





En vision for svensk neonatalvard ar att varje familj och deras barn far den vard de behover, nar den
behdvs, dar familjen 6nskar, och att varden ges med utmérkt 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 férbattringar,

forskning och sjukvardsutveckling.

Arsrapporten 2017 &r utformad i tre delar: neonatalvardens kapacitet (“fitness for service”) och
omfattning, interventioner ("key performance indicators” eller processméatt) och vardresultat
("outcomes”). Resultat redovisas utifran overlevnad, neonatala komplikationer och sjuklighet, samt

hélsa vid 2 ars alder.

SNQ-data visar exempel dar de regionala variationerna &r patagliga med i flera fall 10-faldiga
variationer i andelen barn som genomgar olika interventioner och behandlingar, utan att utfallsdata
uppvisar motsvarande eller nagon skillnad. Vardens kapacitet skiljer sig dven mellan regionerna.
Arsrapporten illustrerar ocksd nationella foériandringar over tid dar t.ex. behandling med
hogflodesgrimma tkat snabbt medan behandling av 6ppetstaende duktus arteriosus med kirurgi och

behandling av tidigt fodda med blodprodukter har minskat

Nytt for i ar ar regionkartan, viktiga definitioner och en internationell jamforelse. SNQ har ocksa
validerats mot populationsregister. | rapporten redovisas vidare forbattringsinitiativ, samt forslag fran
organisationen Sveriges Kommuner och Landsting pa kommande férbattringsomraden utgaende fran

SKL-rapporten "Neonatalvarden i fokus” som kom varen 2018.

(https://skl.se/download/18.634b4f8e16408d18ef7677c5/1529501515181/S5 Neonatalvard 1806

webb.pdf).

Innehallet har valts mot bakgrund av formodat intresse fran allménhet, sjukvardsansvariga och
profession. Registret innehaller fler uppgifter som kan vara av intresse. Darfor 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 gor SNQ till det storsta pediatriska kvalitetsregistret i landet.
Arbetet under kommande ar ar inriktat mot forbattrade mojligheter for anvandare att pa den 6ppna
hemsidan se och hamta in registerdata dynamiskt éver tid och for anvandaren mer interaktivt. Vi vill

ocksa 6ka anvandningen av SNQ-data i forbattringsarbetet pa nationell, regional och lokal niva.

| drsrapporten 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
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sammanlédnkad vardkedja mellan de olika sjukhusen i regionen och landet. P4 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, Umed, Registerhallare; Mikael Norman Neonatolog, Stockholm.
Bitradande registerhallare; Beatrice Skiold, Ordférande i Svenska Neonatalféreningen; Magnus
Domell6f Neonatolog, Umed, Thomas Abrahamsson Neonatolog, Linkoping; Lennart Stigson
Neonatolog, Géteborg; Ylva Thernstrom Blomqvist Neonatalsjukskoterska, Uppsala; Annika Nyholm
Neonatalsjukskoterska, Umea; Fredrik Ingemansson Neonatolog, Jonkoping; Gerd Holmstrom
Oftalmolog, Uppsala; Lars Bjorklund Neonatolog, Lund; Karin Kéallén Epidemiolog, Lund; Anna-Karin
Wikstrom Obstetriker, Uppsala; och Annica Wallin-Gyokeres Patientforetradare, Svenska

Prematurférbundet.

Ansvariga for SNQs arsrapport 2017 ar Stellan Hakansson, registerhallare och Mikael Norman,
bitradande registerhallare. Vi vill rikta ett varmt tack till alla i verksamheterna som samlar in och
registrerar data i SNQ, till Barbro Fossmo som svarar pa alla fragor till SNQ, samt till Dainius Valuzis och
Kazimieras Radzevicius som underhdller och utvecklar databasen. Ert idoga arbete gor att SNQ kan

vara ett verktyg for att forbattra och utveckla neonatalvarden i Sverige.
Forfragningar besvaras via email till: info@snqg.se

Umea och Stockholm den 8 september, 2018

Stellan Hakansson, registerhallare Mikael Norman, bitr. registerhallare
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1. Regionindelning

| arsrapporten redovisas manga jamforelser pa regionniva. Motivet ar att flera patientgrupper inom

neonatalvarden i hég grad har centraliserats och att varden bygger pa en sammanldnkad vardkedja

mellan sjukhusen i regionen och landet. Pa grund av slumpvisa variationer och begransningar i antal kan

ocksa resultat redovisade per klinik bli missvisande och svartolkade.

Regionindelning utifran ldnskod och boendelén/kommun

Goteborg:
Linkoping:
Lund:
Stockholm:
Umea:
Uppsala:

14 Vastra Gotaland, 13 Norra Halland (Kungsbacka, Falkenberg, Varberg)

05 Ostergdtland, 06 Jénkdping, 08 Kalmar

07 Kronoberg, 10 Blekinge, 12 Skane, 13 Sodra Halland (Halmstad, Hylte, Laholm)
01 Stockholm, 09 Gotland.

22 Vasternorrland, 23 Jamtland, 24 Vasterbotten, 25 Norrbotten.

03 Uppsala, 04 Sédermanland, 17 Varmland, 18 Orebro, 19 Vastmanland,

20 Dalarna, 21 Gavleborg.

Definition av regioncentra i drsrapporten

Umea:
Uppsala:
Stockholm:
Linkdping:
Goteborg:
Lund:

Norrlands universitetssjukhus, Umea

Akademiska barnsjukhuset, Uppsala; Universitetssjukhuset, Orebro
Karolinska sjukhuset, Solna/Huddinge

Universitetssjukhuset i Linképing

Sahlgrenska universitetssjukhuset/Ostra, Géteborg

Skanes universitetssjukhus, Lund

Antal levande fodda per region och ar (kalla: SCB)

Goteborg
Linkdping
Lund
Stockholm
Umea
Uppsala
Sverige

2013 2014 2015 2016 2017 2013-17
21165 21444 21193 21950 21 323 107 075
11 286 11502 11676 11907 11 637 58 008
20732 20983 20730 21473 21 023 104 941
30138 30025 29872 29 966 29 340 149 341
9025 9008 9212 9443 9 296 45 984
21247 21945 22187 22 686 22 797 110 862
113593 114907 114870 117425 115416 576211



Regionkartan
Kartan visar sjukhus som rapporterar till SNQ och regionindelningen.

Region Umea:

Gallivare sjukhus

Sunderby sjukhus

Skelleftea sjukhus

Norrlands Universitetssjukhus*
Ostersunds sjukhus

Ornsksldsviks sjukhus
Lanssjukhuset Sundsvall-Harnésand

Region Uppsala: .
Hudiksvall sjukhus

Gavle sjukhus

Falu lasarett

Akademiska sjukhuset, Uppsala*
Vasteras sjukhus
Malarsjukhuset i Eskilstuna
Orebro universitetssjukhus*
Centralsjukhuset i Karlstad

Region Stockholm O
Karolinska Solna*
Karolinska Huddinge*
Karolinska Danderyd
Sachsska Barnsjukhuset
Visby lasarett

Region Linképing
Universitetssjukhuset i Linkdping*
Vrinnevisjukhuset, Norrképing
Lanssjukhuset Ryhov, Jénkdping
Lanssjukhuset i Kalmar

Vasterviks sjukhus

Region Géteborg @
Sahlgrenska Universitetssjukhuset Géteborg*

Norra Alvsborgs Lanssjukhus Trollhattan
Sédra Alvsborgs sjukhus Boras
Skaraborgs sjukhus Skévde

Region Lund O

Skanes Universitetssjukhus Malmd
Skanes Universitetssjukhus Lund*
Helsingborgs lasarett
Blekingesjukhuset Karskrona
Hallands sjukhus Halmstad
Centralsjukhuset Kristianstad
Centrallasarettet Vaxjo

Ystad lasarett




2. Neonatalvardens kapacitet, omfattning och
produktion
Under 2017 féddes 115 416 levande barn i Sverige, en minskning med 1,8% jamfért med 2016. Prognosen

pekar dock pa en fortsatt 6kning av antalet nyfédda under kommande ar, Figur 2.

2.1 Vardplatser

Uppgifter om neonatalvardens kapacitet 2017 harror fran en enkat till alla deltagande kliniker och
registerdata. Samma enkat besvarades 2016 och uppgifter fér 2016 anges inom parentes (som antal eller

procentuell férandring).

| Sverige bedrevs neonatalvard pa 38 sjukhus (34 kliniker) under 2017. Totalt fanns pa dessa sjukhus 486
(495 ar 2016) faststallda neonatalvardsplatser for sjuka eller for tidigt fodda barn, vilket motsvarar 4,21
(oférandrat jamfort med 2016) vardplatser per 1000 levande fédda. Fyrtiotre procent (208/486) av
vardplatserna administrerades av de 6 regionklinikerna, dar ocksa de flesta intensivvardsplatserna — 83 (86
IVA-vpl ar 2016) av totalt 132,5 [63%]) aterfanns. Andelen intensivvardsplatser pa neonatalavdelning
uppgick till 1,15 (1,17 ar 2016) per 1000 fodda.

Figur 2. Antal fodda barn i Sverige 1970-2017 och framskrivning. Kdlla SCB’s Befolkningsstatistik.
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2.2 Vardplatser per region, faststallda och disponibla

Under 2017 var 90% (88% under 2016) av de svenska neonatalvardsplatserna disponibla. Under
hégsommar-perioden sjonk antalet disponibla vardplatser till 76% (78% under 2016) av total kapacitet

samtidigt som en forskjutning mot 6kade fodelsetal under sommarmanaderna har skett pa senare ar.

Figur 2.2.1. Neonatalvardsplatser (faststéllda = gra staplar och disponibla = bla staplar) i Sverige.
Jamforelse mellan regioner och ar (2016 och 2017).
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| tre av sex regioner minskade och i tva regioner 6kade antalet faststéllda vardplatser under 2017 jamfort
med 2016. | Lund och Uppsalaregionerna sjonk antalet disponibla vardplatser. Storst gap mellan
faststallda och disponibla vardplatser fanns i Goteborg och Stockholmsregionerna. Den framsta orsaken

till stdngda neonatalvardplatser var brist pa sjukskoterskor.

Antalet disponibla vardplatser i relation till antalet fodda barn var 3,78 (3,71 ar 2016) per 1000 fédda och
varierade mellan de 6 regionerna. Liagst antal disponibla vardplatser per 1000 fédda rapporterades fran
Stockholm-Gotland regionen (2,90 vardplatser/1000 fodda) och flest disponibla vardplatser
rapporterades fran Umea-regionen (6,56 vardplatser/1000 fodda), Figur 2.2.2.
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Figur 2.2.2. Disponibla neonatalvardsplatser per 1000 fodda och region (2017 = bla staplar och 2016 =
gra staplar).
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2.3 Infrastruktur och utrustning

Delar av den svenska neonatalvarden var tydligt centraliserad 2017: barnhjartkirurgi bedrevs pa 2 sjukhus,
barnkirurgi pa 4 sjukhus, neurokirurgi pa nyfédda pa 6 sjukhus, och 6gonkirurgi for ROP bedrevs pa 7 sjukhus.
ECMO bedrevs vid 3 centra och méjlighet till behandling med kvaveoxid (NO) i inandningsgasen fanns exklusivt
pa de 6 regionsjukhusen. 21/37 (57 jamfort med 62% ar 2016) svarande sjukhus angav att man bedrev

intensivvard av nyfédda barn (respiratorbehandling, kylbehandling, dialys).

Totalt (exklusive utrustning som fanns pa kvinnoklinikerna [forlossning, operation och BB] samt pa
barnintensivvardsavdelningar) fanns 319 (321 ar 2016) kuvoser och 324 (309) varmesangar for nyfodda i den
svenska neonatalvarden. Antalet transportkuvéser i landet uppgick till 51 (45 ar 2016) och antalet respiratorer
till 176 (170) med en variation mellan 1-40 per klinik. Halften av landets barnkliniker rapporterade att man

hade kylbehandlingsutrustning fér nyfédda.
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Den storsta personalgruppen i neonatalvarden var sjukskoterskor foljt av barn- och underskéterskor. Totalt var

narmare 3000 personer direkt verksamma i den svenska neonatalvarden under 2017.

Totalt rapporterades att 691 (721 ar 2016) ldkare (med en variation pa mellan 6-100 barnlakare per sjukhus)
pa nagot satt var engagerade i neonatalvarden. Pa flera kliniker var neonatalvarden integrerad med hela
barnkliniken, pa andra kliniker rapporterades enbart inom neonatalvarden verksamma ldkare. Bland lakarna
var 133 (140 ar 2016) neonatologer. Drygt varannan lakare 57% (47% rapporterat fér 2016) i neonatalvarden —
antingen i tjanst under schemalagd tid eller som jourldakare — var barnlakare eller blivande neonatologer men
utan specialistkompetens i neonatologi. Sammanlagt 192 (28%, oférandrat 2016) ldkare inom neonatalvarden
i Sverige var ST-lakare i pediatrik (blivande barnldkare) och 62 tillhérde kategorin legitimerade ldkare, AT-

ldkare eller vikarierande underladkare.

Pa 2 av 3 sjukhus var primarjouren ansvarig fér bade pediatrisk och neonatal akutsjukvard. Fran
regionklinikerna rapporterades att primarjouren enbart ansvarade for neonatalvarden. Kompetensen hos
primarjouren varierade. Kompetensen hos den sjukhusbundna jourldkaren (priméarjouren) var lagst AT- eller
legitimerad lakare pa 6 sjukhus, lagst lakare under specialistutbildning pa 23 och lagst specialistldkare i
pediatrik (barnldkare) pa 8 sjukhus. Vid halften av Sveriges barnkliniker fanns alltid en neonatal

bakjourslakare.

Av totalt 1154 (1157 inrapporterade ar 2016; variation 11-85 per sjukhus/avdelning) sjukskoterskor saknade
en tredjedel (oférandrat jamfort med 2016) vidareutbildning till specialistsjukskoterska. Bland
specialistsjukskoterskorna var 535 barnsjukskoterskor, 64 IVA-sjukskoterskor, 47 barnmorskor medan 102
hade specialistutbildning inom annan specialitet. Andelen specialistutbildade sjukskdterskor per sjukhus

varierade fran 20% till 87%.

Riksgenomsnittet for antalet sjukskoterskor per disponibel neonatalvardplats var 2,64 (2,61 ar 2016). Pa
regionsjukhusen var motsvarande bemanningstal 3,50 (3,54 ar 2016) sjukskoterska per disponibel vardplats.
Regionala skillnader och forandringar i bemanningstal kan avspegla férandringar i antal sjukskoterskor,

forandringar i antal disponibla vardplatser (eller bada), eller tillgang till hemsjukvard, Figur 2.4.1.
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Figur 2.4.1. Antal sjukskéterskor per disponibel vardplats inom neonatalvard pa universitetssjukhus under
2016 (morkbla staplar) och 2017 (ljusbla staplar). Orebro (uppgift saknas) ingar ej i redovisningen for
Uppsala. Uppgifterna ar sjalvrapporterade.
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Rapporterade bemanningsmal for vardniva 3 och 4 (Neonatal intensivvard) varierade mellan sjukhus fran som
hogst ”1 sjukskoterska och 1 under/barnskoterska per IVA-vardplats”, till som lagst 70,2 sjukskoterska och 1
under/barnskoterska per IVA-vardplats”. Motsvarande uppgifter fér vardniva 2 (okomplicerad neonatalvard)
var som hogst satta bemanningsmal ”1 sjukskoterska och 1 under/barnskoterska per vardplats” till som lagst

satta bemanningsmal 70,2 sjukskoterska och 0,2 under/barnskoterska per vardplats”.

2.4.3 Ovrig personal

Antalet barnskoterskor (n=583) och underskoterskor (n=540) i neonatalvarden uppgick till 1123 (905
rapporterat for ar 2016) under 2017. 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.

2.5 Patientunderlag

Under 2017 foddes 115 416 levande barn i Sverige, en minskning med 1,8% jamfort med 2016. Av dessa barn
vardades i 9,4% (riksgenomsnitt) pa neonatalavdelning enligt registrering i SNQ. Andelen nyfédda barn som
vardades pa neonatalavdelning varierade stort mellan olika lan, Figur 2.5.1. Variationerna avspeglar sannolikt i
forsta 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 fodelse eller
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andra komplikationer under graviditet eller nyféddhetsperioden kan inte uteslutas. Geografiska

forutsattningar kan ocksa ha spelat en roll.
Figur 2.5.1. Andel barn som lagts in pa neonatalavdelning.

Andel barn vardade vid neonatalavdelning per ar (% av levande fédda).
Medelvarde och 95%ClI fér perioden 2013-17.
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Inlagda for neonatalvard per 100 levande fodda
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2.6 Vardtider och vardtillfallen

Totalt registrerades 11 767 neonatala vardtillfallen och 131 959 varddygn under 2017, tabell 2.6.1 och Figur
2.6.2. Medelvardtiden var 11,20 dagar (jamfort med 11,46 dagar 2016 och 11,76 dagar 2013).

Tabell 2.6.1 Neonatalvardtillfillen 2013-2017 per sjukhus (i bokstavsordning).
OBS ett barn kan ha haft flera vardtillfallen.

Antal avslutade VTF Totalt Medel

Sjukhus 2013 2014 2015 2016 2017 2013-17 2013-17
Boras lasarett (52011) 337 399 418 505 @ 457 2116 423
Eskilstuna, Mélarsjukhuset (13010) 308 344 | 291 344 356 1643 329
Falu lasarett (57010) 380 389 390 367 368 1894 379
Gallivare sjukhus (65012) 31 35 46 67 46 225 45
Gavle, Lanssjukhuset (61010) 228 211 174 212 162 987 197
Goteborg, Ostra sjukhuset (50001) 936 920 898 856 938 4548 910
Halmstads ldnssjukhus (42010) 276 281 | 270 314 347 1488 298
Helsingborgs lasarett (41012) 304 323 407 364 364 1762 352
Hudiksvalls sjukhus (61012) 109 122 134 145 116 626 125
Jonkd ping, Lanssjukhuset Ryhov (22010) 314 379 368 405 446 1912 382
Kalmar, Lanssjukhuset (25010) 309 267 | 275 224 219 1294 259
Karlskrona, Blekingesjukhuset (27010) 213 254 165 194 198 1024 205
Karlstad, Centralsjukhuset (54010) 397 369 364 327 333 1790 358
Kristianstads sjukhus (28010) 178 213 | 226 202 210 1029 206
Linkd ping, Universitetssjukhuset (21001) 345 335 287 316 300 1583 317
Luled, Sunderby sjukhus (65016) 216 245 | 260 263 223 1207 241
Lund, Skanes universitetssjukhus (41001) 557 535 556 566 595 2809 562
Malmo, Skanes universitetssjukhus (30001) 402 347 243 222 334 1548 310
Norrkoping, Vrinnevisjukhuset (21013) 235 237 188 192 203 1055 211
Skelleftea lasarett (64010) 79 85 35 56 98 353 71
Skovde, Karnsjukhuset (53013) 292 274 | 338 337 272 1513 303
Stockholm, KS-Danderyd (11010) 850 839 980 919 892 4480 896
Stockholm, KS-Huddinge (11002) 562 515 502 489 456 2524 505
Stockholm, KS-Solna (11003) 456 467 417 397 405 2142 428
Stockholm, Sophia (10483) - 320 438 169 - 927 309
Stockholm, Sédersjukhuset (10013) 944 904 @ 822 653 702 4025 805
Sundsvalls sjukhus (62010) 217 265 | 233 232 211 1158 232
Trollhattan, NAL (52017) 485 513 497 545 460 2500 500
Umea, Norrlands universitetssjukhus (64001) 424 405 339 373 329 1870 374
Uppsala, Akademiska sjukhuset (12001) 437 410 443 429 382 2101 420
Visby lasarett (26010) 55 54 46 48 46 249 50
Viasterviks sjukhus (24010) 129 121 102 117 110 579 116
Vasteras, Centrallasarettet (56010) 213 248 298 267 257 1283 257
Vi@xjo centrallasarett (23010) 247 246 | 226 223 203 1145 229
Ystads lasarett (41013) 98 129 84 101 87 499 100
Orebro, Universitetssjukhuset (55010) 418 373 385 288 353 1817 363
Ornskéldsviks sjukhus (62011) 49 65 42 67 58 281 56
Ostersunds sjukhus (63010) 225 199 219 199 231 1073 215
Sverige 12255 12637 12406 11994 11767 61059 12212

16



Figur 2.6.2. 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), genomsnitt per ar, for perioden 2013-17
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Figur 2.6.3. Medelvardtider.
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Figur 2.6.4. Vardtillfdllen per graviditetslangd.

Andel (%) vardtillfillen (neonatalvard) per GA och sjukhus,
2013-17.
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Andelen barn som ar fédda fore 37 graviditetsveckor ar ungefar 6%. Vardtiderna for tidigt fédda barn 6kar

med sjunkande graviditetslangd och tar stora resurser i ansprak.



2.7 Neonatal hemvard

Antalet vardtillfdllen i neonatal hemvard var oférandrat mellan 2016 (2323) och 2017 (2291). Under 2017 var
medelvardtiden i neonatal hemvard 20,7 dagar, vilket ar vasentligen densamma som uner féregaende ar. Det

totala antalet neonatala hemvardsdygn var 47 525 under 2017, motsvarande 150 vpl pa sjukhus vid 85%

beldggning.

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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Tabell 2.7.1. Antal varddygn i neonatal hemvard.

Antal varddygn (hemvard) inom respektive ar Totalt Medel
Sjukhus 2013 2014 2015 2016 2017 2013-17 2013-17
Boras lasarett (52011) 1070 1295 1567 1631 1467 7030 1406
Eskilstuna, Malarsjukhuset (13010) 1486 1182 1395 2885 2787 9735 1947
Falu lasarett (57010) 1622 1164 1246 1397 1397 6826 1365
Gavle, Lanssjukhuset (61010) 1127 687 984 1000 519 4317 863
Goteborg, Ostra sjukhuset (50001) 5149 4372 3431 3459 3919 20330 4066
Halmstads lanssjukhus (42010) 991 1111 1252 1392 1040 5786 1157
Helsingborgs lasarett (41012) 1961 1822 2077 2645 2311 10816 2163
Hudiksvalls sjukhus (61012) 0 0 0 0 437 437 87
Jénké ping, Lanssjukhuset Ryhov (22010) 1923 2235 2159 2195 1696 10208 2042
Kalmar, Lanssjukhuset (25010) 768 1010 809 908 823 4318 864
Karlskrona, Blekingesjukhuset (27010) 0 647 806 776 1194 3423 685
Karlstad, Centralsjukhuset (54010) 2375 2150 2420 2208 1503 10656 2131
Kristianstads sjukhus (28010) 1604 1809 1611 1993 1895 8912 1782
Linké ping, Universitetssjukhuset (21001) 1430 1617 1767 1564 1191 7569 1514
Luled, Sunderby sjukhus (65016) 0 0 631 798 911 2340 468
Lund, Skanes universitetssjukhus (41001) 1715 1675 1321 1496 2168 8375 1675
Malmg, Skanes universitetssjukhus (30001) 1729 1334 871 1208 2116 7258 1452
Norrkdping, Vrinnevisjukhus (21013) 1113 856 969 1227 1200 5365 1073
Stockholm, KS-Danderyd (11010) 3270 3718 4704 6243 7329 25264 5053
Stockholm, KS-Huddinge (11002) 2547 2295 2130 2327 2106 11405 2281
Stockholm, KS-Solna (11003) 2026 1525 1706 2173 1365 8795 1759
Stockholm, Sophia (10483) - 1766 2415 1073 - 5254 1751
Stockholm, S6dersjukhuset (10013) 3079 3211 2766 2946 3829 15831 3166
Trollhdttan, NAL (52017) 1893 2284 2896 2492 2260 11825 2365
Umea, Norrlands universitetssjukhus (64001) 12 0 0 0 0 12 2
Uppsala, Akademiska sjukhuset (12001) 35 0 0 0 252 287 57
Vasterviks sjukhus (24010) 0 0 0 0 71 71 14
Visterds, Centrallasarettet (56010) 458 807 943 611 620 3439 688
Viaxj6 centrallasarett (23010) 2033 1514 1491 2130 1119 8287 1657
Ystads lasarett (41013) 1 0 0 0 0 1 0
Ostersunds sjukhus (63010) 7 0 0 0 0 7 1
Sverige 41424 42086 44367 48777 47525 224179 44836

Karolinska-Danderyd rapporterade 7329 varddygn i hemsjukvard ar 2017. Det motsvarar 24 vardplatser vid
85% beldggning.

2.8 Neonatala transporter

Under 2017 fanns 1795 neonatala transporter registrerade i SNQ vilket dr nagot farre jamfort med 2016
(n=1917). | enkat till landets kliniker uppger 8 att man hade transportverksamhet med egen schemalagd
beredskapslinje under 2017.

554 transporter genomfordes i luften och 1496 pa landsvag®. Hos 817 transporter var prioriteten omedelbar
eller inom 6 timmar. Indikationer for transporterna registrerades i SNQ sasom: akut transport pga vardbehov
(n=640; 35,7% av alla transporter), planerad transport pga vardbehov (n=183; 10,2% av alla transporter),
transport till annat sjukhus pga platsbrist (n=140; 7,8% av alla transporter), transport till hemsjukhus (n=687;
38,3% av alla transporter), transport till hemsjukhus som tidigarelagts pga platsbrist (n=55; 3,1% av alla
transporter) och for 90 transporter (5,0%) saknades uppgift om indikation. Totalt sett 6kade andelen

transporter pga vardbehov fran 40,6% 2016 till 45,8% 2017, och andelen platsbristtransporter minskade
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*Totalsumman blir >1795 pga att manga trp sker bade med flyg och vagambulans.



marginellt fran 11,8% 2016 till 10,1%. | arsrapporten redovisas det totala transportflodet av nyfédda barn,
samt transporter dar utféraren angett platsbrist som huvudsakliga skal for transport, vilket kan indikera
kapacitets- och kvalitetsbrister.

Figur 2.8.1 Antal neonatala transporter per avsindande sjukhus aren 2015-2017 (N=5721).
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Figur 2.8.2 Antal neonatala transporter per mottagande sjukhus aren 2015-2017 (N=5721).
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Tabell 2.8.3 Neonatala transporter pga platsbrist (definierat som transport till annat sjukhus pga platsbrist

eller transport till hemsjukhus som tidigarelagts pga platsbrist).

Antal transporter pga platsbrist per avsdndande/mottagande sjukhus per ar, 2015-2017

Transporter pga platsbrist
2015 2016 2017 Totalt

Avsdndande sjukhus
Stockholm, KS-Solna

Stockholm, KS-Huddinge
Stockholm, KS-Danderyd
Uppsala, Akademiska sjukhuset
Goteborg, Ostra sjukhuset

Linkd ping, Universitetssjukhuset
Lund, Skanes universitetssjukhus
Umea, Norrlands universitetssjukhus
Stockholm, Sédersjukhuset
Visterds, Centrallasarettet
Malmé, Skanes universitetssjukhus
Norrképing, Vrinnevisjukhus
Trollhattan, NAL

Vixjo centrallasarett
Ornskéldsviks sjukhus

Boras lasarett

Eskilstuna, Malarsjukhuset
Gavle, Lanssjukhuset
Helsingborgs lasarett
Karlskrona, Blekingesjukhuset
Sundsvalls sjukhus

Qrebro, Universitetssjukhuset
Totalt

Barn som transporteras pga platsbrist vardas pa ett stort antal mottagande sjukhus, ibland lang vag fran

hemmet.

20
21
33

83

70 61
33 23
17 13
20 33
25 17
17 12
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13 13
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4
1 3
3
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1
1
1
1
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1
1
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Transporter pga platsbrist
2015 2016 2017 Totalt

Mottagande sjukhus

Stockholm, KS-Danderyd 24
Stockholm, Sédersjukhuset 7
Stockholm, KS-Huddinge 12
Stockholm, Sophia 33

Trollhdttan, NAL

Skelleftea lasarett

Skovde, Karnsjukhuset

Gavle, Lanssjukhuset

Vasteras, Centrallasarettet 1
Norrkdping, Vrinnevisjukhus

Eskilstuna, Malarsjukhuset

Boras lasarett 3
Jénkoping, Lanssjukhuset Ryhov

Malma, Sk nes universitetssjukhus 2
Linképing, Universitetssjukhuset

Karlstad, Centralsjukhuset

Ystads lasarett

Kristianstads sjukhus

Luled, Sunderby sjukhus

Stockholm, KS-Solna

Hudiksvalls sjukhus

Ostersunds sjukhus

Falu lasarett

Umea, Norrlands universitetssjukhus
Uppsala, Akademiska sjukhuset
Vasterviks sjukhus

QOrebro, Universitetssjukhuset
Ornskéldsviks sjukhus

Helsingborgs lasarett

Karlskrona, Blekingesjukhuset

Goteborg, Ostra sjukhuset

Kalmar, Lanssjukhuset

Visby lasarett

Véxjé centrallasarett

Danmark: Rigshospitalet

Halmstads lanssjukhus 1
Lund, Skanes universitetssjukhus

Norge: Rikshospitalet

Sundsvalls sjukhus

Totalt 83
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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 basta tillgangliga kunskap framtagen

genom vetenskap eller beprévad erfarenhet.

| drsrapporten har vi forsokt ange graden av evidens fér upptagna interventioner. Utover en
gradering av kunskapsunderlagets kvalitet sa har vi ocksa velat ge en rekommendation, oftast
utifrdn systematiska kunskapséversikter men ibland ocksa fr&n konsensus bland experter. Aven om
evidensgraden for en intervention av olika skal kan vara lag — mattlig, sa kan rekommendationen

vara stark.

Hog vardkvalitet innebar — forutom en andamalsenlig kapacitet och effektiv resursanvandning — att
evidensbaserade interventioner tillampas. Darfor har styrgruppen angivit malvarden for nagra av
interventionerna i arsrapporten. Sammantaget kan graden av maluppfyllelse ses som ett

kvalitetsmatt.

Vissa jamforelser har gjorts med binar logistisk regression, med angivande av odds kvoter som ar
justerade for fodelsear och graviditetslangd. Jamforelserna ar gjorda med Region Stockholm som
referens (odds ratio=1). Statistiskt sdkerstalld avvikelse uppat eller nedat markerade med fargad

stapel (gron=Dbéttre an referensregion; rosa=forbattringsomrade jamfort referensregion).

Centralisering av neonatal intensivvard har associerats med lagre dédlighet och farre allvarliga
komplikationer (1-3). Bland extremt for tidigt fédda var dodligheten under 1990-talet 32% pa
svenska lanssjukhus jamfort med 23% pa universitetssjukhus, dven efter att man justerat for
graviditetskomplikationer (4). Varje ar féder ca 400 kvinnor fore den 28:e graviditetsveckan. Enligt
Socialstyrelsens kunskapsoversikt (5) bor det perinatala omhdndertagandet vid hotande extrem
fortidsbord och av extremt for tidigt fédda barn i stérsta mojliga 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 tillracklig erfarenhet av varden, att
patientgruppen stéller stora krav pa kring-specialiteter, pa hogteknologiska medicinska eller

operativa insatser, samt krav pa specifika lokaler sdsom avancerad isoleringsmojlighet.
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| avsaknad av randomiserade prévningar far evidensen for centralisering anses som Iag till mattlig.

Daremot ar rekommendationen stark. Malvarde: >90%.

Figur 3.1. Centralisering av extremt tidiga fodslar. Malvarde: >90%.
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Varden efterstravar att en kvinna med hotande extrem fortidsbord remitteras till regioncentrum
fore fodelsen. Genomsnittligt i Sverige fods dessa barn i dryga 80% av fallen vid regioncentrum. |
flera regioner ar siffran narmare 90% vilket ocksa ar malvardet.
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3.2 Antenatal steroid (kortison) behandling

Antenatala steroider (kortison till modern fére forlossning) 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 &r lag-
mattlig for de extremt for tidigt fodda, mattlig fér ovriga for tidigt fodda, men rekommendationen
att ge antenatala steroider ar stark (7, 8, 11, 12). Malvarde: >90% av for tidigt fodda barn bor ha

fatt antenatal steroidbehandling vid graviditetslangder mellan 23 och 33 veckor.
Figur 3.2.1 Antenatal kortikosteroidbehandling. R6d linje = grins for malvérde.

Andel barn (%, 95%Cl) dar modern erhallit minst 1 dos antenatala steroider
per GA, N=14 123, 2013-17.
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Enligt nationella rekommendationer kan antenatala steroider évervéga fran 22 fullgangna
graviditetsveckor och skall ges vid hotande fortidsbérd med en graviditetslangd av 23 till 33 (-34)
veckor. Ett realistiskt malvarde ar att behandlingen skall ges i minst 90% av fallen. | intervallet 28
till 33 veckor ses forbattringsmojligheter.
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Figur 3.2.2 Jamforelse mellan regioner aren 2013-2017
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3.3 Kejsarsnitt

Det saknas 6vertygande evidens for att kejsarsnitt i alla fall skulle forbattra utfallet for tidigt fodda

barn. | den svenska EXPRESS-studien sags ett samband mellan kejsarsnitt och hogre éverlevnad de

forsta 24 timmarna efter fodelsen (13). Men kejsarsnitt resulterade inte i hogre 1-arséverlevnad

(justerad oddskvot for kejsarsnitt = 0,98; 95% konfidensintervall: 0,62—-1,52) dn vaginal forlossning i

EXPRESS (1), | de nya nationella riktlinjerna for extremt for tidigt fodda rekommenderas kejsarsnitt

pa fetal indikation fran graviditetsvecka 23 + 0 dagar (14).

Figur 3.3 Kejsarsnitt per graviditetslangd.
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Figur 3.3 Kejsarsnitt per graviditetslangd, fortsattning.
Andel (%, 95%CI) barn med GA 28-31 v som ar fodda med kejsarsnitt och

intagna for neonatalvard per region, N=3315

100.0
90.0

80.0

70.0
60.0
50.0
40.0
30.0
20.0
10.0

0.0

Goteborg Linkoping Lund Stockholm Umea Uppsala Sverige

m2013-15 m=m2014-16 m2015-17

Andel (%, 95% Cl) barn med GA 32-36 v som &r fédda med kejsarsnitt och
intagna for neonatalvard per region, N=16743

100.0
90.0
80.0
70.0
60.0

50.

0
40.
30.
20.
10.

0.0

Goteborg Linkoping Lund Stockholm Umea Uppsala Sverige

o

o

(]

o

m2013-15 m=2014-16 m2015-17

Andel (%; 95%Cl) barn med GA >36 v som ar fddda med kejsarsnitt oc intagna for
neonatalvard per region, N=33157

100.0
90.0
80.0
70.0
60.0
50.0

40.0

o

30
20

0.0 III III III III III III III

o

10

o

Goteborg Linkoping Lund Stockhalm Umead Uppsala Sverige

m2013-15 m2014-16 m2015-17

30



3.4 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 férloppet om andningsbesvaren ar tilltagande och syrgasbehovet
stigande (5). Bedomningen baseras pa systematiska kartlaggningar (15, 16) och riktlinjer fran en
europeisk konsensuspanel av neonatologer (17, 18). Evidensgrad: mattlig. Rekommendation: stark.
Malvarde: 90% for barn med graviditetslangd <25 veckor och 70% for barn fodda efter 25-27

graviditetsveckor.

Figur 3.4a. Surfaktant <2 timmar efter fodelsen. Malvarde: 290%

Andel (%, 95%Cl) intagna barn med GA <25 v som fatt surfaktant inom 2 tim
efter fédelsen per boenderegion, N=611
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Surfaktant ar ett lakemedel som ges direkt i luftstrupen pa barn som ar mycket tidigt fodda for att
forbattra lungornas funktion. Det &r viktigt att ge surfaktant tidigt. Malet ar att minst 90% av de
allra minsta barnen (<25 veckor) skall ha fatt surfaktant inom 2 timmar efter fodelsen.
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Figur 3.4b Surfaktant <2 tim efter fédelsen. Malvdrde 270%.
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Barn som fods vid 25-27 behéver inte alltid hjalp av respirator. Nya metoder har utvecklats som
medger att surfaktant kan ges utan barnet behover vardas i respirator.

3.5 CPAP-behandling av fullgangna barn

En vanlig anledning till neonatalvard av fullgangna barn ar andningsstorningar. Behandling av mer
uttalade akuta andningsstorningar hos fullgdngna kan innefatta CPAP men interventionen saknar
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 andningsstoérning ar
mattlig och nagot malvarde kan inte ges. Det foreligger stora variationer mellan svenska sjukhus

nar det géller andelen fullgangna barn som CPAP-behandlas efter elektivt sectio, Figur 3.5.
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Figur 3.5. Fullgangna barn (237 veckor) som CPAP-behandlats efter elektivt sectio.
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Variationer i andel fullgangna barn som CPAP-behandlas efter elektivt sectio avspeglar sannolikt
olikheter i behandlingstraditioner snarare dn att andel med andningsstorning varierar stort. Men
varierande andel barn som blir nedkylda efter fédelsen kan vara en bidragande orsak och hér finns
evidensbaserade interventioner. Den evidens som finns for CPAP-behandling vid prevention och
behandling av RDS hos for tidigt fédda saknas for fullgangna barn. Rekommendationen fér CPAP-
behandling av fullgdngna barn med andningsstérning ar mattlig och nagot malvarde kan inte ges.
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3.6 CPAP-behandling och hogflodesgrimma; tidigt fodda

Vid behandling av RDS (15, 16) 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 fodda, sa ska andningen tidigt (direkt efter fédelsen)
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 darfor antal dagar med CPAP-behandling och med hogflodesgrimma per
region.

Figur 3.6a. CPAP-dagar
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Figur 3.6b. Dagar med hogflodesgrimma
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Figur 3.6c. Behandlingstider med nCPAP per GA
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3.7 Respiratorbehandling

Respiratorvard av nyfédda barn bor endast bedrivas pa enheter med stor erfarenhet av
specialiserad neonatalvard, och da andra metoder for andningsunderstdod ar otillrackliga och
utféras under sa kort tid som majligt (5). | arsrapporten presenteras antal respiratordagar bland
som ett produktions- och kvalitetsmatt for olika regioner. Grad av evidens, rekommendation och

malvarde utdver ovanstaende kan inte ndrmare preciseras.

Figur 3.7a. Respiratorbehandling, alla gravidtetsldngder

Genomsnittligt antal respiratordagar per ar, 2013-17

Uppsala, Akademiska sjukhuset (12001) I 1865
Stockholm, KS-Solna (11003) s e 1689
Gdteborg, Ostra sjukhuset (50001) e 1371
Lund, Skanes universitetssjukhus (41001) T 1368
Umea, Norrlands universitetssjukhus (64001) SEEEEEEEEESESSSS————— 788
Linkdping, Universitetssjukhuset (21001) EEEEEEESSSSS———— 34
Stockholm, KS-Huddinge (11002) meessssssssss 474
Orebro, Universitetssjukhuset (55010) mmmm 134
Jonkdping, Lanssjukhuset Ryhov (22010) w111
Trollhdttan, NAL (52017) mm 82
Falu lasarett (57010) == 68
Boras lasarett (52011) ™ 61
Eskilstuna, Malarsjukhuset (13010) m 42
Vasterviks sjukhus (24010) ™ 40

Stockholm, KS-Danderyd (11010) m 37
Vaxjo centrallasarett (23010) ®m 35
Stockholm, Sédersjukhuset (10013) m 35
Skévde, Karnsjukhuset (53013) m 35
Halmstads l&nssjukhus (42010) m 35
Visteras, Centrallasarettet (56010) m 31
Karlstad, Centralsjukhuset (54010) m 28

Malmd, Skanes universitetssjukhus (30001) 1 21
Karlskrona, Blekingesjukhuset (27010)
Kristianstads sjukhus (28010)

Luled, Sunderby sjukhus (65016)
Helsinghorgs lasarett (41012)

Kalmar, Lanssjukhuset (25010)
Sundsvalls sjukhus (62010)
Ostersunds sjukhus (63010)
Stockholm, Sophia (10483)
Norrkoping, Vrinnevisjukhus (21013)
Gavle, Lanssjukhuset (61010)

Ystads lasarett (41013)

Hudiksvalls sjukhus (61012)

Skellefted lasarett (64010)

Visby lasarett (26010)

Ornskdldsviks sjukhus (62011)
Gillivare sjukhus (65012)

[N= RN
=y

PR e NN W W W B o o D

0 200 400 600 800 1000 1200 1400 1600 1800 2000

36



Figur 3.7b. Respiratordagar, alla graviditetslangder

Antal respiratordagar per 100 levande fédda per boenderegion
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Figur 3.7c. Respiratordagar, graviditetslangder <28 veckor

Genomsnittligt antal respiratordagar for barn med GA<25 v som behandlats med
respirator, per boenderegion och utskrivningsperiod (komplett vardkedja)

100
351
350 B a3
29.0
300 267282 267264 255269764
237733238 24.4

250 208 225719 20.7
200 i5ei6i
150
100

50

00

Goteborg Linkoping Lund Stockholm Umea Uppsala Sverige
m2013-15 m2014-16 m2015-17
Genomsnittligt antal respiratordagar fér barn med GA 25-27 v som behandlats med
respirator, per boenderegion och utskrivningsperiod (komplett vardkedja)
25.0
20.0 194
16280 153 153154
15.0 128 126126
: o112 12.012.2 124418
100111 11.0 11.2 11.2 10,1107 oc 114

10.0 :

5.0 I I I

0.0

Goteborg Linkoping Lund Stockholm Umed Uppsala Sverige

®2013-15 m2014-16 m2015-17

37



3.8 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 (17-19). Evidensgrad:
stark. Rekommendation: stark. Malvarde: >95% av alla barn som uppfyller kriterier for

kylbehandling.

Figur 3.8 Kylbehandling.
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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. Under femarsperioden 2013 till 2017 var det mer an dubbelt sa vanligt med
hypotermibehandling i norr jamfért med i séder. Skillnaderna kan bero pa olika forekomst av barn
med asfyxi eller olika tolkning av behandlingsindikationer.
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3.9 Systemisk steroidbehandling av extremt for tidigt fodda

Socialstyrelsens expertgrupp anger att systemisk tillférsel av kortikosteroider i Iag dos kan
overvagas till barn som fortfarande respiratorbehandlas vid omkring tva veckors alder och utan
tecken pa forbattring av sin lungsjukdom (5). Evidensen ar Iag och rekommendationen svag till
mattlig (20). Mot denna bakgrund vill SNQ inte satta ndgot malvarde. Interventionens varde maste
vagas mot risken for biverkningar pa kort och lang sikt. | Europeiska regioner varierade
forskrivningen av postnatala kortikosteroider till for tidigt fodda barn (graviditetslangd 24-29
veckor) mellan 3-49% aren 2011-12 (21). | Sverige ses en 10-faldig variation mellan regioncentra.

Figur 3.9 Postnatal kortisonbehandling pga lungsjukdom.

Andel (%, 95%Cl) intagna barn med GA <25 v som behandlats systemiskt med
steroider pga lungsjukdom per boenderegion, N=611
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Behandlingen kan forkorta tiden med andningsstod i respirator men langvarig behandling kan
paverka tillvaxt och psykomotoriska utveckling varfor férdelar och risker maste vagas mot
varandra. | Uppsala-regionen ar behandlingen betydligt mer sallan férekommande.

39



3.10 Inhalationssteroider till extremt for tidigt fodda

Inhalation av kortikosteroider anvédnds for att behandla tidigt fédda barn med lungsjukdom
(bronkopulmonell dysplasi). Evidensen for inhalationssteroider insatta efter en veckas alder har i
en nyligen publicerad systematisk dversikt beddmts som lag och forfattarna anger att
interventionen i dagslaget inte kan rekommenderas (22). En annan, lika aktuell 6versikt har
kommit till en delvis annan slutsats (23).

Figur 3.10 Behandling med inhalationssteroider.

Andel (%, 95%Cl) intagna barn med GA <25 v som behandlats med
inhalationssteroider per boenderegion, N=611
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3.11 Inotropt stod till extremt for tidigt fodda

Blodtrycksproblem ar vanligt férekommande bland extremt for tidigt fodda barn. Darfor ges ibland
blodtryckshéjande (inotropt stdd) behandling. Indikation fér 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 stéd minskar
risken for svara komplikationer &r 1ag och rekommendationen mattlig (24, 25). Malvarde for
interventionen kan inte ges.

Figur 3.11 Behandling med inotropa, cirkulationsstédjande likemedel

Andel (%, 95%Cl) intagna barn med GA <25 v som behandlats med
inotropa ldkemedel per boenderegion, N=611
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3.12 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 (26, 27). Nagon rekommendation eller malvarde
kan ej ges.

Figur 3.12. Behandling med insulin mot hogt blodsocker.

Andel (%, 95%Cl) inlagda barn med GA <25 v som behandlats med insulin
pga hyperglukemi per boenderegion, N=611
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Hoga blodsocker (hyperglykemi) varden &r 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.
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3.13 Slutning av persisterande ductus arteriosus (PDA)

Tidig behandling av PDA kan Overvagas vid forekomst av ett eller flera ekokardiografiska kriterier
och kliniska symtom pa betydande PDA. Vid intervention bor farmakologisk behandling med
ibuprofen anvandas som férstahandsval. Kirurgisk behandling (ligering av PDA) anvédndas allt mer
restriktivt, men kan 6vervagas vid terapisvikt, sent recidiv eller vid kontraindikation for
farmakologisk behandling (5). Evidensgrad: 1dg. Rekommendation: mattlig. Malvarde: ej
applicerbart. Under 2017 varierade andelen extremt for tidigt fodda barn, <25 veckor, som
behandlades med lakemedel fran cirka 20 till 65%, och bland barn fédda vid 25-27 veckor fran 20
till drygt 40%.

Figur 3.13a. Farmakologisk behandling av 6ppetstaende ductus arteriosus.

Andel (%, 95%Cl) intagna barn med GA <25 v som behandlats med likemedel fér
slutning av ductus arteriosus per boenderegion, N=611
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Ductus ar ett kdrl mellan lungartdren och kroppspulsadern som ar 6ppen under fostertiden.
Normalt stangs den spontant efter fodelsen. Hos prematura barn ar stangning ofta férsenad
Stangningen kan paskyndas av olika lakemedel, som dock har en del 6vergaende biverkningar.
Entydig dokumentation om och nar behandling skall ges saknas.

Figur 3.13b. Behandling av PDA med kirurgisk ligering.

Andel (%, 95%Cl) intagna barn med GA <25 v som behandlats med
kirurgisk slutning av ductus arteriosus per boenderegion, N=611
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Anvands nar medicinsk behandling inte ar verksam. Ingreppet ar inte riskfritt och kan medfoéra risk
for langsiktiga negativa halsoeffekter. Kirurgisk ligering anvands i ringa grad i Umea och Uppsala.
En minskad anvandning av kirurgisk ligering ses bland de minsta barnen i Sverige.

Andel (%, 95%Cl) intagna barn med GA 25-27 v som behandlats med
kirurgisk slutning av ductus arteriosus per boenderegion, N=1275
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3.14 Blod och plasmatransfusioner till extremt tidigt fodda
Blod- och plasmatransfusioner anvands ofta i varden av tidigt fodda barn. En mer restriktiv

transfusionspolicy har inte visats 6ka risken for dod eller svara komplikationer bland barn med
fodelsevikter <1500g (28). Evidensen for liberal anvdandning av blodtransfusioner — liksom
rekommendationen — ar darfor svag. Nagot malvarde for antalet transfusioner som behovs per

barn kan inte ges. | Sverige foreligger stora regionala variationer, med en sjunkande trend.

Tabell 3.14a. Blodtransfusioner bland extremt for tidigt fédda (<28 veckor)
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Tabell 3.14b. Plasmatransfusioner bland extremt for tidigt fodda (<28 veckor)
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3.15 Utbytestransfusion vid hyperbilirubinemi

I SNQ finns uppgift om att antalet barn med extrem héga bilirubinvarden (>510 umol/l) har 6kat pa
senare ar (incidens 1 pa 15 000) och att i genomsnitt 2 barn arligen drabbats av kernikterus, dvs
permanent hjdrnskada. Hos en klar majoritet av kernikterusbarnen var hjarnskadan undvikbar. |

flera fall utférdes blodbyte aldrig eller for sent.

Vid extrem hyperbilirubinemi med fara for hjarnpaverkan och bestaende skada &r

utbytestransfusion den mest effektiva behandlingen.

Figur 3.15. Utbytestransfusion (”blodbyte”) pga neonatal gulsot.

Andel (%o, 95%Cl) barn som genomgatt utbytestransfusion av 1000 levande fodda
per boenderegion, N=257
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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 for hjarnskada 6kar sa kan en minskning
av antal blodbyten signalera att behandlingen anvands for sallan.
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Neonatalvardens resultat kan delas upp i tre nivaer: 6verlevnad, sjuklighet och komplikationer i
nyfoddhetsperioden, samt hélsa pa langre sikt. Till det kommer familjernas upplevelser av

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

For hog grad av jamforbarhet over tid och mellan vardgivare kravs enhetliga diagnoskriterier och
definitioner. SNQ har sedan starten en detaljerad manual dar dessa anges. Trots det talar
registerdata for att olika definitioner av sarskilt utfallsdata har anvants, vilket bekraftas i dialog
med anvandarna. SNQ gav darfor Svenska Neonatalféreningen i uppdrag att med stod av

expertgrupper inkomma med definitioner pa vissa nyckeldiagnoser fattade i nationell konsensus.

Tabell 4:1 Diagnoskriterier som ska anvandas i SNQ.

Diagnos Definition

Andningsstorning Ska for diagnos i SNQ ha haft en duration >6 tim hos éverlevande

(NAS, PAS, RDS m.fl)

BPD tidigt fott barn <32 graviditetsveckor med symtomgivande lungsjukdom som (mer

an tillfalligtvis) behover extra syrgas eller annan form av andningsstdd vid 36
veckors postmenstruell alder

PPHN Registrera enbart farmakologiskt behandlad PPHN

PDA Symtomgivande PDA som behandlats (farmakologiskt eller kirurgiskt) med sikte
pa aktiv slutning

OBS Registrera inte PDA som enbart behandlats med exspektans, syrgas, vatskerestriktion mm.

Odlingsverifierad Kliniska symtom forenliga med sepsis och

sepsis >1 positiv blododling som bedéms som signifikant/relevant och
Laboratoriemdssiga hallpunkter fér infektion enligt klinikens riktlinjer och
Intravenos antibiotika behandling minst 5 dygn (eller framtill att patienten
avlider/byter sjukhus)

Klinisk sepsis Uttalade kliniska symtom forenliga med sepsis och
Laboratoriemassiga.hallpunkter for infektion enligt klinikens riktlinjer och
Intravends antibiotika behandling minst 5 dygn (eller framtill att patienten
avlider/byter sjukhus) trots
Negativ blododling

OBS. Misstankt sepsis/episoder dir infektionsmisstanken avskrivits ska inte registreras i SNQ

NEC Diagnostiserad vid operation, obduktion eller kliniskt-radiologiskt. Kriterier for
klinisk — radiologisk diagnos:
A. Ett eller fler av foljande kliniska symtom: Gallfargat ventrikel aspirat;
Uppdriven/missfargad/6mmande buk; Blod (synligt eller ockult) i avforing
och
B. Ett eller flera av foljande radiologiska fynd: Gasblasor i tarmvaggen
(pneumatosis intestinalis); Gas i gallvdgarna; Fri gas (pneumoperitoneum)

OBS. Registrera inte misstankt NEC, dvs Bells stadium | (patient med symtom men utan radiologiska fynd

enligt ovan) och ange inte NEC om diagnosen stillts enligt kliniskt-radiologiska kriterier men ”fokal

gastrointestinal perforation” konstaterats vid operation/obduktion.
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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 férsta manaden till cirka 1,5 per 1000 fodda.

For battre forstaelse och for 6kad jamforbarhet av 6verlevnad bland de mest for tidigt fédda
barnen har en internationell expertgrupp nyligen tagit fram rekommendationer (29) for hur
rapporteringen bor ske

- overlevnad bor rapporteras regionvis, inte per sjukhus

- startpunkten fran vilken 6verlevnad borjar raknas ska vara val definierad. Startpunkten kan
variera (fran alla fodslar inklusive dodfédda, alla levande foster da férlossning startar, alla levande
fodda barn, alla barn som blivit inlagda pa neonatalavdelning) och beroende pa vilken startpunkt
man véljer far man olika resultat

- Overlevnad boér anges per fullgdngen graviditetsvecka och utifran om instéllningen till barnets
overlevnad varit aktiv eller avspeglat ett beslut om att avsta fran livsuppehallande behandling

- om 6verlevnad rapporteras tillsammans med andra utfall (s.k. composite outcomes) bér varje
utfallsmatt definieras noga och ocksa rapporteras var och en for sig

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

- rapportera den statistiska osakerheten i skattningen

| den foljande redovisningen har dessa rekommendationer i mojligaste man beaktats.

50



Figur 4.2. Overlevnad efter extremt tidig fodelse (<28 graviditetsveckor).
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Figur 4.2a Overlevnad per region, aren 2013-2017.
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per region, 2013-17 (justerat for GA och ar)
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4.3 Sjuklighet och komplikationer bland extremt tidigt fodda

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

funktionshinder.

4.3.1 Hjarnblodningar

Figur 4.3.1a. IVH (intraventrikuldr hjarnblédning) grad 3 eller 4

Andel (%, 95%Cl) intagna barn med GA <25 v med IVH grad 3-4
per boenderegion och utskrivningsperiod, N=614
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Andel (%, 95%Cl) intagna barn med GA 25-27 v med IVH grad 3-4 per boenderegion och
utskrivningsperiod, N=1287
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Figur 4.3.1b. Jamfort med 6vriga regioner var risken for IVH > grad 3-4 under aren 2013-2017 lagre
i Uppsala-regionen

0dds ratio (95%Cl) for IVH gr 3-4 for barn med GA<28 v per boenderegion, 2013-17
(justerat for GA och ar)
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4.3.2 Nekrotiserande enterokolit

Figur 4.3.2a. Nekrotiserande enterokolit hos barn fédda fore 28 graviditetsveckor.

Andel %, 95%Cl) inlagda barn, GA <25v, med kirurgisk behandling av NEC
per boenderegion och utskrivningsperiod, N=1287
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Andel (%, 95%Cl) inlagda barn, GA 25-27 v, med kirurgisk behandling av NEC per
boenderegion och utskrivningsperiod, N=614
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Figur 4.3.2b. Jamfort med Stocholmsregionen var risken for kirurgiskt behandlad NEC lagre i
Goteborg och Uppsala under den senaste 5-arsperioden.

Odds ratio (95%Cl) for kirurgisk behandling av NEC for barn med GA <28 v
per boenderegion, 2013-17 (justerat for GA och 4r)
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4.3.3 Sent debuterande sepsis (vardrelaterad infektion)

Figur 4.3.3a. Sent debuterande sepsis.

Andel (%, 95%Cl) barn med GA <28 v med minst 1 sent debuterande, odlingsverifierad
sepsisepisod per boendeldn och utskrivningsperiod.
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Figur 4.3.3b. Jamfort med foregaende arsrapport har regionala skillnader minskat och &r nu inte
langre statistiskt sdkerstallda.
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4.3.4 Bronkopulmonell dysplasi (BPD)

Figur 4.3.4a. Bronchopulmonell dysdplasi hos barn fédda fore 28 graviditetsveckor.

Andel (%, 95%Cl) éverlevande barn, GA <25 v, med BPD (extra O, vid 36 v + 0 d)
per boenderegion och utskrivningsperiod, N=410
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Figur 4.3.4b. Jamfort med 6vriga regioner var forekomst av BPD under den senaste 5-arsperioden
hogre i region Linkdping an i dvriga regioner.
0dds ratio (95%Cl) fér BPD hos barn med GA<28v per boeneregion, 2013-17

(justerat for GA och ar)
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4.3.5 Retinopati (ROP)

Figur 4.3.5a. ROP hos barn fédda fore 28 graviditetsveckor.

Andel dverlevande barn, GA <25 v, som behandlats fér ROP per boenderegion och
utskrivningsperiod, N=410
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Andel (%, 95%Cl) 6verlevande barn, GA 25-27 v, som behandlats fér ROP
per boenderegion och utskrivningsperiod, N=1154
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Figur 4.3.5b. Under aren 2013-2017 behandlades en storre andel barn fér ROP i Goteborg an i

ovriga regioner.

0Odds ratio (95%Cl) for ROP-behandling fér barn med GA <28 v
per boenderegion, 2013-17 (justerat for GA och ar)

2.5

1.5

| ﬁﬁﬁﬁ

Stockholm, n=494 Goteborg, n=394 Linkdping, n=165 Lund, n=368 Umea, n=160 Uppsala, n=377

[

58



4.4 Sjuklighet och komplikationer bland fullgangna barn

4.4.1. Uttalad hyperbilirubinemi (s-bilirubin>425 pumol/L)

Andel (%o, 95%Cl) med s-bilirubin >425 umol/L per 1000 levande fédda per
boenderegion och utskrivningsperiod, N=410
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Gulsot efter fodelsen &r vanligt och kan behandlas framgangsrikt. Om halten av bilirubin i blodet
stiger till for hoga nivaer (6ver ett varde pa 425) 6kar risken for bestaende 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).

4.4.2 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 upptadcka och effektivt behandla blodsockervdrden under 1,5

mmol/L. Svar hypoglykemi kan orsaka bestdende hjarnskada.

Under perioden 2013-2017 registrerades i SNQ 859 (901 barn perioden 2012-2016) barn fodda
efter 35-37 graviditetsveckor, och barn 1181 barn (1312 barn ar 2012-2016) fodda efter 38
fullgangna veckor eller mer, samtliga med ett ldgsta blodsocker <1,5 mmol/L. Det innebér i

genomsnitt drygt 1 nyfott barn per dag med svar hypoglykemi i Sverige.
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Figur 4.4.2a. Barn med svar hypoglykemi (antal /totalt antal inlagda anges efter varje sjukhus
inom parentes) fodda efter 35-37 fullgangna graviditetsveckor.
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Figur 4.4.2a. Barn med svar hypoglykemi (antal /totalt antal inlagda anges efter varje sjukhus
inom parentes) fodda efter >37 fullgangna graviditetsveckor.

Andel (%, 95%Cl) inlagda barn med GA >37 v
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4.4.3. Vardrelaterade infektioner (sen sepsis)

Figur 4.5. Sent debuterande sepsis anses vanligen vara vardrelaterad.

Antal verifierade sepsisepisoder per 1000 varddygn med debut >3 dygn
efter inldggning.

Region Sjukhus 2013-15 2014-16 2015-17
Sverige 1.22 1.22 1.09
Goteborg 1.42 1.34 1.21
Boras 0.42 0.41 0.41
Goteborg 2.36 2.19 1.86
Skdvde 0.09 0.18 0.42
Trollhattan 0.88 1.08 1.03
Linképing 0.77 0.94 0.98
Jonképing 0.53 0.58 0.44
Kalmar 0.30 0.45 0.63
Linkd ping 1.76 2.42 2.57
Norrképing 0.44 0.17 0.33
Vastervik 0.00 0.00 0.00
Lund 0.85 0.74 0.83
Halmstad 0.37 0.27 0.33
Helsingborg 0.22 0.39 0.36
Karlskrona 0.51 0.24 0.47
Kristianstad 0.13 0.13 0.42
Lund 2.65 2.51 2.55
Malméoé 0.50 0.25 0.28
Vaxjo 0.14 0.14 0.14
Ystad 0.00 0.00 0.00
Stockholm 1.55 1.68 1.54
KS-Danderyd 0.46 0.66 0.44
KS-Huddinge 1.82 1.95 1.79
KS-Solna 4.38 4.89 4.92
Sédersjukhuset 1.22 1.19 0.80
Visby 0.00 0.48 0.48
Umed 0.82 0.94 0.96
Gallivare 0.00 0.44 0.44
Luled 0.00 0.00 0.11
Skellefted 1.05 1.05 1.05
Sundsvall 0.63 0.63 0.67
Umea 1.52 1.70 1.75
Ornskéldsvik 0.00 0.00 0.46
Ostersund 0.67 1.01 0.83
Uppsala 1.25 1.16 0.73
Eskilstuna 0.69 0.61 0.47
Falun 1.12 1.11 0.56
Gavle 0.58 0.28 0.42
Hudiksvall 0.21 0.66 1.00
Karlstad 1.54 1.82 1.14
Uppsala 3.15 2.75 1.75
Vasteras 0.67 0.28 0.00
Orebro 1.01 1.40 1.46
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4.5 Amning vid utskrivning till hemmet

Amning och bréstmjolkstillforsel 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% (kdlla Socialstyrelsens statistikdatabas). Amning vid utskrivning
till hemmet samvarierar med barnets alder vid utskrivning vilket bidrar till att géra jamforelser

mellan regioner mer svartolkade.

Figur 4.6. Amning vid utskrivning till hemmet.

Amning (%) vid utskrivning till hemmet, GA >36 v, per boenderegion, 2013-17, N=24 421
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5. Halsa vid 2 ars alder

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

implementerades en uppféljningsmodul i SNQ.

Den storsta riskgruppen som omfattas av uppfoljningsprogrammet ar de extremt for tidigt fodda
barnen. Totalt finns (fran starten av uppfdljningsprogrammet 2015 till sista december 2017) 291 av
784 (37%, jamfort med 25% 2016) barn som var fodda fore 28:e graviditetsveckan, utskrivna till

hemmet, och som har nagon uppgift om uppfoljning vid 2 ars alder registrerad i SNQ.

Figur 5:1. Andel (%) extremt tidigt fédda (<28 veckor) aren 2013-2015 som féljts upp vid 2 ars
alder (2015-2017) och rapporterats till SNQ.
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Bland de extremt tidigt fédda barnen angavs av féradldrar/anhoriga att 154/291 (53%) haft
astmaliknande besvar senaste 12 manaderna, att 50 (17%) hade synproblem (1 barn var blint, 3
allvarlig synnedsattning) och att 13 barn (4,5%) hade horselproblem (varav 3 med gravt nedsatt
horsel). 17 barn (5,8%) hade diagnosticerats med CP-skada. Vid 2 ars alder var 26 (9%) barn
inskrivna i barnhabiliteringen, 22 (7,6%) hade erhallit resurs i forskolan och 14 (4,8%) hade erhallit
vardbidrag.

| registret anges av psykolog/likare/sjukgymnast som gjort bedémningen att barnet var
normalutvecklat i 170/236 (72%) av fallen. 47/236 (20%) svarade nej pa samma fraga och 19/236

(8%) svarade vet e (57 saknade registeruppgift pa denna fraga).
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Bayley-lll test; utfall enligt samma kategorisering som i EXPRESS

Figur 5:2. Kognition bland barn fodda extremt for tidigt (<27 graviditetsveckor) i EXPRESS
(uppfoljda 2006-2009 vid 2%; ars korrigerad alder, n=399) och SNQ (<28 graviditetsveckor,
uppfoljda 2015-2017 vid 2 ars korrigerad alder. n=250). Andel (%) barn inom respektive kategori.
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Figur 5:3. Spraklig utveckling bland barn fédda extremt for tidigt (<27 graviditetsveckor) i
EXPRESS (uppféljda 2006-2009 vid 2 ars korrigerad alder, n=399) och SNQ (<28 veckor,
uppfoljda 2015-2017 vid 2 ars korrigerad alder. n=244). Andel (%) barn inom respektive kategori.
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Figur 5:4. Motorisk utveckling bland barn fodda extremt for tidigt (<27 graviditetsveckor) i
EXPRESS (uppféljda 2006-2009 vid 2 ars korrigerad alder, n=399) och SNQ (<28 veckor,
uppfoljda 2015-2017 vid 2 ars korrigerad alder, n=195). Andel (%) barn inom respektive kategori.
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Antalet uppfoljda barn fodda <28 veckor och registrerade i SNQ har 6kat fran 25 till 37%. Med
reservation for begrdnsningar i urvalet och dessa barn kan representera ett selekterat urval, for att
barnen var 6 manader yngre vid uppfoljning 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 storre andel barn med mattligt-svart
kognitivt och sprakligt funktionshinder medan den motoriska utvecklingen var oférandrad 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.
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6. Foraldrars upplevelser av varden

SNQ innehaller sedan 2017 en funktion for utskick av elektroniska foraldraenkater som speglar foraldrars
delaktighet och n6jdhet med varden (Parent Reported Experience Measures; PREMs). | och med GDPR
kommer foraldraenkat-funktionaliteten omarbetas under 2018-2019 till en mer ur integritetssynpunkt siker
teknisk 16sning. Anvandare har ocksa haft synpunkter pa innehallet/fragorna vilka kommer revideras.

Kénde du/ni fértroende fér personalen under vardtiden? N=232

3.9
_\0.14

= Nastan alltid = Ofta = Sdllan = Ej besvarad

Kande du/ni er trygga med att varda barnet efter utskrivningen? N=232

13 1.7

® Helt trygg ™ Ganskatrygg w Mindretrygg m Ej besvarad

Kénner du/ni er néjda med den vard barnet fatt? N=232

®m Helt n6jd = Ganska néjd = Mindre ndjd
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SNQ ingar i ett internationellt samarbete med neonatala natverk och kvalitetsregister 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>).

En jamforelse (hitintills opublicerade data) - mellan 10 iNeo-lander och under tva tidsperioder
(2007-2011 respektive 2012-2015) - av dodlighet och sjuklighet bland mycket for tidigt fodda barn
(n= 154 233; graviditetslangd mellan 24-31 fullbordade veckor) visar att de svenska resultaten star
sig nar det géller 6verlevnad (rankad nr 4 efter Japan, Finland och Australien/Nya Zeeland), dven
om ingen forbattring av 6verlevanden skett vid dessa graviditetslangder (vilket rapporteras fran
sex andra lander, inklusive Finland). Vidare har ingen forbattring av svar neonatal sjuklighet skett
Over tid i Sverige (Canada, Australien/Nya Zeeland, Israel och Japan redovisar sjunkande
komplikationer), och néar det géller andelen barn med kronisk lungsjukdom (BPD), sa har andelen

svenska 24-31 veckorsbarn som uvecklat BPD tvartom okat med 32%.
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SNQ redovisar 6verlevnad som ett viktigt utfall. Sedan tidigare sker varje ar en validering av
spadbarnsmortalitet gentemot Dodsorsaksregistret. Denna validering avser att fanga upp barn

(inga eller enstaka varje ar) som avlidit efter utskrivning fran neonatalvard men foére 1 ars alder.

Under 2017-18 har SNQ validerats mot populationsregistren Medicinska Fodelseregistret,
Patientregistret och Dodsorsaksregistret. Valideringen avser barn fodda 2012-2016. Ndmnaren i
dessa berdkningar definierades som levande fodda barn inlagda pa sjukhus under
neonatalperioden (0-27 dagar efter fodelsen) och registrerade i ndgot av populationsregistren

under studieperioden.

Utfallet visar att SNQ har mycket god tackningsgrad (>97%) géllande barn fédda mellan 24 och 34
graviditetsveckor. Barn fodda saval fore (vecka 22 och 23) som efter (= 35 veckor) detta
graviditetslangdsomrade uppvisade dock nagot lagre tackningsgrad i SNQ. Bland barn foédda fore
35 veckor (n=13 021) saknades 671 (5.2%) i populationsregistren och 314 (2.4%) i SNQ.

Den lagre tackningsgraden fér mer fullgdngna barn aterspeglar i forsta hand akuta inlaggningar pa
sjukhus efter att barnet skrivits hem fran BB — dessa barn vardas oftast inte pa

neonatalavdelningar utan pa pediatriska avdelningar.
Valideringen omfattar ocksa diagnoser och andra uppgifter i SNQ. Overlag visar SNQ mycket god

overenstimmelse med populationsregistrens uppgifter. Resultatsammanstéallning pagar och

kommer att insdandas for publicering i internationell vetenskaplig tidskrift hosten 2018.
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SNQreg

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 det pappersprotokoll
som tidigare anvants. Uppgifter fran vardtillfallet summeras kontinuerligt och 6verfors till SNQ.
Inférandet av SNQreg gor att datadverforing fran elektroniska évervakningssystem blir maojlig pa
daglig basis. Allt fler kliniker anvander PDMS (patient data monitoring system) och en stor andel av
de data som registreras i SNQreg kan 6verforas elektroniskt fran PDMS-system. Det innebar att det
manuella arbetet med att féra in SNQ-data minskar ytterligare.

Hittills har 19 klinker infért SNQreg, daribland samtliga universitetskliniker. Nationell tdckning
efterstravas under 2019. Erfarenheten av det nya sattet att fanga data ar mycket goda. SNQreg ger

forbattrad datakvalitet och konkret stéd i varden med summerade varddata enkelt tillgangliga.

Utokat variabelinnehall

Under 2018 uttkas variabelinnehallet med avseende pa:

a. Omvardnad — ny SNQreg-modul innehallande uppgifter om sméarta/smartbehandling, hud-mot-
hudvard, foraldrakontakt och amning.

b. Nutrition - Uppgifter om naringstillforsel sker genom elektronisk éverforing av data fran ett
web-baserat nutritionsberakningsprogram (Nutrium®) och ger mojlighet att vardera nutritionens

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

Elektronisk 6verforing 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 férlossningsjournal till SNQ/SNQreg

men sedan 2018 6verfors alla dessa data fran Graviditetsregistret (GR).
Interaktiv visualisering av kvalitetsindikatorer och vardresultat

SNQ vill 6ka registeranvandarnas mojligheter att anvianda SNQ i sitt forbattringsarbete genom att

enkelt kunna jamfora kapacitet, vardproduktion, kvalitetsindikatorer och utfall/vardresultat, bade
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Over 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 véljer sina jamforelser)
presentation av data fran SNQ som skall vara 6ppet tillgdnglig fér alla anvandare. Tavlan kommer
att under 2018-2019 byggas ut, se vidare:

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

9.2 Foraldrainformation visualiserad och pa fraimmande sprak

Alla foraldrar till neonatalvardade barn informeras om att uppgifter kring modern, graviditet,
forlossning och barnets vard samlas in till SNQ, med mojlighet att ndr som helst tacka nej. Forutom
informationsbrev till alla sa har affischer pa stativ ("roll-ups”) med féraldrainformation pa svenska
och engelska framstallts och kostnadsfritt distribuerats till landets neonatalavdelningar.

Under det gangna aret har féraldrainformationen éversatts till 6 sprak och éversattningarna finns

tillgangliga pa registrets hemsida.

9.3 Varden i siffror/Oppna jimforelser

SNQ har under 2018 beslutat utdka rapportering av data till Varden i siffror/Oppna jamforelser till
att omfatta 10 variabler. Tre matt ar redan inlagda: a) Andel (%) neonatalt vardade barn av
levande fodda per ldn, b) Antal sent debuterande verifierade sepsisepisoder (VRI) och c) Antal
misstankta/inte verifierade sepsisepisoder per 100 varddygn per sjukhus.

https://vardenisiffror.se/dashboard?dateto=2016-12-

31&relatedmeasuresbyentry=registry&relatedmeasuresbyid=svenskt%20neonatalt%20kvalitetsreg

ister%20%28sng%29&units=se

9.4 Registerdata anvands for att forbattra neonatalvarden

9.4a. Halvering av tidig sepsis...

SNQ-data har anvants for kartlaggning av féorekomsten av tidigt debuterande sepsis (orsakad av
grupp B streptokocker éverforda fran modern under férlossning) hos nyfodda fore och efter
inforandet av nationella riktlinjer for férebyggande behandling med antibiotika intrapartum till
kvinnor med sarskilda riskfaktorer. Resultaten visar en halvering av incidensen av denna typ av
allvarlig infektion hos barnet och ar publicerad i vetenskaplig tidskrift.

(Hakansson S et al, Reduced incidence of neonatal early-onset group B streptococcal infection after

promulgation of guidelines for risk-based intrapartum antibiotic prophylaxis in Sweden: analysis of
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a national population-based cohort. Acta Obstet Gynecol Scand. 2017 Dec;96(12):1475-1483. doi:
10.1111/a0gs.13211.).

9.4b. ...och farre vardrelaterade infektioner bland nyfédda

| redovisningen till Varden i Siffror noteras en stabilt nedatgaende nationell trend avseende
vardrelaterade sepsisepisoder fr o m 2014 da ett sarskilt kvalitetsutvecklingsprojekt for att
forebygga denna typ av infektioner infordes. Fran 2014 till 2017 har jamforelsetalet minskat med

30%.

9.4c. Allvarliga vardskador undvikbara — SNQ tar fram nya beslutsstod tillsammans med LOF

| tva populationsbaserade arbeten utgaende fran SNQ har vi beskrivit prevalens for hjarnskador
orsakade av nyfoddhetsgulsot (CP och dovhet; 1-3 barn per ar) och blindhet (1-2 barn per ar)
orsakad av ROP. Bland hjarnskadade eller blinda barn har sedan maluppfyllelse till “best practice”
kartlagts. Hos en klar majoritet i bada grupperna bedémdes hjarnskada respektive blindhet varit
undvikbara. SNQ arbetar nu med utbildning, revision av vardprogram och med att ta fram digitala
beslutsstdd (applikation till mobiltelefon) for att minska risken for framtida vardskador.

Arbetet sker i samarbete med LOF och resultaten ar insdnda for publicering i vetenskaplig tidskrift.
(Alkén J et al. Severe neonatal hyperbilirubinemia and kernicterus in Sweden — a population-based
study on epidemiology and quality of care. JAMA Open Network 2018, under review.

Norman M et al. Disabling retinopathy of prematurity (ROP) — a population-based study on

prevalence, quality of care and fitness for service. JAMA Ophthalmol 2018, under review.)

9.4d. Kylbehandling har minskat forekomst av CP bland 6verlevare efter svar asfyxi

Det nationella uppféljningsprogrammet foér cerebral pares (CPUP) har utvarderat
langtidsresultaten av neonatal kylbehandling efter svar forlossningsasfyxi. Sammantaget med SNQ-
data talar resultaten for att inférandet av kylbehandling bade har reducerat férekomst och

svarighetsgrad av CP bland 6verlevande barn (publicerat i Lékartidningen 2018).

9.4e. Farre barn behdver screenas fér ROP

En férdjupad analys av data fran SwedROP for perioden 2008-2009 har resulterat i férandrade
nationella riktlinjer fér ROP-screening som innebar farre, pafrestande 6gonundersoékningar av det
prematura barnet utan att sakerheten avseende diagnostik och behandlingsresultat blivit lidande.

(Holmstrém GE, et al. Arch Ophthalmol.2012;130:1418-24).
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Flera lokala forbattringsinitiativ pagar dar SNQ-data anvands. Ett sddant handlar om forbattrad
registrering av kroppstemperatur och minskning av accidentell nedkylning av tidigt fédda barn pa
forlossningsavdelning (Stockholm). SNQ har tillhandahallit data fore och efter inférande av nya

rutiner, och man har kunnat pavisa farre nedkylda barn.

Som en del av regeringens och SKL:s gemensamma satsning pa en férbattrad modra- och
forlossningsvard, har SKL under 2018 genomfort en kartldggning av angelédgna
forbattringsomraden inom neonatalvarden. Arbetet har utmynnat i rapporten “Neonatalvarden i
fokus”. En stor del av underlaget till rapporten kommer fran SNQ.

SKL-rapporten lyfter fram flera vagar framat. Pa nationell niva ndmns:

- Underlatta verksamheternas inrapportering till register genom att utveckla system och stéd som
innebar en minskad administrativ belastning

- Identifiera relevanta resultatindikatorer som ocksa fangar barnesn utveckling pa sikt.

- Identifiera olika metoder for att forstarka verksamheternas kapacitet att analysera samt anvanda
inrapporterade data och andra relevanta kéllor som forbattringsunderlag.

SNQ:s framtidsplan for de kommande 3 ar kan gott sammanfattas i dessa tre punkter.
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10. Forskning utgaende fran SNQ

SNQ-data har hitintills anvants i 66 vetenskapliga artiklar, och aktiviteten 6kar stadigt:

(https://www.medscinet.com/PNQ/publications.aspx). Ett flertal doktorsavhandlingar baseras pa

SNQ-data. SNQ for diskussioner med Graviditetsregistret om registerbaserad klinisk provning men

hitintills har ndgon sadan inte startats.

Nagra pagaende projekt ar:

a) EXPRESS2: populationsbaserad kohortstudie av extremt for tidigt fodda (<27 veckor) i Sverige
2014-2016; 6verlevnad, komplikationer och halsa pa sikt ar utfallsmatt.

b) Nationell validering av registerdata mot journaluppgifter foér barn med extrem fortidsbord och
NEC

c) Anvandning av surfaktant i Sverige
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