Verksamhetsberattelse Graviditetsregistret
2016

Arbetet inom Graviditetsregistret under 2016 har dgnats 4t att bygga upp
vart nya gemensamma register for de tre delregistren (Médrahélsovérd,
Fosterdiagnostik och Forlossning/BB). Vi fortsétter att utveckla var
gemensamma IT-plattform med overforing direkt frén journalsystemet
Obstetrix for 90% av Sveriges forlossningar déar data har validerats fér
anvéndning i registrets verksamhet. Vi har tagit fram vara forsta
Dashboards for Forlossning/BB och Médrahélsovdrd och dessa testas nu i
verksamheterna. Graviditetsregistret har under 2016 haft tvd storméten
dar samtliga arbetsgrupper deltagit och i anslutning till dessa har vi dven
haft tvd styrgruppsmaoéten. Delregistren for Médrahélsovard,
Fosterdiagnostik och Forlossning/BB har fortsatt sitt arbete med
datainsamling, rapporter och beslutsstod. Deras arbete beskrivs separat i
slutet av Verksamhetsrapporten. Hér foljer en redovisning av vira
huvudaktiviteter inom Graviditetsregistret under 2016.

IT-applikationen vidareutvecklas

I samarbete med QRC Stockholm har Graviditetsregistret fortsatt att utveckla och
forbattra funktionerna i var IT-applikation hos MedSciNet. Applikationen innehaller
webinmatning vid MVC, KUB-undersdkning inom fosterdiagnostik (kombinerat
ultraljud och biokemi fér att bedéma risk for kromosomrubbning) och
direktdverféring fran journalsystemet Obstetrix fér graviditet och férlossning som
anvands i Sverige liksom hemsida och rapportgenerator. Vi har darmed tagit bort
dubbelinmatning av information och minskat pa de variabler som matas in via
webformular vid MVC. Applikationen har saker inloggning via SITHS-kort/SMS-kod.
Graviditetsregistrets nya webbsida har vidareutvecklats av MedSciNet och var
administrator Else Friis med information till vardgivare, patienter och forskare.
Tillsammans med MedSciNet och QRC Stockholm har vi under 2016 arbetat vidare
pa rapportfunktionaliteten i var applikation och validerat data fran journalsystem.
Vi har introducerat Dashboards med case-mix-justering inom Médrahalsovard och
Foérlossning/BB och pabérjat design for Fosterdiagnostik. Vara nya dashboards
testas nu av klinikerna ute i landet. Samtidigt har vi lagt upp publika dashboards
for gravida och allménheten pa var hemsida.

Datadverforing fran journalsystem

Ett av Graviditetsregistrets framsta mal &r att samla in data direkt frén
journalsystemen istéllet for att personal pd vardenheterna manuellt ska
dubbelinmata information. Graviditetsregistret har nu fungerande integration mot
samtliga 16 installationer av journalsystemet Obstetrix som anvands inom mddra-
och férlossningsvard vid 90% av landets férlossningar. Under 2016 pabdrjades
arbetet med att aven ansluta journalsystemen Cosmic Birth (Uppsala, Varmland

och Kronoberg) och Partus (Norrbotten) till Graviditetsregistret. Vi planerar for att
éverféring i Uppsala och i Norrbotten ska komma igang fére sommaren 2017. Vi har
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dven arbetat med ett 6évervakningssystem for att monitorera att
dverforingen frdn journalsystemen.

Graviditetsregistret har idag direkt éverféring fran
samtliga landsting med Obstetrix.

Landsting med direkt dverforing

fran journalsystemet Obstetrix

Landsting med journalsystemet Cosmic

(Virmland, Uppsala & Kronoberg)

Landsting med journalsystemet

Partus (Norrbotten)
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Kansli for Graviditetsregistret

Vart kansli bestar nu av administratér Else Friis som skoter de dagliga rutinerna
med support till vdra anvédndare, hantering av Opt-out och administration av
moten, blanketter och forskaruttag. Else Friis arbetar samtidigt med forbattring av
var patientinformation som nu dversatts till 14 andra sprak. Graviditetsregistret har
under 2016 arbetat vidare med hemsidans funktioner for patienter, vardpersonal

och forskare. Vi har infért standardiserade rutiner for hantering av felmeddelanden
och problem med inloggning for Graviditetsregistrets anvandare.

Stockholm/Gotland
Orebro

Halland
Ostergotland
Dalarna
Vasterbotten
Jamtland & Harjedalen
Vasternorrland
Sormland

Kalmar

Blekinge
Gavleborg
Jénképing
Vastmanland
Skane

Vastra Gotaland

PROM/PREM

Under 2016 har vi tillsammans med Nationell Patientenkat vid SKL startat projektet
for att tillfr@ga samtliga forldsta om PROM och PREM efter forlossning (Nationell
Forlossningsenkat). Projektet har nu en projektledare och finansiering kommer att
ske fran Regeringens satsning pa kvinno- och férlossningsvard. Infor projektstart
har vi haft planeringsméten och gjort research kring lampliga fragor och teknik for
att fAnga enkéter via smartphones.

Bristningsregistret

Vi har bedrivit ett tatt samarbete med Eva Uustal och Bristningsregistret foér att
kunna samordna oss for att inkludera dven deras viktiga arbete i vardkedjan. Vi har
sakrat de variabler Bristningsregistret 6nskar ur vara elektroniska journalsystem. Vi
planerar for att inféra Bristningsregistrets variabler i arbetet med Nationell
Forlossningsenkat.

Varden i Siffror

Graviditetsregistret har under 2016 arbetat med éverféring av resultat till Varden i
Siffror via den nationella tjansteplattformen. Arbetet ar nu i sin slutfas och
berdknas vara klart under férsta halvaret 2017.



Rapporter

Under 2015 har Graviditetsregistret publicerat sin andra gemensamma
rapport for 2015 3rs data. Vi har arbetat tillsammans i de tre delregistren for att
beskriva vart arbete och rapportera éver vara data inom graviditet-férlossning-
nyfoddhetsvard. Rapportarbetet inleddes med ett gemensamt internat i Sigtuna och
sedan har en programgrupp stéllt sammanstallt rapporten som gar att lasa pa var
hemsida: Graviditetsregistret.se Rapporten baserades pd webinmatad
information fran MVC och direktéverférd information fran journalsystemet
Obstetrix.

Kvalitetsarbete lokalt

Graviditetsregistret har under 2016 arbetat med barnmorskemottagningar,
ultraljudsmottagningar och forlossningskliniker i syfte att 6ka kvalitet och forbattra
resultat. Som exempel anvdnds nu Graviditetsregistrets data av Karolinska
Universitetssjukhuset i deras styrkort for att 6vervaka kvalitetsindikatorer for
forlossning. Graviditetsregistret anvands nu i den utvecklingsgrupp i Stockholms
Lans Landsting som arbetar med att 6ka kvalitet inom graviditet och férlossning.

Ekonomisk redovisning 2016 for Graviditetsregistret

Graviditetsregistret tilldelades for 2016 totalt 3 800 000 fran Kansliet fér Nationella
Kvalitetsregister. Kostnaderna for 2016 har till stor del drivits av utvecklingen av
var nya gemensamma IT-applikation tillsammans med MedSciNet och QRC
Stockholm vilket omfattat arbetet med manuell webinmatning fran médrahalsovard
och dverfoéring fran journalsystemet Obstetrix. Vi har dven haft kostnader for att
bérja dverféring i Uppsala med journalsystemet Cosmic och Partus i Norrbotten.
Kostnaderna har ocksd drivits av att vi haft var tekniske konsult Camilla Bjérk fran
QRC Stockholm som i stort sett pd heltid arbetat med den nya IT-applikationen och
éverforing fran journalsystem. Dessutom har vi anlitat konsult Jonas Séderling for
att validera de data som &verfors frdn journalsystem till Graviditetsregistret. Vi har
dven arbetat med forbéttring av vara rapportsystem med Dashboards inklusive
case-mix for verksamheterna och Dashboards for patienter. Vi har nu en etablerad
kansli- och supportfunktion vid QRC Stockholm vilket pdverkar vara administrativa
kostnader. Graviditetsregistret har nu endast en leverantér (MedSciNet) och har
fr&n 2016 inte langre kostnader fr&n UCR. Vi har under 2016 ocksd haft kostnader
for att starta Nationell Férlossningsenkat tillsammans med SKL.



Verksamhetsrapport Modrahalsovard

Médrahdlsovardsregistret, numera ett delregister inom Graviditetsregistret
etablerades redan 1999. Mellan 1/1 2010 och 6/3 2015 hade MHV-registret sin
tillhérighet och IT-plattform pa& Uppsala Clinical Research Center (UCR). I samband
med flytten till UCR 2010 gjordes en substantiell revision och genomlysning av
registrets ingdende variabler. Data till Graviditetsregistret/MHV samlas in dels via
manuell inmatning i webb-applikation vid tva tillfdllen; vid kvinnans inskrivning
inom Médrahéalsovard (inskrivningsregistrering) och efter avslutad graviditet
(uppfdljningsregistrering), dels via elektronisk direktéverféring av data fran journal
till register efter férlossningen. Vissa av uppgifterna i uppféljningsregistreringen
fors in ndr kvinnan kommer pa eftervardsbesék inom MHV senast 16 veckor efter
forlossningen. Registret samlar dven data dver graviditeter som ej resulterar i
levande fodda barn, exempelvis tidiga missfall. Registret samlar d&ven en gang per
ar in struktur- och organisationsdata 6ver samtliga landets
barnmorskemottagningar. Alla landsting och s gott som alla verksamheter i landet
deltog under 2016 i Graviditetsregistret/MHV. Under aret fanns drygt 560 olika
Barnmorskemottagningar. Endast ndgra fa mottagningar deltog ej i registret.

Arbetsgruppens aktiviteter

Registrets arbetsgrupp bestod under 2016 av 8 medlemmar med féljande
representation: en Médrahalsovardsdverlakare (Stockholm), en f.d.
Médrahalsovardséverldkare (Kalmar), en Professor i Obstetrik och Gynekologi
(Ume3 Universitet), 5 barnmorskor varav fyra vardutvecklare for médrahalsovard
(Orebro, Jamtland och Halland, Stockholm), och en utredare p3 Socialstyrelsen. I
arbetsgruppen deltog dven statistiker (Handelshdgskolan Umed Universitet). Under
dret hade arbetsgruppen 3 moéten, sammanlagt 4 dagar. Férutom ett tva-dagars
internat pa Sigtunastiftelsen hade gruppen tva arbetsdagar i Stockholm.

e Ordférande i arbetsgruppen deltog vid de Runda Bords-samtal som SKL bjéd
in till under 2016.

e Ordférande foér MHV var adjungerad styrgruppsmedlem i Kvalitetsregistret
for Barnhalsovard.

e I MHV-registrets arbetsgrupp delade fyra personer pa funktionen som lands-
koordinator, sammanlagt pd 60%. Ordférande fér arbetsgruppen var under
2016 finansierad via registret pa 50%.

e P3 arsbasis bedéms 6vriga styrgruppsmedlemmar ha allokerat ca 7
arbetsdagar vardera for registeranknutna arbetsuppgifter.

Redovisning av resultat/Nationell Arsrapport

Sammanstallning och resultat av insamlade data innebar att specifika
fragestallningar kan uppméarksammas och diskuteras lokalt, regionalt och nationellt.
Resultaten kan beskrivas i relation till médrahalsovardens nationella riktlinjer
"Médrahélsovard, Sexuell och Reproduktiv Halsa”(ARG-rapport nr 59 2008). Behov
av att diskutera relevansen av de nationella riktlinjerna uppmadrksammas.



Médrahélsovardsregistret har sammanstéllt och publicerat Nationell

arsrapport for Médrahalsovard arligen sedan 1999 (undantaget &r 2002
och 2009 d& inga individdata insamlades dessa &r). Férutom den Nationella
drsrapporten anvidnds data ur Graviditetsregistret/MHV vid sammanstallningar av
arliga lokala och regionala verksamhetsberittelser och kvalitetsuppféljningar och i
uppfoljning av lokala forbattringsarbeten.

Utbildningar och information om Mdédrahalsovardsregistret

De tre landskoordinatorerna arbetade aktivt under aret for att implementera
registrets webb-applikation genom att bjuda in till anvandarmoten

lokalt. Landskoordinatorerna hade en nara kontakter med landets
modrahélsovardsoverldkare och samordningsbarnmorskor/vardutvecklare i fragor
som ror registret. Vid ett flertal tillfallen deltog landskoordinatorerna vid regionala
moten fér médrahdlsovards-dverlakare och vardutvecklare.

I landskoordinator-funktionen ingick dven anvandarsupport och att vid behov
besbdka enskilda verksamheter runt om i landet fér att informera om
Graviditetsregistret.

Data fran registret presenterades och diskuterades pa det gemensamma arliga
riksmétet for moédrahalsovardsdverldkare och samordningsbarnmorskor i mars
2016 och pa respektive professions enskilda riksméten under hésten 2016

Data ur registret har tidigare anvénts i mycket hég grad bade pa regional och lokal
niva for verksamhet - och kvalitetsuppféljning och for férbattringsarbeten. Exempel
pa detta &r forbattringsarbeten avseende att ka andelen kvinnor som kommer pa
eftervardsbesok, utveckla samverkan i vardkedjan fér den gravida kvinnan (MHV-
BVC), utveckla goda rutiner vid behov tolk och att forbattra varden for
kdénsstympade kvinnor.

Verksamhetsrapport Fosterdiagnostik

Kvalitetsregistret for graviditets och fosterdiagnostik ar nu ett delregister i
Graviditetsregistret som técker hela den obstetriska vardkedjan. Ett nédra
samarbete med det neonatala kvalitetsregistret SNQ samt IVF registret Q-IVF har
etablerats men dessa fortsatter tills vidare som egna sjalvstdandiga register. Under
2016 har vi kunnat inhdmta data fran samtliga anslutna Obstetrix enheter gallande
rutinmassiga ultraljudsundersdkningar och rapporterat om dateringsprecision i
drsrapporten for 2015 ars data.

Arbetsgruppens aktiviteter
Under 2016 har styrgruppen for kvalitetsregistret haft 4 moten férlagda till
Stockholm. Vi har d@ arbetat med kvalitetssédkring och metoder for att forbattra de
biokemiska matmetoderna som anvands inom férsta trimesterdiagnostik. Vid de 5
laboratorierna i landet som anvander Brahms Kryptors instrument har vi tidigare
noterat en successiv forbattring av distributioner av matningarna gallande bade
PAPP-a och B-hCG men fortfarande ses battre precision i den andra
laboratorieplattformen AutoDelphia. Vi har aven arbetat med de ultraljuds- och
fosterdiagnostiska variabler som skall aterforas till den gemensamma databasen
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och sedan 3terrapporteras till lokala enheter och anvédndare ute i landet.

Ett omfattande arbete har lagts ned p& framtagande av PREM/PROM
variabler av kvinnors upplevelse av ultraljudsundersékningar och fosterdiagnostik
som planeras att anvandas skarpt under 2017 nar den gemensamma IT
applikationen kan ta emot dessa data. En ny fosterdiagnostisk metod NIPT (Non-
Invasive Prenatal Test) har bérjat at anvandas succesivt i landet, detta maternella
blodprov dar fostrets kromosomuppsattning analyseras kommer primart att
erbjudas kvinnor med férhéjd risk vid KUB undersdkningen. Vi har tillfrégats och
noterat ett 6kat intresse frdn nya landsting att ansluta sig till vart kvalitetsregister
och beslutsstéd med anledning av att NIPT bérjat efterfrdgas av de gravida samt av
varden. Vi har deltagit i utbildningen av ultraljudspersonal och laboratorieenheter
som forvantas ansluta sig under 2017. Ett arbete pagar dér vi underséker
maojligheterna att kvalitetssakra samt implementera den nya NIPT-metoden i
Graviditetsregistret. Detta kraver ett nara samarbete med de genetiska
laboratorierna dar Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm varit forst att
analysera dessa prover i landet under 2015. Vi planerar att utveckla en IT-
Ooverforing av utfallsdata gdllande kromosomavvikelser hos gravida samt nyfédda
barn som ska kunna utvarderas i registret. Det ar viktigt att kdnna till och kunna
utvardera hur nya fosterdiagnostiska metoder introduceras i den svenska
populationen samt hur de kan komma att anvandas pa basta satt bade medicinskt
samt halsoekonomiskt.

Registret har aven aktivt deltagit i framtagandet av nationella riktlinjer tillsammans
med Svensk Forening for Obstetrik och Gynekologi fér hur NIPT pa basta satt skall
erbjudas gravida. Resultatet blev en rekommendation att NIPT skall erbjudas som
en sekundar metod efter att gravida forst blivit undersékta med KUB och
stratifierade i tre olika grupper dar de med intermediar risk blir erbjudna fortsatt
utredning med NIPT, de med kraftigt forhéjd risk invasiv provtagning direkt och de
gravida med mycket 13g risk ingen ytterligare utredning. Férutsatt att landstingen i
landet féljer dessa nya riktlinjer bedomer vi det sannolikt att fler enheter kommer
att ansluta sig till Graviditetsregistrets riskberakningsprogram och antalet KUB-
undersékningar kommer att 6ka signifikant.

Audit

Audit-gruppen fran Ultraljudsenheterna vid kvinnokliniken i Malmé/Lund har i
september gatt igenom samtliga 29 enheters 150 operatérer i landet och bedémt
kvaliteten pa deras nackuppklarningsmétningar. Vid auditen presenterades att
132/150 (88%) aktiva anvandare hade tillrackligt antal undersékningar samt en
godkand distribution pa sina méatningar for att fortsatta att arbeta i registrets
riskberakningsprogram. Fyra anvandare fick uppmaningar att skicka in
kompletterande bilder fér bedémning eller forbattra sin undersékningsmetodik. En
anvidndare har uppmanats att auskultera pa referenscentra i Stockholm innan
fortsatt arbete inom registret. En klar forbattring av distributionerna av
nackuppklarningsmétningarna har kunnat noteras generellt de senaste aren.

Anvandarmoéte

Ett anvandarmote for alla lokala administratdrer vid de 29 anslutna
ultraljudsenheterna har genomférts i Stockholm. Vi presenterade da nya funktioner
i programmet. Lokala enhetsadministratérer undervisades i hur aterrapportering
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och utfallsregistrering ska ske for att kunna sakerstalla kvalitetsarbetet

och skapa en arsrapport fran registret. Audit-resultaten diskuterades.
Vid motet presenterades dven utfallsdata gdllande detektionsgrad av prenatalt
upptéckta kromosomavvikelser samt falskt positiva undersékningsresultat fran
Stockholm, Géteborg Malmé/ Lund, Orebro, Karlskoga, Ostersund, Sundsvall,
Uppsala, samt 6vriga enheter i landet som hade tillrackligt stort antal registrerade
graviditeter for att kunna utvdrderas. Registrets adjungerade genetiker informerade
om hur den nya fosterdiagnostiska metoden NIPT anvdnds tillsammans med KUB
samt de prelimindra resultaten fran det férsta halvaret.

Verksamhetsrapport Forlossning/BB

Under 2016 har arbetsgruppen forlossning/BB bestatt av 13 medlemmar dar
samtliga Sveriges 7 regioner ar representerade. I gruppen finns 10 ldkare, 2
barnmorskor och en epidemiolog. Arbetsgruppen har traffats vid de tvd stormétena
som registret haft under 2016 samt vid det arliga internatet i Sigtuna da vi
arbetade med arsrapporten 2015, diskuterade versioner med vart delregister och
skapade malvarden for ndgra viktiga férlossningsutfall.

Anvandarmoten

Under varterminen 2016 har vi haft tre anvdndarméten. Till dessa har tva per klinik
blivit inbjudna (klinikansvariga for Graviditetsregistret). Malen med dessa
anvdndarmeéten var att vi tillsammans med klinikansvariga ska fortsatta vart arbete
med att gora registret anvandarvanligt, ge utbildning hur registret kan anvdandas
och starta lokala kvalitetssdkringsprojekten. I samband med anvandarmétena fick
de klinikansvariga en lista pa variabler dar de hamtade aktuella data fran kliniken,
dels via Graviditetsregistret och dels via lokalt “inkort” system. Dessa listor
skickades darefter tillbaka till Graviditetsregistret for kvalitetssakring. Processen
har identifierat ett flertal felkéllor som sedan har kunnat atgérdats. Arbetande med
rapportsystemet har ocksa identifierat ett behov av ett férenklat rapportsystem.
Under hésten har darfor detta arbete pabérjats och under den tiden har vi darfér
inte haft ndgra nya anvdndarméten. Dessa planeras nu starta pa nytt under varen
2017.

Arsrapportsarbete

Vid arbetet med arsrapporten 2015 anvéndes direktdverférda data fran de ingdende
landstingen (16 landsting, 74% av Sveriges forlossningar). Detta ar att jamfora
med 2 landsting vid arsrapporten 2014. Arbetsgruppen tog sjélv fram data och
skapade figurer i rapportsystemet. Arbetet blev pa sd sétt en tréning att anvanda
rapportsystemet, validering av data och identifikation av lampliga data att
dterrapportera till verksamheterna. Malvarden skapades genom att vi identifierade
de varden som representerade de 20% basta i Sverige 2015 gallande viktiga
forlossningsutfall. De malvarden som vi har valt &r: andel forlosta med icke
instrumentell forlossning, andel stor blédning (>1000 ml) vid vaginal férlossning
respektive kejsarsnitt, andel grad tre-bristning vid spontan respektive instrumentell
vaginal férlossning och andelen tagna navelstrangsprov pa barn med 183g Apgar

vid fédseln.



