-ron/2019/02/Blindhet-hos-tidigt-fodda-gar-oftast-att-undvika/
http://neo.barnlakarforeningen.se/2019/01/14/svar-synskada-hos-tdigt-fodda-oftast-undvikbar/
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Rapporten har anvdnt SNQ-data for att pavisa svara och i de flesta fall undvikbara vardskador (dévhet,
blindhet, CP-skada) som uppkommit till féljd av nyféddhetsgulsot bland fullgdngna barn pa BB. Skadorna har

6kat de senaste 10 dren. Samarbete med LOF. Referat kommer publiceras i Lékartidningen och
pressmeddelande planeras i samband med kommande publicering.

Rapporten har initierat pdgdende och kommande férbdttringsarbeten (revision av nationellt vardprogram
pdgdr, tillskapande av applikation fér mobiltelefon/ldsplatta som beslutsstéd vid diagnostik (samarbete med
KTH, klart sommar 2019), nationell spridning av resultaten genom platsbesék pa sjukhus (hitintills 8
féredragningar) éver hela landet).

f. Nationell kartldggning av resultaten fér extremt tidigt fédda éver tid

Norman M, Hdkansson S et al. Association between year of birth and one-year survival among extremely
preterm infants in Sweden, 2004-2007 and 2014-2016. JAMA 2019, accepted for publication.

Rapporten bygger pd SNQ-data som visar hur éverlevanden utvecklats éver tid for de extremt fér tidigt fodda
(graviditetsldngd 22-26 veckor) barnen i vart land (totalt éver 2000 barn inkluderats i denna nationella,
populationsbaserade kohortstudie). Sammanfattningsvis visar rapporten att dédféddheten minskat, andelen
levande fédda ékat och att 6verlevnaden, totalt och utan svdra neonatala komplikationer, har 6kat senaste 10
dren. De forbdttrade resultaten dr vérldsledande och den svenska modellen sa pass intressant att en av
vdrldens stérsta medicinska tidskrifter (JAMA, impact factor 47,7) inom kort kommer publicera resultaten.

g. SNQ inbjuden till Réittsliga Rddet, Socialstyrelsen

SNQ dr inbjuden till Réittsliga Radet 15 mars 2019 fér att féredra utvecklingen (rapport dtergiven ovan, punkt f)
inom neonatalvdrden de senaste dren. Bakgrund: diskussionen om sena aborter.

h. SNQ-data referens till Statens Medicinskt Etiska Rad

SNQ har efter forfrGgan ldmnat uppgifter om 6verlevnad for de extremt tidigt fodda barnen till SMER (Statens
Medlicinskt Etiska Rdd) som underlag for deras utredningsarbete om sena aborter.

i. SNQ-data till grund fér ett 70-tal vetenskapliga publikationer...
...och under 2019 har ytterligare ett tiotal vetenskapliga arbeten som anvénder SNQ-data sj6satts.

j. SNQ ingdr i referensgrupp (SH) foér Fosterskaderegistret drsrapport

2018
a. Pdgdende internationellt samarbete

SNQ deltar i ett internationellt samarbetsprojekt, iNeo, med bench-marking av vdardresultat mellan
populationsbaserade neonatala nétverk fran 11 Iénder (Australien, Nya Zeeland, Japan, Kanada, England,
Sverige, Schweiz, Spanien, Israel, Finland, Italien). Syftet med samarbetet dr att beskriva olikheter och
framgdngsfaktorer i vdrden av barn som &r mycket tidig fédda (fére 31 graviditetsveckor) fér att pd sa sdtt
vinna kunskap om hur varden ska kunna forbdttras. En rad jimférelse av vdrdresultat har slutférts och flera
pdgar. Projektet har fatt férnyade anslag under 2 ér, 2018-19 och gruppen har genererat ett flertal
publikationer. Se férteckning nedan.

Den senaste publikationen i detta néitverk och som genererats av SNQ visar att typ 1 diabetes hos den gravida
kvinnan inte tycks pdverka utfallet for mycket tidig fodda barn. Studien rekommenderas av den amerikanska
barnlékartidskriften JAMA Pediatrics (vdrldens just nu hégst rankade vetenskapliga tidskrift i pediatrik) som
vidareutbildning fér Iékare. Se: Persson M, et al. Neonatal outcomes of very preterm and VLBW infants born to
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mothers with diabetes: an international cohort study. JAMA Pediatrics 2018, Sep 1;172(9):867-875.
doi:10.1001/jamapediatrics.2018.1811.)

Som ett led i iNeo-samarbetet har flera nationella utbildningsinsatser i kvalitetsarbete genomférts med stéd av
kanadensiska ldrare frGn Mount Sinai universitetet i Toronto enligt konceptet “Evidence-based Practice for
Improving Quality (EPIQ). Under 2019 och pa SNQs initiativ kommer ytterligare 27 svenska ldkare och
sjukskoterskor att utbildas.

b. SKL-rapport 2018 ”Neonatalvdrden i fokus”

SNQ har bidragit med kunskap och underlag. SNQ citeras ett stort antal gdnger i SKL-rapporten och en stor
andel av figurerna och diagrammen i SKL-rapporten kommer fran SNQs drsrapport.

¢. Minskning av vdrdrelaterad neonatal sepsis med 30%

SNQ data ang. vardrelaterade infektioner (VRI) har skapat ékat fokus pG denna problematik och givit upphov till
6kad vaksamhet och mer strikt tillimpning av hygienrutiner. Data uppdateras varje tertial och redovisas i
Varden i Siffror. Ett sdrskilt SNQ-projekt med fokus pa VRI och intervention med sdrskild rutin fér desinfektion av
centrala infarter har visat en férbéttrad diagnostik och signifikant minskning (-30 %) av antalet
infektionsepisoder.

2017
a. Minskad férekomst (halvering) av allvarliga neonatala infektioner orsakade av grupp B streptokocker.

Reduced incidence of neonatal early-onset group B streptococcal infection after promulgation of guidelines for
risk-based intrapartum antibiotic prophylaxis in Sweden: analysis of a national population-based cohort.
Hdkansson S, Lilia M, Jacobsson B, Kdllén K. Acta Obstet Gynecol Scand. 2017 Aug 19. doi:10.1111/a0gs.13211.
28832916

SNQ-data har anvdnts som underlag fér att i samarbete med Socialstyrelsen utarbeta av nationella riktlinjer for
riskbaserad, intrapartal antibiotikaprofylax. SNQ-data har dven anvdints fér pdvisande av férbdttrade
vdrdresultat efter inférande av riktlinjerna.

b. Nationella riktlinjer fér omhéndertagande av extremt for tidigt fédda barn har utarbetats med stéd av
uppgifter i SNQ.

Riktlinjer vid hotande fortidsbérd ska ge bdéttre och mer jimlik vard. Konsensusdokument fér enhetligt
omhdndertagande av gravida och extremt fér tidigt fédda barn. Domelléf M, Pettersson K. Lékartidningen
2017;114:772-4 28463389.

c. Férre férlossningsskador

Data fran SNQ har anvdnts fér att bedéma utfall fér barnet i relation till olika strategier fér handldggning av
forlossning och av éverburenhet. Resultaten visar att a) yttre press 6kar risken for pdverkan pd barnet och b) en
aktiv intervention fér forlossning vid uppnddda 42 graviditetsveckor minskar risken for férlossningsrelaterade
skador pd barnet och har anammats vid flertalet forlossningskliniker. Arbetet dr publicerat i vetenskaplig
tidskrift.

(Durations of second stage of labor and pushing, and adverse neonatal outcomes: a population-based cohort
study Sandstrém A, Altman M, Cnattingius S, Johansson S, Ahlberg M, Stephansson O. J Perinatol. 2017
Mar;37(3):236-242. doi: 10.1038/jp.2016.214)
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5. Registret anvands aktivt for forskning och innovation. Forskningsprojekt baserade pa
registerdata har erhallit forskningsfinansiering i nationell eller internationell konkurrens eller
publicerats i internationellt peer reviewed-vetenskaplig tidskrift.

Svar: SNQ anvdnds fér forskning och innovation enligt ovan. Forskning baserad pd SNQ-data har natt den
internationella toppen (publicering i: Journal of the American Medical Association, JAMA) vilket far anses som
ett kvitto pa vdrldsledande resultat, bade i termer av data- och vard-kvalitet.

Forskningsprojekt baserade pG SNQ-data har erhdllit forskningsfinansiering i konkurrens (frdn Vetenskapsrddet,
Hjdrt-Lungfonden, EU).

6. Registret anvands aktivt av deltagande enheter och kan redovisa detta genom till exempel
anvandarundersokningar hos verksamheterna.

Svar: SNQ-data anvénds fér verksamhetsanalys och styrning i Stockholms- och Véstra Gétalandsregionerna. Pé
SNQs arliga anvédndardagar redovisar deltagande enheter hur registerdata anvénds. Senaste dret har SNQ-data
anvdnts i flera lokala férbdttringsarbeten (neonatal hypotermi, hud-mot-hudvdrd, transportsédkerhet, amning,
hemsjukvard).

SNQ har infért en funktion kallad “Dataservice” (dataservice@sng.se) dit anvéindare kan vénda sig fér hjélp
med mer komplexa datauttag.

NYSAM (6ppna jamférelser), arbetsgrupper inom Neonatalféreningen (forbdttringsarbeten, framtagande av
riktlinjer) och ndringsliv (Iikemedelsanvdndning/sékerhet) efterfragar SNQ-data i sitt férbdttringsarbete.

7. Registret har validerat sin datakvalitet samt gjort adekvata bortfallsanalyser.

Svar: Data valideras fortlépande gentemot populationsregister. Validiteten fér utvalda neonatal diagnoser dr
likvdrdig eller bdttre i SNQ dn i populationsregistren, se nedanstdende tabeller (frdn: Norman M, Kdllén K,
Wahlstrém E, Hdkansson S. The Swedish Neonatal Quality Register (SNQ) — contents, completeness and validity.
Acta paediatrica 2019).

Table 3. Agreement between infant diagnoses in SNQ and in two population registers (IPR/SMBR). Includes
infants <35 weeks, registered in both IPR and SMBR only.

in SNQ and
Any source  in SNQ only IPR/SMBR in [IPR/SMBR only
N n (% ) n (% ) n (% )
Respiratory distress syndrome 2173 148 (6.8) 1938 (89) 87 (4.0)
Bronchopulmonary dysplasia 1 642 659  (40) 772 47) 211 (13)
Intraventricular haemorrhage grade 3-4 286 46 (16) 202 (71) 38 (13)
Septicaemia 1192 286  (24) 754 (63) 152 (13)
Hyperbilirubinaemia 5177 729 (14) 4327 (84) 121 (2.3)

IPR=Swedish Inpatient Register
SMBR= Swedish Medical Birth Register
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Table 4. Agreement between infant diagnoses in SNQ and in population registers (IPR/SMBR). Includes infants
>=35 weeks, registered in both population registers only.

Any in SNQ and
source in SNQ only IPR/SMBR in [IPR/SMBR only
N n (%) n (%) n (%)
Meconium aspiration syndrome 443 33 (7.4) 386 (87) 24 (5.4)
Transient tachypnea of the newborn 7562 606 (8.0) 6725 (89) 231 (3.1
Hypoxic ischaemic encephalopathy grade 2-3 244 198 (81) 36 (15) 10 (4.1)
Septicemia 2967 340 (12) 2079 (70) 548 (18)
Hyperbilirubinaemia 7051 2243 (32) 459% (65) 214 (3.0)
Hypoglycaemia 5094 899 (18) 3966 (78) 229 (4.5)

IPR=Swedish Inpatient Register
SMBR= Swedish Medical Birth Register

Under hésten 2018 har en validering gentemot journal (135 variabler per patient) genomférts for drygt 700 (tre
drskullar) extremt tidigt fodda barn. Analys av detta arbete, inklusive bortfallsanalyser pagar.

8. Redovisning av plan for anslutning av registret till Vetenskapsradets verktyg for att séka och
matcha registerinformation pa metadataniva, RUT.

Svar: SNQ planerar anslutning till RUT under innevarande dér och har detta som en punkt pé dagordningen vid
kommande styrgruppsméte 20 mars 2019. Registerhdllaren (MN) har skapat konto i RUT. Den information om
variabelinnehdll som kommer att kunna hdmtas via RUT kan redan idag erhdllas via direkt kontakt med SNQs
forskningskommitté (MN, SH, MD, KK).

9. Registret har rutiner for att dela med sig av data i utbildningssyfte.

Svar: Via registrets dataservice (dataservice@snq.se) ér det enkelt att fa ut data fér utbildningssyften. SG sker
regelbundet infér t.ex. examensarbeten inom utbildning av specialistiikare och sjukskéterskor, infor regionala
och lokala fortbildningsméten. Vid registrets drliga anvdndardagar delar vi med oss av data i utbildningssyfte.
SNQ férser ocksd ldroboksférfattare och férlag, myndigheter, organisationer, och journalister med statistik och
registerdata som faktaunderlag.
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