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En vision for svensk neonatalvard ar att varje familj och deras barn far den vard de behdéver, nar den
behovs, dar familjen 6nskar, och att varden ges med utmarkt bemotande och hogsta kvalitet. Svenskt
neonatalt kvalitetsregister (SNQ) ser som sitt sarskilda uppdrag att bidra till denna vision genom att
forse beslutsfattare, profession och allmanhet med underlag som kan stimulera till forbattringar,

forskning och sjukvardsutveckling.

Arsrapporten 2016 ar utformad i tre delar: neonatalvardens kapacitet (“fitness for service”) och
omfattning, interventioner ("key performance indicators”) och resultat ("outcomes”). Resultat
redovisas utifran Ooverlevnad, neonatala komplikationer och sjuklighet, samt hélsa vid 2 ars alder.

Slutligen redovisas forbattringsinitiativ.

Innehallet har valts mot bakgrund av formodat intresse fran allménhet, sjukvardsansvariga och
profession. Registret innehaller fler uppgifter som kan vara av intresse. Darfér kan anvandare av

registret hamta egna data och aggregerade, avidentifierade data “on line” pa hemsidan www.sng.se.

Samtliga svenska sjukhus som vardar nyfédda barn rapporterar till SNQ. Arligen adderas omkring
11500 nyfodda barn till registret vilket gér SNQ till det storsta pediatriska kvalitetsregistret i landet.
Under kommande ar planeras férbattrade mojligheter for anvandare att pa den 6ppna hemsidan se

och hamta in registerdata dynamiskt 6ver tid och for anvandaren mer interaktivt.

| arsrapporten har styrgruppen valt att i huvudsak redovisa data pa regionniva. Motivet ar att flera
patientgrupper inom neonatalvarden i hog grad har centraliserats och att varden bygger pa en
sammanlankad vardkedja mellan de olika sjukhusen i regionen och landet. Pa grund av slumpvisa
variationer och begransningar i antal kan ocksa resultat redovisade per klinik bli missvisande och
svartolkade. Graviditetslangd anges alltid i antal fullgangna veckor. Mer information om registret finns

pa registrets 6ppna hemsida.

Arsrapportens struktur och malvarden har tagits fram av  styrgruppen for SNQ:
Stellan Hakansson Neonatolog, Umea, Registerhallare; Mikael Norman Neonatolog, Stockholm.
Bitradande registerhdllare; Magnus Domell6f Neonatolog, Umea, Ordférande i Svenska
Neonatalféreningen; Thomas Abrahamsson Neonatolog, Linkdping; Lennart Stigson Neonatolog,
Goteborg; Ylva Thernstrom Blomqvist Neonatalsjukskoterska, Uppsala; Annika Nyholm
Neonatalsjukskoterska, Umea; Fredrik Ingemansson Neonatolog, Jonkoping; Gerd Holmstrom
Oftalmolog, Uppsala; Lars Bjorklund Neonatolog, Lund; Karin Kéllén Epidemiolog, Lund; Anna-Karin
Wikstrom  Obstetriker, Uppsala; Annica Wallin Gyokeres Patientforetrddare, Svenska
Prematurférbundet; Anna-Karin Edstedt Bonamy Barnldkare, Stockholm. Adjungerad, samordnare

med Graviditetsregistret och Petra Um-Bergstrém Neonatolog, Stockholm (adjungerad).


http://www.snq.se/

Ansvariga for SNQs arsrapport 2016 ar Stellan Hakansson, registerhallare och Mikael Norman,

bitradande registerhallare. Forfragningar besvaras via email till: info@sng.se .

Umea och Stockholm den 25 september 2017
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Stellan Hakansson, registerhallare Mikael Norman, bitr registerhallare


mailto:info@snq.se

Sektion

1:1
1:2
1:3
1:4
1:4:1
1:4:2
1:4:3
15
1:6
1:7
1:8

2:1
2:2
2:3
2:4
2:5
2:6
2:7
2:8
2:9
2:10
2:11
2:12

2:13
2:14
2:15
2:16

3:1
3:2

3:2.1
3:2.2
3:2.3
3:2.4
3:2.5
3:3

3:3.1
3:3:2
34

3:5

Rubrik

Neonatalvardens kapacitet, omfattning och produktion
Vardplatser

Vardplatser per region, faststallda och disponibla
Infrastruktur och utrustning

Personal

Lakare

Sjukskoterskor

Ovrig personal

Patientunderlag

Vardtider och vardtillfillen

Neonatal hemvard

Neonatala transporter

Interventioner i neonatalvarden

Centralisering av extremt for tidiga forlossningar

Antenatal steroidbehandling

Kejsarsnitt vid satesbjudning

Kejsarsnitt per graviditetslangd

Surfaktantbehandling inom 2 timmar efter fédelsen

CPAP-behandling av fullgangna barn efter elektivt kejsarsnitt
CPAP-behandling av for tidigt fédda

Respiratorbehandling

Kylbehandling av fullgdngna som drabbats av syrebrist vid férlossning
Andel barn <28 veckor som behandlats med systemiska steroider

Andel barn <28 veckor som behandlats med inhalationssteroider

Andel barn <28 veckor som behandlats med inotropa, cirkulationsstédjande
lakemedel

Andel barn <28 veckor som behandlats med insulin

Andel barn <28 veckor som behandlats for 6ppetstaende duktus arteriosus
Andel barn <28 veckor som erhallit blod eller plasmatransfusion
Utbytestransfusion vid hyperbilirubinemi

Neonatalvardens resultat

Overlevnad vid extremt for tidig fodelse <28 fullgdngna veckor
Sjuklighet och komplikationer bland extremt for tidig fédda <28 fullgangna
veckor:

Intraventrikular hjarnblédning

Nekrotiserande enterokolit

Sent debuterande sepsis (vardrelaterad infektion)
Bronkopulmonell dysplasi (BPD)

Retinopati (ROP) per region

Sjuklighet bland fullgangna barn

Uttalad hyerbilirubinemi

Svar hypoglykemi

Amning vid utskrivning till hemmet

Halsa vid 2 ars alder inklusive Bayley llI-test

Sidan

O O OV 0N NN

10
10
16
18

21
21
22
24
25
26
28
29
30
31
32
33

35
36
39
39

41
41
43

43
44
45
46
47
48
48
48
51
53



Sektion
4
4:1
4:2
4:3
4:4
4:5
4:6
4:7
4:8
4:9

Rubrik

Forbattringsarbete

Data on-line

Elektroniska fordldraenkater

Omvardnad och nutrition nya kvalitetsindikatorer
Elektronisk datadverforing fran Graviditetsregistret
Interaktiv visualisering av kvalitetsindikatorer och utfall
Patientsdkerhetsprojekt
Kvalitetsforbattringsprojekt

Forskning

Internationellt samarbete

Referenser

Sidan
56
56
56
56
57
57
57
57
58
58

59



Del 1. Neonatalvardens kapacitet, omfattning och
produktion

Uppgifter om neonatalvardens kapacitet 2016 harror fran en enkat till alla deltagande kliniker

och registerdata.

1:1 Vardplatser

| Sverige bedrevs neonatalvard pa 38 sjukhus (34 kliniker) under 2016. Totalt fanns pa dessa
sjukhus 495 faststallda neonatalvardsplatser for sjuka eller for tidigt fédda barn, vilket
motsvarar 4,21 vardplatser per 1000 levande fodda. Knappt halften (44%) av vardplatserna
fanns pa universitetssjukhusen, dar ocksa de flesta intensivvardsplatserna (86 av totalt 138
[62%]) aterfanns. Andelen intensivvardsplatser pa neonatalavdelning uppgick till 1,17 per 1000
fodda.

1:2 Vardplatser per region, faststdllda och disponibla

Under 2016 var 88% av de svenska neonatalvardsplatserna disponibla. Under hégsommar-

perioden sjonk antalet disponibla vardplatser ytterligare till 78% av total kapacitet.

Figur 1.2.1. Neonatalvardsplatser (faststéllda = ljusbla staplar och disponibla = mérkbla
staplar) i Sverige per region och under 2016.
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Storst gap mellan faststallda och disponibla vardplatser fanns i Goteborg och
Stockholmsregionerna. Den framsta orsaken till stingda neonatalvardplatser var brist pa

sjukskoterskor.

Antalet disponibla vardplatser i relation till antalet fodda barn var 3,71 per 1000 fédda och
varierade tva-faldigt mellan de 6 regionerna. Lagst antal disponibla vardplatser per 1000 fodda
hade Stockholm-Gotland regionen och flest disponibla vardplatser per 1000 fodda hade Umea-

regionen, Figur 1.2.2.

Figur 1.2.2. Disponibla neonatalvardsplatser per 1000 fodda och region under 2016.
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1:3 Infrastruktur och utrustning

Delar av den svenska neonatalvarden var tydligt centraliserad 2016: barnhjartkirurgi bedrevs pa
2 sjukhus, barnkirurgi pa 4 sjukhus, neurokirurgi pa nyfodda pa 6 sjukhus, och 6gonkirurgi for
ROP bedrevs pa 7 sjukhus. ECMO bedrevs vid 3 centra och mdjlighet till behandling med
kvaveoxid (NO) i inandningsgasen fanns exklusivt pa universitetssjukhusen. 20/32 (62%)
svarande kliniker angav att man bedrev intensivvard av nyfédda barn (respiratorbehandling,

kylbehandling, dialys).



Totalt fanns 321 kuvdser och 309 varmesangar for nyfodda i den svenska neonatalvarden.
Antalet transportkuvéser i landet uppgick till 45 och antalet respiratorer till 170 (variation
mellan 1-40 per klinik). Halften av landets barnkliniker rapporterade att man hade
kylbehandlingsutrustning for nyfodda. Dessa siffror omfattar ej utrustning som fanns pa
kvinnoklinikerna (forlossning, operation och BB) samt pa barnintensivvardsavdelningar med

nyfodda patienter.

Den storsta personalgruppen i neonatalvarden var sjukskoterskor f6ljt av barn- och

underskoterskor. Totalt var ndrmare 2800 personer verksamma i den svenska neonatalvarden

Totalt fanns 721 (variation 6-64 per klinik) lakare pa nagot sitt engagerade i neonatalvarden.
Bland dessa var 140 (19%) neonatologer. Varannan lakare (47%) i neonatalvarden — antingen i
tjanst under schemalagd tid eller som jourldkare — var barnldkare eller blivande neonatologer
men utan specialistkompetens i neonatologi. 29% av lakarna som var involverade i

neonatalvarden var ST-lakare i pediatrik (blivande barnldkare).

Pa de flesta kliniker (69%) var priméarjouren ansvarig for bade pediatrisk och neonatal

akutsjukvard. Kompetensen hos primarjouren varierade. Kompetensen hos den sjukhusbundna
jourlakaren (primarjouren) var lagst AT- eller legitimerad ldkare pa 5 kliniker, lagst lakare under
specialistutbildning pa 23 kliniker och lagst specialistldkare i pediatrik (barnldkare) pa 5 kliniker.

Vid halften av Sveriges barnkliniker fanns alltid en neonatal bakjourslakare.

Av totalt 1157 (variation 11-196 per klinik) sjukskoterskor saknade en tredjedel vidareutbildning
till specialistsjukskoterska. Andelen specialistutbildade sjukskoterskor per klinik varierade fran
6% till 64%. Riksgenomsnittet for antalet sjukskoterskor per neonatalvardplats var 2,34. P3

universitetssjukhus var motsvarande bemanningstal 3,54 sjukskoterska per disponibel vardplats.



Figur 1.4.1. Bemanningstal (antal per disponibel vardplats) for sjukskoterskor verksamma
inom neonatalvard pa universitetssjukhus under 2016.
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1:4:3 Ovrig personal

Antalet barnskoterskor och underskoterskor i neonatalvarden uppgick till 905 under 2016.
Merparten av kliniker med neonatalvard angav att man hade tillgang till kurator, psykolog,

dietist och fysioterapeut. En tredjedel hade ocksa tillgang till apotekare/farmacevt och logoped.

1:5 Patientunderlag

Under 2016 foddes 117 425 levande barn i Sverige vilket dr en 6kning med 2,2% jamfort med 2015.

Av dessa barn vardades 11 144 (9,5%) pa neonatalavdelning enligt registrering i SNQ.

Andelen nyfédda barn som vardades pa neonatalavdelning varierade stort mellan olika lan, Figur
1.5.1. Variationerna avspeglar sannolikt i férsta hand organisatoriska skillnader (tillgang pa
vardplatser, pa familje- och samvardsplatser, och mojlighet till vard pa BB), men skillnader i
maternella och obstetriska riskfaktorer som predicerar for tidig fédelse eller andra komplikationer
under graviditet eller nyféddhetsperioden kan inte uteslutas. Geografiska forutsattningar kan

ocksa ha spelat en roll.
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1:5:1. Andel barn (% av levande fédda) som lagts in pa neonatalavdelning for vard efter
forlossningen.

Andel inlagda barn per ar (% av levande fodda)
Medelvarde och 95%CI for perioden 2012-2016.
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Riksgenomsnittet for andel barn som skrivits in for neonatalvard sjonk for forsta gangen pa fem ar
under 2016, Figur 1.5.2. En forklaring kan vara brist pa neonatalvardsplatser, en annan
underrapportering till SNQ, en tredje minskande sjuklighet sdsom farre tidiga neonatala

infektioner.
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Figur 1:5:2. Andel barn per 100 levande fodda som lagts in pa neonatalavdelning per ldn och ar.

Andel inskrivna barn per ar (% av levande fédda).
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Totalt registrerades 12 413 neonatala vardtillfallen och 141 010 varddygn under 2016, tabell 1.6.1
och Figur 1.6.2.

Tabell 1.6.1 Neonatalvardtillfdllen 2012-2016 per sjukhus. OBS ett barn kan ha haft flera
vardtillfillen.

1:5. Antal vardtillfdllen (neonatalvard) per ar och sjukhus.

Sjukhus 2012 2013 2014 2015 2016 Medel 2012-16
Goteborg, Ostra sjukhuset (50001) 908 937 927 888 903 913
Stockholm, KS-Danderyd (11010) 840 850 839 972 915 883
Stockholm, Sodersjukhuset (10013) 848 943 902 816 656 833
Lund, Skanes universitetssjukhus (41001) 592 552 537 551 567 560
Stockholm, KS-Huddinge (11002) 558 570 514 510 455 521
Trollhittan, NAL (52017) 510 487 508 502 556 513
Malmao, Skanes universitetssjukhus (30001) 493 515 525 481 476 498
Stockholm, KS-Solna (11003) 512 449 467 421 358 441
Uppsala, Akademiska sjukhuset (12001) 463 437 416 443 444 441
Boras lasarett (52011) 381 338 393 421 494 405
Ume3, Norrlands universitetssjukhus (64001) 459 426 403 344 370 400
Falu lasarett (57010) 374 378 388 392 411 389
Karlstad, Centralsjukhuset (54010) 382 399 375 365 330 370
Orebro, Universitetssjukhuset (55010) 366 417 384 380 252 360
Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov (22010) 290 322 379 370 404 353
Eskilstuna, Malarsjukhuset (13010) 390 308 359 312 364 347
Helsingborgs lasarett (41012) 253 310 317 418 372 334
Linkdping, Universitetssjukhuset (21001) 336 344 337 286 323 325
Skovde, Karnsjukhuset (53013) 309 288 277 348 353 315
Stockholm, Sophia (10483) - - 333 439 155 309
Halmstads lanssjukhus (42010) 270 279 278 272 314 283
Kalmar, Lanssjukhuset (25010) 291 312 270 279 250 280
Lulea, Sunderby sjukhus (65016) 307 216 245 267 291 265
Visteras, Centrallasarettet (56010) 261 210 250 300 264 257
Vaxjo centrallasarett (23010) 241 242 251 231 231 239
Sundsvalls sjukhus (62010) 174 218 263 233 240 226
Karlskrona, Blekingesjukhuset (27010) 192 227 263 204 239 225
Norrkoping, Vrinnevisjukhus (21013) 237 239 236 188 191 218
Gavle, Lanssjukhuset (61010) 258 228 209 179 211 217
Ostersunds sjukhus (63010) 205 228 198 223 205 212
Kristianstads sjukhus (28010) 232 177 219 228 199 211
Hudiksvalls sjukhus (61012) 116 108 125 133 141 125
Vasterviks sjukhus (24010) 124 131 122 98 120 119
Ystads lasarett (41013) - 98 130 84 109 105
Skelleftea lasarett (64010) 83 80 85 36 64 70
Ornskoldsviks sjukhus (62011) 65 52 71 51 62 60
Visby lasarett (26010) 60 54 56 49 50 54
Gallivare sjukhus (65012) 28 31 36 49 74 44

Sverige 12408 12400 12887 12763 12413 12574
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Figur 1:6:2. Antal varddygn (sluten neonatalvard, hemvard exkluderad) per ar och sjukhus.
Antalet varddygn varierar stort beroende pa befolkningsunderlag och neonatalvardens

komplexitet. Neonatalvarden av de mycket for tidigt fodda barnen med de langsta vardtiderna ar

centraliserad.

Antal varddygn (neonatalvard) per ar och sjukhus.
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Figur 1:6.3. Andel (%) vardtillfdllen for barn med olika graviditetslidngd vid fodelsen per sjukhus.
Andelen barn som ar fédda fore 37 graviditetsveckor ar ungefar 6%. Varden av for tidigt fédda
barn tar stora resurser i ansprak.

Andel (%) vardtillfallen per graviditetslangd och
sjukhus, 2012-16.
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Medelvardtiden for neonatalvardade barn i Sverige var 11,36 dagar under 2016. Medelvardtiden
har minskat nagot sedan 2012 (medelvardtid 11,94 dagar). En forklaring kan vara att allt fler
barnkliniker (90% under 2016) erbjod neonatal hemvard.

Medelvardtiden varierade mellan kliniker. En foérklaring till detta kan vara att sjukhusen profilerats
till att varda olika patientkategorier, Figur 1.6.3. Andra forutsattningar som paverkar
medelvardtiden ar sociodemografiska och geografiska skillnader, skillnader i organisation och

effektivitet, skillnader i tillampning av evidens och i komplikationsfrekvenser.

1:7 Neonatal hemvard

Antalet vardtillfallen i neonatal hemvard har 6kat fran 1893 ar 2012 till 2405 (+27%) under 2016.
Under 2016 var medelvardtiden i neonatal hemvard 20,7 dagar, vilket dr vasentligen densamma

som ar 2012 (21,3 dagar). Det totala antalet hemvardsdygn 6versteg 50 000 under 2016.
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Manga sjukhus har en organiserad hemvard som via mobila team och telemedicin kan ge stod at
familjen i hemmet. Det gor det mojligt att barnet kan skrivas ut tidigare fran sjukhuset.
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Figur 1:7:1. Antal varddygn i neonatal hemvard per ar och sjukhus.

Antal varddygn (hemvard) per ar och sjukhus.
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1:8 Neonatala transporter

Under 2016 fanns 1858 neonatala transporter registrerade i SNQ vilket ar 5,5% farre jamfért med
2015 (n=1966). | enkat till landets kliniker uppger 8 att man hade transportverksamhet med egen

schemalagd beredskapslinje under 2016.

Indikationer for transporterna registrerades i SNQ sasom: akut transport pga vardbehov (n=602;
32% av alla transporter), planerad transport pga vardbehov (n=146; 7,9% av alla transporter),
transport till annat sjukhus pga platsbrist (n=174; 9,4% av alla transporter), transport till
hemsjukhus (n=602; 32% av alla transporter), transport till hemsjukhus som tidigarelagts pga
platsbrist (n=51; 2,7% av alla transporter) och fér 290 transporter (16%) saknas uppgift om
indikation. | arsrapporten redovisas sarskilt transporter dar utféraren angett platsbrist som

huvudsakliga skal for transport, vilket kan indikera kapacitets- och kvalitetsbrister.

Figur 1:8:1 Antal transporter pga platsbrist per avsandande sjukhus. Sjukhus med farre an tre
transporter pga platsbrist underperioden (2,5 ar) redovisas ej.

Antal transporter pga platsbrist per avsandansde
sjukhus , N=417, jan 2015 - aug 2017
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Figur 1:8:2 Antal transporter pga platsbrist per mottagande sjukhus.

Antal transporter pga platsbrist per mottagande
sjukhus, N=417 (jan 2015 - aug 2017)
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Barn som transporteras pga platsbrist vardas pa ett stort antal mottagande sjukhus, ibland lang

vag fran hemmet.
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1:8:3 Andel neonatala transporter pga platsbrist per utforandemanad, 2015-2016.

Andel (%, CI95%) transporter pga platsbrist per utférandemanad
2015-2016, N=309
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Under den redovisade perioden var antalet transporter pga platsbrist storre under perioden
februari till juli an den senare delen av aret, med hogsta frekvensen (drygt 10% av alla transporter)

registrerad under juli manad da ocksa antalet disponibla vardplatser var som lagst.
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Varje intervention — om det sa géller preventiva atgarder, diagnostik, medicinsk behandling eller
omvardnad — ska vara verksam och bygga pa evidens, dvs bésta tillgdngliga kunskap framtagen

genom vetenskap eller beprévad erfarenhet.

| arsrapporten har vi forsokt ange graden av evidens for upptagna interventioner som lag, mattlig
eller hog beroende pa kvaliteten pa den forskning som ligger till grund for kunskapen. Utover en
gradering av kunskapsunderlagets kvalitet sa har vi ocksa velat ge en rekommendation, oftast
utifran systematiska kunskapséversikter men ibland ocks& fran konsensus bland experter. Aven om
evidensgraden for en intervention av olika skl kan vara lag — mattlig, sa kan rekommendationen

att genomfora den att vara stark.

Hog vardkvalitet innebar — forutom en dndamalsenlig kapacitet och effektiv resursanvandning — att
evidensbaserade interventioner tillimpas. Darfor har styrgruppen for forsta gangen forsokt ange
malvarden for flera av interventionerna i arsrapporten. Sammantaget kan graden av

maluppfyllelse ses som ett kvalitetsmatt.

Centralisering av neonatal intensivvard har associerats med lagre dodlighet och farre allvarliga
komplikationer (1-3). Bland extremt for tidigt fodda var dodligheten under 1990-talet 32% pa
svenska lanssjukhus jamfort med 23% pa universitetssjukhus, dven efter att man justerat for
graviditetskomplikationer (4). Varje ar foder ca 400 kvinnor fore den 28:e graviditetsveckan. Enligt
Socialstyrelsens kunskapsoversikt (5) bor det perinatala omhédndertagandet vid hotande extrem
fortidsbord och av extremt for tidigt fodda barn i stérsta maojliga utstrackning erbjudas pa sjukhus
med stor erfarenhet av specialiserad neonatalvard. En grund for centralisering kan vara att
patientgruppen ar for liten for att alla sjukhus ska fa tillrdcklig erfarenhet av varden, att
patientgruppen staller stora krav pa kringspecialiteter, pa hogteknologiska medicinska eller

operativa insatser, samt krav pa specifika lokaler sdsom avancerad isoleringsmaijlighet.

| avsaknad av randomiserade provningar far evidensen for centralisering anses som Iag till mattlig.

Daremot ar rekommendationen stark. Malvarde: >90%.

21



Figur 2:1. Andel extremt for tidigt fédda (<28 graviditetsveckor) som fétts vid regioncentrum per
tidsperiod.

Andel barn (%;95%Cl) med graviditetslangd <=27 fullgangna veckor som &r fodda
vid regioncentrum per tidsperiod.
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Varden efterstravar att en kvinna med hotande extrem fértidsbord remitteras till regioncentrum
fore fodelsen. Genomsnittligt i Sverige fods dessa barn i dryga 80% av fallen vid regioncentrum. |
flera regioner ar siffran ndarmare 90% vilket ocksa ar malvardet.

2:2 Antenatal steroid (kortison) behandling

Antenatala steroider (kortison till modern fére férlossning) har visats minska risken for att det for
tidigt fodda barnet ska do efter fodelsen med 31%, att barnet ska drabbas av RDS med 34%,
hjarnblodning med 46% och nekrotiserande enterokolit med 54% (6-10). Evidensgraden ar lag for
de extremt for tidigt fodda, mattlig for dvriga for tidigt fodda, men rekommendationen att ge
antenatala steroider &r stark (7, 8, 11, 12). Malvarde: >90% av for tidigt fodda barn ska ha fatt

antenatal steroidbehandling vid graviditetslangder mellan 23 och 33 veckor.
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Figur 2:2 Andel barn (%) som fétts efter behandling med antenatala steroider till modern.

Andel barn (%, 95%Cl)) som fotts efter behandling med
antenatala steroider till modern, 2012-2016, N=9914
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Fullgdngna graviditetsveckor

Det rader enighet om att antenatala steroider skall ges vid hotande fortidsbord och en
graviditetslangd av 23 till 33 veckor. Ett realistiskt malvarde ar att behandlingen skall ges i minst
90% av fallen. | intervallet 28 till 32 veckor ses forbattringsmajligheter.

Figur 2:3A Jamforelse mellan regioner under aren 2012-2016, graviditeslangd 22-27 veckor.
Binar logistisk regression justerad for fodelsear och graviditetslangd. Jamforelser med region
Stockholm som referens (odds ratio=1). Sakerstalld avvikelse upp eller ned markerad med rosa.

Antenatala steroider givet till kvinnor med hotande fortidsbord, v 22-27, per
boenderegion. 2012-2016, n=1594, OR med 95%Cl.
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Figur 2:3B Jamforelse mellan regioner under aren 2012-2016, graviditetslangd 28-31 veckor.

Antenatala steroider givet till kvinnor med hotande fértidsbérd, v 28-31, per
boenderegion. 2012-2016, n=2608. OR med 95%CI.
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2:3 Kejsarsnitt vid satesandlage

I nyligen publicerade svenska studier ses att vaginal satesforlossning i fullgangen tid - dven i
utvalda lagriskfall — mangfaldigt 6kar risken for plexusskada (armpares), syrebrist vid fodelsen,
neonatala kramper och neonatal déd (13). Bland for extremt tidig fodda har vaginal
satesforlossning associerats med 6kad risken for senare funktionshinder (14). | den enda
randomiserade kliniska provning som finns, sjonk dodlighet och svara komplikationer bland barn i
satesdndlage fran 5,0% vid vaginal forlossning till 1,6% vid kejsarsnitt, utan att komplikationer for

maodrarna skiljde sig mellan grupperna (15).

Evidensgraden for kejsarsnitt vid satesforlossning ar lag vid for tidig fodelse och mattlig i
fullgangen tid. Rekommendationen &r stark i fullgangen tid, men fortfarande behovs fler studier

bland de for tidigt fodda for att kunna ge en tydlig rekommendation.

SNQ omfattar inte alla fodda barn och saknar darfor uppgift om den totala andelen barn i
satesandlage forlosta med kejsarsnitt. Daremot kan registret belysa fragan bland barn som lagts in
pa neonatalavdelning och som legat i sdtesandlage. Eftersom vaginalt fédda satesbarn ar

komplikationsbelastade, sa torde denna grupp vara éverrepresenterad pa neonatalavdelning.
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Figur 2:3. Andel (%) barn pa neonatalavdelning som legat i sdtesbjudning och som blivit forlosta
med kejsarsnitt.

Andel (%) barn med satesbjudning som ar fodda med kejsarsnitt
per graviditetslangd och region, 2012-16
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Vid satesbjudning efterstravar man att forlésa kvinnan med kejsarsnitt for att minska risken for
skador pa barnet. Vid fodelse fore 25 graviditetsveckor ar kunskapsldget oklart och riskerna med
ingreppet for mor och barn maste balanseras.

2:4 Kejsarsnitt vid for tidig fodelse

Det saknas 6vertygande evidens for att kejsarsnitt i alla fall skulle férbattra utfallet for fortidigt
fodda barn. | den svenska EXPRESS-studien sags ett samband mellan kejsarsnitt och hogre
overlevnad de forsta 24 timmarna efter fédelsen (14). Men kejsarsnitt resulterade inte i hogre 1-
arsoverlevnad (justerad oddskvot for kejsarsnitt = 0,98; 95% konfidensintervall: 0,62-1,52) dn
vaginal férlossning i EXPRESS (1), | de nya nationella riktlinjerna for extremt for tidigt fédda

rekommenderas kejsarsnitt pa fetal indikation fran graviditetsvecka 23 + 0 dagar (16).
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Figur 2:4 Andel inlagda barn som ar fodda med kejsarsnitt per graviditetslangd.

Andel inlagda barn som ar fodda med kejsarsnitt
per graviditetslangd och region, 2012-16

Alla, N=56777 <=24v, n=637 25-27 v, n=1292 28-31v,n=3437  32-36v,n=17386  >=37v,n=34025

W Region Goteborg M Region Linkdping ™ Region Lund " Region Stockholm M Region Umed M Region Uppsala

2:5 Surfaktant inom 2 timmar efter fodelsen

Socialstyrelsen anger i sin kunskapsoversikt for extremt for tidigt fodda att vid akut lungsjukdom
bor surfaktant ges tidigt i forloppet om andningsbesvéaren ér tilltagande och syrgasbehovet
stigande (5). Bedomningen baseras pa systematiska kartlaggningar (17, 18) och riktlinjer fran en
europeisk konsensuspanel av neonatologer (19, 20). Evidensgrad: mattlig. Rekommendation: stark.
Malvarde: 90% for barn med graviditetslangd <25 veckor och 70% for barn fodda efter 25-27

graviditetsveckor.
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Figur 2:5A. Andel (%) barn med graviditetslingd <25 veckor som fatt surfaktant <2 timmar efter

fodelsen per region. Malvirde: 290% (2012-2016).
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Surfaktant ar ett lakemedel som ges direkt i luftstrupen pa barn som ar mycket for tidigt fodda for
att forbattra lungornas funktion. Det ar viktigt att ge surfaktant tidigt. Malet ar att minst 90% av de
allra minsta barnen skall ha fatt surfaktant inom 2 timmar efter fodelsen.

Figur 2:5B Andel barn med graviditetslangd 25-27 veckor som fatt surfactant <2 tim efter

fodelsen per ergion. Malvirde 70% (2012-2016).

Region Ume3, Region Stockholm, Region Goteborg, Region Lund,

n=73 n=265 n=187 n=172

n=177
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Barn som fods vid 25-27 behdver inte alltid hjdlp av respirator. Nya metoder har utvecklats som
medger att surfaktant kan ges utan barnet behover vardas i respirator.
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2:6 CPAP-behandling av fullgangna barn

En vanlig anledning till neonatalvard av fullgangna barn ar andningsstérningar. Behandling av mer

uttalade akuta andningsstorningar hos fullgangna kan innefatta CPAP men interventionen saknar

Figur 2:6. Andel (%) fullgangna barn (237 veckor) som CPAP-behandlats efter elektivt sectio, per
sjukhus och graviditetslangd (2012-2016).
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Variationer i andel fullgdngna barn som CPAP-behandlas efter elektivt sectio avspeglar sannolikt
olikheter i behandlingstraditioner snarare dn att andel med andningsstorning varierar stort.
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den evidens som finns for CPAP-behandling vid prevention och behandling av RDS hos for tidigt
fodda. Rekommendationen for CPAP-behandling av fullgdngna barn med andningsstorning ar
mattlig och ndgot malvarde kan inte ges. Det foreligger stora variationer mellan svenska sjukhus

nar det géller andelen fullgangna barn som CPAP-behandlas efter elektivt sectio, Figur 2:6.

2:7 CPAP-behandling av for tidigt fodda

Vid behandling av RDS (21, 22) eller apnéer hos for tidigt fodda, eller for att forebygga reintubation
efter avslutad respiratorbehandling sa har nasal CPAP visats vara effektiv. Socialstyrelsen
rekommenderar att bland extremt for tidigt fédda, sa ska andningen tidigt (direkt efter fodelsen)
understodjas med kontinuerligt positivt luftvagstryck (CPAP) om barnet spontanandas (5).
Evidensgrad for CPAP till for tidigt fodda med lungsjukdom eller apnéer: mattlig till hog.
Rekommendation: stark. Malvarde: SNQ saknar information om CPAP-behandling per indikation
och behandlingsalternativet hogflédesgrimma har nyligen introducerats pa vissa sjukhus. |
arsrapporten redovisas antal dagar med CPAP-behandling per region for gruppen extremt och

mycket for tidigt fodda barn.

Figur 2:7A. Antal CPAP-dagar bland extremt for tidigt fodda barn (<28 veckor) per region

Antal CPAP-dagar per ar och region, graviditetslangd <28 v, 2012-2016; N=61089
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Figur 2:7B. Antal CPAP-dagar bland barn fédda efter 28-31 graviditetsveckor per region

Antal CPAP-dagar per ar och region, graviditetslangd 28-31 v, 2012-2016; N=28925
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2:8 Respiratorbehandling
Respiratorvard av extremt for tidigt fodda barn bor endast bedrivas pa enheter med stor
erfarenhet av specialiserad neonatalvard. Respiratorvard bor endast anvandas da andra metoder
for andningsunderstdd &r otillrdackliga och utforas under sa kort tid som maijligt (5). | SNQs
Figur 2:8A. Antal respiratordagar bland extremt for tidigt fédda barn (<28 veckor).
Antal respiratordagar per ar och region, graviditetslangd <28 v, 2012-2016; N=30244
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arsrapport presenteras antal respiratordagar bland mycket for tidigt fodda som ett produktions-
och kvalitetsmatt for olika regioner. Grad av evidens, rekommendation och malvarde utéver

ovanstaende kan inte ndrmare preciseras.

Figur 2:8B. Antal respiratordagar bland barn fodda efter 28-31 graviditetsveckor per region
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2:9 Kylbehandling av fullgangna barn som drabbats av syrebrist
vid forlossningen

Svenska Neonatalféreningen rekommenderar kylbehandling (hypotermi) av fullgangna barn (= 36
veckor) som drabbats av svar syrebrist under forlossning. Bakgrunden ar att flera internationella
randomiserade multicenterstudier har visat positiva effekter nar det galler 6verlevnad och
bestaende skador av hypotermibehandling till svart asfyktiska nyfodda barn (23-25). Evidensgrad:
stark. Rekommendation: stark. Malvarde: >95% av alla barn som uppfyller kriterier for

kylbehandling.
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Figur 2:9 Antal barn per 1000 levande fodda som behandlats med hypotermi.

Antal barn per 1000 levande fédda som behandlats med hypotermi
per boenderegion och ar.
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Barn som drabbas av uttalad syrebrist vid forlossningen (asfyxi) behandlas med hypotermi
(nedkylning under 72 timmar) for att minska risen for hjarnskador. Staplarna visar pa regionala
skillnader. Man ser ocksa variationer i antal behandlade barn per ar vilka troligen ar slumpmassiga.
Under femarsperioden 2012 till 2016 var det mer an dubbelt sa vanligt med hypotermibehandling i
norr jamfort med i sdder. Skillnaderna kan bero pa olika férekomst av barn med asfyxi eller olika

tolkning av behandlingsindikationer.

2:10 Systemisk steroidbehandling av extremt for tidigt fodda

Socialstyrelsens expertgrupp anger att systemisk tillférsel av kortikosteroider i lag dos kan

0.8

Sverige, N=451

overvagas till barn som fortfarande respiratorbehandlas vid omkring tva veckors alder och utan

tecken pa forbattring av sin lungsjukdom (5). Evidensen &r lag och rekommendationen svag till

mattlig (26). Mot denna bakgrund vill SNQ inte s&tta ndgot malvarde. Interventionens virde maste

vagas mot risken for biverkningar pa kort och lang sikt.

| Europeiska regioner varierade forskrivningen av postnatala kortikosteroider till for tidigt fédda

barn (graviditetslangd 24-29 veckor) mellan 3-49% aren 2011-12 (27). | Sverige ses en fyrfaldig

variation mellan regioncentra.
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Figur 2:10 Andel (%) barn som behandlats med kortisonpreparat pga lungsjukdom.

Andel (%) barn med graviditetslangd <=27 v som behandlats med steroider
(per os eller injektion) pga lungsjukdom, 2012-2016, antal avser hela perioden

2012 2013 2014 2015 2016 2012-16
102 - Region Umeg, n= 167 103 - Region Stockholm, n= 477 = 104 - Region Géteborg, n=401
105 - Region Lund, n= 349 106 - Region Link6éping, n=170 m 107 - Region Uppsala, n= 386

Behandlingen kan forkorta tiden med andningsstod i respirator men langvarig behandling kan
paverka tillvaxt och psykomotoriska utveckling varfor fordelar och risker maste vagas mot
varandra. | Uppsala regionen ar behandlingen mer sallan férekommande.

2:11 Inhalationssteroider till extremt for tidigt fodda

Inhalation av kortikosteroider ar ett alternativt satt att behandla fortidigt fodda barn med
lungsjukdom (bronkopulmonell dysplasi). Tanken med inhalation &r att minska risken for
biverkningar jamfort med systemisk tillférsel av steroider. Evidensen for inhalationssteroider
insatta efter en veckas alder har i en nyligen publicerad systematisk dversikt bedomts som lag och
forfattarna anger att interventionen i dagslaget inte kan rekommenderas (28). En annan, lika
aktuell 6versikt har kommit till en delvis annan slutsats (29). | Stockholm och Umea behandlades
en majoritet av de extremt for tidigt fédda med inhalationssteroider, i Lund och Linkdping erholl
vart 5:e barn behandling, medan i stort sett inga barn behandlades i Géteborg och Uppsala under

2016.
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Figur 2:11 Behandling med inhalationssteroider.

Andel (%) barn med graviditetslangd <=27 v som behandlats med
inhalationssteroider pga lungsjukdom, 2012-2016, antal avser hela perioden

2012 2013 2014 2015 2016 2012-16
102 - Region Ume3, n= 167 103 - Region Stockholm, n=477 7 104 - Region Goteborg, n=401
105 - Region Lund, n= 349 106 - Region Linkdping, n=170 m 107 - Region Uppsala, n= 386

Evidensen ar motsagelsefulla men behandlingen bedéms ha farre biverkningar an kortison som ges
systemiskt. Behandlingen ges forhallandevis ofta i Stockholms- och Umearegionerna, sallan i
Uppsala och Goteborgsregionerna.

2:12 Inotropt stod till extremt for tidigt fodda

Blodtrycksproblem ar vanligt férekommande bland extremt for tidigt fodda barn. Darfor ges ibland
blodtryckshéjande (inotropt stod) behandling. Indikation for inotrop behandling liksom preparatval
och doser varierar. Risken for blodtrycksfall ar dven beroende av andra faktorer som
vatskebehandling, syresattning och syrabasbalans. Evidensgraden for att inotropt stod minskar
risken for svara komplikationer ar 1ag och rekommendationen mattlig (30, 31). Malvarde for

interventionen kan inte ges.
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Figur 2:12 Behandling med inotropa, cirkulationsstédjande medel bland extremt foér tidigt fodda

(<28 veckor).

Andel (%) barn med graviditetslangd <=27 v som behandlats med inotropt stod,
2012-2016, antal avser hela perioden

2012 2013 2014 2015 2016 2012-16
102 - Region Ume3, n= 167 103 - Region Stockholm, n=477 = 104 - Region Goteborg, n=401
105 - Region Lund, n= 349 106 - Region Linkoping, n=170 m 107 - Region Uppsala, n=386

Nyttan av inotropa lakemedel for att stodja barnets cirkulation, blodtryck och hjartfunktion ar
mindre val dokumenterad vid behandling av prematura barn och olika bedémningar gors i
regionerna. | Uppsala- och Lund-regionerna anvands inotropa lakemedel i férhallandevis ringa
omfattning.

2:13 Insulinbehandling av hyperglykemi

I sin kunskapsoversikt anger Socialstyrelsen att vardgivaren bor utarbeta rutiner for att reducera
riskfaktorer som &r associerade med utveckling av hjarnskada, sdsom hypo- och hyperglykemi.
Insulinbehandling av hyperglykemi anvands men i en systematiska oversikter fran 2011 anges
evidensbasen for interventionen som otillracklig (32, 33). Nagon rekommendation eller malvarde

kan ej ges.
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Figur 2:13 Behandling med insulin mot hogt blodsocker.

Andel (%) barn med graviditetslangd <=27 v som behandlats med insulin pga
hogt blodsockervarde, 2012-2016, antal avser hela perioden.

2012 2013 2014 2015 2016 2012-16
102 - Region Ume3, n= 167 103 - Region Stockholm, n= 477 71104 - Region Goteborg, n= 401
105 - Region Lund, n= 349 106 - Region Linkdping, n= 170 m 107 - Region Uppsala, n=386

Hoga blodsocker (hyperglykemi) varden ar vanligt hos barn som féds for tidigt. Aven om
hyperglykemi kan antas var ogynnsamt finns dnnu ingen entydig dokumentation som visar positiva
effekter av behandling med insulin. Rutinerna i olika regioner skiljer sig patagligt. | Umea anvands
insulin sarskilt ofta men sallan i Uppsala och Stockholmsregionerna.

2:14 Slutning av persisterande ductus arteriosus (PDA)

Tidig behandling av PDA bor 6vervagas vid forekomst av ett eller flera ekokardiografiska kriterier
och kliniska symtom pa betydande PDA. Vid intervention bor farmakologisk behandling med
ibuprofen anvandas som forstahandsval. Kirurgisk behandling (ligering av PDA) anvandas
restriktivt, men kan 6vervagas vid terapi-svikt, sent recidiv eller vid kontraindikation for
farmakologisk behandling (5). Evidensgrad: 1ag. Rekommendation: mattlig. Malvarde: ej

applicerbart.

Under 2016 varierade andelen extremt for tidigt foédda barn <25 veckor som behandlades

farmakologisk fran 20 till 80%, och bland barn fodda i vecka 25-27 fran under 10 till dver 50%.
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Figur 2:14A. Farmakologisk behandling av 6ppetstaende ductus arteriosus, barn <25 veckor.

Andel (%) barn med graviditetslangd <=24 v som behandlats med farmaka pga
Oppetstaende ductus arteriosus, antal avser hela perioden

2012 2013
1102 - Region Umea, n=61
105 - Region Lund, n= 103

2014 2015 2016 2012-16

1 103 - Region Stockholm, n= 159 = 104 - Region Géteborg, n=113
106 - Region Linkdping, n=61 ™ 107 - Region Uppsala, n= 144

Ductus ar ett karl mellan lungartdren och kroppspulsadern som ar 6ppen under fostertiden.
Normalt stangs den spontant efter fédelsen. Hos prematura barn ar stangning ofta férsenad
Stangningen kan paskyndas av olika ldkemedel, som dock har en del 6vergaende biverkningar.
Entydig dokumentation om och nar behandling skall ges saknas.

Figur 2:14B. Farmakologisk behandling av 6ppetstaende ductus arteriosus, barn 25-27 veckor.

Andel (%) barn med graviditetslangd 25-27 v som behandlats med farmaka pga
dppetstaende duktus arteriosus, antal avser hela perioden

2012 2013
102 - Region Umea, n= 106
105 - Region Lund, n= 246

2014 2015 2016 2012-16

103 - Region Stockholm, n= 318 = 104 - Region Goteborg, n= 288
M 106 - Region Linképing, n=109 m 107 - Region Uppsala, n=242

Behandling av duktus arteriosus ar ofta mer avvaktande i vantan pa spontan slutning hos barn med
graviditetslangd 25-27 veckor, och farre barn behandlas jamfért med barn fodda vid 24 veckor

eller mindre.
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Figur 2:14C. Behandling av PDA med kirurgisk ligering, barn <25 veckor

Andel (%) barn med graviditetslangd <=24 v med kirurgisk ligering av dppetstdende
ductus arteriosus, antal avser hela peroden.
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Anvands nar medicinsk behandling inte ar verksam. Ingreppet ar inte riskfritt och kan medfora risk
for langsiktiga negativa halsoeffekter. Kirurgisk ligering anvands i ringa grad i Umea och Uppsala.
En tendens till minskad anvandning av kirurgisk ligering kan anas.

Figur 2:14D. Behandling av PDA med kirurgisk ligering, barn 25-27 veckor

Andel (%) brn med graviditetslangd 25-27 v med kirurgisk ligering av éppetstaende
ductus arteriosus, antal avser hela perioden
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™ 102 - Region Ume3, n= 167 ™ 103 - Region Stockholm, n=477 m 104 - Region Goteborg, n=401
105 - Region Lund, n= 349 M 106 - Region Linkdping, n= 170 m 107 - Region Uppsala, n= 386

Stora skillnader ses mellan regionerna.
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Blod- och plasmatransfusioner anvands ofta i varden av for tidigt fodda barn. En mer restriktiv
transfusionspolicy har inte visats ka risken fér dod eller svara komplikationer bland barn med
fodelsevikter <1500g (34). Evidensen for liberal anvandning av blodtransfusioner — liksom

rekommendationen — ar darfor svag. Nagot malvarde for antalet transfusioner som behdvs per

barn kan inte ges. | Sverige foreligger stora variationer mellan regionerna.

Tabell 2:15:1. Antal blodtransfusioner bland extremt for tidigt fodda (<28 veckor)

Antal blodtransfusioner per barn (inlagda)

2012 2013 2014 2015 2016
Umea 13.3 8.9 10.5 10.4 9.8
Stockholm 7.0 7.4 7.6 7.5 6.7
Goteborg 9.2 9.5 10.4 8.2 7.0
Lund 8.4 7.0 7.1 7.7 7.8
Linkoping 10.4 9.2 12.0 10.5 7.7
Uppsala 2.7 3.2 4.1 3.5 35

Tabell 2:15:1. Antal plasmatransfusioner bland extremt for tidigt fodda (<28 veckor)

Antal plasmatransfusioner per barn (inlagda)

2012 2013 2014 2015 2016
Umea 2.5 1.5 1.3 3.3 1.8
Stockholm 3.7 3.8 3.7 2.8 3.0
Goteborg 3.6 3.9 4.3 2.6 35
Lund 3.1 3.0 2.7 2.1 14
Linkoping 9.2 7.4 9.7 7.5 34
Uppsala 0.1 0.7 0.9 0.5 1.0

I SNQ finns uppgift om att antalet barn med mycket hoga bilirubinvarden (>510 umol/l) har 6kat pa
senare ar. Under 2017 pagar ett kvalitetssakringsprojekt géllande dessa barn och som syftar till att
forbattra patientsakerheten. Vid extrem hyperbilirubinemi med fara for hjarnpaverkan och
bestaende skada ar utbytestransfusion den mest effektiva behandlingen. Samtidigt ar

utbytestransfusion forknippad med risker och ska darfor bara anvandas pa snav indikation.
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Figur 2:16 Utbytestransfusion (”blodbyte”) pga neonatal gulsot.

Antal barn per 1000 levande fédda som behandlats med utbytestransfusion pga gulsot,
2012-2016, N=265

102 - Region 103 - Region 104 - Region 105 - Region 106 - Region 107 - Region Sverige
Ume3d Stockholm Goteborg Lund Linkoping Uppsala

2012 2013 2014 2015 2016 2012-16

Okad vaksamhet fér immunisering mellan mor och barn under graviditeten och méjlighet att
behandla fére fodelsen kan ha medfort att antalet barn som behover utbytestransfusion har
minskat 6ver tid i samtliga regioner. Behovet av utbytestransfusion kan ocksa ha paverkats av
lokala riktlinjer. Om antalet barn som hamnar i farozonen fér hjarnskada 6kar sa kan en minskning
av antal blodbyten signalera att behandlingen anvands for séllan. | Uppsala och
Goteborgsregionerna anvandes utbytestransfusion oftare jamfort med 6vriga regioner.
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Neonatalvardens resultat kan delas upp i tre nivaer: 6verlevnad, sjuklighet och komplikationer i
nyféddhetsperioden, samt hélsa pa langre sikt. Till det kommer familjernas upplevelser av

bemdtande och delaktighet i varden, samt deras uppfattning om barnens livskvalitet.

Overlevnadsstatistik ar ett viktigt underlag fér korrekt radgivning till familjer fére och efter
fodelsen, for planering och resurssattning av sjukvarden, for jamforelser mellan sjukhus, regioner

och lander, och som underlag for forskning och utveckling.

| Sverige uppgar antalet dodfédda barn till cirka 4 per 1000 fodda, antalet levande fédda som

avlider under forsta manaden till cirka 1,5 per 1000 fodda.

For battre forstaelse och for 6kad jamforbarhet av 6verlevnad bland de mest for tidigt fodda
barnen har en internationell expertgrupp nyligen tagit fram rekommendationer (35) for hur
rapporteringen bor ske

- Overlevnad bor rapporteras regionvis, inte per sjukhus

- startpunkten fran vilken éverlevnad borjar raknas ska vara val definierad. Startpunkten kan
variera (fran alla fodslar inklusive dodfodda, alla levande foster da férlossning startar, alla levande
fodda barn, alla barn som blivit inlagda pa neonatalavdelning) och beroende pa vilken startpunkt
man valjer far man olika resultat

- 6verlevnad bor anges per fullgangen graviditetsvecka och utifran om installningen till barnets
overlevnad varit aktiv eller avspeglat ett beslut om att avsta fran livsuppehallande behandling

- om overlevnad rapporteras tillsammans med andra utfall (s.k. composite outcomes) boér varje
utfallsmatt definieras noga och ocksa rapporteras var och en for sig

- tidsintervallet for 6verlevnad ska alltid anges (neonatal 6verlevnad = férsta 28 dagarna,
spadbarnsoverlevnad = forsta aret)

- rapportera den statistiska osdakerheten i skattningen

| den foljande redovisningen har dessa rekommendationer i maojligaste man beaktats.
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Figur 3:1 Overlevnad efter extrem for tidig fodelse.

Overlevnad (%, 95%Cl) vid extremt for tididig fodelse fére 28 fullgangna
graviditetsveckor. Inkluderar barn som tagits in for neonatalvard.
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SNQ data i jamférelse med resultat fran den nationella ”Express”- studien. En trend mot férbattrad
overlevnad kan ses, sarskilt vid graviditetslangden 22 fullgangna veckor.

Figur 3:1:1 Jamforelse av utfall mellan regioner aren 2012-2016.

Overlevnad (levande fédda), jamférelse mellan
regionerna, Odds ratio och CI95%
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Statistisk analys med binar logistisk regression. Data ar korrigerade for fodelsear och
graviditetslangd. Jamforelserna gjorda med Region Stockholm som referens (odds ratio=1).
Statistiskt sdkerstalld avvikelse uppat eller nedat markerad med rosa stapel. Inga skillnader i
overlevnaden bland barn fodda fore 28 graviditetsveckor sags mellan regionerna.
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3:2 Sjuklighet och komplikationer bland extremt for tidigt fodda

Neonatalvardens mest komplikationsbelastade kategori som grupp betraktat dr de extremt for
tidigt fodda barnen. De sjukdomar som vanligtvis redovisas for denna grupp barn ar svara
hjarnblodningar (intraventrikular blodning; IVH), nekrotiserande enterokolit (NEC), sepsis, 6gon-
(retinopathy of prematurity; ROP) och lungskador (bronkopulmonell dysplasi; BPD). Gemensamt &r
att férekomst av en eller flera av dessa komplikationer predikterar senare ohalsa och

funktionshinder.

3:2:1 Hjarnblodningar
Figur 3:2:1A IVH (intraventrikuldr hjarnblodning) med svarighetsgrad 3 eller 4

Andel (%) barn med IVH >=gr3 av levande fédda, per gestationsalder och

boenderegion, 2012-2016, N=1952
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Figur 3:2:1B Jamfort med Stockholmsregionen var risken for IVH 2 grad 3 lagre i Uppsala regionen

IVH >=gr 3, jamforelse av férekomst mellan regionerna,
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2.000

1.500

1.000

0.500

0.000
Stockholm Umea Goteborg Lund Linkdping Uppsala

43



3:2:2 Nekrotiserande enterokolit

Figur 3:2:2A Forekomst av nekrotiserande enterokolit hos barn fédda fore 28 graviditetsveckor.

Andel (%) barn av intagna med nekrotiserande enterokolit (NEC) (>=Bell stadium 2),
per gestationsalder och boenderegion, 2012-2016, N=1893
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Figur 3:2:2B Jamfort med Stocholmsregionen var risken fér NEC lagre i Umea, Goteborg, Lund och
Uppsala.
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3:2:3 Sent debuterande sepsis (vardrelaterad infektion)

Figur 3:2:3A Sent debuterande sepsis anses vanligen vara vardrelaterad.

Andel (%) barn av intagna med sent debuterande sepsis, per gestationsalder och boenderegion,
2012-2016, N=1893

120
Totalt 2 av 2 barn
100
100
80
60
a1
40 38 it 37 9 38 6
29 52 31 3p 31 £ 58 30 30 32 A
27 26 54 24 6 27 =
20 21 20 23 19
20 1L 16
10
111 |
o Ll
22v 23v 24v 25v 26v 27v

W Stockholm ®Ume3d mGoteborg mlLund ™ Linkdping M Uppsala

Figur 3:2:3B Jamfort med Stockholmsregionen sags en minskad risk for sepsis med sen debut i
regionerna Ume3, Lund, Link6ping och Uppsala.
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3:2:4 Bronkopulmonell dysplasi (BPD)

Figur 3:2:4A. BPD vid fodelse fore 28 graviditetsveckor.
Andel (%) dverlevande barn med bronkopulmonell dysplasi (BPD) per
gestationsalder och boenderegion, 2012-2016, N=1568
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For all sjuklighet som drabbar barn vid for tidig fodelse okar risken ju tidgare barnet ar fott.

Figur 3:2:4B. Jamfort med Stocholmsregionen var risken for BPD 6kad i region Linkdping och
minskad i region Uppsala.

BPD, jamfoérelse av forekomst mellan regionerna.
Odds ratio och CI95%.
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3:2:5 Retinopati (ROP)

Figur 3:2:5A. ROP vid fodelse fore 28 graviditetsveckor.

Andel (%) dverlevande barn med retinopati >= grad 3 (ROP) per gestationsalder och
boenderegion, 2012-2016, N=1568
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Figur 3:2:5B. En lagre risk for ROP sags i regionerna Ume3, Lund, Linképing och Uppsala.

ROP>=gr3, jamforelse av forekomst mellan
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3:3 Sjuklighet och komplikationer bland fullgangna barn

3:3:1 Uttalad hyperbilirubinemi (s-bilirubin>425 umol/L)

Figur 3:3:1. Antal barn per 1000 levande fodda med serum-bilirubin >425 umol/L per
boenderegion och ar.

Region Goteborg, Region Linkdping, Region Lund, Region Stockholm, Region Umea, Region Uppsala,
n=119 n=70 n=92 n=51 n=16 n=67

2012 2013 m2014 2015 2016 2012-16
Gulsot efter tédelsen ar vanligt och kan behandlas tramgangsrikt. Om halten av bilirubin i blodet
stiger till for hoga nivaer (Over ett varde pa 425) okar risken for bestdende hjarnskador. Det &r
viktigt att gulsot upptacks tidigt och behandlas snabbt. Har har uppféljning efter utskrivning fran
BB en viktig uppgift. Staplarna visar pa regionala skillnader. Ett mojligt malvarde ar hogst 1 barn
per 4000 (0,25 per 1000).

3:3:2 Svar hypoglykemi (p-glukos <1,5 mmol/L)

Svenska Neonatalféreningen har utarbetat ett nationellt vardprogram for att forebygga, upptacka
och behandla neonatal hypoglykemi bland barn pa BB och pa neonatalavdelning. Ett sarskilt uttalat
mal ar att helst undvika helt, snabbt upptéacka och effektivt behandla blodsockervdrden under 1,5

mmol/L. Svar hypoglykemi kan orsaka bestaende hjérnskada.
Under perioden 2012-2016 registrerades i SNQ 901 barn fédda efter 35-37 graviditetsveckor, och

1312 barn fodda efter 38 fullgangna veckor eller mer, samtliga med ett lagsta blodsocker <1,5

mmol/L. Det innebar i genomsnitt drygt 1 barn per dag med svar hypoglykemi i Sverige.
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Figur 3.3.2. Andel (% av alla inlagda barn) med svar hypoglykemi pa neonatalavdelning (antal
anges efter varje sjukhus och inom parentes) fodda efter 35-37 fullgangna graviditetsveckor.

Andel barn (%, 95%Cl), med graviditetslangd 35-37 v och blodsockervarde
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Figur 3.3.2. Andel (% av alla inlagda barn) med svar hypoglykemi pa neonatalavdelning (antal
anges efter varje sjukhus och inom parentes) fodda efter 38 fullgangna graviditetsveckor.

Andel barn (%, 95%Cl), med graviditetslangd >37 v och
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3:4 Amning vid utskrivning till hemmet

Amning och brostmjolkstillférsel har en rad halsobeframjande effekter pa kort och lang sikt. Vid en
veckas alder uppgick andelen enbart ammade barn i Sverige till 77%, andelen delvis ammade till
17% och andelen ej ammade till 5% (kalla Socialstyrelsens statistikdatabas). Amning vid utskrivning
till hemmet samvarierar med barnets alder vid utskrivning vilket bidrar till att géra jamforelser

mellan regioner mer svartolkade.

Figur 3:4:1 Amning vid utskrivning till hemmet. Fullgangna barn.
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Figur 3:4:2 Amning vid utskrivning till hemmet. Mattligt underburna barn.
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Figur 3:4:3. Amning vid utskrivning till hemmet. Mycket underburna barn
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Figur 3:4:4. amning vid utskrivning till hemmet. Extremt underburna barn 25-27 veckor
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Figur 3:4:5. Amning vid utskrivning till hemmet. Extremt underburna barn <25 veckor
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3:5 Halsa vid 2 ars alder

Den 15 mars 2015 publicerade Svenska Neonatalféreningen ett nationellt uppféljningsprogram for
neonatalt vardade barn med forhojd risk for senare ohalsa och funktionshinder. Programmet
rekommenderar uppfoéljning med standardiserade metoder vid 2 och 5% ars alder. Samtidigt

implementerades en uppfdljningsmodul i SNQ.

Den stoérsta riskgruppen som omfattas av uppféljningsprogrammet ar de extremt for tidigt fédda
barnen. Totalt finns (fran starten av uppféljningsprogrammet i mars 2015 till sista december 2016)
147 av 586 (25%) barn som var fodda fore 28:e graviditetsveckan, utskrivna till hemmet, som har

nagon uppgift om uppfoljning vid 2 ars alder registrerad i SNQ.

Figur 3:5:1. Andel (%) extremt or tidigt fodda (<28 veckor) som foljts upp och rapporterats till
SNQ 2015-2016.

Umea (6/32)
Uppsala (12/74)
Stockholm (47/134)
Linkdping (18/35)
Goteborg (24/81)

Lund (33/90)

o

10 20 30 40 50 60

Bland de uppfdljda barnen angavs av foréldrar/anhoriga att 69/144 (48%) haft astmaliknande
besvar senaste 12 manaderna, att 20/145 (14%) hade synproblem (inget barn var blint) och att 9
barn (6%) hade horselproblem (varav 2 med gravt nedsatt horsel). Tre barn hade diagnosticerats
med CP-skada.

| registret anges av psykolog/lakare/sjukgymnast som gjort bedéomningen att barnet var
normalutvecklat i 78/115 (68%) av fallen. 26/115 (23%) svarade nej pa samma fraga och 11/115

(9,6%) svarade vet ej (28 saknade registeruppgift).
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Bayley-lll test; utfall enligt samma kategorisering som i EXPRESS

Figur 3:5:2. Kognition bland barn fodda extremt for tidigt (<27 graviditetsveckor) i EXPRESS
(uppféljda 2006-2009 vid 2 ars korrigerad alder) och SNQ (<28 graviditetsveckor, uppfoljda
2015-2016 vid 2 ars korrigerad alder). Andel (%) barn inom respektive kategori.
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Figur 3:5:3. Spraklig utveckling bland barn fédda extremt for tidigt (<27 graviditetsveckor) i
EXPRESS (uppféljda 2006-2009 vid 2 ars korrigerad alder) och SNQ (<28 graviditetsveckor,
uppféljda 2015-2016 vid 2 ars korrigerad alder). Andel (%) barn inom respektive kategori.
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Milt funktionshinder (score 85-96)

Mattligt funktionshinder (score 72-84)

Svart funktionshinder (score <72)
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Figur 3:5:4. Motorisk utveckling bland barn fédda extremt for tidigt (<27 graviditetsveckor) i
EXPRESS (uppfoljda 2006-2009 vid 2% ars korrigerad alder) och SNQ (<28 graviditetsveckor,
uppfoljda 2015-2016 vid 2 ars korrigerad alder). Andel (%) barn inom respektive kategori.
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Med reservation for urvalet (endast 1 av 4 barn finns registrerat med nagon form av
uppféljningsdata i SNQ, endast omkring 100/586 (17%) har testats med Bayley-lll och dessa barn
kan representera ett selekterat urval), att barnen var 6 manader yngre vid uppféljning i SNQ
jamfort med EXPRESS, och med reservation for att distributionen av gestationsaldrar och regional
representation kan skilja sig at i de tva kohorterna, sa pekar uppféljningsresultaten i SNQ pa en
viss forsamring jamfort med EXPRESS-studien. For en noggrannare analys kravs
populationsbaserade data. Detta kan ske inom ramen for den nyss startade EXPRESS2-studien som

omfattar alla barn fodda fore 27 graviditetsveckan aren 2014-2016.



Ett nytt verktyg (SNQreg) for insamling av data till SNQ on-line har utvecklats. Anvandare av SNQreg
matar in data dagligen via ett web-formular och systemet ersatter helt det pappersprotokoll som
hittills anvants for att fanga data. Uppgifter fran vardtillfallet summeras kontinuerligt och 6verfors till

SNQ nér barnet skrivs ut.

Inférandet av SNQreg gér ocksa att datadverforing fran elektroniska 6vervakningssystem blir mojlig
pa daglig basis. Allt fler kliniker anvander PDMS (patient data monitoring system) och en stor andel
av de data som registreras i SNQreg kan dverforas elektroniskt fran PDMS-system. Det innebar att

det manuella arbetet med att fora in data i SNQreg minskar. Den funktionalitet som projekteras ska

kunna 6verféra data fran olika PDMS journaler.

SNQreg innehaller ocksa en funktion for utskick av elektroniska fordldraenkater som speglar

foraldrars delaktighet och néjdhet med varden (Parent Reported Experience Measures; PREMs).

Under 2018 utdkas variabelinnehallet med avseende pa:

a. Omvardnad — ny SNQreg-modul innehallande uppgifter om smarta och dess behandling, hud-mot-

hudvard, féraldrakontakt och amning

b. Nutrition - Uppgifter om néaringstillférsel sker genom elektronisk éverféring av data fran ett web-
baserat nutritionsberadkningsprogram (Nutrium®) och ger unik majlighet att vardera nutritionens

betydelse for utfall pa kort och lang sikt vid olika neonatala sjukdomstillstand.

Hittills har 6 klinker infort SNQreg och ytterligare kliniker startar under det kommande halvaret,
déribland samtliga universitetskliniker. Nationell tackning efterstravas under 2019. Erfarenheten av
det nya sattet att fanga data 4r mycket goda. SNQreg ger forbattrad datakvalitet och utgor ett

konkret stod i varden med summerade varddata enkelt tillgangliga.
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4:4 Elektronisk overforing av data fran Graviditetsregistret.

SNQ innehaller uppgifter om modern, graviditet och férlossning som ar vasentliga for att forsta
bakgrunden till det nyfédda barnets vardbehov och for tolkning av variationer i utfall (case-mix).
Uppgifterna har hitintills 6verforts manuellt fran moderns forlossningsjournal till SNQ/SNQreg. SNQ
och har nu tillsammans med Graviditetsregistret (GR) tagit fram en teknisk I6sning som medger att
maternella data kan 6verfors elektroniskt fran GR till SNQ. Juridisk expertis har lamnat klartecken
givet att informationsplikten till modern/vardnadshavare uppfylls. Styrgruppen fér GR har ocksa
godkéant forfarandet. En detaljerad arbetsplan for inférande har lamnats av IT-leverantéren

(MedSciNet AB).

4:5 Interaktiv visualisering av kvalitetsindikatorer och utfallsmatt

SNQ vill 6ka registeranvandarnas mojligheter att anvanda SNQ i sitt forbattringsarbete genom att
enkelt kunna jamfora kapacitet, vardproduktion, anvandning av evidens (kvalitetsindikatorer) och
utfall/vardresultat, bade 6ver tid och gentemot andra. For detta andamal har vi skapat en virtuell
tavla - en s.k. “dashboard” - med dynamisk (grafisk och interaktiv dar anvandaren sjalv valjer sina
jamforelser) presentation av data fran SNQ som skall vara 6ppet tillgdnglig for alla anvandare. Tavlan
kommer att under 2018 byggas ut for att grafiskt presentera foljsamhet till evidens och vardresultat
pa ett askadligt och interaktivt satt, se vidare:

https://www.medscinet.com/PNQ/dashboard.aspx?lang=3

4:6 Patientsakerhetsprojekt

SNQ anvinds i tva pagdende patientsikerhetsprojekt i samarbete med LOF (Landstingens Omsesidiga
Forsakringsbolag) som avser att kartlagga orsaker till allvarliga vardskador inom neonatalvarden: dels
kernikterus (hjarnskador hos nyfédda till f6ljd av for hoga bilirubinvarden) och dels blindhet hos for

tidigt fodda barn. Resultaten kommer resultera i konkreta atgardsprogram for prevention.

4:7 Kvalitetsforbattringsarbete

SNQ-data har anvants for kartlaggning av forekomsten av tidigt debuterande sepsis hos nyfodda for

utvardering av nationella riktlinjer for forebyggande behandling med antibiotika intrapartum till
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kvinnor med sarskilda riskfaktorer. Resultaten visar en halvering av incidensen av denna typ av

allvarlig infektion hos barnet. Redovisning ar accepterad for publikation i vetenskaplig tidskrift.

Ett lokalt projekt for forbattrad registrering av kroppstemperatur vid inskrivning fran

forlossningsavdelning har redovisats fran Stockholm. Har har registret tillhandahallit bakgrundsdata.

SNQ-data har anvants i ett 40-tal vetenskapliga artiklar:

(https://www.medscinet.com/PNQ/publications.aspx) och flera avhandlingar.

Pagaende projekt:

a) EXPRESS2: populationsbaserad kohortstudie av extremt for tidigt fodda (<27 veckor) i Sverige

2014-2016; 6verlevnad, komplikationer och halsa pa sikt ar utfalsmatt.
a) Nationell validering av registerdata mot journaluppgifter for barn med extrem fortidsbord

b) Nationell validering av registerdata mot befolkningsregister (Medicinska fodelseregistret,

Patientregistret, Dodsorsaksregistret).

c¢) Utvardering av forbattrade rutiner for att minska forekomsten av vardrelaterade infektioner.

Redovisning kommer att ske under varen 2018.

SNQ ingar i ett internationellt samarbete med neonatala natverk fran 11 lander, iNeo (International
Network for the Evaluation of Outcomes in neonates). Projektet administreras fran Kanada.
Samarbetet genererar en mycket stor databas med uppgifter om barn som ar fodda fore 32
graviditetsveckor, med syfte att kartlagga betydelsen av olika behandlingsrutiner och genomlysa
resurser och arbetssatt i varden for att optimera 6verlevnad och minska risken for
funktionsnedsattning. Samarbetet har genererat ett flertal publikationer (se publikationslista pa

SNQs hemsida, <www.sng.se>).
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