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Forkortelser

NNK Norsk nyfgdtmedisinsk kvalitetsregister

FV Fodselsvekt

GA Gestasjonsalder, tilsvarer fosterets alder i antall svangerskapsuker
HO Hodeomkrets

FHI Folkehelseinstituttet

MFR Medisinsk fedselsregister

ROP Retinopati

NEC Nekrotiserende enterokolitt

BPD Bronchopulmonal dysplasi

SKDE Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre
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Kapittel 1
Sammendrag/Summary

Norsk nyfgdtmedisinsk kvalitetsregister (NNK) er et nasjonalt medisinsk kvalitetsregister for
pasienter innlagt pa norske nyfgdtintensiv avdelinger (heretter kalt: nyfgdtavdelinger eller
nyfgdtintensiv avhengig av kontekst). Formalet med NNK er @ sammenligne behandlingsaktivitet,
pasientforlgp og resultat av helsetjenestene for pasientene for & medvirke til at nyfgdte barn i Norge
tilbys like hgy kvalitet i behandlingen uavhengig av geografisk tilhgrighet. NNK er hjemlet i Medisinsk
fodselsregisterforskriften og innehar juridisk hjemmelsgrunnlag til 8 samle inn personidentifiserende
opplysninger uten samtykke fra den registrerte frem til barnet er ett ar gammelt.

Samtlige av landets 20 nyfgdtintensiv avdelinger rapporterer data til NNK, og NNK har saledes en
tilslutningsgrad pa 100 % pa institusjonsniva. NNK er i prosess for a fa utfgrt en dekningsgradsanalyse
pa individniva mot Norsk pasientregister. Nyfgdtavdelingene registrerer data gjennom
neonatalprogrammet som er utviklet giennom mange ar for a sikre komplette og korrekte
registreringer.

Arets rapport presenterer resultater for registerets 18 kvalitetsindikatorer som omhandler
datakvalitet (8 indikatorer) og behandling og pasientutfall for pasienter innlagt pa landets
nyfgdtintensivavdelinger (10 indikatorer). Registerets indikatorer for datakvalitet i form av komplette
registreringer pa utvalgte variabler, har veert meget god i flere ar med et landsgjennomsnitt pa 88-
100 %, sa ogsa i 2022.

NNK presenterer resultater for kvalitetsindikatorene inkludert overlevelse og sykdomsforekomst
blant ekstremt premature barn i Norge. Videre presenteres resultater som viser betydelig reduksjon
av antibiotikabruk pa norske nyfgdtavdelinger fra 2011 og frem til na.

Klinisk forbedringsarbeid som utgar fra NNK, har gjennom arene hovedsakelig vaert basert pa
nasjonale kohortstudier som strekker seg over flere ar. Slike studier gjgr det mulig a vise ugnsket
variasjon i pasientbehandling mellom nyfgdtavdelingene i Norge, i tillegg til at det gir mulighet til 3
sammenligne norske resultater med resultater fra sammenlignbare land internasjonalt. | arets
rapport presenterer NNK resultater fra nasjonale populasjonsbaserte studier som ble publisert i 2021
og 2022.

Pa bakgrunn av registerdata er det videre initiert kvalitetsforbedringsarbeid som har til hensikt a
sikre korrekt diagnostikk og behandling av tidlig sepsis hos nyfgdte.
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Kapittel 2
Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og formal
2.1.1 Bakgrunn for registeret

Pa slutten av 1980-tallet utviklet ildsjeler ved Rikshospitalet fleksible og brukerstyrte
programvarelgsninger for registrering av klinisk aktivitet i nyfgdtmedisin. Over ar ble dette til
registreringsplattformen neonatalprogrammet.

Varen 2001, ble det allment kjent at kvinner i truende prematur fgdsel ble overfgrt til blant annet
Sverige og Danmark for overvakning og forlgsning grunnet kapasitetsmangel ved norske sykehus.
Etter dette bevilget Stortinget i 2003 midler til etablering av en perinatalmedisinsk database i Norge
basert pa neonatalprogrammet for a styrke kvaliteten innen norsk nyfgdtmedisin. [1]

| perioden 2003-2005 ble det gjort vesentlige investeringer for a videreutvikle neonatalprogrammet
med en mer brukervennlig og funksjonell datateknisk Igsning. Norsk nyfgdtmedisinsk
kvalitetsregister (NNK) ble etablert som et nasjonalt medisinsk kvalitetsregister av Sosial- og
Helsedirektoratet etter innstilling fra Helse S¢r i 2004. Det ble etablert en nasjonal database med
server tilknyttet og vedlikeholdt av IT-avdelingen ved Rikshospitalet samt utviklet tekniske Igsninger
for sikker elektronisk transport av personsensitive data til nasjonal server.

| Igpet av darene 2005-2012 tok alle landets nyfgdtintensiv avdelinger neonatalprogrammet i bruk,
hvorfra data eksporteres til den nasjonale databasen. NNK ble gjennom dette det fgrste
heldigitaliserte nasjonale medisinske kvalitetsregister i Norge.

NNK er i dag en aktiv aktgr i norsk nyfgdtmedisin med oppmerksomhet mot resultatovervakning,
kvalitetsforbedring og forskning.

2.1.2 Registerets formal

| vedtektene for NNK [2] § 3 fremgar det at formalet med NNK er innsamling av populasjonsbaserte
data vedrgrende nyfgdte barns helse, sykdom og behandling i spesialisthelsetjenesten samt utfallet
av slik behandling til bruk i kvalitetssikring, kvalitetsforbedring og forskning innen fagfeltet
nyfgdtmedisin. NNK skal regelmessig gjgre sammenlignende studier knyttet til utfall mot
populasjoner fra land det er naturlig a bli sammenlignet med. NNK skal videre pa forespgrsel levere
statistikk til offentlige instanser som grunnlag for styring av pagaende helsetjenester samt
planlegging av fremtidige helsetjenester innen nyfgdtmedisin.

NNK skal pa egnet mate gi regelmessig tilbakemelding til melderne (norske nyfgdtavdelinger) om

aktuell status vedrgrende aktivitet og kvalitet i fagomradet. Videre skal NNK kunne gi varsel om avvik
i praksis fra evidensbasert kunnskap samt gjeldende nasjonale og internasjonale rad og veiledninger.
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2.1.3 Analyser som belyser registerets formal

NNK har 18 kvalitetsindikatorer hvor resultater for maloppnaelse presenteres pa institusjonsniva sa
langt det er mulig og ellers pa regionsniva, for a kunne avdekke eventuell ugnsket variasjon. 8 av
indikatorene omhandler datakvalitet i form av komplette registreringer, 5 indikatorer omhandler
behandlingsaktivitet og 5 indikatorer er knyttet til pasientutfall.

Resultater presenteres som gjennomsnitt med 95 % konfidensintervall (Cl) eller som prosentandel
med 95 % eksakt binominelt CI.

NNK har ikke hjemmelsgrunnlag for innsamling av PROM/PREM (ref. punkt 3.1.2).

2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag

NNK er hjemlet i Medisinsk fgdselsregisterforskriften [3] samt tilhgrende lover og forskrifter.

e  Forskrift om innsamling og behandling av helseopplysninger i Medisinsk fgdselsregister
(Medisinsk fgdselsregisterforskriften)

e Lov om behandling av personopplysninger (personopplysningsloven)

e Lovom helseregistre og behandling av helseopplysninger (helseregisterloven)

NNK er en del av Medisinsk fgdselsregister (MFR) og underlagt de samme palegg og plikter som MFR
[2]. Det rettslige grunnlaget for behandling av personopplysninger i NNK fglger av
personvernforordningen [4] artikkel 6 nr. 1 c) og e). Behandling av saerlige kategorier av opplysninger
i NNK faller inn under unntakene fra forbudet mot a3 behandle slike opplysninger i
personvernforordningen artikkel 9 nr. 2 g) og i). Nasjonalt rettsgrunnlag er gitt i trad med artikkel 6
nr. 3 og artikkel 9 nr. 2 og 3, i helseregisterloven [5] § 11 h) og i MFR-forskriften. Ovenstaende
rettslige grunnlag medfgrer at NNK kan innhente relevante personidentifiserende person- og
helseopplysninger uten hinder av taushetsplikt og uten krav til samtykke [2].

Formalet med MFR er blant annet a ...:

«1. innsamle og innenfor forskriftens rammer behandle data om fadsler og avsluttede
svangerskap i Norge for G overviake hyppighet av og studere Grsaksforhold ved: (...) 1.2.
svangerskap og fadsel som kan tenke G medfare at barn kan bli seerlig utsatt for G utvikle
fysiske eller psykiske defekter eller funksjonshemninger, 1.3. avvikende fadselsvekt,
lidelser, misdannelser og skader blant fgdte og barn under ett dr, 1.4. fosterdgd og
dgdsfall blant barn under ett dr,

2. drive, fremme og gi grunnlag for forskning med sikte pd G bedre kvaliteten innen
svangerskapsomsorg, fadselshjelp og nyfédtomsorg ved identifisering og overvdking av
kvalitetsindikatorer,

3. gi faglig grunnlag for rad om helsehjelp mot fosterd@d og da@dsfall blant barn under ett
dr og andre forhold som nevnt under punkt 1,

4. gi faglig grunnlag for rad og informasjon til gvrig forvaltning og befolkningen om tiltak
som kan forebygge forhold som nevnt i punkt 1.» (MFR-forskriften, kapittel 1, § 1-3) [3]
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NNK ivaretar de refererte delene av MFR-forskriften som omhandler syke nyfgdte barn. Videre viser
MFR-forskriften kapittel 1, § 1-9 til at MFR uten samtykke kan inneholde opplysninger vedrgrende
den nyfgdtes behandling og sykdom frem til ett ars alder [3]. Dette gir NNK det juridiske
hjemmelsgrunnlaget til 3 samle inn personidentifiserende opplysninger uten samtykke fra den
registrerte frem til barnet er ett ar gammelt. Med grunnlag i meldeplikten til MFR, jf. MFR-forskriften
kapittel 2, § 2-1 [3], har helsepersonell som tilbyr og yter helsehjelp til syke nyfgdte barn,
dokumentasjons- og meldeplikt til NNK. Den registrerte eller dennes foresatte/verge har anledning til
innsyn i registrerte opplysninger samt a kreve sletting av eller reservasjon mot registrering av
personidentifiserende data i NNK [2].

2.3 Faglig ledelse og dataansvar

NNK er basert pa et samarbeid mellom Folkehelseinstituttet (FHI), Oslo universitetssykehus (OUS) og
Norsk barnelegeforening. NNK er underlagt og mottar driftsmidler fra Helse Sgr-@st.

Dataansvar

Dataansvarlig for NNK er FHI som er ansvarlig for at krav til personvern og informasjonssikkerhet ved
registerets drift er ivaretatt. Databehandler er OUS, og deres forpliktelse omfatter drift og forvaltning
av NNK i henhold til databehandleravtale mellom FHI og OUS av 22.10.2018 [2, 6].

Faglig ledelse/ registersekretariat

Arild Rgnnestad, dr. med., seksjonsoverlege ved nyfgdt intensiv OUS Rikshospitalet,
fersteamanuensis ved Institutt for klinisk medisin ved Universitetet i Oslo, faglig leder av NNK
Hans Jgrgen Stensvold, PhD, overlege ved nyfgdt intensiv OUS Rikshospitalet, forsker i NNK
Muhammad Riyas Vettukattil, utdannet lege, datahandler i NNK

Lina Merete Maland Knudsen, MSc spesialsykepleier, konsulent i NNK

2.3.1 Aktivitet i fagrad/referansegruppe

NNKs fagrad ble reetablert i 2020 og bestar i dag av 13 medlemmer; fagradsleder (overlege), en
representant og en vararepresentant fra hver av de regionale helseforetakene (hvorav alle er
overleger ved sine respektive nyfgdtavdelinger), en representant fra Norsk barnelegeforening
(overlege), en representant fra Norsk oftalmologisk forening (overlege), en brukerrepresentant fra
Prematurforeningen og en brukerrepresentant fra Landsforeningen for uventet barnedgd, se ogsa
tabell 1. Vararepresentantene for de regionale helseforetakene kom inn i fagradet ved arsskiftet
2022/2023.

NNKs fast ansatte er sekretariat for fagradet. Registerets leder har talerett i fagradet, men ikke
stemmerett ved radgivende avstemming.
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Tabell 1. Oversikt over medlemmer i NNKs fagrad

Navn Rolle i fagradet Institusjonstilhgrighet

Ketil Stgrdal Fagradsleder 0ous?, Uio3

Claus Klingenberg Fagrepresentant Helse Nord UNN* Tromsg

Knut Helge Frostmo Kaspersen  Fag vararepresentant Helse Nord Nordlandssykehuset Bodg
Ragnhild Stgen Fagrepresentant Helse Midt St. Olavs hospital®

Beate Horsberg Eriksen Fag vararepresentant Helse Midt Alesund sjukehus

Anlaug Vatne Fagrepresentant Helse Vest Universitetssykehuset i Stavanger
Dag Moster Fag vararepresentant Helse Vest Haukeland universitetssjukehus
Astri Maria Lang Fagrepresentant Helse Sgr-@st Akershus universitetssykehus
Dag Helge Frgisland Fag vararepresentant Helse Sgr-@st Sykehuset Innlandet Lillehammer
Nils Thomas Songstad Representant Barnelegeforeningen UNN Tromsg

Erlend Sommer Landsend Representant Barneoftalmologene ous

Vilni Verner Holst Bloch Brukerrepresentant Prematurforeningen

Trine Giving Kalstad Brukerrepresentant Landsforeningen for uventet barnedgd

Arild Rgnnestad Registerleder NNK, fagradssekretariat ous, uUio

Hans Jgrgen Stensvold Forsker NNK, fagradssekretariat ous

Lina Merete Maland Knudsen Konsulent NNK, fagradssekretariat ous

Fagradet har vedtatt en arlig mgteplan med tre faste mgter i aret hvorav to mgter skal vaere fysiske
og ett skal veere digitalt. Fysiske mgter planlegges i tilknytning til Pediaterdagene i januar som
arrangeres pa omgang mellom universitetene i Oslo, Bergen, Trondheim og Tromsg. Det andre
fysiske fagradsmetet avholdes i tilknytning til NNKs registerkonferanse som avholdes i Oslo i
september. Et digitalt mgte avholdes i mai som forberedelse til registerdagene i september.

Fagradet avholdt i 2022 fysiske mgter den 16. mars og 21. september og et digitalt mgte den 19. mai.

Fagradet behandlet fglgende sentrale saker i 2022:

a) NNKs oppfglging av vurdering gitt av ekspertgruppen.

b) Trine Giving Kalstad kom inn som nytt fagradsmedlem. Hun er brukerrepresentant for
Landsforeningen for uventet barnedgd.

c) En purring ble sendt til Helseregionene om a utnevne vararepresentanter til NNKs fagrad. En
vararepresentant fra hver helseregion ble tatt inn i fagradet ved arsskiftet 2022/2023.

d) Planlegging av program for NNKs registerkonferanse 22.-23. september 2022.

e) Fagradets arbeid med registerets kvalitetsindikatorer ble presentert pa registerkonferansen i
2022.

f)  Styrking av datahandtering og -bearbeiding i NNK med ansettelse av en datahandler i en 50 %
prosjektstilling over 3 ar.

g) Prosess med a fa gjennomfgrt en dekningsgradsanalyse mot Norsk pasientregister (NPR).

h) Fagradets arbeid med registerets vedtekter ble ferdigstilt i 2022.

i) Bredding av ny versjon av neonatalprogrammet.

j) Tilgjengelighet til NNK resultater: styrke bruken av registerets nettside. Heydepunkter fra
registerets arlige nasjonale resultater skal gjgres tilgjengelige i et mer brukervennlig format enn
den rapporten som fagmiljget mottar.

k) Etablering av et oppfglgingsregister for risikobarn under NNK.

2 0QUS: Oslo universitetssykehus

3 UiO: Universitetet i Oslo

4 UNN: Universitetssykehuset i Nord-Norge

5 St. Olavs hospital, Universitetssykehuset i Trondheim
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Kapittel 3
Resultater

3.1 Kvalitetsindikatorer og PROM/PREM

NNK gjennomfgrte i samarbeid med fagradet et stort arbeid med a videreutvikle registerets
kvalitetsindikatorer i 2021 og 2022.

Helsedirektoratet definerer at en «kvalitetsindikator er et indirekte mal, en pekepinn, som sier noe
om kvaliteten pa det omradet som males» [7]. Kvalitetsindikatorer tar utgangspunkt i ett eller flere
av dimensjonene av kvalitet og kan for eksempel male helsetjenestens tilgjengelige ressurser,
pasientforlgpet og resultat av helsetjenestene for pasientene. Kvalitetsindikatorer bgr ses i
sammenheng og kan samlet gi et bilde av kvaliteten i tjenesten.

Det er vanlig & dele inn kvalitetsindikatorer i tre kategorier:

e Strukturindikatorer (rammer og ressurser, kompetanse, tilgjengelig utstyr, registre m.m.)
e Prosessindikatorer (aktiviteter i pasientforlgpet f.eks. diagnostikk, behandling)

e Resultatindikatorer (overlevelse, helsegevinst, tilfredshet m.m.)

Det er krevende a finne gode kvalitetsindikatorer som gjenspeiler kvaliteten pa behandlingen ved
nyfgdtavdeling og som ikke forstyrres av seleksjon i utvalg av barn som innlegges pa aktuell avdeling
eller som blir vanskelig a fremstille pa grunn av store og naturlige svingninger grunnet lavt antall barn
i hver gruppe.

Premature barn utgj@r en viktig gruppe barn ved norske nyfgdtavdelinger. Opphold over lengre tid og
hgyere sykdomsbyrde gjgr det noe enklere a finne kvalitetsindikatorer hos denne gruppen. Barn fgdt
til termin eller naer-termin ligger ofte ganske kort pa en nyfgdtavdeling, men ogsa for denne gruppen
er det av stor betydning a ha noen gode kvalitetsindikatorer. | det videre presenteres
kvalitetsindikatorer med fokus pa datakvalitet, prosessindikatorer og resultatindikatorer.

Inndeling av premature og terminfgdte barn i denne rapporten fglger en samme inndeling som
Verdens helseorganisasjon (WHO)-klassifikasjonen og slik det gjgres i Dansk Kvalitetsdatabase for
Nyfgdte [8, 9], gestasjonsalder (GA) tilsvarer svangerskapslengde i antall uker:

Barn med GA < 28 uker = Ekstremt premature

Barn med GA 28-31 uker = Sveert premature

Barn med GA 32-36 uker = Moderat til lett premature
Barn med GA > 37 uker = Terminfgdte

Norsk Nyfgdtmedisinsk Kvalitetsregister 11



3.1.1 Resultater for Kvalitetsindikatorer

Hey datakvalitet i form av komplette registreringer av utvalgte variabler [10], er sentralt i NNKs
arbeid. Hgy datakvalitet sikrer reliabilitet og validitet i rapporter fra registeret.

Premature barn har szerlig risiko for senskader pa blant annet gyne (prematuritetsretinopati = ROP),
lunger (bronkopulmonal dysplasi = BPD), tarm (nekrotiserende enterokolitt = NEC) og hjerne
(hjerneblgdning; intraventrikuleer blgdning = IVH). | tillegg er de utsatte for alvorlig infeksjon
(blodforgiftning = sepsis). Risiko for senskader gker med fallende GA ved fgdsel.

Alle prematuritetskomplikasjoner som er listet her har hver og en vist & ha en selvstendig innvirkning
pa senere livskvalitet og generelt funksjonsniva. For & kunne sammenligne resultater og utfall mellom
avdelinger og regioner, er det behov for a kunne justere analyser for forskjeller i sykelighet i
populasjonene. Clinical Risk Index for Babies (CRIB) score er vist a kunne vaere et nyttig verktgy i
denne prosessen.

For a redusere alvorlig sykdom og d@d blant premature, anbefales det at mor behandles med
steroider (som stimulerer lungemodning hos fosteret) ved truende prematur fgdsel i
svangerskapsuke 23°—33%[11].

NNK har kvalitetsindikatorer som omhandler datakvalitet i form av andel komplette registreringer av
utvalgte variabler knyttet til bruk av antenatale steroider, NEC, IVH, ROP og CRIB-score for premature
barn fgdt fgr svangerskapsuke 32 og/eller med en fgdselsvekt under 1500 gram. Kvalitetsindikatorer
knyttet til infeksjon, bade blant premature og terminfgdte, omhandler registrering av hvorvidt det
ble gjort bloddyrkning f@r oppstart av antibiotika og andel registrerte svar pa bloddyrkningen.

Figurene 1-8 gir en oversikt over prosentvis kompletthet av de utvalgte kvalitetsindikatorene
presentert per sykehus. Prosenttallene er et giennomsnitt av arene 2019-2022.

Landsgjennomsnittet er beskrevet i figurtekst med 95 % konfidensintervall (Cl). Maltall for
rapportering er markert med en rgd vertikal linje i grafene.

Vaer oppmerksom pa at figurene 1-6 viser kompletthet i registreringer av utvalgte variabler, ikke
forekomst av sykdom.
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3.1.1.1 Kvalitetsindikatorer — datakvalitet i form av kompletthet i rapportering av
utvalgte variabler
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Figur 1. Kompletthet i registrering av opplysninger om antenatale steroider, 2019-2022.
Rapporteringsmdl > 98 %. Landsgjennomsnitt = 98,1 % (95 % CI:97,5-98,7 %).
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Figur 2. Kompletthet i registrering av opplysninger om nekrotiserende enterokolitt, 2019-
2022. Rapporteringsmdl > 98 %. Landsgjennomsnitt = 99,8 % (95 % CI:99,5-99,95 %).
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% kompletthet - opplysninger om cerebral UL (95%CI)
2019-2022 (Mal: > 98%)
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Figur 3. Kompletthet i registrering av opplysninger om cerebral ultralyd, 2019-2022.
Rapporteringsmdl > 98 %. Landsgjennomsnitt = 97,8 % (95 % CI:97,0-98,3 %).

% kompletthet - opplysninger om ROP (95%Cl)
2019-2022 (Mal: > 98%)
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Figur 4. Kompletthet i registrering av opplysninger om retinopati, 2019-2022.
Rapporteringsmdl > 98 %. Landsgjennomsnitt = 100 % (95 % CI:99,8-100 %).
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CRIB score er en gradering av sykelighet hos premature barn i de fgrste timene etter fgdsel [12]. CRIB
score finnes i to versjoner, hvor CRIB 1 er basert pa fgdselsvekt (FV) og CRIB 2 er basert pa barnets
GA som tilsvarer svangerskapsvarighet i antall uker. Videre pavirkes CRIB score av barnets kjgnn, evt.
medfgdt misdannelse, temperatur ved innleggelse pa nyfgdtavdelingen samt syre/base status ved
innleggelse. CRIB score benyttes til 4 korrigere for case-mix i statistiske analyser.
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Figur 5. Kompletthet i registrering av CRIB 1 score, 2019-2022. Rapporteringsmal > 98 %.
Landsgjennomsnitt = 89,3 % (95 % Cl: 87,7-90,8 %).
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Figur 6. Kompletthet i registrering av CRIB 2 score, 2019-2022. Rapporteringsmal > 98 %.
Landsgjennomsnitt = 95,6 % (95 % Cl: 94,6-96,5 %).
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% blodkultur ved oppstart i.v. AB (95%Cl)
2019-2022 (Mal: > 98%)
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Figur 7. Prosentvis andel bloddyrkning ved oppstart med intravengs antibiotika, 2019-2022.
Rapporteringsmdl > 98 %. Landsgjennomsnitt = 91,0 % (95 % Cl: 90,2-91,6 %).

% svar pa blodkultur (95%Cl)
2019-2022 (Mal: > 98%)

Ahus | I -
Forde qgs—i
Haugesund | I
Haukeland —35
Hammerfest | [
Bods| I
OUS RH qV
St.Olav| (I
Stavanger —&i
Drammen | [
Tonsberg | I
Elverum q&i
Lillehammer | |
Levanger —%
Skien | I
Kalnes ﬂ%’
Kristiansand |
OUS Ulleval | |
Tromsg —%
Alesund | I

T T T T T T T T T T
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

(Besvart spgrsmal om vekst i blodkultur (Ja eller Nei) nar blodkultur er registrert utfart)

o

Norsk Nyfgdtmedisinsk Kvalitetsregister

Figur 8. Prosentvis registrering av svar pd bloddyrkning, 2019-2022. Rapporteringsmal > 98 %.
Landsgjennomsnitt = 88,2 % (95 % Cl: 87,4-88,9 %).
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3.1.1.2 Kvalitetsindikatorer — prosessindikatorer

3.1.1.2.1 Varighet av behandling med systemisk antibiotika

Bruk av antibiotika (AB) er en sentral del av behandlingen av premature og syke nyfgdte barn.
Hovedprinsippet ved AB-behandling er a starte behandling ved mistanke om sepsis pa bakgrunn av
sykehistorie (evt. risikofaktorer), klinikk og laboratorieprgvesvar [13]. AB-behandlingen bgr avsluttes
innen 36-48 timer dersom barnets klinikk bedres, bloddyrkningssvar er negativ og gvrige
infeksjonsprgver (CRP) ikke gir mistanke om at barnet har en pagaende infeksjon.

Redusert antibiotikabruk har veert et fokusomrade for NNK gjennom flere ar. | 2020 etablerte NNK
nye kvalitetsindikatorer som maler varighet av intravengs AB-behandling ved fraveer av klinisk eller
verifisert sepsis (ICD-10 diagnosekoder: P36.0 — P36.9) hos premature barn med GA 33-36 uker og for
terminfgdte barn med GA 37-42 uker. Kvalitetsindikatoren omhandler AB-behandling i Igpet av de
forste 14 dagene etter fgdselen.

Verdi for resultatmal er behandlingsvarighet <3 dager som er markert med en rgd linje i grafene i
figur 9 og 10. Resultatene er presentert som et gjennomsnitt av behandlingsvarigheten for hvert
sykehus i arene 2019-2022 med Cl 95 %.

Figur 9 viser maloppnaelse pa sykehusniva for fulloarne barn med GA 37-42 uker, og figur 10 viser
tilsvarende for premature barn fgdt med GA 33-36 uker.

Varighet av AB i.v. ved fraveer av sepsis
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Figur 9. Kvalitetsindikator: Varighet av antibiotikabehandling ved fraveer av infeksjon.
GA 37-42 uker. 2019-2022. Resultatmdl <3 dager. Landsgjennomsnitt =3,16 (95 % Cl: 3,10-3,22).

Norsk Nyfgdtmedisinsk Kvalitetsregister 17



Varighet av AB i.v. ved fraveer av sepsis
2019-2022 GA 32-36 (Mal: maks 3 dager)
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Figur 10. Kvalitetsindikator: Varighet av antibiotikabehandling ved fravaer av infeksjon.
GA 32-36 uker. 2019-2022. Resultatmdl < 3 dager. Landsgjennomsnitt =2,83 (95 % Cl: 2,72-2,94).

Se ogsa kapittel 3.2.3 som viser hvordan AB-bruk ved norske nyfgdtavdelinger er redusert i perioden
2011-2022 i alle pasientgrupper (GA 37-42 uker, GA 33-36 uker, GA 28-32 uker og GA< 28 uker).

3.1.1.2.2 Behandling med antenatale steroider fgr prematur fgdsel

Norsk veileder for fgdselshjelp [14] anbefaler at mor far steroid behandling (betametason) fgr fedsel
ved truende prematur fgdsel mellom svangerskapsuke 23+0 og 33+6 for a redusere morbiditet og
mortalitet hos barnet. En kur med betametason bestar av to doser gitt med et intervall pa 24 timer.
Effekt av antenatale steroider i form av redusert risiko for mortalitet, inntrer allerede fa timer etter
forste dose med redusert risiko for alvorlig hjerneblgdning etter 24 timer, maksimal effekt pa
reduksjon av lungesykdom inntrer etter 48 timer (24 timer etter andre dose), mens det etter syv
dager er minimal gjenvaerende effekt av fgrste kur [14].

Kvalitetsindikatoren beskriver andelen mgdre ved hvert sykehus som ble behandlet med antenatale
steroider fgr prematur fadsel i GA 23° — 33° uker. Registerets resultatmal er > 90 %. For denne
kvalitetsindikatoren er det 8 bemerke at det ikke er nyfgdtlegens ansvar eller myndighetsomrade 3
bestemme om og nar det skal gis steroider til den gravide ved truende prematur fgdsel. Figur 11 viser
resultater for premature med GA < 34 uker med maloppnaelse pa sykehusniva. Figur 12 viser
resultater for premature med GA < 28 uker pa helseregion niva. Grensene for resultatmalet er
markert med rgdt. Tallene viser gjennomsnittet av maloppnaelsen for arene 2019-2022.
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% antenatale steroider ved preterm fgdsel (95%Cl)
GA < 34 uker 2019-2022 (Mal: = 90%)
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Figur 11. Kvalitetsindikator: Andel behandlet med antenatale steroider fgr prematur f@dsel innen
svangerskapsuke 34 for hvert sykehus. 2019-2022. Resultatmdl > 90 %. Landsgjennomsnitt = 89,12 %
(95 % CI: 87,72-90,41 %).
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Figur 12. Kvalitetsindikator: Andel behandlet med antenatale steroider far prematur fgdsel, GA < 28
uker for hver helseregion. 2019-2022. Resultatmdl > 90 %.
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3.1.1.2.3 Gjennomfgrt sentralisering av ekstremt prematur fgdsel

Adekvat transport ved truende prematur fgdsel og det at ekstremt premature barn fedes ved den/de
avdelingen(e) i helseregionen som er utpekt til & ivareta primaerbehandlingen, er tegn pa god kvalitet
pa perinatalomsorg. [11] Ekstremt premature som fgdes ved annet sykehus (eller hiemme) og som
har behov for postnatal transport til sentral nyfgdtavdeling, har gkt risiko for komplikasjoner.

Indikatoren beskriver andelen ekstremt premature barn som fgdes ved den fgdeavdelingen i
helseregionen som er utpekt av det regionale helseforetaket til & ivareta primeerbehandling.
Inkludert er barn med GA < 28 uker fgdt pa universitetssykehusene: UNN Tromsg, St. Olav,
Haukeland, Stavanger, Rikshospitalet og Ulleval. Fra sykehusene AHUS, Bodg og Alesund er barn fgdt
med GA 26-27 uker inkludert.

Behandling av ekstremt premature barn ble i «Nasjonal faglig retningslinje for kompetanse og
kvalitet i nyfgdtintensivavdelinger» definert som en regionalisert oppgave av Helsedirektoratet i
2017 [15]. Behandlingsvariabler og utfallsmal som overlevelse og komplikasjoner i nyfgdtperioden
bgr derfor sammenlignes pa regionsniva. Sammenligning pa avdelingsniva gir ikke mening pga. fa
pasienter, stor risiko for seleksjon og stor statistisk usikkerhet.

Resultatmal er > 95 %. Figur 13 viser gjennomsnittlig maloppnaelse pa helseregionniva for arene
2019-2022.
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Figur 13. Prosentvis giennomsnitt av andel sentralisert ekstremt prematur fgdsel, GA < 28 uker, pa
helseregion nivd. 2019-2022. Resultatmdl > 95 %.
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3.1.1.3 Kvalitetsindikatorer — resultatindikatorer

3.1.1.3.1 Overlevelse ekstremt premature barn

Overlevelse er en hard kvalitetsindikator, men det kan skjule seg ulike strategier, prioriteringer og
etiske veivalg bak ulikheter i overlevelse. Det vil videre vaere sma tall pa enkelte sykehus, og
aggregering av data over fire ar pa regionsniva er ngdvendig. En overlevelsesrate pa >80 % er pa et
godt niva sammenlignet med andre land som publiserer data pa populasjonsniva. [16]

Indikatoren beskriver andelen ekstremt premature barn som overlever frem til siste utskrivelse fra
nyfgdtavdeling. Inkludert er barn med GA < 28 uker, og ekskludert er barn som dgde pa grunn av
medfgdte misdannelser. Resultatmal er > 80 %.

Figur 14 viser gjennomsnittlig overlevelse blant ekstremt premature barn med GA < 28 uker pa
helseregionniva i arene 2019-2022.
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Figur 14. Prosentvis giennomsnitt for overlevelse blant ekstremt premature med GA < 28 uker, pd
helseregion niva fra drene 2019-2022. Resultatmal > 80 %.
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3.1.1.3.2 Overlevelse uten alvorlig hjerneskade hos ekstremt premature barn

Alvorlig hjerneskade (cerebral patologi) defineres som bilateral hjerneblgdning grad 3 eller 4 eller
bilateral cystisk periventrikulaer leukomalaci. Hjerneblgdning hos premature barn graderes etter
Papile’s gradering 1-4 fra 1978 [17]. Cystisk periventrikulzer leukomalaci er skader med fokale
nekroser i dyp hvit substans i hjernen [18]. Det er generelt darligere prognose for barnets
motoriske/kognitive utvikling dess stgrre blgdning eller ledsagende parenkymskade [19].

Alvorlig cerebral patologi er sterkt assosiert med nevrologiske senskader, og dette er derfor en
indikator som angir andel barn som overlever uten hgyest risiko for senskader. Her vil det ogsa veere

sma tall pa enkelte sykehus, og aggregering av data over fire ar pa regionsniva er ngdvendig.

Indikatoren beskriver andelen ekstremt premature barn som overlever uten alvorlig cerebral patologi
frem til siste utskrivelse fra nyfgdtavdeling.

Inkludert i utvalget for denne kvalitetsindikatoren er barn med GA < 28 uker, og ekskludert er barn
som dgde pa grunn av medfgdt misdannelse. Resultatmal er > 70 %, se figur 15.
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Figur 15. Prosentvis giennomsnitt for overlevelse uten alvorlig hjerneskade blant ekstremt premature
med GA < 28 uker, pd helseregion niva. 2019-2022. Resultatmal > 70 %.
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3.1.1.3.3 Lungesykdom hos ekstremt premature barn

Indikatoren beskriver andelen ekstremt premature barn som far diagnosen bronchopulmonal
dysplasi (BPD) ved 36 ukers postmenstruell alder.

BPD er en lungesykdom forarsaket av infeksjoner, mekanisk ventilasjon og oksygenbehandling som

forer til inflammasjon i lungevevet og forsinket lungeutvikling [20]. Det er hovedsakelig de ekstremt
premature barna som rammes av BPD.

Denne indikatoren kan si hvordan behandlingen (respirasjonsstgtte, ernaring, infeksjonsrater etc.)

kan redusere eller gke risiko for lungesykdom hos premature barn. BPD er en alvorlig diagnose som

gir betydelig sykelighet, spesielt ved moderate og alvorlige former.

Inkludert i utvalget for indikatoren er barn med GA < 28 uker, og ingen barn er ekskludert.
Resultatmal er at < 45 % av ekstremt premature barn utskrevet i live har BPD.

Figur 16 viser gjiennomsnittlig forekomst av moderat til alvorlig BPD blant ekstremt premature barn
utskrevet i live. Resultatene presenteres pa regionsniva og er et snitt av arene 2019-2022.
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Figur 16. Prosentvis giennomsnitt for moderat til alvorlig lungesykdom blant ekstremt premature med
GA < 28 uker, pé helseregion nivd. 2019-2022. Resultatmdl <45 %.
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3.1.1.3.4 Tarmsykdom hos ekstremt premature barn

Indikatoren beskriver andelen ekstremt premature barn som er i live ved 7 dagers alder og som
utvikler nekrotiserende enterokolitt (NEC) med behov for kirurgisk behandling etter fgrste leveuke.

NEC er en alvorlig tarmsykdom som fgrst og fremst rammer ekstremt premature barn. Dgdeligheten
blant premature som behgver kirurgisk behandling pa grunn av NEC, angis a veere rundt 40-50 % eller
hgyere [21].

Denne indikatoren vil kunne si noe om hvordan behandlingen ved en nyfgdtavdeling evt. kan
redusere eller gke risiko for NEC. Diagnosen NEC er vanskelig, og det er derfor valgt a se pa kirurgisk
behandlet NEC, og ikke dgde av NEC, samt & kun inkludere barn etter fgrste leveuke for forsgksvis a
kunne ekskludere barn med spontane isolerte tarmperforasjoner, en tilstand som neppe kan
forebygges.

Resultatmal er < 6 %. Figur 17 viser gjennomsnittlig forekomst av NEC blant ekstremt premature barn
som var i live ved 7 dagers alder. Resultatene presenteres pa regionsniva og er et snitt av arene 2019-
2022.
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Figur 17. Gjennomsnittlig forekomst av NEC blant ekstremt premature barn som var i live ved
7 dagers alder. Resultatene presentert pd regionsniva. 2019-2022. Resultatmal er < 6 %.
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3.1.1.3.5 @yesykdom hos ekstremt premature barn

Indikatoren beskriver andelen ekstremt premature barn som utvikler en sa alvorlig retinopati (ROP)
at de mottar behandling med laser eller anti vascular endothelial growth factor (anti-VEGF).

ROP er en gyesykdom, ogsa kalt «kuvgseblindhet», som er fordrsaket av skader pa gyets netthinne.
ROP rammer fgrst og fremst ekstremt premature barn. Pa 1950-tallet fant man at lungesykdom med
behov for oksygenbehandling var en risiko for ROP, men i dag er barnets umodenhet den stgrste
risikofaktoren [22]. P4 OUS’ nettsider, ligger fglgende forklaring pa hvorfor ROP oppstar:

«Bloddrene i netthinnen begynner G vokse i 15. svangerskapsuke. Veksten i bloddrene gdr
parallelt med utviklingen av netthinnen og er ikke ferdig f@r ved termin. Det vil si at jo
tidligere barnet er fadt, jo lenger vei har bloddrene igjen G vokse. Hos premature barn kan
veksten av karene stoppe opp, for sa G vokse for fort. Dette kan fare til blgdninger og
utvikling av arrvev som kan skade netthinnen og synet til barnet.» [23]

I NNK registreres ROP diagnoser ut fra alvorlighetsgrad 1-5 hvor grad 5 er den alvorligste. ROP
behandles med laser eller anti-VEGF [24].

Denne indikatoren vil kunne si noe om hvordan behandlingen ved en nyfgdtavdeling evt. kan
redusere eller gke risiko for ROP. Diagnosen ROP er noe subjektiv, men ma anta at det er bedre
samsvar mellom ulike sykehus i vurdering av om ROP er «behandlingskrevende» eller ikke, enn
samsvar i gradering av ROP. Det er derfor valgt a inkludere de barna som er blitt behandlet for ROP.
Resultatmal er < 10 %. Figur 18 viser gjennomsnittlig andel ekstremt premature barn som ble
behandlet for ROP og som var i live ved utskrivelse. Resultatene presenteres pa regionsniva og er et
snitt av arene 2019-2022.
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Figur 18. Gjennomsnittlig andel ekstremt premature barn behandlet for ROP og i live ved
utskrivelse. Helseregions niva. 2019-2022. Resultatmdl er < 10 %.
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3.1.2 PROM/PREM

Spgrsmalet om NNK har lovlig hjemmelsgrunnlag for @ innsamle PROM og PREM data som del av sin
virksomhet ble avklart i oktober 2021. FHI sier i sin vurdering fglgende: «FHI ved Avdeling for
helseregistre som er dataansvarlig for Medisinsk fadselsregister (MFR) og NNK, vurderer at det per i
dag ikke foreligger lovlig grunnlag for G samle inn disse opplysningene. NNK er G anse som en del av
MFR. NNK er forankret i Oslo universitetssykehus (OUS), og en databehandleravtale requlerer
forholdet mellom dataansvarlig FHI og databehandler OUS.». NNK samler derfor ikke inn
PROM/PREM-data.

3.2 Andre analyser

| kapittel 3.2 presenteres resultater knyttet til nyfgdtavdelingenes etterlevelse av nasjonale faglige
retningslinjer og best practice innenfor; 1) terapeutisk hypotermi, 2) bemanningskompetanse og
pleietyngde, 3) antibiotikabehandling og 4) fototerapi.

3.2.1 Terapeutisk hypotermi

Terapeutisk hypotermi av nyfgdte er en sentralisert behandlingsoppgave i Norge, og det foreligger
nasjonale faglige retningslinjer for denne behandlingen [25].

All hypotermibehandling som gjgres i norske nyfgdtavdelinger, rapporteres til NNK. Figur 19 viser
antall behandlingsepisoder per ar siden 2009. Resultater er presentert pa nasjonalt niva da det ved
noen avdelinger er sa fa hypotermibehandlinger per ar, at visning av resultatet vil kunne muliggjgre
bakveis identifikasjon av enkeltindivider.

Terapeutisk hypotermi innebzerer nedkjgling av pasienten etter en hypoksisk hendelse [25, 26] noe
som for nyfgdte oftest handler om perinatal asfyksi (oksygenmangel i forbindelse med fgdselen).
Behandlingen gjennomfgres ved a kjgle barnet ned til en temperatur pa 33,5 °Ci 72 timer fgr gradvis
gjenoppvarming [26]. Fglgende kriterier ligger til grunn for oppstart av terapeutisk hypotermi:

«Gestasjonsalder 36 uker og minst en av fglgende:
e Apgar skdér <5 ved 10 min
e Behov for overtrykksventilasjon ved 10 min etter fadselen
e pH < 7inavlearterieblod eller i blod fra barnet < 60 min etter fgdselen
e BE [base excess] <-16 mmol/L i navlearterieblod eller i blod fra barnet < 60 min etter
fadselen» ([25] s. 6)
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Figur 19. Antall pasienter som ble behandlet med terapeutisk hypotermi i norske
nyfadtavdelinger i Grene 2009-2022.

3.2.2 Bemanningskompetanse og pleietyngde

Nasjonal faglig retningslinje for kompetanse og kvalitet i nyfgdtintensivavdelinger [15] viser til at
nyfgdtavdelingene bgr inndeles i kategorier basert pa sykdomsgrad og behandlingsbehov. Det
anbefales at det kun bgr veere en hgyspesialisert nyfgdtavdeling i hver helseregion for a sikre god og
likeverdig kvalitet for den mest sarbare pasientgruppen [15]. Bemanning skal planlegges for at hver
pasient har kvalifisert personell tilgjengelig for den behandlingen barnet trenger og bgr tilpasses
antall pasienter i henhold til definerte ansvarsomrader med kvalitets- og kompetansekrav [15].
Retningslinjene anbefaler felgende bemanningsnorm for pasientkategori 1-5 der niva 1 er stabile
pasienter som ikke har behov for intensivbehandling, mens niva 5 inkluderer de sykeste, mest
intensivkrevende barna [15]. SPR = sykepleier-pasient-ratio:

Niva 5 SPR 1,5:1 (= en niva 5-pasient krever en til to sykepleiere pr vakt)
Niva 4 SPR1:1
Niva 3 SPR 0,5-0,75:1

Niva 1-2 SPR0,3-0,5:1

Alle nyfgdte innlagt i norske nyfgdtavdelinger registreres i NNK. Gjennom registrering av aktuell
behandlingsaktivitet, kategoriseres pasientene automatisk innenfor niva 1-5. Nivaplassering skjer
etter objektive kriterier [15]. Figur 20 viser gjennomsnittlig antall behandlingsdager innenfor nivaene
1-5 per sykehus i perioden 2019-2022.

Norsk Nyfgdtmedisinsk Kvalitetsregister 27



Ahus

Farde
Haugesund
Haukeland
Hammerfest
Bodga

OUS RH
St.Olav
Stavanger
Drammen
Tansberg
Elverum
Lillehammer
Levanger
Skien
Kalnes
Kristiansand
OUS Ulleval
Tromsg
Alesund

Pleietyngde niva 1-5. Antall behandlingsdager

Snitt pr ar 2019-2022

342 . 3090 I 72 N /0 1111

147 I se 7 I 121

197 135

263/ I 2078 e — oo N o 7o

ooli382l:

200 N 1 26 2 NN 624 23 16

24| 1398] [278]

283/ N 2200 [ I 2 o I o I

138 2993 1193] 48

130 27 & e 37 I 356113

365 83

175[ll604 II2052

206 55045

8334 062

42| 16:2

14 256 3 Iy 770 WO 345112

153 848] 2233

263 219
271 1304 863] [400]l54

177 I 1307 [ 55 c M 025

T T T T T
0 2000 4000 6000 8000

Niva 1 N Niva 2 I Niva 3 I Niva 4 HEE Niva 5

Norsk Nyfgdtmedisinsk Kvalitetsregister

Norsk Nyfgdtmedisinsk Kvalitetsregister

Figur 20. Pleietyngde, giennomsnittlig antall behandlingsdager pa niva 1-5. 2019-2022.
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3.2.3 Antibiotikabehandling

Som allerede beskrevet i kapittel 3.1.1.2.1, har redusert AB-bruk veert et fokusomrade for NNK
gjennom flere ar. AB-behandling av nyfgdte barn bgr avsluttes innen 36-48 timer dersom barnets
klinikk bedres, bloddyrkningssvar er negativ og gvrige infeksjonsprgver (CRP) ikke gir mistanke om at
barnet har en pagaende infeksjon.

Figur 21 viser antall dggn med AB-behandling per 1000 behandlingsd@égn. Red markering viser det
nasjonale gjennomsnittet med 95 % Cl.
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Figur 21. Antall degn med antibiotikabehandling per 1000 behandlingsd@gn. Gjennomsnitt
for 2019-2022. Landsgjennomsnitt: 122,4 dager (95 % Cl: 121,1-123,6).

Figurene 22-25 viser prosentvis andel av oppholdene der pasienten fikk AB-behandling, vist for
henholdsvis GA 37-42 uker, GA 33-36 uker, GA 28-32 uker og GA < 28 uker. Rgd markering viser det
nasjonale gjennomsnittet med 95 % Cl.
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Figur 22. Prosentvis andel av opphold med antibiotikabehandling, GA 37-42 uker.
Gjennomsnitt for 2019-2022. Landsgjennomsnitt: 25,6 % (95 % Cl: 24,9-26,3 %).
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Figur 23. Prosentvis andel av opphold med antibiotikabehandling, 33-36 uker. Gjennomsnitt
for 2019-2022. Landsgjennomsnitt: 11,4 % (95 % Cl: 10,6-12,3 %).
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Figur 24. Prosentvis andel av opphold med antibiotikabehandling, 28-32 uker. Gjennomsnitt
for 2019-2022. Landsgjennomsnitt: 42,1 % (95 % Cl: 39,9-44,3 %).

AB i.v. - % av opphold (95%Cl)
2019-2022 primaeropphold GA < 28u

Ahus 100

Forde
Haugesund
Haukeland
Hammerfest
Bode }

OUS RH 2
St.0Olav |
Stavanger :
Drammen
Tensberg
Elverum
Lillehammer
Levanger ik
skien| IEEEEEESSSS—————— an
Kalnes
Kristiansand
OUS Ulleval
Tromsg
Alesund

= 100

100
100

100

100
100

100
100

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
(Antibiotikabehandling, % av primaeropphold )

Norsk Nyfgdtmedisinsk Kvalitetsregister

Figur 25. Prosentvis andel av opphold med antibiotikabehandling, under 28 uker.
Gjennomsnitt for 2019-2022. Landsgjennomsnitt: 97,6 % (95 % Cl: 96,0-98,7 %).
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Figurene 26-29 viser hvordan samlet AB-bruk ved norske nyfgdtavdelinger er redusert fra 2011 til
2022. Grafene presenterer gjennomsnittlig antall dager med intravengs AB i Igpet av barnets fgrste
14 levedager, for hele landet og hvor pasientene er gruppert pa henholdsvis GA 37-42 uker, GA 33-36
uker, GA 28-32 uker og GA < 28 uker.
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Figur 26. Redusert antibiotikabruk ved norske nyfgdtintensiv avdelinger, 2011-2022. GA 37-
42 uker.
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Figur 27. Redusert antibiotikabruk ved norske nyfgdtintensiv avdelinger, 2011-2022. GA 33-
36 uker.
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Figur 28. Redusert antibiotikabruk ved norske nyfadtintensiv avdelinger, 2011-2022. GA 28-
32 uker.
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Figur 29. Redusert antibiotikabruk ved norske nyf@dtintensiv avdelinger, 2011-2022. GA < 28
uker.
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3.2.4 Fototerapi

Det foreligger nasjonale faglige retningslinjer for behandling av hyperbilirubinemi (gulsott) blant
nyfgdte [27, 28]. Hyperbilirubinemi utgar fra et normalt fysiologisk fenomen som oppstar i de fgrste
dagene etter fgdsel og er den hyppigst forekommende diagnosen hos ellers friske nyfgdte barn [27].
Hyperbilirubinemi oppstar nar rgde blodlegemer brytes ned samtidig med at mekanismene for a
fierne destruerte rgde blodlegemer fra blodbanen fortsatt er umodne. @delagte rgde blodlegemer
blir gulfargede, og nar de siver ut i omkringliggende vev, far hud og gyehviter en gul/gyllen farge,
derav kallenavnet «gulsott». Ubehandlet kan hyperbilirubinemi fgre til kjerneikterus som forarsaker
varige skader i hjernen [27]. Hyperbilirubinemi behandles med fototerapi eller lysbehandling, og
lysbehandlingen gjgr at bilirubinet blir vannlgselig slik at det kan skilles ut med urin og galle [29].
Grensene for lysbehandling er knyttet til bilirubinverdiene i blodet samt fgdselsvekt og postnatal
alder [27, 29].

Fototerapi som gjennomfgres pa norske nyfgdtavdelinger rapporteres til NNK. Figur 30 viser
gjennomsnittlig prosentvis andel av oppholdene der pasienten fikk fototerapi per sykehus i drene
2019-2022 gruppert pa GA 22-32 og 33-42 uker.
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Figur 30. Prosentvis andel av opphold med fototerapi gruppert pG GA 22-32 og 33-42 uker.
Gjennomsnitt fra drene 2019-2022.

Figur 31 viser gjennomsnittlig behandlingsvarighet ved fototerapi malt i antall dager per sykehus i
den samme tidsperioden.
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Figur 31. Antall dggn med fototerapi. Gjennomsnitt for 2019-2022.

Landsgjennomsnitt: 2,6 dager (95 % Cl: 2,57-2,66).

Norsk Nyfgdtmedisinsk Kvalitetsregister

35

T
3.0

T
3.5

Gjennomsnittlig behandlingstid (dager) for fototerapibehandlede



Kapittel 4
Metoder for fangst av data

NNK innhenter data om alle pasienter som innlegges pa norske nyfgdtavdelinger. Dataregistreringer
omhandler demografi, diagnostikk og behandlingsaktivitet.

4.1 Elektronisk lgsning for datafangst

Dataregistrering foregar elektronisk gjennom registreringsplattformen neonatalprogrammet som
benyttes ved alle landets 20 nyfgdtavdelinger. Brukertilgang til neonatalprogrammet blir fra og med
siste versjon, Ne02021, administrert av IT-avdeling ved det enkelte helseforetak. Tidligere ble
brukertilgang administrert lokalt av personer pa nyfgdtintensiv med systemadministratorer-tilgang til
neonatalprogrammet.

Programmet er lagt opp til at alle ansatte pa nyfgdtintensiv skal fa tilgang som brukere samtidig som
brukertilgangene spesifiseres ved ulike roller slik at ikke alle brukere har like «rettigheter» i
programmet. Ved hver nyfgdtavdeling er det en til to personer som har tilgang med
systemadministrator-rolle og som kan eksportere data til NNK eller justere lokale
konfigurasjonsinnstillinger i programmet.

De gvrige rollene: Lege, Overlege, Sykepleier, Sekretaer, Superbruker og Avdelingsoversikt, definerer
hvilke deler av programmet som er tilgjengelig for brukeren. Da neonatalprogrammet er oppdelt i
ulike moduler, er det kun de modulene man har rettighet til 3 bruke som vises i hovedmenyen nar
man er logget inn, se figur 32.

° =
-~ Neonatallprogrammet iE Pasientliste 'Q Pasientsgk My pasient Ny pasient fra Partus [ Rapporter [ Avdunotat Avdplan BB Sengeoversikt @ ROP register  &° Admin  [% Auslutt
Versjon 01.11.202

Figur 32. Tilgang til modulene i neonatalprogrammet reguleres av brukerens rolle.

4.2 Hvem registrerer i NNK

Data registreres daglig i neonatalprogrammet. | hovedsak er det leger som registrerer i forbindelse
med visittgang. Ved noen av de mindre nyfgdtavdelingene, er registreringsarbeidet fordelt blant
leger, sykepleiere og sekretaerer. Det er systemadministratorene som er ansvarlige for kompletthet
og kvalitet i dataregistreringene pa sin avdeling.

4.3 Hvordan innsamling til NNK skjer

Hver maned eksporterer systemadministrator pa nyfgdtintensiv krypterte XML-rapporter over
Nasjonalt helsenett til NNKs nasjonale database ved OUS Rikshospitalet. Komplettheten i antall
innsendte filer kontrolleres av registerets konsulent, og sendekvittering returneres til avsender.
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Kapittel 5
Datakvalitet

5.1 Antall registreringer

Det ble overfgrt data fra totalt 6 474 pasientopphold fra landets nyfgdtavdelinger til NNKs nasjonale
database i perioden 1.1.2022 —31.12.2022. Tabell 2 viser antall utskrevne pasientopphold fra
innmeldende enheter i perioden, her representert ved sykehusene nyfgdtavdelingene er lokalisert til.
Tallene henviser til antall pasientopphold og ikke antall pasienter da noen pasienter har flere
opphold inkludert opphold pa mer enn ett sykehus.

Tabell 2. Oversikt over antall pasientopphold som ble innmeldt fra landets nyfadtavdelinger til NNK i
2022.

Helseforetak Helseregion Antall pasientopphold
Akershus universitetssykehus Sgr-@st 551
Finnmarkssykehuset, Hammerfest sykehus Nord 62
Helse Bergen, Haukeland universitetssjukehus Vest 546
Helse Fonna, Haugesund sjukehus Vest 196
Helse Farde, Farde sentralsjukehus Vest 134
Helse Mare og Romsdal, Alesund sjukehus Midt 197
Helse Nord-Trgndelag, Sykehuset Levanger Midt 144
Helse Stavanger, Stavanger universitetssjukehus Vest 464
Nordlandssykehuset, avd. Bodg Nord 238
Oslo universitetssykehus, Rikshospitalet Sgr-@st 567
Oslo universitetssykehus, Ulleval Sar-gst 683
St. Olavs hospital Universitetssykehuset i Trondheim Midt 416
Sykehuset Innlandet Elverum Sgr-@st 120
Sykehuset Innlandet Lillehammer Sgr-@st 191
Sykehuset Telemark, Skien Sgr-@st 243
Sykehuset Vestfold, Tansberg Sgr-@st 260
Sykehuset @stfold Kalnes Sgr-@st 416
Sgrlandet sykehus Kristiansand Sgr-@st 402
Universitetssykehuset Nord-Norge Tromsg Nord 218
Vestre Viken Drammen sykehus Sgr-@st 426
Totalt antall pasientopphold overfgrt til NNK i 2022 6474
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5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

Det skal giennomfgres en dekningsgradsanalyse av NNK-data mot Norsk pasientregister (NPR). |
dekningsgradsanalysen skal kompletthet beregnes pa individniva for en nasjonal kohort av syke
nyfgdte barn som var innlagte pa norske nyfgdtintensiv avdelinger innenfor de fgrste 28 levedager i
perioden 1. januar 2008 til 31. januar 2020. Se ogsa vedlegg med oversikt over diagnose- og
prosedyrekoder som er aktuelle for @ kunne identifisere NNKs malgruppe i NPR.

Initialt var planen a gjennomfgre dekningsgradsanalysen i 2021, men klargjgring av datasettet som
utgjer grunnlaget for analysen er dessverre blitt meget forsinket. Da mange av pasientene i NNK er
registrert med hjelpenummer i stedet for ekte fgdselsnummer fordi det ekte fgdselsnummeret enda
ikke var tilgjengelig ved innleggelse, kan ikke datasett fra NNK kobles direkte til NPR. For &
identifisere NNK pasientenes ekte fgdselsnumre, matches pasientdata fra NNK med mgdredata i
Medisinsk fgdselsregister (MFR).

Det juridiske hjemmelsgrunnlaget for en dekningsgradsanalyse av NNK-data ble vurdert av NPR og
godkjent primo mai 2021, saksnummer 20/45847. Grunnet stor arbeidsmengde for de ansatte i NNK,
ble imidlertid ikke datasett sendt fra NNK for matching til MFR fgr i desember 2021. Pa grunn av
store kapasitetsproblemer ogsa i MFR, fikk NNK datasettet tilbake fgrst i mars 2023.

Datasettet inneholder totalt 91 640 pasientrecords hvorav 2 267 records (2,5 %) ikke matchet ved
ferste maskinelle kobling med MFR. Fgdselsnummer for pasienter som ikke matchet, ma letes opp
manuelt og er saledes et tids- og ressurskrevende arbeid. NNK har i 2023 sgkt om midler fra
Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre (SKDE) til a Ignne en ekstern person for
bistand i arbeidet med manuell identifisering av ekte fgdselsnummer for de gjenstaende 2,5 %. Sa
raskt dette arbeidet er giennomfgrt, vil datasettet endelig bli oversendt til NPR for gjennomfgring av
dekningsgradsanalyse.

5.3 Tilslutning

NNK samler data fra samtlige av landets 20 nyfgdtavdelinger. Innmeldende avdelinger er fordelt pa
de fire helseregionene, se tabell 2. NNK har hatt en tilslutning pa institusjonsniva pa 100 % siden
2012.

5.4 Dekningsgrad

NNK er, som beskrevet i kap. 5.2., i prosess for a fa utfgrt en dekningsgradsanalyse mot NPR.
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5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet

Neonatalprogrammet er bygd opp for a kunne dekke registrering av all nyfgdtmedisinsk
behandlingsaktivitet. Utviklingen av neonatalprogrammet startet for mer enn 15 ar siden, og
programvaren fra den gang er na blitt utdatert. Gjennom 2020 og 2021 ble det derfor gjiennomfgrt
en omfattende oppgradering av neonatalprogrammet til versjon Ne0o2021, ved at det ble bygget opp
fra bunn med ny programvare. Den nye versjonen inkluderer nye registreringsfelt og ytterligere bruk
av automatisk funksjonalitet.

Neonatalprogrammet inneholder bred bruk av automatisk funksjonalitet som for eksempel
innebaerer at programmet «fglger» ulike behandlingslgp som terapeutisk hypotermibehandling eller
AB-behandling. Dersom det registreres oppstart av intravengs AB-behandling, far registrator
spgrsmal om det ble tatt blodkultur fgr oppstart av AB. Nar registrator senere registrerer at AB-
behandlingen er avsluttet, blir registrator bedt om a legge inn resultatet av blodkulturen. Slik
understgtter programmet at behandlingsforlgpet av en infeksjon registreres sa komplett som mulig;
oppstart av AB knyttes til infeksjonsstart, antall timer og dager med behandling registreres, samt at
det ved pavisning av sepsis (infeksjon i blodet) registreres hvilken mikrobe som var arsak til
infeksjonen.

Nytt i Neo2021 er at klokkeslett for oppstart og avslutning av intravengse AB-kurer skal registreres,
se figur 33. Dette er lagt inn fordi redusert bruk av AB pa norske nyfgdtavdelinger er en av registerets
sentrale kvalitetsindikatorer. Registrering av klokkeslett i tillegg til dato for oppstart og seponering av
AB, vil styrke vurderingen av avdelingenes maloppnaelse om a avslutte AB-behandling innenfor 72
timer for pasienter som ikke har fatt pavist klinisk eller laboratoriemessig (blodkultur eller gvrige
blodprgver) sepsis.

- IRT——— — S —

Cevees

t
I = Lagre og lukk @ Lukk
i

1 IV antibiotika

start ki 06.00 ®

P& annet

sykehus/annen Mei v
g avd.

Stoppet ki ®

P2 annet

sykehus/annen v

5 ava.

Figur 33. Utvidet registrering av antibiotikabehandling i neonatalprogrammet.

For a tilstrebe korrekt diagnosesetting, innebaerer den automatiske funksjonaliteten at det dukker
opp kontrollspgrsmal eller forslag til diagnoser pa bakgrunn av registreringene.

Funksjonaliteten er videre utviklet slik at registrering av data knyttet til utvalgte variabler (variabler
som er sammenfallende med flere av registerets kvalitetsindikatorer) er merket med en gul
varseltrekant som hindrer utskrivelse av pasientoppholdet fra programmet fgr det er gjort
registreringer i den aktuelle variabelen. Den gule varseltrekanten fjernes fra fanen nar data er
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registrert og lagret. Fanen «Utskrivning» vil veere merket med en gul varseltrekant sa lenge fanene
for utvalgte variabler er merket med gul varseltrekant. Nar data om alle utvalgte variabler er ferdig
registrert, fjernes ogsa den gule varseltrekanten pa fanen Utskrivelse, og pasientoppholdet kan
skrives ut fra programmet, se figurene 34 og 35 (vennligst merk at pasientdata er fiktive og hentet fra
en testversjon av neonatalprogrammet).

Ett av registerets kvalitetsindikatorer er kompletthet i registrering av opplysninger om retinopati
(ROP) under oppholdet. Dersom det registreres bekreftende at barnet har fatt pavist ROP, ma det
videre registreres hvilken grad av ROP pasienten har, om barnet fikk behandling og evt. hvilken type
behandling.

[ ] =
A, Neonatalprogrammet = pasientliste Q Pasientsek @ My pasient @ Ny pasient fra Partus B Rapporter [ avd.notat
Versjon 17.03.2022

NeoTest - 010920 12345
Fodt ki: 06:00 Kjenn: Gutt Plurzlitet Singel FV 1120 GA29.0 Vekst AGA Cppheld nr. 1 Inn dato/kl 01.09.2020 06:20 Ut dato/kl

| E]Lagre || @Lagreoguisning H Xslett || Q‘ Visning |

Innleggelse Tiltak f@defop. stue Lysbehandling Hypotermi HIE-score i, CRIB vy, Utskrivning 1, CUL v, ROP
Undersgkt av eyelege mtp. ROP [ Nei
pavist ROP ¥ O Nei

Lokalisasjon Hayre gye v

ROP grad 1Y O

ROP grad 27 O

ROP grad 3 ¥ O

ROP grad 4%

ROP grad 5% O

Kryo- eller laserbehandling far ROPY¥ O s
Anti VEGF behandling ¥ [ Nei

Figur 34. Obligatorisk registrering (fanen merket med gul varseltrekant) av variabler knyttet
til registerets kvalitetsindikatorer.
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Fadt kl: 06:00 Kjznn: Gutt Pluralitet Singel FV 1120 GA 29.0 Vekst AGA Cpphold nr. 1 Inn dato/kl 01.09.2020 06:20 Ut dato/kl
# Endre || # Endre diagnoser || | Apne siste dag i opphold || Velg dag ,' !! [m !
Opphold Tiltak fede/op. stue Lysbehandling Hypotermi HIE-score CRIB Utskrivning CuL ROP
Undersgkt av gyelege mip. ROP ¥ Ja Mei
Pavist ROP ¥ v Ja Nei
Lokalisasjon Heyre aye
ROPgrad 1Y
ROPgrad 2%
ROPgrad 3%
ROP grad 4% v
ROP grad 5%
Kryo- eller laserbehandling for ROP ¥ Ja v Nei
Anti VEGF behandling ¥ v Ja Mei

Figur 35. Obligatorisk registrering av variabler knyttet til registerets kvalitetsindikatorer.
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NNK erfarer at utstrakt bruk av automatisk funksjonalitet og obligatoriske registreringer fgrer til hgy
datakvalitet i form av komplette registreringer. Som allerede vist i kapittel 3, er for eksempel
komplettheten i registrering av opplysninger om ROP for alle innmeldende avdelinger ¢ pa 100 %, se
figur 36.
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Figur 36. Automatisk funksjonalitet som grunnlag for komplette registreringer.

Utover den datatekniske Igsningen i registreringsplattformen, krever hgy datakvalitet krever at data
samles inn prospektivt, det vil si i sanntid, da registreringer gjort i ettertid lett kan bli mangelfulle.
Neonatalprogrammet er derfor bygget opp for at data skal registreres daglig.

Endelig er fagmiljgets motivasjon for a gjgre komplette og korrekte dataregistreringer sentralt for a
kunne etablere god datakvalitet. Selv om helsepersonell som tilbyr hjelp til syke nyfgdte barn, som
nevnt i kapittel 2.2, har dokumentasjons- og meldeplikt til NNK [3], ansees det som viktig fra
registerets side at neonatalprogrammet er brukervennlig og oppfattes som et nyttig, logisk og
oppdatert verktgy i daglig klinisk praksis for registratorene. Neaer dialog med fagfeller fra
nyfgdtmiljget er derfor avgjgrende. Etter oppfordring fra fagmiljget ble det for eksempel i Ne02021
lagt inn automatiske paminnelser og prosedyrekoder for registrering av vaksinasjon i henhold til
Barnevaksinasjonsprogrammet [30] for pasienter som skal vaksineres i Igpet av oppholdet pa
nyfgdtintensiv.

Det oppfattes fra registerets side at den autonomi og dynamikk som preger samarbeidet mellom
registeret og fagmiljget for stadig utvikling av registreringsplattformen, er avgjgrende for fagmiljgets
motivasjon for registrering av data. Det, i tillegg til registreringsplattformens automatiske
funksjonalitet, danner grunnlaget for at NNK kan samle inn detaljerte data med hgy kvalitet.

6 Elverum hadde ikke noen pasienter aktuelle for denne variabelen i perioden 2019-2022.
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5.6 Metoder for vurdering av datakvalitet

Registerets vurdering av datakvalitet er basert pa datakvalitetsdimensjoner beskrevet av SKDE [31].

Aktualitet, malt som tid fra utskrivelse fra nyfgdtavdeling til data er tilgjengelig i registeret,
monitoreres av registerkonsulent ved a kontrollere manuelt at elektroniske datameldinger fra hver
av landets nyfgdtavdelinger overfgres manedlig (i henhold til avtalt praksis).

Korrekthet, ogsa kalt validitet, skal vurderes i en valideringsstudie i regi av registeret som
kontrollerer data fra NNK opp mot registreringer i MFR og NPR. Se ogsa kapittel 5.5 som beskriver
NNKs prosedyrer for intern sikring av datakvalitet.

Reliabilitet; se kapittel 5.7.3.

Sammenlignbarhet, det vil si i hvilken grad data er sammenlignbare pa tvers av tid, geografi og ulike
datakilder. For a sikre at historiske data i NNK ikke gar tapt, endres ikke eksisterende variabler, men
de nye blir lagt til. Alle innmeldende enheter registrerer data pa likelydende elektroniske
registreringsplattformer (neonatalprogrammet) der registreringsfeltene i all hovedsak er
avkrysningsbokser, numeriske variabler og praktisk talt ikke fritekst. Programmet inneholder et stort
antall valideringsalgoritmer ved plotting av data som skal sikre at kun valide stgrrelser legges inn.
Som beskrevet i kapittel 5.2, er pasientene i NNKs database frem til na i stor grad ikke registrert med
ekte fgdselsnummer. Av den grunn kan ikke NNK data kobles direkte med data i eksterne datakilder.
NNK data ma fgrst kobles med data fra barnets mor i MFR slik at en unik identifisering av hvert enkelt
barn kan sikres.

5.7 Vurdering av datakvalitet

5.7.1 Kompletthet

Kompletthet er vurdert gjennom registerets tilslutningsgrad, dekningsgrad og variabelkompletthet.

5.7.1.1 Tilslutningsgrad

NNK har en tilslutningsgrad pa 100 % ved at alle landets nyfgdtavdelinger leverer data til registeret.
Tabell 3 viser hvilket ar den enkelte avdelingen startet innmelding til NNK.
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Tabell 3. Oversikt over hvilket ér den enkelte nyfadtavdeling’ startet innmelding til NNK.

Arstall Helseforetak Helseregion
2005 Oslo universitetssykehus Rikshospitalet Sar-Jst
2005 Helse Fonna Haugesund sjukehus Vest
2006 Helse Mgre og Romsdal Alesund sjukehus Midt
2006 Helse Nord-Tregndelag Sykehuset Levanger Midt
2006 Helse Stavanger, Stavanger universitetssjukehus Vest
2006 Oslo universitetssykehus Ulleval Sar-Jst
2006 Sykehuset @stfold Kalnes Sar-@st
2006 Vestre Viken Drammen sykehus Sgr-Jst
2007 Akershus universitetssykehus Sgr-@st
2007 Helse Bergen Haukeland universitetssjukehus Vest
2007 Helse Foarde, Farde sentralsjukehus Vest
2007 St. Olavs hospital Universitetssykehuset i Trondheim Midt
2008 Finnmarkssykehuset Hammerfest sykehus Nord
2008 Nordlandssykehuset avd. Bodg Nord
2008 Sykehuset Telemark, Skien Sar-@st
2008 Sgrlandet sykehus Kristiansand Sar-@st
2008 Sgrlandet sykehus Arendal ’ Sar-@st
2008 Universitetssykehuset Nord-Norge Tromsg Nord
2009 Sykehuset Innlandet Elverum Sar-@st
2009 Sykehuset Innlandet Lillehammer Sgr-@st
2011 Sykehuset Vestfold, Tgnsberg Sgr-@st

5.7.1.2 Dekningsgrad

Se kapitlene 5.2 og 5.4.

5.7.1.3 Variabelkompletthet

Tabell 4 viser det nasjonale gjennomsnittet for kompletthet i registrering av sentrale variabler hvor
alle variablene har et landsgjennomsnitt pa 88,2-100 % kompletthet. Komplettheten er beregnet som
et gjennomsnitt av en fireadrsperiode, noe som understreker hgy kompletthet over flere ar. Se videre
figur 37 som gir en tidstrend over kompletthet i registrering av utvalgte variabler.

7 Nyfgdtavdelingen ved Sgrlandet sykehus Arendal ble lagt ned 1. september 2015
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Tabell 4. Kompletthet i registrering av kvalitetsindikatorer.

Kompletthet kvalitetsindikatorer Nasjonalt gjennomsnitt
for arene 2019-2022
Opplysninger retinopati (ROP) 100 %
Opplysninger nekrotiserende enterokolitt (NEC) 99,8 %
Opplysninger antenatale steroider 98,1%
Opplysninger cerebral ultralyd (CUL) 97,8 %
CRIB 2 95,6 %
Blodkultur ved oppstart i.v. antibiotika (AB) 91,0%
CRIB 1 89,3 %
Svar pa blodkultur 88,2 %
100 —
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Figur 37. Landsgjennomsnittlig tidstrend over kompletthet av registrering av data knyttet til sentrale

kvalitetsindikatorer.

Det fremgar av figur 37 at komplettheten for kvalitetsindikatoren «Cerebral ultralyd (CUL)» viser en
tydelig endring fra 2011-2014 til 2012-2015. Pa grunn av lav kompletthet, ble det den gang lagt inn
en funksjonalitet i neonatalprogrammet som innebar at opphold for barn med fgdselsvekt < 1500
ra programmet uten at opplysninger om cerebral

gram og/eller GA < 32 uker, ikke kan skrives ut f
ultralyd er registrert. Det gav raskt en betydelig
variabelen, som beskrevet i kapittel 5.5.
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5.7.2 Korrekthet

Korrekthet er vurdert ut fra i hvilken grad registeret maler korrekte pasienter og korrekt informasjon
om pasientene.

5.7.2.1 Korrekte pasienter

NNK har i samarbeid med fagmiljget fastsatt at alle pasientopphold i norske nyfgdtavdelinger skal
registreres i NNK. | tilfeller der en pasient behandles av nyfgdtlege pa fgde- eller
operasjonsavdelingen etter fgdsel, men dgr pa grunn av alvorlig sykdom fgr pasienten rekker a
overflyttes til nyfgdtavdelingen, skal demografiske pasientdata, behandlingstiltak, diagnoser og utfall
registreres i neonatalprogrammet slik at data rapporteres til NNK.

| den planlagte dekningsgradsanalyse mot NPR vil andel sanne positive i registeret bestemmes.

5.7.2.2 Korrekt informasjon om pasientene

NNKs registreringsplattform inneholder et stort antall daglige dikotome og numeriske variabler uten
fritekst. Funksjonalitet og brukergrensesnitt er kontinuerlig forbedret for a sikre en ensartet og
korrekt registrering. Eksempler pa dette er peketekster, automatiske paminnelser og
kontrollspgrsmal som beskrevet i kapittel 5.5. Samme dags registreringer ved visittgang bidrar til at
data blir registrert korrekt og detaljert. | tillegg er en rekke ngkkelvariabler obligatoriske, dvs. man
kommer seg ikke videre i programmet uten at de er komplettert.

5.7.3 Reliabilitet

Reliabilitet innebaerer i hvilken grad innholdet i registeret er reproduserbart.

NNK har fra etableringen i 2004 arbeidet systematisk med forbedring av kvalitet i rapporterte data.
Malet har veert at data som meldes til registeret skal vaere valide og reliable. Dette er, som tidligere
beskrevet, fgrst og fremst gjort ved stadig forbedring og videreutvikling av neonatalprogrammet med
utstrakt bruk av automatisk funksjonalitet for @ fremme intern validitet.

Neonatalprogrammet bestar av avkrysningsbokser og numeriske variabler og praktisk talt ikke
fritekst. Videre er det bygget inn et stort antall valideringsalgoritmer ved plotting av data som skal
sikre at kun valide st@rrelser legges inn.

| randomisert kontrollerte studier er det krav om at monitorer skal gjennomfgre site visits og ta

stikkprgver. NNK har ikke ressurser til 3 ansette monitorer, men vi mener at funksjonaliteten sgrger
for at dette er ivaretatt i tilneermet samme grad som i en klinisk randomisert kontrollert studie.
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Kapittel 6
Fagutvikling og pasientrettet
kvalitetsforbedring

6.1 Pasientgruppe som omfattes av registeret

Pasientgruppen som omfattes av registeret bestar av alle pasienter som innlegges i landets
nyfgdtintensiv avdelinger. Arsaker til innleggelse omfatter prematuritet, gulsott, infeksjon,
respirasjonsproblemer, ulike former for organsvikt, cerebrale (hjernerelaterte) avvik og skader,
medfgdte misdannelser inklusiv medfgdte hjertefeil, fedselsasfyksi (oksygenmangel ved f@dsel som
pavirker hjernens funksjon), metabolske sykdommer og sjeldne syndromer, se ogsa vedlegg 1 som
inneholder en oversikt over aktuelle ICD 10-diagnosekoder.

Pasientene representerer hele spekteret av sykelighetsgrad fra stabile nyfgdte barn som kun trenger
behandling og overvakning pa grunn av umodenhet, til hgyintensive, kritisk syke nyfgdte barn med
svikt i ett eller flere organsystem. | gjennomsnitt innlegges drgyt 10 % av alle levendefgdte barn i
Norge pa en nyfgdtavdeling. Det er noen flere gutter som innlegges sammenlignet med jenter
(1.2:1).

6.2 Registerets variabler og spesifikke kvalitetsindikatorer

NNK har i samarbeid med fagradet videreutviklet registerets kvalitetsindikatorer. Helsedirektoratet
definerer at en «kvalitetsindikator er et indirekte mal, en pekepinn, som sier noe om kvaliteten pa
det omradet som males» [7]. Kvalitetsindikatorer tar utgangspunkt i ett eller flere av dimensjonene
av kvalitet og kan for eksempel male helsetjenestens tilgjengelige ressurser, pasientforlgpet og
resultat av helsetjenestene for pasientene. Kvalitetsindikatorer bgr ses i sammenheng og kan samlet
gi et bilde av kvaliteten i tjenesten.

Det er vanlig & dele inn kvalitetsindikatorer i tre kategorier:

e Strukturindikatorer (rammer og ressurser, kompetanse, tilgjengelig utstyr, registre m.m.)
e Prosessindikatorer (aktiviteter i pasientforlgpet f.eks. diagnostikk, behandling)

e Resultatindikatorer (overlevelse, helsegevinst, tilfredshet m.m.)

6.2.1 Kvalitetsindikatorer for datakvalitet i form av kompletthet i rapportering av
utvalgte variabler

Hgy datakvalitet i form av komplette registreringer av utvalgte variabler [10], er sentralt i NNKs
arbeid. Hgy datakvalitet sikrer reliabilitet og validitet i rapporter fra registeret.

NNK har 8 kvalitetsindikatorer som omhandler datakvalitet i form av andel komplette registreringer

av utvalgte variabler. Disse listes opp samlet, kun fordelt pa pasientgrupper, da karakteristika av
indikatorene (niva og resultatmal) er felles:
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Premature med GA < 32 og/ eller fgdselsvekt under 1500 gram (6 indikatorer)
e Andel registreringer av opplysninger om bruk av antenatale steroider

e Andel registreringer av opplysninger om nekrotiserende enterokolitt (NEC)
e Andel registreringer av opplysninger om cerebral ultralyd

e Andel registreringer av opplysninger om retinopati (ROP)

e Andel registreringer av opplysninger om CRIB 1-score

e Andel registreringer av opplysninger om CRIB 2-score

Alle pasienter innlagt pa nyfgdtavdelingene unntatt pasienter pa operasjonsdag 0-6 (2 indikatorer)
e Andel registreringer av hvorvidt det ble gjort bloddyrkning f@r oppstart av antibiotika
e Andel registrerte svar pa bloddyrkningen

Indikatorene er prosessindikatorer.
Resultater for indikatorene presenteres pa institusjonsniva.
Resultatmalet er en registreringsandel pa 98 %.

6.2.2 Kvalitetsindikatorer for behandlingsaktivitet og pasientutfall

Pa bakgrunn av at behandling av ekstremt premature barn er definert som en regionalisert oppgave i
nasjonal faglig retningslinje for kompetanse og kvalitet i nyfgdtintensivavdelinger [15], bgr
behandlingsvariabler og utfallsmal som overlevelse og komplikasjoner i nyfgdtperioden
sammenlignes pa regionsniva. Sammenligning pa avdelingsniva gir ikke mening pga. fa pasienter, stor
risiko for seleksjon og stor statistisk usikkerhet. Det er likeledes utfordrende a definere et konkret
kvalitetsmal / behandlingsmal for overlevelse og sykelighet hos ekstremt premature barn. Samtidig
er det ikke gnskelig med stor regional variasjon i behandlingsutfall avhengig av hvor i landet et barn
fodes.

NNK har 10 kvalitetsindikatorer som omhandler behandlingsaktivitet og pasientutfall. Disse
presenteres kort hver for seg:

6.2.2.1 Antibiotikabruk (2 indikatorer)
» Prosessindikatorer
» Varighet av intravengs antibiotikabehandling fgrste 14 dager hos moderat-lett premature og
terminfgdte barn som ikke har fatt en sepsisdose.
» Inkluderte:
A. Barn med GA 32-36 uker (presentert pa institusjonsniva)
B. Barn med GA > 37 uker (presentert pa institusjonsniva)
> Ekskluderte: Pasienter som er operert pa operasjonsdag og fgrste uke etter operasjon (dag 0-6)
» Maltall: maksimalt 3 dagers intravengs antibiotikabehandling fgrste 14 dager hos dager hos
moderat-lett premature og terminfgdte barn som ikke har fatt en sepsisdose.
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6.2.2.2 Behandling med antenatale steroider ved fgdsel fgr uke 34 (2 indikatorer)
» Prosessindikatorer
» Andel mgdre som fgder fgr uke 34 og som har fatt behandling med antenatale steroider
» Inkluderte:
A. Barn med GA < 28 uker (presentert pa regionsniva)
B. Barn med GA < 34 uker (presentert pa institusjonsniva)
» Ekskluderte: Ingen
» Maltall: 290 % av mgdrene som fgder fgr uke 34 skal ha fatt minst en dose antenatale steroider
fod fadsel.

6.2.2.3 Gjennomfgrt sentralisering av ekstremt prematur fgdsel (1 indikator)

» Prosessindikator

» Andel ekstremt premature barn som fgdes ved den fgdeavdelingen i helseregionen som er
utpekt av det regionale helseforetaket til a ivareta primeaerbehandling

> Inkluderte: Barn med GA < 28 uker (presentert pa regionsniva)

» Ekskluderte: Ingen

» Maltall: 295 % av ekstremt premature barn bgr fedes ved den fgdeavdelingen i helseregionen
som er utpekt til 3 ivareta primaerbehandling.

6.2.2.4 Overlevelse ekstremt premature barn (1 indikator)

Resultatindikator

Andel ekstremt premature barn som overlever frem til siste utskrivelse fra nyfgdtavdeling.
Inkluderte: Barn med GA < 28 uker (presentert pa regionsniva)

Ekskluderte: Barn med dgd pga medfgdte misdannelser

Maltall: > 80 % av ekstremt premature barn overlever frem til siste utskrivelse fra nyfgdtavdeling.

YVVVVY

6.2.2.5 Overlevelse uten alvorlig cerebral patologi hos ekstremt premature barn (1 indikator)

> Resultatindikator

» Andel ekstremt premature barn som overlever uten alvorlig cerebral patologi frem til siste
utskrivelse fra nyfgdtavdeling.

> Inkluderte: Barn med GA < 28 uker (presentert pa regionsniva)

» Ekskluderte: Barn med dgd pga medfgdte misdannelser

> Maltall: 2 70 % av ekstremt premature barn overlever uten alvorlig patologi frem til siste
utskrivelse fra nyfgdtavdeling.

6.2.2.6 Lungesykdom hos ekstremt premature barn (1 indikator)

» Resultatindikator

» Andel ekstremt premature barn som far diagnosen bronchopulmonal dysplasi (BPD) ved 36 ukers
postmenstruell alder.

> Inkluderte: Barn med GA < 28 uker (presentert pa regionsniva)

» Ekskluderte: Ingen

» Maltall: < 30 % av ekstremt premature barn utskrevet i live uten BPD.
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6.2.2.7 Tarmsykdom hos ekstremt premature barn (1 indikator)

» Resultatindikator

» Andel ekstremt premature barn i live ved 7 dagers alder som utvikler nekrotiserende enterokolitt
(NEC) med behov for behandling etter fgrste leveuke.

» Inkluderte: Barn med GA < 28 uker (presentert pa regionsniva)

» Ekskluderte: Ingen

» Maltall: < 4 % av ekstremt premature barn i live ved 7 dagers alder utvikler NEC med behov for
kirurgisk behandling.

6.2.2.8 @yesykdom hos ekstremt premature barn (1 indikator)

> Resultatindikator

» Andel ekstremt premature barn som utvikler en sa alvorlig ROP at de mottar behandling med
laser eller anti-VEGF.

> Inkluderte: Barn med GA < 28 uker (presentert pa regionsniva)

» Ekskluderte: Ingen

» Maltall: < 10 % av ekstremt premature barn som utvikler en sa alvorlig ROP at de mottar
behandling med laser eller anti-VEGF.

6.2.3 Kvalitetsindikatorer som grunnlag for kvalitetsforbedringsarbeid

NNK samarbeider med fagradet i utviklingen av ytterligere syv kvalitetsindikatorer innenfor
omradene Mottak og temperaturkontroll av premature barn, Veksthastighet av barn fgdt for uke 32
og Hodeombkretsutvikling hos barn fgdt for uke 32. Etablering av disse indikatorene innebzerer at de
vil bli satsningsomrader for registerets kvalitetsforbedringsarbeid.

6.2.3.1 Mottak og temperaturkontroll premature barn (3 indikatorer)
» Prosessindikatorer
» Innkomsttemperatur/fgrste malte temperatur etter innleggelse pa nyfgdtavdeling.
» Inkluderte:
A. Barn med GA < 28 uker (presentert pa regionsniva)
B. Barn med GA 28 - 31 uker (presentert pa institusjonsniva)
C. Barn med GA 32 - 36 uker (presentert pa institusjonsniva)
» Ekskluderte: Ingen
» Maltall: > 90 % av alle premature barn har fgrste temperatur malt pa nyfgdtavdelingen i
temperaturomradet 36.0-37.5°C.

6.2.3.2 Veksthastighet av barn fgdt fgr uke 32 (2 indikatorer)
» Prosessindikatorer
> Veksthastighet (g/kg/d) fra fédsel og frem til 34 ukers postmenstruell alder.
» Inkluderte:
A. Barn med GA < 28 uker (presentert pa regionsniva)
B. Barn med GA 28 - 31 uker (presentert pa institusjonsniva)
>  Maltall:
A. Barn med GA < 28 uker: 16 g/kg/d
B. Barn med GA 28 - 31 uker: 50 percentilen for nasjonale tall

Tabell 5 gir en oversikt NNKs historiske og nye kvalitetsindikatorer, se for gvrig presentasjon av og
resultater for kvalitetsindikatorene i kapittel 3.1.
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Tabell 5. NNKs historiske og nye kvalitetsindikatorer

Kvalitetsindikator

Kompletthet opplysninger om
antenatale steroider
Kompletthet opplysninger om
nekrotiserende enterokolitt
Kompletthet opplysninger om
cerebral ultralyd

Kompletthet opplysninger om
retinopati

Kompletthet skare av CRIB 1
Kompletthet skare av CRIB 2
Kompletthet opplysninger om
blodkultur ved oppstart av iv AB
Kompletthet svar pa blodkultur

Varighet av AB-beh. ved fraveer av
sepsis, GA 37-42 uker

Varighet av AB-beh. ved fraveer av
sepsis, GA 32-36 uker

Behandling med antenatale
steroider, GA <34 uker
Behandling med antenatale
steroider, GA < 28 uker
Sentralisert ekstremt prematur
fodsel, GA < 28 uker

Overlevelse ekstremt premature,
GA < 28 uker

Overlevelse uten alvorlig cerebral
patologi, GA < 28 uker
Lungesykdom, GA < 28 uker
Tarmsykdom, GA < 28 uker
@yesykdom, GA < 28 uker

Mottak og temperaturkontroll

premature barn, temp.: 36.0-37.5.

GA 32-36 uker
Mottak og temperaturkontroll

premature barn, temp.: 36.0-37.5.

GA 28-31 uker
Mottak og temperaturkontroll

premature barn, temp.: 36.0-37.5.

GA < 28 uker
Veksthastighet frem til PMA 34.0,
GA 28-31 uker

Veksthastighet frem til PMA 34.0,
GA < 28 uker

Kvalitets-
niva

Prosess
Prosess
Prosess
Prosess
Prosess
Prosess
Prosess
Prosess
Prosess
Prosess
Prosess
Prosess
Prosess
Resultat
Resultat
Resultat
Resultat

Resultat

Prosess

Prosess

Prosess

Prosess

Prosess

8 Justert i samarbeid med fagradet
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Grgnt
maltall

98 %
98 %
98 %
98 %
98 %
98 %
98 %
98 %

< 3 dager
< 3 dager
>90 %
>90 %
>95%
>80 %
>70 %
<30%
<4 %

<10%

>90 %

>90 %

>90 %

50
percentil
nasjonalt

16g/kg/d

Gult
maltall

90 %
90 %
90 %
90 %
90 %
90 %
90 %
90 %
3.9

dager
3.9

dager
85 %
85 %
90 %
70 %
65 %
45 %
10%

15%

85 %

85 %

85%

50

Egnet
nasjonal
kval.ind.?
Nei

Nei

Nei

Nei

Nei

Nei

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Relevant i ft
nasj./internasj.
retningslinjer?
Best practice
[11]

Best practice

Best practice

Best practice
[24]

Best practice
Best practice
Best practice
[13]

Best practice
[13]

Best practice
[13]

Best practice
[13]

Best practice
[11]

Best practice
[11]

Nasjonal faglig
retningslinje [15]

Best practice
Best practice
Best practice

Best practice

Best practice
(32]

Best practice
(32]

Best practice
[32,33]

Best practice
(34]

Best practice
[34]

Historisk/
arstall ny

Historisk
Historisk
Historisk
Historisk
Historisk
Historisk
2020
2020
20218
20218
20218
20218
20218
20218
2021-22
2021-22
2021-22

2021-22

2021-23

2021-23

2021-23

2021-23

2021-23



6.3 Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal (PROM og
PREM)

NNK er til forskjell fra de fleste nasjonale medisinske kvalitetsregistre i Norge, ikke samtykkebasert.
NNK gjorde en henvendelse til Folkehelseinstituttet (FHI) som dataansvarlig med forespgrsel om
juridisk vurdering av NNKs hjemmelsgrunnlag i medisinsk fgdselsregisterforskriften for innsamling av
PREM®-data.

Spgrsmalet om NNK har lovlig juridisk adgang til innsamling av PREM og PROM data som del av
registerets virksomhet ble avklart i oktober 2021. FHI sier i sin avklaring «FHI ved Avdeling for
helseregistre som er dataansvarlig for Medisinsk fgdselsregister (MFR) og NNK, vurderer at det per i
dag ikke foreligger lovlig grunnlag for & samle inn disse opplysningene. NNK er a anse som en del av
MPFR. NNK er forankret i Oslo universitetssykehus (OUS), og en databehandleravtale regulerer
forholdet mellom dataansvarlig FHI og databehandler OUS.»

6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helse

6.5 Bidrag til utvikling av nasjonale retningslinjer, nasjonale
kvalitetsindikatorer o.l.

Det er krevende & finne gode kvalitetsindikatorer som gjenspeiler kvaliteten pa behandlingen ved
nyfgdtavdelingene og som ikke forstyrres av seleksjon i utvalg av barn som innlegges pa aktuell
avdeling eller som blir vanskelig a fremstille pa grunn av store og naturlige svingninger grunnet lavt
antall barn i hver gruppe.

For a kunne si noe om kvalitet pa struktur-, prosess- eller resultatniva, ma det foreligge en allment
akseptert norm som er malbar og kan etterprgves. Pa de fleste omrader innen nyfgdtmedisin har det
inntil nylig ikke eksistert fastsatte normer. Nasjonale faglige retningslinjer foreligger for behandling
med terapeutisk hypotermi ved moderat til alvorlig perinatal asfyksi [25, 26], fototerapibehandling
ved hyperbilirubinemi (gulsott) [28], hgrselsscreening av nyfgdte [35] og kompetanse og kvalitet i
nyfgdtintensivavdelinger [15]. Ut over dette finnes det lite eller ingenting som sier noe om hvor
malet for kvalitet skal settes. Forslaget til grenser for akseptabel / ikke akseptabel kvalitet ma derfor
behandles i fagmiljget for konsensus.

Se for @vrig kapittel 6.2.

% Dersom NNK skulle ha samlet inn pasientrapporterte data, matte data veert hentet fra pasientens
foreldre/foresatte og slik sett bestatt av pasientrapporterte erfaringsmal = PREM
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6.6 Etterlevelse av faglige retningslinjer

6.6.1 Etterlevelse av internasjonale og nasjonale retningslinjer

NNK registrerer data for fglgende omrader hvor det foreligger nasjonal konsensus med skriftlige
retningslinjer/ veiledere:

e Behandling av hyperbilirubinemi (gulsott) hos nyfgdte [27, 28]

e Terapeutisk hypotermi ved moderat og alvorlig perinatal asfyksi (oksygenmangel under
fedselen) [25]

e Kompetanse og kvalitet i nyfgdtintensivavdelinger [15]
e Screening av hgrsel hos nyfgdte [35]

6.6.1.1 Behandling av hyperbilirubinemi

Det er en egen modul for registrering av lysbehandling for hyperbilirubinemi i neonatalprogrammet,
se figur 38 (fiktiv pasient). Se kapittel 3.2.4 for beskrivelse av retningslinjen og resultater pa
sykehusniva.

th & <O L)

TEST - 010118
Fodt kL: 08:00 Kjenn: Gutt Pluralitet Singel FV: 7957 GA:27.0 Vekst SGA

() Lagre ||[4) Lagre ogvisning | K Slett |3 Visning ™ Pasient - hovedbilde

Opphald nr.: 1 Inn dato/kl: 01.01.2018 08:30 Ut dato/kl.

Innleggelse | Tiltak fade/op. stud | Lysbehandling ' [Hypotermi '\ CRB  Utskrivning '\ CUL | ROP '\ Emaring ', Antenatale steroider ', Gastrointestinale forhold

Ny bilirubinverdi Ny start / stopp fototerapi

Dato Kl Alder Verdi Inn dato. Inn Kl Ut dato Utk
0L01.2018 1600 10 5400 0201.2018 200 03,01 2018 0900
02012018 0800 24 00 03012018 2100 0401 2018 0900
02012018 20:00 3 12500

03012018 0800 8 96,00

03012018 2000 o0 150,00

04.01.2018 08:00 72 11500

»P Forhandsvis som PDF

Figur 38. Registreringsmodul for lysbehandling i neonatalprogrammet.
Registrering av bilirubinverdier og lysbehandling er direkte knyttet til den norske veilederen for

behandling av gulsott hos nyfgdte [28] i form av et skjema med oversikt over behandlingsgrenser for
ulike vektgrupper, se figur 39 for skjemaets to sider.
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@vrige fargede linjer:

Effektiv fototerapi:

Vesketilfersel:

Screening for guisott kan utfres ved trans cutan fofometri (TcB) eller i biodprave (totalbilirubin,
TSB). TcB pa pannen eller stemum er ikeverdige og filfredstilende noyaklige ved lav TSB. 1)
Ved alder < 48 fimer kan TcB brukes som screening s3 fremt malingen (eller TSB) gjentas,
senest efier 24 tmer. Behandling skal vanligvis ikke startes pa grunnlag av Tc8 alene (se
unntak nedenfor). 2) Ved alder > 48 timer og hvis, TcB + 80 umol /L filsier behandling, mé TSB
males for behandlingsstart. TcB = 250 umol /L md alltid kontrolleres med TSB. Alle bam med
mork hudfarge screenes med TcB eller TSB ved 1 degns alder og evt. fer utskrivning. ABD og
Rhesus utferes hos mor og bam, og DAT pé bamet hos alle som biir synlig ikieriske i ferste
levedegn, og hos alle som behandles for guisott. NB! Ved ekstrem gulsoft og nevrolegiske tegn
P encefalopati skal behandling startes uten a vente pa TSB-svaret (se Akutibehandiing).
Synlig guisott i ferste levedegn er alltid patologisk og skal kontrolleres med TSB med tanke pé
behandiing. Undersak for hemolyse.
Forsiag til indikasjon for ved hemolyse. Intravenest eret
godt altemativ til ved 0.5-1glkg
gis infravenest over 2 timer, kan gientas. Kembineres med intensiv fototerapi. Dersom barnet
er alvoriig sykt - vurder a senke grensen for behandling med 50 umollL). Anemi; Indikasion for
utskiftning hvis Hb | naviestrengsblodet er <11 g/dL, eller 11-13 gldL og TS stiger raskere enn
10 pmoliLfime. Under pagaende, effektiv lysbehandling hos ellers friske terminbam kan
grensen for utskiftningstranfusjon heves 50 pmollL, sik at ore grense biir 450 pmollL
MNar hey TSB/TcB vedvarer, ber man vurdere mer uvanlige arsaker. Siekk resultatene fra
nyfediscreeningen og se veilederen om «Gulsott hos nyfodte som varer >2 ukers.
Indikasjon for lysbehandling i ulike fodselsvekiklasser. Dersom bamet er alvorlig sykt (sepsis,
acidose, asfyksi, hemolyse) - vurder & starte lysbehandling ved 50 umollL. lavere TSB. Hos
premature kan man under pagaende, efiektiv lysbehandling legge indikasjonsgrensen for
utskiftningstransfusjon 50-100 kmollL heyere enn de angitte grensene for fototerapi, avhengig
av hvor sykt bamet ellers er. Hver enkelt pasient ber vurderes individuel.
Er belysning av storst mulig hudomrade (iiten bieie, ikke lue) med imadians >30 pW/em?/nm.
Utstyr for & male imadians ma finnes ved alle avdelinger. Refiekterende flater (hvitt laken
innvendig i sengen og huitt forheng rundt Iyskassen) oker efiekten (| *spekiral styrke’). LED
eller fluorescerende lamper kan senkes til 10-20 em fra bamet for & maksimere effekten. Bamet
kan samtidig legges pa lysmatte. “Dobbeft Iys* kan kanskje eke effekien. Vending av det
avkledde barnet har ingen effekt
Rutinemessig okning av vasske ('ysillegs”) er ikke nedwendig. Frske nylodte skal ha melk (et
binder og ut biliuubinet. Justering av vasketiffarselen
bar skje i forhold il vannge Kiiniske og kiinisk-kjemiske parametre for

Tidlig hjemreise

Akuttbehandling:

Andre retningslinjer:

ten av fototerapi mé falges med TSB-malinger. TcB kan ikke brukes under og inntil 24
fimer efter avsiuttet fototerapi. Ny kontroll av TSB stter 6 timer nar man er pa den stigende
delen av kurven (ferste 3-4 levedagn), evt. noe senere nar man er pa den flate delen av kurven
{(NB! varigheten av fototerapi ber vaere kortest mulig). Fototerapi kan seponeres nar TSB > 20
Mol under lysgrensen pa tidspunktet for pravetakingen. Kontrollen av TS etter seponering
av lys kan avsiuttes ndr 2 pafelgende verdier er fallende eller uendret, og minst 50 pmol/L under
Iysgrensen. Huis et bam er behandlet eller har risikofaklorer (se nedenfor] skal foreldrene fa
skriftig informasjon om gulsatt, og bade muntlig og skriftig beskjed om 3 oppsake fode- elier
nyfedtavdelingen umiddelbart hvis bamet virker gulere, biir slappere, har sitringer/kramper, efler
hvis avieringen mister fargen. De ma fa oppgitt det telefonnummeret de skal ringe ved
spersmal. NB! Ansvaret for oppfeiging av ikteriske nyfedte i de forste 14 levedager tinorer
barsel ikke

Alle bam som skrives Ut far 3 dagers alder vurderes med tanke pa gulsott, evantuelt screenes
med TcB eller TSB. Oppfalging skal organiseres for bam med folgende risikofaktorer: ) TSB
eller TeB ved <30 pmollL under lysgrensen; i) mor Rh-neg eller
blodgruppe 0; /i) syniig quisatt | 1.levedagn; v) <37 ukers gestasjonsalder; v) familiehistorie for
hemolytisk anemi og/eller behandling av neonatal ikterus; ) kefalnematom, fraktur eller annen
sterre blodutredning; vil) etnisk bakgrunn fra @st-Asia. Foreldrene ma fa informasjon (se over).
Foreldre som ringer og er bekymret for at et nyfedt bam har guisott og saméidig er slapp eller
spiser darlig, skal f3 beskjed om & komme direkte fil barsekinyfadtposten. Det skal kke gis rid
per telefon som farer til forsinkeiser, 0g helsestasjonen skal ikke involveres | dette

Nyfadte som innlsgges med uttait guisott (TeB eller visuell vurdering) skal straks legges i
intensiv fototerapi uten & vente pa resultatene av TSB. Dette er sarig viktig for bam med
nevrologiske symptomer. Kommer bamet til en barselpost, skal bamelege straks tikalles for &
vurdere barnet. Intensiv fototerapi bor fortstts inntil man evt begynner utskiftningstransfusjon
g kan gjeme fortsette under utskiftningen (lysmatie). Full nevrologisk nomalisering er
beskrevet ved akutbehandiing av nyfedte som hadde tegn p kjemeikterus. Bamet ber f
vaske (morsmelkimorsmelkerstatning) fitt per o for & oke bindingssteder for bilirubin i tarmen
g ake bilrubin-utskilingzn

Vare retningslinjer er trygge og forebygger kismeiklenus. Foreldre fra andre land kan ikke kreve
at man folger remingsiner ra disse landene, ford deti Inebaster okt ko for fetolkning.

s Sratid . Nakead . Hansen TWR. Nationl guieinesfr reamentof jaundcs n the nembom. Aca

e et av g G, Err Nottat o Thor Wl Ruud Harsen | samarted e
interessegruppen | Nyfodtmesisin. Norsk Bamelegeforen

Figur 39. Norsk veileder for behandling av gulsott hos nyfadte.

Skjemaet er lagt inn i neonatalprogrammet, og registrerte bilirubinverdier og tidspunkter for

lysbehandling knyttes til barnets fgdselstidspunkt (dato + klokkeslett) og legges automatisk inn i
skjemaet, se grgnn pil for bilirubinverdier og oransje pil for lysbehandling i figur 39. Feilregistrerte
verdier kan rettes pa et hvert tidspunkt, og skjemaet oppdateres automatisk ved hver ny

registrering/feilretting. En slik funksjonalitet fremmer riktig registrering av bilirubinverdier noe som

er avgjgrende for at barnet kan fa lysbehandling til rett tid. Retningslinjene viser til at effekten av
lysbehandling ma fglges med blodprgver av bilirubinverdiene, og det er gnskelig at varigheten av

lysbehandlingen er sa kort som mulig [28].
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6.6.1.2 Terapeutisk hypotermi ved moderat og alvorlig perinatal asfyksi

TH registreres i neonatalprogrammet i en egen hypotermimodul, se figur 40 (fiktiv pasient). Se
kapittel 3.2.1 for beskrivelse av retningslinjen og resultater pa sykehusniva.

L S Ee

Hypotermia * Gutt - 010617 [ .
Fodtkl: 08:00 Kjonn: Gutt Pluralitet: Singel FV: 45809 GAi 416 Vekst LGA .

Endre Endre diagnoser ||} Apne siste dagi opphold || Velg dag v (B Nydag || 2 Pasient - hovedbilde
2 72 gnozer |2} Ap giopphold | vely dog JEB ydsg |

Opphold nr.: 1 Inn dato/kl: 01.06.2017 08:30 Ut dato/kl:

[ Opphold | Tiktak fadeop. stue | Lysbehandiing || Hyp X Rapporter  Logg
| &

= (4 Forste dagn

Terapeutisk hypotermi av ennen rsak enn perinatal asfyski Ja ¥ Nei

(5 Tredie doon (2 Fierde deon P Avsiutning degn

Hypotermi startet for innleggelse i avdeling som fullferer hypotermibehandlingen ¥ Ja || Nei

Oppstart deto/K| (for start av aktiv/passiv hypotermibehandling)  01.06.2017 K.  08:00

Alder ved forste tegn til egenrespirasjon / farste gisp (min) [ Apgarscore  imin 0 Smin 2 10min 4
Kramper fer oppstart hypotermi Ja ¥ Nei

Encefalopati for start av hypotermi S5 av) Anvendt kjglemetode

Parameter Mild encefalopati  Moderat encs Alorlig encefalopafi Kielemadrass

Tonus Normal Negs: ¥ Heltsapp CoolCap

Bevisthetsniva Hyperalert ¥ Redusert respons pa stimulering Ingen respons pa stimulering CritiCool v

Spontanmotorikk | Tistede Redusert +* Ingen akivitet Annen metode

stilling Lett dist fieksjon Distal fleksjon, full ekstensjon ¥ Decerebrert

Moros refleks Sterk lav treshold Inkomplett ¥ Fraveerende aEEG monitorering gjort fer oppstart av hypotermi ¥ Ja | Nei
Sugerefleks Svak ¥ Svaklfravesrende Fravasrende Kryss av for aktuelle

Pupiller Wydriasis ¥ Konstringerte Dilterte eller non reakiive Normlt =

Respirasjon Spontan ¥ Periodisk Apnoe

Enkelte kramper
Hiertefrekvens  Takykardi Bradycardi ¥ Taky- brady arvirmi

Kontinuerlige kramper
Encefalopati grad Aworlig

Moderat supressjon

Alverlig supressjon

Blodgass - forste levetime inkludert navlesnorsblod viJa | Nei
pH 69 Navlevene

po2 41 Navlearterie v

pco2 87 Bamet - kapillzsrt

BE 11 Baret - arterielt

Lactat 16 Barnet - venst

Figur 40. Hypotermimodulen i neonatalprogrammet.

| neonatalprogrammet registreres opplysninger om barnets status fgr oppstart av TH, Apgar score
samt en score av graden av encefalopati (hjerneskade). Modulen gir mulighet for registreringer hvert
degn gjennom behandlingen inklusivt avslutningsdagen hvor det ligger en liste for avhaking av
aktuelle diagnoser samt plan for videre oppfglging av barnet.

6.6.1.3 Kompetanse og kvalitet i nyfgdtintensivavdelinger
Se kapittel 3.2.2 for beskrivelse av retningslinjen og resultater pa sykehusniva.

Data om behandling av pasienter pa norske nyfgdtavdelinger registreres i neonatalprogrammet
daglig. Gjennom registrering av aktuell behandlingsaktivitet, kategoriseres pasientene automatisk
innenfor niva 1-5. Nivaplassering skjer etter objektive kriterier [15], se figur 41 (fiktiv pasient).
Eksempelet viser en pasient som har registrert behandlingsaktivitet innenfor niva 1, 2, 3 og 4 og
kategoriseres da med en pleietyngde pa niva 4 som krever en sykepleier-pasient-ratio pa 1:1 pr vakt.
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Vekt (g) 795 HO (cm) (280 Lengde (crm)  |37,0 Registrerende lege

~ | Visit ansv. lege ~ | Registrering avsluttet [

Niva 5 Niva 4 Niva 3 Niva 2 Niva 1
[ ] Dedsdag A Respiator (kenvensjonell) [] ¥ n-CPAP ¥ Nasogastrisk sonde Far enteral ernzering
[] " Mottak av livstruende syk 14 timer [] ¥ High-flow kanyle >= 4L/min [[] " Caffeincitrat [] * Probiotika
[ = anuell luftveisventilasjen eerekatetriserin rneeringsforsterknin
pasient [] ¥ NIPPV / BiPAP ¥ Manuell luft = * Bk - e = e
[] ¥ NO-behandling [] ¥ Oscillator

[ ¥ Innl av perifer arteriekran

[] ¥ Total (kun) enteral ernasring

¥ Morsmelk / bankmelk

[ ¥ N2-Behandling [ ¥ Oral intubasjen i avd [ ¥ Innl av CVK (perk) 1sande [] * Foreldre gir > 4 av 8 maltider
[] ¥ C02-Bhandling [] ¥ Nasal intubasjon i avd W s e e [] ¥ Perifer AK [] ©Seng
[] * Respiratorpasient ledsaget [ ¥ Ekstern hjertekompresjon ductuslukning [ " cvK [] * Permisjon-Fede/Barsel
til annet sykehus [ ¥ Pleuradren innl i avd ¥ Innl av NAK Veneflon [] * Permisjon-hjem-dag
O ie:z;ri;ir:ha:'s:tﬂfllﬁtet [] ¥ PDA ligert i avdleling ¥ Innl av NVK NVK 1" Permisjon-hjem-natt
. [1 ¥ Pleuratapping [] " Pasienten extubert siste 24 timer ¥ NAK | e s rt s,

¥ Peritoneal dialyse FiO2 > 60% (ikke nesekateter) Glukeoseinfusjon
] y g
¥ PI inkl. lipider ¥ IV antibiotika [Endre]

[[] " Assistanse under operasjon ligger i barselavdelingen

[ Serlige forhold [] ¥ Ternporasr epikardiell pacemaker

Figur 41. Registrering av pleietyngde i neonatalprogrammet.

Retningslinjene viser til at nivaplasseringen av pasienter som gjgres innenfor NNK gjennom
neonatalprogrammet, kan benyttes som et verktgy i planleggingen av bemanningsbehov over tid [15]
pa den enkelte nyfgdtavdeling.

6.6.1.4 Screening av hgrsel hos nyfgdte

Helsedirektoratet publiserte i 2016 (oppdatert 2017) en nasjonal faglig retningslinje for screening av
hgrsel hos nyfgdte [35]. Retningslinjen fordrer at alle nyfgdte barn i Norge skal tilbys
hgrselsscreening. Det vises til at personell ved barsel- og nyfgdtavdeling har ansvar for a
giennomfgre hgrselsscreeningen og henvise barn som ikke passerer screeningen til audiologisk
utredning [35]. Det anbefales at friske nyfgdte barn hgrselsscreenes med automatisk transient
fremkalte otoakustiske emisjoner, mens nyfgdte som har vaert innlagt pa nyfgdtintensiv i mer enn 48
timer, bgr utredes med automatisert hjernestammeaudiometri [35].

| neonatalprogrammet har det gjennom flere ar veert registreringsfelt for hgrselsscreening (merk at
alle pasientdata er fiktive og hentet fra en testversjon), se figur 42:
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Figur 42. Registrering av hgrselsscreening i neonatalprogrammet

Den nasjonale faglige retningslinjen viser til at barn som ikke passerer hgrselsscreeningen, bgr testes
for cytomegalovirus (CMV) [35, 36]. En medfgdt CMV infeksjon er den hyppigste ikke-genetiske arsak
til sensorinevralt hgrselstap og pavises hos ca. 7-10 % av nyfgdte som ikke passerer
hgrselsscreeningen [37]. Se ogsa kapittel 6.6.2.4 som beskriver hvordan paminnelser om testing for
CMV er lagt inn i neonatalprogrammet.

6.6.2 Etterlevelse av nasjonale veiledere eller beskrevet best practice

NNK registrerer data knyttet til behandling basert pa nasjonale veiledere eller beskrevet best practice
innenfor fglgende omrader:

e Behandling med antibiotika ved mistanke om infeksjon [13]

e Antenatal nevroproteksjon ved prematur fgdsel [11]

e Probiotika som forebyggende behandling mot nekrotiserende enterokolitt [21]

e Testing for cytomegalovirus (CMV)-infeksjon av barn med GA < 34 uker og barn med GA > 34
uker som ikke kan hgrseltestes innen de 10 fgrste levedagene pa grunn av
intensivbehandling [36]

e Barnevaksinasjonsprogrammet inkludert vaksinasjon av premature [30, 38]

Det er detaljert beskrevet i NNKs arsrapport for 2020 hvordan variabler knyttet til best practice
innenfor disse omradene blir registrert i neonatalprogrammet.
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6.6.2.1 Behandling med antibiotika

Bruk av antibiotika (AB) er en sentral del av behandlingen av premature og syke nyfgdte barn. |
Metodebok i nyfadtmedisin fremgar det at hovedprinsippet ved AB-behandling er a starte med AB
ved mistanke om sepsis pa bakgrunn av sykehistorie (evt. risikofaktorer), klinikk og
laboratorieprgvesvar [13]. AB-behandling bgr avsluttes innen 36-48 timer dersom barnet ikke har

kliniske symptomer pa infeksjon, blodkultursvar er negativ og gvrige infeksjonsprgver (CRP) ikke har
bekreftet en pagaende infeksjon.

Som beskrevet i kapittel 5.5, registreres variabler knyttet til AB-behandling i neonatalprogrammet.
Ved en infeksjon, vil hele forlgpet bli registrert med dato for blodkultur, klokkeslett og dato for
oppstart med AB-behandling, antall dager med AB samt registrering av type mikrobe ved oppvekst i
blodkultur. Dersom det viser seg at barnet etter oppstart av AB ikke hadde infeksjon, blir det

registrert at blodkultur var negativ og det ma registreres en arsak til AB-behandling. Se for gvrig
resultater i kapittel 3.2.

6.6.2.2 Antenatal nevroproteksjon

Antenatal nevroproteksjon (magnesiumsulfat) kan redusere risikoen for cerebral parese hos
premature [11]. Norsk gynekologisk forenings veileder i fedselshjelp [11] foreslar at mor behandles
med magnesiumsulfat nar fadsel forventes innen 24 timer ved svangerskapsvarighet 23°-31° uker.

I Ne02021 er det lagt inn en automatisk spgrring for premature pasienter med FV < 1500 gram/ GA <
32 uker, om hvorvidt mor fikk magnesiumsulfat fgr fgdselen. Spgrringen kommer ved opprettelse av
f@rste innleggelsesdag i fgrste opphold pa det sykehuset der barnet ble fgdt, se figur 43.

o e ’
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sykehus [1 ¥ Pleuradren innl i avd Oppgi bolusdose i gram 4

e
ErETTEE T z : 1 4
[ * Respiraterpasient flyttet innen [ ¥ eDA ligert i avdeling O ‘misjon-hjem-dag

Figur 43. Automatisk spgrring om antenatal nevroproteksjon i Neo2021

Opplysningene blir lagret i en egen mappe som er merket med en gul varseltrekant som innebzerer at
registrering her er obligatorisk for at oppholdet skal kunne skrives ut.
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6.6.2.3 Behandling med probiotika

Ekstremt premature barn er, som tidligere nevnt, i risiko for a fa nekrotiserende enterocolitt (NEC)
som er en alvorlig tarmsykdom med hgy dgdelighet. Internasjonal forskning gir til en viss grad sterke
holdepunkter for at behandling med probiotika kan forebygge NEC [39]. | det norske
nyfgdtmedisinske fagmiljget er det konsensus for & behandle ekstremt premature med probiotika fra
3.-4. levedggn og frem til postmenstruell alder 34 uker eller utskrivelse til hjemmet [21]. NNK har
gjennom flere ar registrert behandling med probiotika pa norske nyfgdtavdelinger gjennom
neonatalprogrammet, se figur 44:

e °

Skal pasienten ha Probiotika

| E] la || E] Mei || Q kke aktuelt for denne pasienten |

Figur 44. Automatisk spgrring vedragrende Probiotika pG bakgrunn av pasientens gestasjonsalder og
fodselsvekt

6.6.2.4 Testing for cytomegalovirus

Testing for medfgdt eller ervervet CMV infeksjon gj@res ved a teste for CMV i en spyttprgve fra
barnet. Dersom spyttprgven gir positivt utslag for CMV, skal det gjgres en PCR-test av CMV i urin.
Hvis ogsa PCR-urinprgven er CMV positiv, skal barnet henvises for oppfglging ved gre-nese-hals-
avdeling/Hgresentral [13, 37].

| Ne02021 er det lagt inn automatisk sp@rring for om CMV-spytt-test er utfgrt pa levedag 3 for
premature med GA < 34 uker og for pasienter med GA > 34 uker som er for syke til 3 gjennomfgre
hgrselsscreening (det vil si, dersom det er haket av for respirasjonsstgttende behandling som
konvensjonell respiratorbehandling, oscillator, NCPAP, BiPAP/NIPPV eller High Flow). Hvis det svarers
«Nei», vil spgrringen fortsette de kommende dagene frem til det svares «Ja» eller «lkke aktuelt for
denne pasienten». Dersom det klikkes pa «Ja», vil det automatisk hakes av for registreringsfeltet
«CMV-spyttprgve» i mappen Mikrobiologi med dagens dato som prgvedato (merk at alle pasientdata
er fiktive og hentet fra en testversjon), se figur 45:
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Figur 45. Registrering av CMV-testing i Neonatalprogrammet |

10 dager etter at det er svart «Ja» pa at CMV-spyttprgve er tatt, vil det komme spgrsmal om
resultatet av spyttprgven. Dersom det klikkes pa «Resultat foreligger ikke enda», vil spgrringen
fortsette de pafglgende dagene frem til det svares «Negativ» eller «Positiv». Hvis det svares
«Positiv», vil det komme opp spgrsmal om det er testet for CMV i urin. Dersom det klikkes pa «Nei»,
fortsetter spgrring de pafglgende dager frem til det klikkes «Ja» eller «lkke aktuelt for denne
pasienten» som ved CMV spytt-test. Ved klikk pd «Ja», kommer det spgrring etter ytterligere 10
dager om resultatet av CMV-urin PCR-test hvor det kan registreres om resultatet var negativt,
positivt eller om resultatet ikke foreligger enda. Hvis det klikkes pa «Positiv», kommer det
paminnelse om at barnet skal henvises til hgresentral eller gre-nese-hals avdeling for videre
oppfalging samt at man far mulighet til 3 registrere CMV-diagnosen P35.1 Medfadt
cytomegalovirusinfeksjon.

Dersom en pasient far et patologisk resultat pa hgrselsscreeningen, skal det testes for CMV-
infeksjon. Det er da viktig at registreringsfeltet for CMV spytt-test aktiveres manuelt av registrator i
mappen Mikrobiologi pa den aktuelle dagen, slik at oppfglgende funksjonalitet med etterspgrring av
prgvesvar og om det skal tas CMV PCR prgve i urin blir aktivt.
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6.6.2.5 Barnevaksinasjonsprogrammet

Folkehelseinstituttets (FHI) Barnevaksinasjonsprogram [30, 38] er gjennom tidene blitt endret flere
ganger. Den siste endringen, gyldig fra 1. mai 2019, innebarer at premature med GA < 32 uker skal fa
tilbud om en ekstra dose kikhoste-holdig seksvalent vaksine, se tabell 6.

Tabell 6. Folkehelseinstituttets (2019) Barnevaksinasjonsprogram for fgrste levedr inkludert
anbefalinger for premature barn. Vaksinasjon av premature - FHI

ALDER 6— 8 uker 3 maneder 5 maneder 12 maneder

Seksvalent vaksine Seksvalent vaksine Seksvalent vaksine
VAKSINE (DTaP-1PV-HB-Hib) (DTaP-1PV-HB-Hib) (DTaP-1PV-HB-Hib)
Dose 1 Dose 2 Dose 3

Pneumokokkvaksine Pneumokokkvaksine Pneumokokkvaksine

(PKV13) (PKV13) (PKV13)
Dose 1 Dose 2 Dose 3
Rotavirus vaksine Rotavirus vaksine
Dose 1 Dose 2
Ev.
BCG vaksine

- Ekstra dose (dose 0) kikhoste-holdig seksvalent vaksine til premature fadt for gestasjonsuke 3240

Barnevaksinasjonsprogrammet

Svaert premature barn, og ogsa andre syke nyfgdte barn som har behov for behandling over lang tid,
er gjerne fortsatt innlagt pa nyfgdtavdelingen nar de er blitt gamle nok til at de bgr vaksineres mot
bestemte barnesykdommer. | Ne02021 er det derfor lagt inn automatiske paminnelser om tidspunkt
for vaksinasjon i fgrste levear i henhold til Barnevaksinasjonsprogrammet, se eksempel i figur 46:

Neonatalprogrammet x M
2] :

Pasienten er i dag 6 uker kronologisk alder. Er det aktuelt med vaksiner i hht
Barnevaksinasjonsprogrammet ?

* Kombinasjonsvaksine mot difteri, stivkrampe, kikhoste, poliomyelitt, Hib-vaksine og hepatitt B a
* Vaksine mot rotavirus .
* Evt. vaksine mot tuberkulose/ BCG (gjelder kun barn i risikogrupper) I
I

] ] ] — ) |

| & Ja “ & nei “ &) Paminn meg senere ‘ i

Figur 46. Automatisk pdminnelse om tid for vaksinasjon i henhold til Barnevaksinasjonsprogrammet

Paminnelsene reflekterer veilederen fra FHI ut fra pasientens GA ved fgdsel og aktuell kronologisk
alder. I tillegg til pop-up paminnelser, er det lagt inn nye felt slik at det kan registreres at barnet er
vaksinert. Aktivering av ett eller flere av disse feltene vil automatisk generere prosedyre- og SYSVAK-
koder.
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6.7 Pasientrettet kvalitetsforbedring

Ett av NNKs hovedformal er & overvake pasientbehandling pa norske nyfgdtavdelinger og eventuelt
avdekke forskjeller i behandling mellom sykehus og/eller helseregioner for a hindre en ugnsket
variasjon i behandlingstilbud avhengig av geografisk bosted.

Klinisk forbedringsarbeid som utgar fra NNK, har gjennom arene hovedsakelig veert basert pa
nasjonale populasjonsstudier som strekker seg over flere ar. Slike studier gjgr det mulig a vise
ugnsket variasjon i pasientbehandling mellom nyfgdtavdelingene i Norge [40-42], i tillegg til at det gir
mulighet til 8 sammenligne norske resultater med resultater fra sammenlignbare land internasjonalt
[16]. Nasjonale kohortstudier vil ogsa fremover veere sentralt for NNK, se tabellene 11-14. Samtidig
initierer NNK fra 2022 kvalitetsforbedringsprosjekter i samarbeid med fagradet i tillegg til at
kvalitetsforbedringsprosjekt basert pa NNK data er satt i gang lokalt, se tabell 7-10.

Pa NNKs registerkonferanse i 2022 presenterte NNK i samradet med fagradet blant andre to nye
kvalitetsindikatorer som planlegges & danne grunnlag for kvalitetsforbedringsprosjekter pa norske
nyfgdtintensiv avdelinger. Disse to er Mottak og temperaturkontroll av premature barn og
Veksthastighet blant barn med GA < 32 uker.

Kvalitetsforbedringsarbeid skal veere ett av hovedtemaene ved NNKs registerkonferanse i 2023, og
giennom work shop’s vil prosjektgrupper etableres og tiltak og gjennomfgring av prosjektene
planlegges. Dette er altsa prosjekter som initieres av NNK, men som ma ledes og gjennomfgres lokalt
ved de nyfgdtavdelinger som gnsker a delta. Beskrivelsene av tiltak og gjennomfgring i tabellene 8 og
9 er dermed preliminzere, og kan f@rst beskrives i detalj i arsrapport for inneveerende ar.

Redusert AB-bruk har veert et fokusomrade for NNK gjennom flere ar, og som vist i kapittel 3.2.3, er
bruk av AB redusert ved landets nyfgdtavdelinger i Igpet av de snart siste 15 ar. Det inkluderer en
reduksjon av AB ogsa ved nyfgdtintensiv pa OUS Rikshospitalet i perioden. Resultater fra NNK viser
imidlertid at nyfgdtintensiv pa Rikshospitalet har hatt en betydelig hgyere forekomst av AB-bruk
sammenlignet med landets gvrige nyfgdtavdelinger, se figurene 47 og 48. Da Rikshospitalet har
landsfunksjon for barn med medfgdte hjertefeil samt en selektert fedegruppe som inkluderer
sykdom hos mor og/eller forventet sykdom hos barnet, kan noe av forskjellen i AB-bruk tilskrives en
selektert pasientgruppe med mer patologi sammenlignet med gvrige nyfgdtavdelinger samtidig som
det antageligvis ikke kan tilskrive hele forskjellen.

| 2022 startet ledelsen ved nyfgdtintensiv pa Rikshospitalet planlegging av et
kvalitetsforbedringsprosjekt med hensikt 3 redusere AB-behandling med 30 % i Igpet av 2023.

| tabell 6 presenteres pasientrettede forbedringsomrader identifisert i 2021 og 2022 og resultater fra

henholdsvis en lokal observasjonsstudie og tre nasjonale populasjonsstudier, som ble publisert i 2021
og 2022.
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Tabell 7. Forbedringsomrdder identifisert med utgangspunkt i registerets resultat i

rapporteringsdret

Pasientrettede
forbedringsomrader
identifisert i 2021-2022

1) Antibiotikabruk, identifisert i 2022
VURITISE: Vurdering av risikobarn for tidlig sepsis.

Hensikten med prosjektet er a redusere AB-bruk pa nyfgdtintensiv pa
OUS Rikshospitalet med 30 % i Igpet av 2023.

Reduksjon av AB-bruk innebarer a unnlate a starte behandling basert
pa blodprgver tatt av asymptomatiske barn. | stedet for
blodprgvescreening, skal barn med risikofaktorer rutinemessig klinisk
undersgkes med et standardisert verktgy, Tidlig varslingsscore. Pa den
maten skal det sikres at nyfgdte med risiko for 3 utvikle tidlig sepsis
fanges opp og far AB-behandling i tide.

Risikofaktorer for tidlig sepsis blant premature (GA < 35 uker) [43]:

e Cervixinsuffisiens

e Spontane premature rier

e Langvarig vannavgang > 24 timer (obs! hvis GA < 32 uker)

e Klinisk mistanke om korioamnionitt, eller

e Akutt oppstatte og uforklarte avvik ved fosterundersgkelse som
patologisk CTG / truende asfyksi

Risikofaktorer for tidlig sepsis blant terminfgdte (GA > 35 uker) [43]:

e Vannavgang > 24 timer?®, ikke adekvat i.v. AB (fgrste dose minimum
4 timer fgr forlgsning) til mor

e  Korioamnionitt (mistenkt)

o Maternell (vedvarende) intrapartum temperatur > 38 °C

e  Gruppe B streptokokk-infeksjon hos mors tidligere barn

2) Mottak og temperaturkontroll av premature barn, identifisert i
2021

WHO definerer temperatur pa 36.0-36.4 °Csom mild hypotermi (cold
stress), 32.0-35.9 °C som moderat hypotermi og < 32.0 °C som alvorlig
hypotermi. WHO anbefaler at malomradet for temperatur pa nyfgdte
b@r veere innenfor 36.5-37.5 °C [44].

Hypotermi hos nyfgdte er assosiert med gkt mortalitet, men spesielt
ved lave temperaturer (<35.5 °C). Ved mottak av premature barn er det
sentralt & unnga alvorlig hypotermi (samt hypertermi) fra fedsel til
innleggelse pa nyfgdtavdelingen.

Malsetningen for arbeidet er at premature barn ved innkomst til

10 Endres til 18 timer i hht Fgdselsveileder nar cut-off for langvarig vannavgang er endret fra 24 til 18 timer i

fedeprogrammet Partus
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nyfgdtavdelingen har en temperatur innenfor omradet: 36.0-37.5 °C.

3) Veksthastighet av barn GA < 32 uker, identifisert i 2021

Ernaering av de minste premature sgker a sikre en vekst tilsvarende
veksten barnet ville hatt om det fortsatt var i mors mage samt &
optimalisere hjernens utvikling [45].

Det foreligger ingen nasjonale retningslinjer for ernaering av ekstremt
premature barn i Norge. Selv om klinisk praksis er basert pa
internasjonale retningslinjer [46] og best practice [47], antas det 3
foreligge ulike prosedyrer for ernzering av premature med GA < 32 uker
pa de ulike nyfgdtavdelingene. | samarbeid med fagmiljget og fagradet,
starter derfor NNK et kvalitetsforbedringsarbeid som skal male
veksthastighet for premature med GA < 32 uker.

Nasjonale tall for veksthastighet i denne pasientgruppen, vil kunne
avdekke eventuell ugnsket variasjon i ernaering av premature pa
regions- og institusjonsniva. Samtidig forventes det at et felles fokus fra
hele fagmiljget vil styrke kunnskapsutvekslingen mellom
nyfgdtavdelingene samt a bidra til en nasjonal konsensus/ nasjonale
retningslinjer for ernsering av premature med GA < 32 uker.

Lokal
observasjonsstudie
hvor resultater ble
publisert i 2021-2022

4) Antibiotikabehandling og resistensutvikling, giennomfgrt i 2019 og
resultater publisert i 2022

Observasjonsstudie av AB-behandling og resistensutvikling over en 10-
ars periode pa nyfgdt intensiv OUS, basert pa NNK data og elektroniske
pasientjournaler [48]. Hensikten med studien var a undersgke fordeling
av agens og dekningsgrad ved bruk av empirisk AB ved tidlig og sen
sepsis i arene 2010-2019.

Studien var del av et st@rre, allerede etablert og fortsatt pagaende
prosjekt: «Neonatal sepsis, antibiotikabehandling og antibiotika
resistens ved Nyfgdtavdelingen, OUS 2009-2023», der hovedformalet er
a kvalitetskontrollere og forbedre praksis for AB-behandling ved
avdelingen [48].

Nasjonale populasjons-
studier hvor resultater
ble publisert i 2021-
2022

5) Prediktorer for vellykket avvenning fra respirator hos ekstremt
premature barn, resultater publisert i 2022

Nasjonal populasjonsbasert PhD-registerstudie av premature med GA <
26 uker, innlagt i perioden 2013-2018, hvor malet var a identifisere
prediktorer som kan benyttes i beslutningsprosessen mot en vellykket
ekstubasjon.

Mekanisk ventilasjon innebaerer at pasienten far helt eller delvis hjelp til
a puste av en respirator. De ekstremt premature er som regel alltid
avhengige av en respirator for a kunne overleve de fgrste dagene og
ukene etter fgdselen. Samtidig gker risikoen for kronisk skade pa
barnets lunger (BPD) med gkende varighet av respiratorbehandling.

Norsk Nyfgdtmedisinsk Kvalitetsregister 64




Ekstubasjon innebaerer at barnet tas av respirator og ma puste selv med
eller uten en annen non-invasiv form for pustestgtte.

6) Tidlig surfactant og non-invasiv ventilasjon versus intubering og
surfactant, resultater publisert i 2022

En propensity score-matchet nasjonal studie av ekstremt premature GA
< 28 uker i perioden 2012-2018. Hensikten med studien var a
sammenligne pasientutfall etter mindre invasiv surfactant
administrasjon (LISA) og primaer endotrakeal intubasjon (non-LISA).

7) Antibiotikabehandling av termin- og nzaer-terminfgdte barn,
resultater publisert i 2021

Nasjonal populasjonsbasert registerstudie av barn fgdt til termin eller
naer termin (GA = 34.0 uker) i perioden 2015-2019. Hensikten med
studien var a undersgke hvorvidt nasjonal og lokale AB-
handteringsprosjekter har redusert AB-bruk blant nyfgdte og a
monitorere potensielle endringer i ugnskede pasientutfall.

Tabell 8. Antibiotikabehandling Tiltak og resultat

Aktuelt forbedringsomrade Kvalitetsindikator: Antibiotikabruk

«VURITISE: Vurdering av risikobarn for tidlig sepsis»

Tiltakene skal sikre en systematisk vurdering av nyfgdte barn som
har risiko for a utvikle tidlig sepsis.

Hva ble gjort av hvem/hvor Jordmor, barne-/sykepleier pa fgde- og barselavdeling benytter

Tidlig varslingsskar-nyfgdte (TVS-N) [49] for & fange opp forverring
av klinisk tilstand pa et tidlig stadium.

e Alle barn, uavhengig av risikofaktorer, skares med TVS-N
samtidig med 2-4 timers-stellet.

e Barn uten risikofaktor og med normal 2-4 timers TVS-N skal
ikke skares igjen utenom pa indikasjon

e Barn med risikofaktor observeres (minst) i hht anbefalingene i
et eget risikofaktorskjema

Resultatet av skar er delt inn i hvit, gul eller r@d skar der hvit
indikerer et friskt barn, ved gul skar skal jordmor varsles og barnet
skares pa nytt innen 30 minutter, mens ved rgd skar skal jordmor
varsles umiddelbart og barnelege tilkalles i tillegg til at kontinuerlig
overvakning av barnet skal fortsette.
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Hvilke resultater ble
oppnadd?

Resultater skal males etter at aret 2023 er avsluttet.

Tabell 9. Mottak og temperaturkontroll av premature barn Tiltak og resultat

Aktuelt forbedringsomrade

Mottak og temperaturkontroll av premature barn

Hva ble gjort av hvem/hvor
og nar?

Metodebok i nyfgdtmedisin 2019 [50] viser til at ved fgdsel og
mottak av ekstremt premature (GA<28 uker), skal fglgende tiltak
iverksettes pa fgde-/operasjonsstuen av leger/sykepleiere fra
nyfgdtavdelingen for a sikre at barnet ikke blir hypotermt:
e Barna legges umiddelbart i plastpose for 8 unnga varmetap
e Bruk overvarme pa asfyksibord
e Sett varmehette pa barnets hode
e Fgrste temperatur av barnet skal males aksillaert senest 10
min etter fgdsel, deretter omtrent hvert 10. min inntil
hudprobe for kontinuerlig temperaturmaling er lagt pa
¢ Ved ankomst nyfgdtavdelingen skal barnet legges i apen
kuvgse, fortrinnsvis en Giraffe-kuvgse som kan lukkes.
Behold plastposen rundt barnet inntil kuvgsen er lukket og
det er oppnadd tilstrekkelig varme og luftfuktighet (> 85 %)
inne i kuvgsen. Deretter skal posen tas bort. [50].

Ved mottak av premature barn med GA 28-36 uker, skal
temperaturkontroll i mottakssituasjonen opprettholdes ved bruk
av lue pa barnet, overvarme pa apne kuvgser og gjentatte malinger
av barnets temperatur [51].

Hvilke resultater ble
oppnadd?

Prosjektet er ikke startet enda.

Tabell 10. Veksthastighet av barn GA < 32 uker Tiltak og resultat

Aktuelt forbedringsomrade

Veksthastighet av barn GA < 32 uker

Hva ble gjort av hvem/hvor
og nar?

Veksthastigheten skal males fra barnets fgdselsvekt og frem til
oppnadd vekt ved postmenstruell alder 34.0 uker. Tiltakene for a
oppna en gnsket veksthastighet planlegges etablert giennom work
shop pa NNKs registerkonferanse i september 2023.

Hvilke resultater ble
oppnadd?

Prosjektet er ikke startet enda.
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Tabell 11. Antibiotikabehandling og resistensutvikling Tiltak og resultat

Aktuelt forbedringsomrade Antibiotikabehandling og resistensutvikling

Hva ble gjort av hvem/hvor Observasjonsstudie av 5 249 nyfgdte barn som hadde totalt 6 321

og nar? opphold pa nyfgdtintensiv pa OUS. [52]
Hvilke resultater ble 324 positive blodkulturer fra 287 barn ble identifisert og disse
oppnadd? inkluderte 30 tidlig sepsis (innenfor fgrste 72 timer etter fgdsel) og

305 sen sepsis -episoder. De mest hyppige agens for tidlig sepsis
var gruppe B streptokokker (33.3 %), escherichia coli (20.0 %) og
staphylococcus aureus (16.7 %) hvorav alle var fglsomme for
empirisk ampicillin og gentamicin. Sen sepsis var hyppigst
forarsaket av coagulase-negative staphylococcer (CONS) (73.8 %),
staphylococcus aureus (15.7 %) og enterococci (6.9 %). CONS,
staphylococcus aureus, enterococci, escherichia coli, klebsiella og
enterococci representerte 91.9 % av episodene med sen sepsis og
var fglsomme for vancomycin og cefotaxime (96.1 %), vancomycin
og gentamicin (97.0 %) og cloxacillin og gentamicin (38.1 %). [52]

Studien viste at empirisk behandling med ampicillin og gentamicin
var adekvat ved tidlig sepsis. En kombinasjon av vancomycin og
gentamicin kan vaere et tryggere alternativ til cefotaxim i
behandlingen av sen sepsis da det reduserer eksponering til
bredspekret antibiotikum. [52]

Tabell 12. Prediktorer for vellykket avvenning fra respirator hos ekstremt premature barn
Tiltak og resultat

Aktuelt forbedringsomrade Prediktorer for vellykket avvenning fra respirator hos ekstremt
premature barn

Hva ble gjort av hvem/hvor Blant 482 barn ble 316 fgrste-ekstuberings-forsgk identifisert, og
og nar? av disse ble 173 (55 %) vellykket ekstubert, mens det fgrste
forsgket mislyktes hos 143 (45 %) barn. [53]

Hvilke resultater ble 83 % av barna ble ekstubert fra konvensjonell

oppnadd? respiratorbehandling, og 17 % ble ekstubert fra hgyfrekvent
ventilering. En pre-ekstuberings FiO, < 0.35, hgyere Apgar-score,
hgyere GA, hunnkjgnn og hgyere postnatal alder var viktige
prediktorer for vellykket ekstubering fra konvensjonell
respiratorbehandling. Ved ekstubering fra hgyfrekvent ventilering
var pre-ekstuberings FiO, < 0.35 en relevant prediktor for vellykket
ekstubering. [53]

Studien foreslar at gkt oppmerksomhet rettet mot oksygenbehov,
kignn og generell tilstand ved fgdsel kan gke raten av vellykket
ekstubering av ekstremt premature ved fgrste forsgk. [53]
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Tabell 13. Tidlig surfactant og non-invasiv ventilasjon versus intubering og surfactant Tiltak
og resultat

Aktuelt forbedringsomrade Tidlig surfactant og non-invasiv ventilasjon versus intubering og
surfactant

Hva ble gjort av hvem/hvor Pasientgruppen som fikk surfactant ved LISA ble sammenlignet
og nar? med alle non-LISA pasienter og non-LISA som fikk surfactant etter
intubering. Det ble brukt en propensity score (PS)-kobling for 3
identifisere non-LISA pasienter som var like i hht til potensielle
confoundere. Sentrale utfallsmal for studien var frekvens og
varighet av mekanisk ventilasjon, overlevelse, neurologisk og
gastrointestinal morbiditet og behov for ekstra oksygen eller
respirasjonsstgtte ved postmenstruell alder (PMA) 36 og 40 uker.

(54]
Hvilke resultater ble Analysen ble avgrenset til nyfgdte med GA 25 — 27 uker (n=843, 26
oppnadd? % LISA) fordi LISA sjeldent ble anvendt ved lavere GA. Det var ingen

signifikant sammenheng mellom nyfgdtavdelingene i hht andel
behandlet med LISA og andel som fikk mekanisk ventilasjon. |
datasettet med PS-kobling, ble feerre LISA barn behandlet med
mekanisk ventilasjon (61 % vs. 78 %, p<0.001) og de hadde feerre
dager med mekanisk ventilasjon (mean difference 4.1, 95 % CI 0.0
— 8.2 dager) og lavere mortalitet ved PMA 40 uker (absolute
difference 6 %, p=0.06) sammenlignet med alle non-LISA
pasientene, men kun en lavere rate av mekanisk ventilasjon (64 %
vs. 97 %, p<0.001) og fzerre dager pa mekanisk ventilasjon (mean
difference 5.8 %, 95 % Cl 0.6 til 10.9 dager) sammenlignet med
non-LISA pasienter som fikk surfactant etter intubering. [54]

LISA reduserte frekvens og varighet av behandling med mekanisk
ventilasjon, men hadde ingen andre klare fordeler. [54]

Tabell 14. Antibiotikabehandling av termin- og naer-terminfgdte barn Tiltak og resultat

Aktuelt forbedringsomrade Antibiotikabehandling av termin- og nzer-terminfgdte barn

Hva ble gjort av hvem/hvor Observasjonsstudie av alle levendefgdte barn med GA 2> 34.0 uker
og nar? fedt pa sykehus i Norge i perioden 2015-2019 (n = 282 046).
Primeerutfall var andelen nyfgdte som ble behandlet med AB fra
levedag 0-28. Sekundaerutfall var varighet av AB-behandling og
behandlingsepisoder definert som kultur-positiv sepsis, klinisk
sepsis eller ingen sepsis. [55]

Hvilke resultater ble 7 365 (2.6 %) nyfgdte ble behandlet med intravengs AB med en
oppnadd? reduksjon fra 3.1 % i 2015 til 2.2 % i 2019 (30 % reduksjon; P <
.001). Sykehus som hadde AB-handteringsprosjekter erfarte den
stgrste reduksjonen i AB-behandling (48 % vs. 23 %; P < .001). Det
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var en liten nedgang i median varighet av AB-behandling av
nyfgdte uten sepsis fra 2.93 til 2.66 dager (P < .011), og geografisk
variasjon ble redusert i Igpet av studieperioden. Totalt antall dager
med AB-behandling ble redusert med 37 % fra 2015 til 2019
(119.1/1000 vs. 75.6/1000; P < .001). Sepsis ble bekreftet med
blodkultur hos 216 nyfgdte (insidensrate 0.73 per 1000
levendefgdte). De fant ingen gkning i behandlingsstart etter 72
timers alder etter fadsel, og sepsisrelaterte dgdsfall vedvarte pa et
lavt niva. [55]

| Igpet av studieperioden var det en betydelig nedgang i andelen
nyfgdte som ble behandlet med AB sammen med en nedgang i
behandlingsvarighet for nyfgdte uten kultur positiv sepsis. [55]
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6.8 Pasientsikkerhet

Komplikasjoner og ugnskede hendelser registreres i NNK i det omfang som presenteres gjennom
pasientforlgp og behandlingsaktivitet. For eksempel vil behandlingsaktivitet ved forlenget behov for
mekanisk ventilasjon, sepsis eller uventet dgd, registreres i neonatalprogrammet.

Ved registrert avvik i behandling av pasientopplysninger i registeret med betydning for
konfidensialitet og personvern, skal databehandler uten opphold informere dataansvarlig om
avviket. Avviket skal ogsa meldes gjennom OUS’s interne avvikssystem Achillles. Databehandler skal i
samarbeid med dataansvarlig iverksette tiltak for a begrense skadevirkninger, forhindre gjentagelser
og ved tiltak lukke avviket.

Awvik kan ha fglgende grunnlag:

Brudd pad konfidensialitet: Utilsiktet eller ulovlig utlevering av, eller tilgang til, personopplysninger.
Brudd pd integritet: Utilsiktet eller ulovlig endring av personopplysninger.

Brudd pa tilgjengelighet: Utilsiktet eller ulovlig tap av tilgang til, eller tilintetgjgring av
personopplysninger.
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Kapittel 7
Formidling av resultater

7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmiljo

Hvert ar blir innrapporterte data kontrollert og bearbeidet for statistikk og analyse. Resultater blir
rapportert apent og identifiserbart pa den enkelte avdeling tilbake til alle nyfgdtavdelingene. Pa en
rekke variabler far avdelingene oppgitt egne resultater sammenlignet med et snitt av landets gvrige
nyfgdtavdelinger. Resultater som gar tilbake til fagmiljget omfatter datakvalitet, behandlingsaktivitet
og behandlingsutfall. | tillegg arrangeres det hvert ar en registerkonferanse hvor det holdes foredrag,
oppleering, informasjonsutveksling og diskusjon omkring bruk av registeret og resultater basert pa
registerdata.

Neonatalprogrammet er utviklet slik at ansatte (systemadministratorer) ved den enkelte
nyfgdtavdeling til enhver tid kan hente ut predefinerte rapporter i pdf-format basert pa egne (lokale)
data i tillegg til Excel filer med egne (lokale) radata.

7.2 Resultater til administrasjon og ledelse

De arlige rapportene som utarbeides av NNK, sendes til ledelsen/ administrasjonen ved den enkelte
nyfgdtavdelingen pa avdelings-, seksjons- og klinikkniva.

7.3 Resultater til pasienter

| 2020 opprettet NNK en ny nettside:

Norsk nyfgdtmedisinsk kvalitetsregister - Oslo universitetssykehus (oslo-universitetssykehus.no)

Nettsiden ble i Igpet av 2022 oppdatert med tanke pa a i stgrre grad kunne na ut til fagfeller,
brukerorganisasjoner og allmennheten med informasjon om registerets arbeid og resultater.
Nettsiden har lenke til SKDE’s resultatportal, se neste kapittel. Arbeidet med nettsiden fortsetter i
2023.
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7.4 Publisering av resultater pa kvalitetsregistre.no

NNK har siden 2021 publisert resultater for registerets kvalitetsindikatorer via resultatportalen pa
SKDE - Kvalitetsregistre

Det ble publisert resultater for 13 kvalitetsindikatorer i manedsskiftet august/september 2021
(resultater utlevert fra NNK i mai 2021).

NNK publiserte resultater for fglgende 17 kvalitetsindikatorer 21.11.2022:

a) Antall behandlingsdggn med AB ved fravaer av klinisk eller verifisert sepsis. GA 32-36 uker.
b) Antall behandlingsdggn med AB ved fravaer av klinisk eller verifisert sepsis. GA 37-42 uker.
c) Behandlet med antenatale steroider. GA < 28 uker. Helseregionniva.

d) Behandlet med antenatale steroider. GA < 34 uker.

e) Behandlet for gyesykdom. GA < 28 uker. Helseregionniva.

f) Blodkultur oppstart AB

g) Forekomst av tarmsykdom. GA < 28 uker. Helseregionniva.

h) Kompletthet opplysninger om antenatale steroider

i) Kompletthet CRIB 1

j)  Kompletthet CRIB 2

k) Kompletthet opplysninger om cerebral ultralyd

I) Kompletthet opplysninger om nekrotiserende enterokolitt

m) Kompletthet opplysninger om retinopati

n) Overlevelse. GA < 28 uker. Helseregionniva.

o) Overlevelse uten alvorlig cerebral patologi. Helseregionniva.

p) Sentralisering av ekstremt premature fgdsler. GA < 28 uker. Helseregion niva.

q) Svar Blodkultur oppstart AB

Se ogsa kapittel 6.2 for beskrivelse av NNKs kvalitetsindikatorer.

Resultatene ble oppdatert 10.8.2023.
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Kapittel 8
Samarbeid og forskning

8.1 Samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre

» Norsk kvalitetsregister for retinopati hos premature, NOKROP, ble opprettet i 2018 som drives av
det barneoftalmologiske miljget og er en del av NNK [56]. NOKROP har en egen
registreringsmodul i neonatalprogrammet der barneoftalmologene registrerer screening og
behandling for retinopati hos premature barn i Norge. NOKROP registrerer flere og mer
detaljerte data knyttet til diagnostisering og behandling av ROP enn de ROP-variablene NNK
registrerer og rapporterer. NOKROP er representert i NNKs fagrad.

CP-registeret

Universitetene i Stavanger, Bergen, Trondheim og Tromsg samt Medisinsk fgdselsregister
Svensk Neonatalt Kvalitetsregister (SNQ)

Dansk Kvalitetsdatabase for Nyfgdte

| Ippet av 2022-2023 har NNK opprettet et samarbeid med The International Network for
Evaluation of Outcomes in neonates = iNEO. iNEO ble grunnlagt av Prakesh Shah, og er en
sammenslutning av neonatalregistre fra Australia-New Zealand, Canada, Finland, Israel, Italia,
Japan, Spania, Storbritannia, Sveits og Sverige.
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8.2 Vitenskapelige arbeider

12022 ble det utlevert sensitive data til forskning knyttet til:

e Forekomst og behandling av nekrotiserende enterokolitt

e Forekomst og behandling av retinopati

e Valideringsstudie med kobling mot MFR og NPR

e Avvenning av respiratorbehandling blant ekstremt premature barn
e Terapeutisk hypotermi

e Sepsis blant nyfgdte barn, GA < 32 uker

e Immunmetabolisme ved sepsis

Anonyme data/ bakgrunnsdata ble i 2022 utlevert til prosjekter knyttet til:
e Bilirubin-studie

Publikasjonsliste 2021-2022:
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Vatne, A., et al., Early empirical antibiotics and adverse clinical outcomes in infants born
very preterm: A population-based cohort. The Journal of Pediatrics, 2022. [57]

Ohnstad, M.O., et al., Predictors of extubation success: a population-based study of neonates below a
gestational age of 26 weeks. BMJ Paediatr Open, 2022. 6(1). [53]

Reigstad, H., et al., Early surfactant and non-invasive ventilation versus intubation and surfactant: a
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111(3): p. 519-526. [52]
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Ohnstad, M.O., et al., Duration of Mechanical Ventilation and Extubation Success among Extremely
Premature Infants. Neonatology, 2021. 118(1): p. 90-97. [58]
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From 1996 to 2018. Frontiers in Pediatrics, 2021. 9. [59]
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Kapittel 9
Videre utvikling av registeret

9.1 Datafangst

e Forbedring av metoder for fangst av data

NNK ferdigstilte i 2021 en omfattende oppgradering av NNKs registreringsplattform
neonatalprogrammet (Ne02021). Ved utgangen av 2022 hadde 17 av 20 nyfgdtintensiv avdelinger
tatt den nye versjonen i bruk. Det er de tre nyfgdtavdelingene i Helse Midt-Norge som gjenstar.
Oppgraderinger pa St. Olavs, Alesund og Levanger har mattet vente pa grunn av merarbeidet Hemit
(it-avdelingen i Helse Midt-Norge) hadde med innfgringen av Helseplattformen pa St. Olavs hgsten
2022. NNK er i dialog med Hemit og fagansvarlige pa nyfgdtavdelingene, men det er sa langt i
innevaerende ar ikke lyktes a sette en konkret dato for nar oppgraderingene skal giennomfgres. Dette
arbeidet viderefgres i 2023, evt. i 2024.

9.2 Datakvalitet

e Forbedring av dekningsgrad i registeret
e Oppfelging av resultater fra validering mot eksterne kilder

Som beskrevet bade i denne og i fjorarets arsrapport (kapittel 5.2), skal NNK gjennomfgre en
dekningsgradsanalyse av registerdata mot NPR. Fra NNKs side er det meget beklagelig at arbeidet
med a klargjgre datasettet er blitt sa forsinket. | mars 2023 mottok NNK datasettet fra MFR som
hadde veert koblet mot mgdredata for a identifisere ekte fgdselsnummer for pasientene i NNK. 2 267
(2,5 %) av NNK-records matchet ikke med MFR records, og disse ma letes opp manuelt fra EPJ, noe
som er tids- og ressurskrevende. Det er samtidig et arbeid som er sveert viktig for NNK a fa
gjiennomfgrt. NNK har derfor i 2023 sgkt SKDE om midler til 8 kunne Ignne en ekstern person til a
bista i dette arbeidet.

Gjennom matchingen med mgdredata i MFR og etterfglgende manuell letejobb, kan NNK for fgrste
gang i registerets historie fa en hgy grad av kompletthet i registrering av ekte fgdselsnummer for
pasienter fgdt i perioden 2008-2020. Identifisering av pasienter fra NNK med ekte fgdselsnummer, vil
lette bruk av NNK data i forskning generelt og til kobling mot andre helse- og kvalitetsregistre
spesielt.

Videre gnsker NNK a opprette et system i samarbeid med MFR hvor NNK-data kan matches mot
mgdre data arlig for @ opprettholde en hgy andel hvor pasientene kan identifiseres med ekte
fedselsnummer. Dette kommer i tillegg til at registratorer pa nyfgdtavdelingene i gkende grad
registrerer ekte fgdselsnummer fortlgpende, som na i motsetning til i tidligere ar, er tilgjengelig via
Folkeregisteret i Igpet av noen fa timer etter barnets fgdsel.
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9.3 Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

e Nye kvalitetsindikatorer
¢ |dentifiserte kliniske forbedringsomrader

Mottak og temperaturkontroll av premature og veksthastighet av premature med GA < 32 uker, er i
samarbeid med fagradet valgt ut som kvalitetsforbedringsomrader.

NNK skrev i fjorarets arsrapport at mottak og temperaturkontroll av premature og veksthastighet for
premature med GA under 32 uker skulle vaere tema for NNKs registerkonferanse for landets
nyfgdtavdelinger i september 2022. Kvalitetsindikatorene ble presentert, men det ble ikke utarbeidet
konkrete prosjekter. NNK har imidlertid i samarbeid med fagradet viderefgrt planleggingen av et
program for arets registerkonferanse der ett av hovedtemaene vil vaere kvalitetsforbedringsarbeid.
Programmet planlegges a inneholde foredrag om metoder for giennomfgring av
kvalitetsforbedringsprosjekter samt work shop’s hvor prosjekter kan etableres. Selv om
kvalitetsforbedringsprosjektene initieres av NNK, ma eierskapet ligge hos deltagende
nyfgdtavdelinger slik at prosjektene ledes og gjennomfgres lokalt.

9.4 Formidling av resultater

e Forbedring av resultatformidling til deltagende fagmiljg
e Forbedring av resultatformidling til pasienter
e Forbedring av hvordan resultater pa institusjonsniva publiseres

| 2022 ansatte NNK en datahandler i en trearig prosjektstilling i 50 % for a styrke handtering og
bearbeiding av registerdata.

NNK publiserte i 2022 resultater for 17 kvalitetsindikatorer i resultatporten til SKDE - Kvalitetsregistre
noe som var en gkning pa fire siden 2021 (13 indikatorer). De nye kvalitetsindikatorene omhandler
pasientutfall blant ekstremt premature barn som overlevelse frem til utskrivelse til hjemmet,
overlevelse uten alvorlig cerebral patologi samt behandling av alvorlig gye- og tarmsykdom. | 2023
ble i tillegg resultater for forekomst av alvorlig kronisk lungesykdom blant ekstremt premature barn
publisert.

NNK oppdaterer resultatene i portalen en gang i aret. Punkt 14. i vurderingsgrunnlaget for
stadieinndeling viser til at et register ma presentere kvalitetsindikatorresultater interaktivt pa
nettsiden kvalitetsregistre.no minst to ganger arlig for a8 kunne avansere til stadium 4. Arbeidet med
a klargjgre og analysere resultater for kvalitetsindikatorene tar for NNKs del, 2-3 maneder. Registeret
har i dag ikke kapasitet til 4 gjgre dette oftere enn en gang per ar. Resultater for kvalitetsindikatorer
vedrgrende pasientutfall blant ekstremt premature barn presenteres pa helseregionsniva, i tillegg til
at de representerer et snitt av de fire siste arene, fordi tallgrunnlaget er sa lavt at
bakveisidentifisering av pasienter kan vaere mulig dersom resultater presenteres pa sykehusniva. Det
er for NNK saledes tvilsomt om hyppigere resultatpublisering vil fgre til bedre formidling av
resultater for allmennheten.
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https://www.skde.no/kvalitetsregistre/nnk/sykehus/

NNKs nettside er i innevaerende ar oppdatert for bedre & kunne na ut til fagfeller,
brukerorganisasjoner og allmennheten med informasjon om registerets arbeid og resultater. NNKs
vedtekter, ssmmensetning av fagrad og beskrivelse av registerets kvalitetsindikatorer er lagt ut pa
nettsiden. Det er ogsa lagt til en lenke til resultater for NNKs kvalitetsindikatorer pa SKDE’s
resultatportal. NNK deltar i tillegg i overgangen til ny publiseringslgsning (Optimizely) som
kommunikasjonsavdelingen pa OUS skal gjennomfgre hgsten 2023.

9.5 Videre utvikling av registeret

Pa NNKs registerkonferanser har det gjennom flere ar vaert ytret gnske fra det nyfgdtmedisinske
fagmiljget om at det bgr etableres et oppfglgingsregister for risikobarn under NNK. Da NNK med
hjemmel i MFR-forskriften kan innhente data om syke nyfgdte barn innen fgrste levear uten
samtykke, ma et register hvor data innhentes etter fgrste levear, veere samtykkebasert.

| 2022 opprettet NNKs registerleder og fagrad en arbeidsgruppe som fikk et mandat for a kartlegge
dagens praksis for oppfelging av risikobarn i helseforetakene; hvilke pasientgrupper som inkluderes i
oppfelgingsprogrammene, estimert antall pasienter som omfattes av dagens praksis og hvilke
kartleggingsverktgy og personell som er involvert i oppfglgingen. Arbeidsgruppen ble bredt
sammensatt i ft yrkesgrupper (neonatologer, nyfgdtsykepleier, klinisk ernaeringsfysiologer, personer
med erfaring fra barnehabiliteringstjenesten, nevropsykolog og brukerrepresentant), med
representanter fra alle fire helseregioner og representanter fra bade store og sma nyfgdtavdelinger.
Ut fra kartleggingen skal arbeidsgruppen i september 2023 legge frem for fagradet et forslag for et
realistisk giennomfgrbart samtykkebasert oppfglgingsprogram.

Et oppfelgingsregister for risikobarn under NNK vil kunne gi en systematisk innsamling av data
vedrgrende utvikling og sykdomsforekomst i barnas fgrste levear, noe som ikke foreligger i dag, og
som vil vaere et viktig grunnlag for kunnskapsutvikling og kvalitetsforbedring av nyfgdtmedisinen.
Ved 3 veere samtykkebasert, kan et slikt register ogsa gi mulighet til 3 samle inn PREM-data fra
barnas foreldre/foresatte og PROM-data fra barna selv nar de naermer seg skolealder.

Videre arbeid med etablering av et oppfglgingsregister vil blant annet innebaere sgknad om
konsesjon for innsamling av samtykkebaserte data og it-teknisk utvikling av en modul for
dataregistrering.
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Kapittel 10
Referanser til vurdering av stadium

10.1 Vurderingspunkter

Tabell 10.1: Vurderingspunkter for stadium Navn pa register og registerets egen evaluering.

Egen vurdering [drstall]

Nr Beskrivelse Kapittel Ja Nei
Stadium 2

1 Samler data fra alle aktuelle helseregioner 3,5.3 4] O

2 Presenterer kvalitetsindikatorene pa nasjonalt niva 3 | |

3 Har en konkret plan for gjennomfgring av dekningsgradsanalyser 5.2 | |

Har en konkret plan for giennomfgring av analyser og jevnlig

4 rapportering av resultater pa enhetsniva tilbake til deltakende 7.1,7.2 4| ]
enheter

5 Har en oppdatert plan for videre utvikling Del Il, 9 4| ]
Stadium 3

6 Kan dokumentere kompletthet av kvalitetsindikatorer 5.7 4| ]

7 Kan dokumentere dekningsgrad pa minst 60 % i Igpet av sisteto 5.2,5.4 | 4|
ar
Registeret skal minimum arlig presentere

8 kvalitetsindikatorresultater interaktivt pa nettsiden 7.4 | ]
kvalitetsregistre.no

9 Registrerende enheter kan fa utlevert eller tilgjengeliggjort egne 7.1.7.2 7 5
aggregerte og nasjonale resultater

10 Preéenterer_ deIt.aI.<ende enheters etterlevelse av de viktigste 3,66 7 5
faglige retningslinjer

11 Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del ll, 9 4] O

Stadium 4
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Har i Ippet av de siste 5 ar dokumentert at innsamlede data er
korrekte og reliable

bk
S
v
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o~

13 Kan dokumentere dekningsgrad pa minst 80% i Igpet av siste to ar 5.2, 5.

Presenterer minst to ganger arlig kvalitetsindikatorresultater

14 . e . . . 7.1
interaktivt pa nettsiden kvalitetsregistre.no -
15 Registerets data anvendes vitenskapelig 8.2
16 Presenterer resultater pa enhetsniva for PROM/PREM (der dette 31
er mulig) =

Niva A, Beller C
Sett ett kryss for aktuelt niva registeret oppfyller
Niva A
Registeret kan dokumentere resultater fra kvalitetsforbedrende
17 tiltak som har veert igangsatt i Igpet av de siste tre ar. Tiltakene 6.7
skal vaere basert pa kunnskap fra registeret

Niva B
Registeret kan dokumentere at det i rapporteringsaret har
18 identifisert forbedringsomrader, og at det er igangsatt eller 6.7
kontinuert/viderefgrt pasientrettet kvalitetsforbedringsarbeid
Niva C
19 Oppfyller ikke krav til niva B
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10.2 Registerets oppfelging av fjorarets vurdering fra
ekspertgruppen

Pa bakgrunn av ekspertgruppens vurdering, vil vi i det videre svare ut vurderingene vedrgrende
dekningsgradsanalyse, resultater fra kvalitetsindikatorer knyttet til sykdomsforekomst blant
premature og data-korrekthet og -reliabilitet.

10.2.1 Dekningsgradsanalyse

Ekspertgruppen skriver: «Registeret har fatt beskjed om at det gjennom MFR-forskriften har
hjemmelsgrunnlag for kontroll av datakvaliteten ved en dekningsgradsanalyse og at registeret kan
sende data til NPR for a fa dette gjort. Klargjgring av datasett er i gang, men var ikke fullfgrt ved
utgangen av 2021.2.» og «Arbeidet med dekningsgradsanalyser gar sakte framover.»

Klargjgring av datasettet som utgjgr grunnlaget for dekningsgradsanalysen er dessverre blitt meget
forsinket. Som tidligere beskrevet, er mange av pasientene i NNK registrert med hjelpenummer i
stedet for ekte fgdselsnummer fordi det ekte fgdselsnummeret enda ikke var tilgjengelig fra
Skatteetaten ved innleggelse, og datasett fra NNK kan derfor ikke kobles direkte til NPR. For &
identifisere NNK pasientenes ekte fgdselsnumre, matches pasientdata fra NNK med mgdredata i
Medisinsk fedselsregister (MFR).

I mai 2021 ble det gitt klarsignal for en dekningsgradsanalyse av NNK-data mot NPR. Grunnet stor
arbeidsmengde for de ansatte i NNK, tok det tid fgr uttrekk til datasett fra NNK ble klargjort og sendt
for matching til MFR som ble gjort i desember 2021. Pa grunn av store kapasitetsproblemer i MFR,
fikk NNK datasettet fgrst tilbake i mars 2023.

Datasettet inneholder totalt 91 640 pasientrecords hvorav 2 267 records (2,5 %) ikke matchet ved
fgrste maskinelle kobling med MFR. Fgdselsnummer for pasienter som ikke matchet, ma letes opp
manuelt og er saledes et tids- og ressurskrevende arbeid. NNK har i 2023 sgkt om, og fatt innvilget,
midler fra SKDE til 3 Ignne en ekstern person for bistand i arbeidet med manuell identifisering av ekte
fedselsnummer for de gjenstaende 2 267 records. Sa raskt dette arbeidet er giennomfgrt, vil
datasettet endelig bli oversendt til NPR for gjiennomfgring av dekningsgradsanalysen.

10.2.2 Resultater fra kvalitetsindikatorer knyttet til sykdomsforekomst
blant premature

Ekspertgruppen skriver: «l fglge fjorarets arsrapport skulle registeret i arsrapporten for 2021
presentere resultater fra kvalitetsindikatorer knyttet til sykdomsforekomst blant premature, men
ekspertgruppen kan ikke se at det gjgres.».

Vi i NNK er usikre pa hva som er grunnlaget for kritikken pa dette punktet. Resultater fra fglgende
kvalitetsindikatorer knyttet til sykdomsforekomst blant ekstremt premature barn ble presentert i
kapittel 3.1.1.3 Kvalitetsindikatorer — resultatindikatorer, sidene 19-23, i NNKs Arsrapport for 2021:

a) Overlevelse blant ekstremt premature barn
b) Overlevelse uten alvorlig cerebral patologi hos ekstremt premature barn
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c) Forekomst av behandlingskrevende nekrotiserende enterokolitt (tarmsykdom) blant ekstremt
premature barn

d) Forekomst av behandlingstrengende retinopati (dyesykdom) blant ekstremt premature barn

e) Forekomst av bronkopulmonal dysplasi (kronisk lungesykdom) blant ekstremt premature barn

Behandling av ekstremt premature barn er definert som en regionalisert oppgave i nasjonal faglig
retningslinje for kompetanse og kvalitet i nyfgdtintensivavdelinger [15]. Behandlingsvariabler og
utfallsmal som overlevelse og komplikasjoner i nyfgdtperioden sammenlignes derfor pa regionsniva
og resultatene presenteres saledes pa helseregionsniva. Sammenligning pa avdelingsniva gir ikke
mening pga. fa pasienter, stor risiko for seleksjon og stor statistisk usikkerhet.

Resultater for kvalitetsindikatorene i punktene a)-d) nevnt over, ble publisert pa SKDE’s
Resultatportal den 21.11.2022 og oppdatert 10.8.2023. Resultater for kvalitetsindikator punkt e) ble
publisert i Resultatportalen den 10.8.2023. Funksjonaliteten i resultatportalen er imidlertid ikke
optimalt tilpasset visning av kvalitetsindikatorer pa regionalt niva. Indikatorer som kun vises pa
region oppgir «Ingen data» ved sgk pa enkeltsykehus. For 8 sammenligne de regionale
kvalitetsindikatorer, eksempelvis gyesykdom (ROP) eller lungesykdom (BPD), ma mani
resultatportalen enten klikke pa hver enkelt indikator, eller hake av for de fire helseregionene, dvs.
klikke pa for eksempel Helse Sgr-@st, Helse Vest, osv. (gra overskrift) i fanen «velg sykehus».

10.2.3 Data-korrekthet og -reliabilitet

Ekspertgruppen skriver: «Som i fjor markerer registeret at de oppfyller punkt 12 om at innsamlede
data er korrekte og reliable, men heller ikke i arets rapport finner ekspertgruppen dokumentasjon pa
dette.»

Som beskrevet i kapitlene 5.7.2 og 5.7.3 vurderes Korrekthet ut fra i hvilken grad registeret maler
korrekte pasienter og korrekt informasjon om pasientene.

NNK har i samarbeid med fagmiljget fastsatt at alle pasientopphold i norske nyfgdtavdelinger skal
registreres i NNK. | tilfeller der en pasient behandles av nyfgdtlege pa fgde- eller
operasjonsavdelingen etter fgdsel, men dgr pa grunn av alvorlig sykdom fgr pasienten rekker a
overflyttes til nyfgdtavdelingen, skal demografiske pasientdata, behandlingstiltak, diagnoser og utfall
registreres i neonatalprogrammet slik at data rapporteres til NNK.

| den planlagte dekningsgradsanalyse mot NPR vil andel sanne positive i registeret bestemmes. Dette
arbeidet pagar, ref. 5.2 og 10.2.1.

Registreringsplattformen til NNK inneholder et stort antall daglige dikotome og numeriske variabler
uten fritekst. Registeret har utviklet funksjonalitet og brukergrensesnitt som er kontinuerlig
forbedret for a sikre en ensartet og korrekt registrering. Eksempler pa dette er peketekster,
automatiske paminnelser og kontrollspgrsmal som beskrevet i kapittel 5.5. Samme dags
registreringer ved visittgang bidrar til at data blir registrert korrekt og detaljert. | tillegg er en rekke
ngkkelvariabler obligatoriske, dvs. man kommer seg ikke videre i programmet uten at de er
komplettert.

Reliabilitet innebzerer i hvilken grad innholdet i registeret er reproduserbart. NNK har fra
etableringen i 2004 arbeidet systematisk med forbedring av kvalitet i rapporterte data. Malet har
veert at data som meldes til registeret skal vaere valide og reliable. Dette er, som tidligere beskrevet,
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farst og fremst gjort ved stadig forbedring og videreutvikling av neonatalprogrammet med utstrakt
bruk av automatisk funksjonalitet for & fremme intern validitet.

Neonatalprogrammet bestar i avkrysningsbokser og numeriske variabler og praktisk talt ikke fritekst.
Videre er det bygget inn et stort antall valideringsalgoritmer ved plotting av data som skal sikre at
kun valide stgrrelser legges inn.

Ekspertgruppen etterspgr dokumentasjon pa at innsamlede data er korrekte og reliable, ref. punkt
12. I randomisert kontrollerte studier er det krav om at monitorer skal giennomfgre site visits og ta
stikkprgver. NNK har ikke ressurser til 8 ansette monitorer, men vi mener at funksjonaliteten sgrger
for at dette er ivaretatt i tilneermet samme grad som i en klinisk randomisert kontrollert studie. Vi ber
om at ekspertgruppen utdyper hvordan de mener at reliabilitet og validitet i et klinisk
kvalitetsregister som NNK skal dokumenteres.

Publikasjoner i internasjonale fagfelle vurderte tidsskrifter basert pa data fra NNK viser et troverdig
og godt samsvar mellom resultater pa en rekke utfallsmal vurdert opp mot resultater fra
sammenlignbare registre og populasjoner, eksempelvis Sverige, Danmark, Frankrike og England.
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Vedlegg

Identifisering av NNKs malgruppe i NPR

ICD-10 diagnosekoder

P05.0 Lett i forhold til svangerskapslengde

P05.1 Liten i forhold til svangerskapslengde

P05.2 Feilernzering hos foster uten opplysning om lett eller liten i forhold til svangerskapslengde
P05.9 Uspesifisert langsom fostervekst. Fgtal vekstretardasjon INA

P07.0 Ekstrem lav fgdselsvekt
P07.01 Ekstremt lav fgdselsvekt, < 500 g
P07.02 Ekstremt lav fgdselsvekt, 500-749 g
P07.03 Ekstremt lav fgdselsvekt, 750-999 g
P07.1 Annen lav fgdselsvekt
P07.11 Annen lav fgdselsvekt, 1000-1499 g
P07.12 Annen lav fgdselsvekt, 1500-1999 g
P07.13 Annen lav fgdselsvekt, 2000-2499 g

P07.2 Ekstrem immaturitet (GA < 28° uker)
P07.3 Andre for tidlig fedte barn (GA 28° — 36° uker)

P22.0 Respiratorisk distressyndrom hos nyfgdt

P22.1 Transitorisk takypné hos nyfgdt

P24.0 Aspirasjon av mekonium hos nyfgdt

P27.1 Bronkopulmonal dysplasi som oppstar i perinatalperioden

P52 Intrakraniell ikke-traumatisk blgdning hos foster og nyfgdt
P52.2 Intraventrikulaer ikke-traumatisk blgdning hos foster og nyfgdt av Papile grad 3-4

P78.0 Tarmperforasjon i perinatalperioden
P78.1 Annen peritonitt hos nyfgdt

P36 Bakteriell sepsis hos nyfgdt

P36.0 Sepsis hos nyfgdt forarsaket av Streptococcus serogruppe B

P36.1 Sepsis hos nyfgdt forarsaket av andre og uspesifiserte Streptokokker
P36.2 Sepsis hos nyfgdt forarsaket av Staphylococcus aureus

P36.3 Sepsis hos nyfgdt forarsaket av andre og uspesifiserte Stafylokokker
P36.4 Sepsis hos nyfgdt forarsaket av Escherichia coli

P36.5 Sepsis hos nyfgdt forarsaket av anaerobe bakterier

P36.8 Annen spesifisert bakteriell sepsis hos nyfgdt

P36.9 Uspesifisert bakteriell sepsis hos nyfgdt

P59.0 Gulsott hos nyfgdt i forbindelse med for tidlig fgdsel

P59.2 Gulsott hos nyfgdt som fglge av annen og uspesifisert levercelleskade
Fgtal eller neonatal (idiopatisk) hepatitt
Fgtal eller neonatal kjempecellehepatitt

P59.9 Uspesifisert gulsott hos nyfgdt

P70.3 latrogen hypoglykemi hos nyfgdt.
P70.4 Annen hypoglykemi hos nyfgdt. Forbigdende hypoglykemi hos nyfgdt
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P91.6 Hypoksisk iskemisk encefalopati hos nyfgdt
P91.62 Moderat hypoksisk iskemisk encefalopati hos nyfgdt Sarnat grad 2
P91.63 alvorlig hypoksisk iskemisk encefalopati hos nyfgdt Sarnat grad 3

QOS5 Spina bifida, inkl. hydromeningocele, meningocele, meningomyelocele, myelocele, myelomeningocele,
rachischisis. Spina bifida (aperta/cystica), syringomyelocele

QO05.0 Cervikal spina bifida med hydrocephalus

QO05.1 Torakal spina bifida med hydrocephalus

Q05.2 Lumbal spina bifida med hydrocephalus

QO05.3 Sakral spina bifida med hydrocephalus

Q05.4 Uspesifisert spina bifida med hydrocephalus

QO5.5 Cervikal spina bifida uten hydrocephalus

QO5.6 Torakal spina bifida uten hydrocephalus

QO5.7 Lumbal spina bifida uten hydrocephalus

Q05.8 Sakral spina bifida uten hydrocephalus

Q05.9 Uspesifisert spina bifida

Q79.0 Medfgdt mellomgulsvbrokk (hernia diaphragmatica)
Q79.1 Andre medfgdte misdannelser i mellomgulv (diaphragma)
Q79.2 Exomphalos og omphalocele

Q79.3 Gastrochisis

R95 Krybbedgd

R95.0 Krybbedgd med anmerkning om likundersgkelse

R95.9 Krybbedgd uten anmerkning om likundersgkelse

R96.0 Plutselig dgd

R96.1 Dgd av ukjent arsak mindre enn 24 timer etter symptomenes begynnelse, ikke forklart pa annen mate
R98 Funnet dgd

Q20 Medfgdte misdannelser i sirkulasjonssystemet.

Q20.0 Truncus arteriosus communis

Q20.1 Dobbelt utlgp fra hgyre hjertekammer

Q20.2 Dobbelt utlgp fra venstre hjertekammer

Q20.3 Transposisjon av de store arterier

Q20.4 Dobbelt innlgp til hjertekammer

Q20.5 Kongenitt korrigert transposisjon

Q20.6 Isomeri av auricula atrii

Q20.8 Andre spesifiserte medfgdte misdannelser i hjertets kamre og forbindelser
Q20.9 Uspesifiserte medfgdte misdannelser i hjertets kamre og forbindelser

Q21 Medfgdte misdannelser i hjerteskillevegger (septum cordis)
Q21.0 Ventrikkelseptumdefekt

Q21.1 Atrieseptumdefekt

Q21.2 Atrioventrikulaer septumdefekt

Q21.3 Fallots tetrade

Q21.4 Aortopulmonal septumdefekt

Q21.8 Andre spesifiserte medfgdte misdannelser i hjertets skillevegger
Q21.9 Uspesifisert medfgdt misdannelse i hjertets skillevegger

Q22 Medfgdte misdannelser i pulmonalklaff og trikuspidalklaff
Q22.0 Atresi i pulmonalklaff

Q22.1 Medfgdt valvuleer pulmonalstenose

Q22.2 Medfgdt pulmonalinsuffisient

Q22.3 Andre medfgdte misdannelser i pulmonalklaff

Q22.4 Medfgdt trikuspidalstenose
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Q22.5 Ebsteins anomali

Q22.6 Hypoplastisk hgyre hjerte-syndrom

Q22.8 Andre spesifiserte medfgdte misdannelser i trikuspidalklaff
Q22.9 Uspesifisert medfgdt misdannelse i trikuspidalklaff

Q23 Medfgdt misdannelse i aortaklaff og mitralklaff

Q23.0 Medfgdt valvulzer aortastenose

Q23.1 Medfgdt aortainsuffisiens

Q23.2 Medfgdt mitralstenose

Q23.3 Medfgdt mitralinsuffisiens

Q23.4 Hypoplastisk venstre hjerte-syndrom

Q23.8 Andre spesifiserte medfgdte misdannelser i aortaklaff og mitralklaff
Q23.9 Uspesifisert medfgdt misdannelse i aortaklaff og mitralklaff

Q24 Andre medfpdte misdannelser i hjertet

Q24.0 Dekstrokardi

Q24.1 Levokardi

Q24.2 Cor triatriatum

Q24.3 Infundibulzer pulmonalstenose

Q24.4 Medfgdt subaortastenose

Q24.5 Misdannelse av koronakar

Q24.6. Medfgdt hjerteblokk

Q24.8 Andre spesifiserte medfgdte misdannelser av hjertet
Q24.9 Uspesifisert medfgdt misdannelse i hjertet

Q25 Medfgdte misdannelser i store arterier

Q25.1 Apen ductus arteriosus

Q25.2 Aorta-atresi

Q25.3 Aortastenose

Q25.4 Andre medfgdte misdannelser av aorta

Q25.5 Atresi av arteria pulmonalis

Q25.6 Stenose av arteria pulmonalis

Q25.7 Andre medfgdte misdannelser i arteria pulmonalis

Q25.8 Andre spesifiserte medfgdte misdannelser i store arterier
Q25.9 Uspesifisert medfgdt misdannelse i store arterier

Q26 Medfgdte misdannelser i store vener

Q26.0 Medfgdt stenose av vena cava

Q26.1 Persisterende venstre vena cava superior

Q26.2 Fullstendig anomal lungeveneforbindelse

Q26.3 Delvis anomal lungeveneforbindelse

Q26.4 Uspesifisert anomal lungeveneforbindelse

Q26.5 Anomal vena portae-forbindelse

Q26.6 Fistel mellom arteria hepatica og vena portae

Q26.8 Andre spesifiserte medfgdte misdannelser i de store vener
Q26.9 Uspesifisert medfgdt misdannelse i stor vene

Prosedyrekoder

GXAVO01 Respiratorbehandling

GXAV23 Hgyfrekvent oscillatorventilasjon

GXAV24 Respiratorbehandling med hgyfrekventventilasjon

GXAV25 Behandling med NO/NO-donorer eller spesielle inhalasjonsgasser
PXABO1 Ekstern hypotermibehandling
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