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Region Region
JOnkdpings [dn  Region Kalmar lan Ostergétland

Arsrapport 2018 — RMPG Barn- och ungas hélsa

Om rapporten

| Sydostra sjukvardregionen finns 5 barn- och ungdomsmedicinska kliniker. Jonkoping,
Kalmar, Vastervik, Norrkdping och Linkdping. Vid samtliga kliniker bedrivs saval sluten som
oppenvard, dagsjukvard samt akutverksamhet for barn. Drygt 215 000 barn <18 ar bor i
sjukvardsregionen och gruppen har 6kat ca 7% sedan 2014. Arsrapporten syftar till att ge en
sammanhallen bild av den specialistvard vi erbjuder dem. Genom att tillsammans analysera
vara resultat och ta fram kvalitetsmal och nyckeltal skapar vi mojlighet att lara av varandras
framgangar. Med samarbete kan vi tillsammans utveckla varden ur flera perspektiv, kvalitet,
effektivitet etc. Barn- och ungdomsmedicin &r ett stort och komplext omrade, som omfattar
manga verksamhetsdelar — ett sjukhus i sjukhuset”. Inom en barnmedicinsk klinik ryms
verksamheter som pa vuxensidan ar uppdelad i ett stort antal kliniker, sdsom medicinklinik
med alla sina sektioner/subspecialiteter, onkologklinik, infektionsklinik, IVA (neonatal
intensivvard), akutklinik m.fl. vilket staller hdga krav pa organisation, kompetens och
samordning.
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Sammanfattning

Vara medicinska resultat fortsatter att halla hog niva. Inlaggningar p.g.a. astma har fatt storre
spridning. Vardtillfallen per capita ar mycket olika, skoterskebesok i 6ppenvard och pa akuten
likasa. Det speglar att arbetssatt och forutsattningar ar olika. Trender ar mindre sjukhusvard,
mer dppenvard och mer kontakter hanteras per telefon/ video. De arbetssatten effektiviserar
totalt sett mycket. Vi borjar diskutera KPP per diagnosgrupp och det forefaller vara stora
skillnader i kostnader, vilket sannolikt ar kopplat till arbetssatt. Data matas in olika och &ar
darfor inte helt jamforbara.

Vi har i regionen mycket att vara stolta 6ver. Vart 6kande fokus pa medicinska resultat gor att
vi ocksa starks i var RMPG grupp da vi far mer och mer vi kan samarbeta om for att
tillsammans na battre resultat och forbattra varden for barn och ungdomar.

Utmaningar:

e Bemanning och kompetens. Vi bedriver verksamhet med stor bredd och spets, vilket
kraver stor kunskap och erfarenhet i alla personalkategorier.

e Nya Overlevare staller stora krav pa kompetens och resurser. Slutenvarden har idag ett
helt annat innehall jamfort med 10 ar sedan med betydligt hogre vardtyngd och teknisk
anvandning.

e Storre barngrupper (+7% pa 5 ar) och alltfler som s6ker inom akutvard pressar
verksamheten och staller krav pa bade avgransningar och effektivisering. Det 6kade
trycket inom akutsjukvarden forskjuter resurser till det akuta fran de kroniskt sjuka
vilket &r problematiskt och icke 6nskvart.

e Nya utredningar och behandlingsmojligheter som 6kar kvalitet for patienter, men
samtidigt 6kar kostnader. Det skapar ocksa nya patientgrupper, ex v22 inom
neonatologin. Genetiken gar snabbt framat. Inom neurologi, utvecklingsstorning
Jautism foreslas nu helexomsekvenering som primar utredning. Det ger en helt ny
approach till utredning dar 40-50% av barn kan fa diagnos direkt jamfort med hur det
idag ofta tar valdigt lang tid.

e Tekniska hjadlpmedel som okar kvalitet for patienter och kan effektivisera arbetet
utvecklas hela tiden. Innovationer, utveckling och integrering mellan IT- system och
informationsoverforing ar noédvandigt for att vi ska klara uppdrag framdver. Stora IT-
investeringar och forbattringsarbeten behovs for att anvénda ny teknik och inte minst
gora patienter mer delaktiga i sin vard och planeringen for densamma. Vi behdver
ocksa nya enkla digitala kommunikationsverktyg.

e Sammantaget ser vi att resursen for varje sjukt barn blir allt mindre. For att uppehalla
samma resultat behdver vi andra forutsattningar med mojlighet att:

1. Avgréansa t.ex. inom akutsjukvard med remisstvang.
2. Favalfungerande IT-verktyg som patagligt kan oka effektivitet.
3. Fa okade resurser, alternativt en kombination av ovanstaende.
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Utvecklingstendenser

Nya 6verlevare.
Den standigt pagaende medicinska utvecklingen innebar att vi under manga ar har sett att allt
fler barn 6verlever svara sjukdomar och tillstand. Antalet nya éverlevare fortsatter att véaxa.
De flesta av dessa barn och ungdomar har ett gott liv, men oftast med nagon typ av kronisk
problematik som
e under hela barn- och ungdomstiden kréver avancerade kontinuerliga
sjukvardskontakter, behandlingar och uppfoljning av personal med hdg
specialkompetens
e Okar kompetenskraven, med behov av specialkunskap inom flera yrkesgrupper
e inneburit en stor 6kning av vardtyngden pa vara vardavdelningar. Alla barn som
sjukhusvardas ar mycket sjuka, med stort omvardnadsbehov med sjukdomstillstand
som kraver hog specialkompetens
e i nésta steg kommer nya, tidigare okénda, patientgrupper hamna dven inom
vuxenvarden, med krav pa ny kunskap och kompetens aven dar.

Okat soktryck pa akutmottagningarna.

Allt fler soker direkt pa akuten och ambulans larmas allt oftare. Vi ser ocksa att fler soker
senare pa kvallstid an tidigare. Det innebar kraftigt 6kad belastning pa jourlinjer, bemanning
pa akutmottagningarna och pa ambulansverksamheten. Det beror dels pa okat antal barn och
nya Overlevare men aven pa forandrade sokmonster. Manga av de som séker kunde ha motts
pa annan vardniva, t.ex. inom primarvard.

Vardtyngd pa barnavdelningar.

Barn med enklare sjukdom ligger inte inne pa sjukhus och de flesta med kronisk sjukdom
hanteras i 6ppenvard. De barn som &r inlagda ar darfor allt sjukare. Barnavdelningarna har
over tid utvecklat arbetssatt som egentligen innebéar intermediarvard. Allt fler barn behdver
andningshjalpmedel, full 6vervakning och tata interventioner. Barn som for 10 ar sedan var pa
vardavdelningar hanteras numera i 6ppenvard.

Inom éppenvard blir antal besok per barn farre, men antal kontakter per telefon 6kar.

Behandlingshjéalpmedel.

Vi ser en snabb utveckling av behandlingshjalpmedel. Inom ex. diabetesomradet med CGM
och insulinpumpar, inom andningsomradet CPAP, hemventilatorer och andra
andningsunderstodjande hjalpmedel for bruk i hemmen. Hjalpmedel innebér ofta 6kad
livskvalitet, minskade medicinska komplikationer och ibland minskad sjukhusvard, men
samtidigt 0kade kostnader och snabbt 6kande krav pa nya arbetssatt och
kompetensinhamtning for varden samt samarbete med kommunala verksamheter. Trycket fran
patienter/familjer ar mycket stort med énskemal om att fa ta del av nyheterna.

Nya dyra lakemedel.
Fortsatt utveckling av dyra, nya lakemedel, bl.a. i form av nya enzym-preparat som innebar
mycket hoga arskostnader for behandling av ett fatal barn med ovanliga sjukdomar.

Migration

2015 var ett rekordar for antal asylsokande i Sverige. Sedan 2014 har antal barn i regionen
6kat med ca 7%. For barnsjukvarden ger det stora utmaningar da svart sjuka barn forefaller
klart overrepresenterade i gruppen. Manga har allvarliga kroniska sjukdomar eller skador som
inte behandlats eller utretts optimalt i hemlandet eller under tid for flykt. Sjukdomar som varit
ovanliga i Sverige ar vanligare i vissa migrantgrupper.
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Barn- IVA, Barnkirurgi

Okande krav avseende medicinsk kvalitet och patientsakerhet innebar en forandring i vem
som gor vad. Kirurgi och sévning av barn, aven i de yngsta aldrarna, var tidigare nagot som
man i ganska stor utstrackning gjorde pa varje sjukhus. Detta har centraliserats alltmer for att
halla ratt sakerhetsniva och kompetens. | var RMPG ser vi behov av en barnkirurgisk
mellanniva som kan utféras inom regionen och minskar behov av remisser utom regionen. Vi
ser ocksa stor brist nationellt pa Barn- IVA-platser samtidigt som barnintensivvard kops i
andra lan for 15-20Mkr/ ar. Vi 6nskar att tillganglighet till Barn- IVA och
Barnanestesiologisk kompetens skapas inom regionen. Det &r ocksa en férutsattning for att
behalla barnkirurgisk verksamhet i regionen.

Nyfoddhetsvard

Idag klarar neonatala intensivvarden att ta hand om barn fran 22+0 graviditets-veckor vilket
staller stora krav pa vardplatser och kompetens pa alla vardnivaer. Saval nationellt som
regionalt foreligger en brist pa utbildade neonatologer och specialistutbildade sjukskéterskor.
Nar allt fler extremt tidigt fodda tas om hand och 6verlever blir vardtider langre och fler
vardplatser behovs. Platsbristen medfor ett jagande efter platser for enskilda patienter och
ibland riskfyllda transporter av mycket sma barn. Det &r en aterkommande problematik och en
patientsakerhetsrisk.

Transporter.

Brist pa vardplatser inom bade neo och barn- IVA gor att manga barn behover transporteras
mellan sjukhus. Aven transport till hégspecialiserad véard utomlans har ett stort behov.
Transporterna ar riskabla och mycket resurskravande. Vélfungerande transportorganisation
och koordinering saknas.

Behov av sjukvardande insatser i hemmet for barn. Det finns ett 6kande antal barn med
langvariga behov av sjukvardande behandlingar i hemmet eller pd kommunala boenden,
sasom tillforsel av lakemedel eller naringspreparat, andningsunderstod, och syrgasbehandling.
Det bedrivs idag huvudsakligen som egenvard med hjalp av foraldrar och assistenter. Det
behdvs har gemensam syn pa hur kommunala verksamheter kan mota familjernas behov av
stod i hemmet och forutsatter ett samarbete med barnsjukvarden. Volymsmassigt ror det sig
om fa patienter men specifika utbildningsbehov behéver motas for att klara uppdragen.
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Tillgianglighet

Tillgangligheten till barnsjukvard ar inom sjukvardsregionen generellt fortsatt god.
Vardgarantin uppfylls i princip pa alla kliniker. Trots standigt 6kande soktryck pa akuter
klarar vi oftast malet pa <4 timmars vantetid. Vardplatstillganglighet har varit ett storre
problem och leder till transporter mellan sjukhus. Daremot ser vi att antal aterbesok per
patient minskar vilket ar tecken pa att vi tvingas prioritera allt hardare.

NPO

NPO for barn och ungas halsa har kommit igang under aret. Regionens representant ar Simon
Rundgvist som ocksa ar nationella gruppens ordforande. Arbetet &r i uppstart och ar bla
innefattat att ta fram bruttolistor for centralisering av hogspecialiserad vard. BLF- arbetet med
nationella PM/ vardprogram tas delvis éver i samverkan.

Idag finns manga nationella vardprogram, oftast framtagna av Barnlakarforeningens olika
amnessektioner. Efterlevnaden av dessa &r generellt hog och de ligger i forekommande fall till
grund for lokala anpassningar. Inom barnonkologin finns ett val utvecklat saval nationellt som
nordiskt samarbete med gemensamma behandlingsprotokoll och rutiner for uppféljning.

Halsoperspektiv

Barnhalsovard och skolhélsovard har huvuduppdraget att arbeta halsoframjande avseende
information och radgivning om kost, motion, alkohol, tobak, droger, fysisk aktivitet m.m. De
genomfor ocksa det allméanna vaccinationsprogrammet och aterkommande screening-
undersdkningar for tidig upptackt av fysiska, psykiska eller sociala problem.
Specialistvardens uppdrag blir i tillagg att fa barn med kronisk sjukdom att anpassa
levnadsvanor optimalt utifran sin sjukdom. Det ingar i varje vardmote och har ar bevarande av
helhetsperspektiv av patienten avgorande. Exempel pa specifika atgarder i hur vi arbetar med
detta ar tex diabeteslager, diabetescaféer. Reumatologisk traningsvecka.,

Over hela sjukvardsregionen pagar arbete runt barnfetma, dels lokalt i varje landsting/region,
dels 6vergripande tillsammans.

Stressfulla situationer paverkar sma barns hélsa och utveckling negativt dven i ett
livsperspektiv. Exempel kan vara social utsatthet, missbruk, psykisk sjukdom, vald i familjen,
svar sjukdom eller dodsfall i familjen m.m. For att minska den negativa inverkan pa barnens
utveckling detta riskerar att ge, ar det viktigt att sjukvarden uppmarksammar svara
forhallanden och utsatthet, samverkar med kommuner och intervenerar med de resurser som
finns tillgangliga t.ex. foraldrastod. Barnklinikerna har varierande uppdrag kring barnskydd,
Barnahus och BBIC. SKL har tydligt uttalat att preventivt arbete riktat mot sma barn bor
prioriteras.

| det framtida arbetet med RMPO barn och ungas hélsa kommer en 6versyn av innehallet att
vara viktigt.

Investeringar

De storsta investeringar vi ser ar inom personalrekrytering och kompetensutveckling.
Framforallt ar rekrytering av sjukskoterskor ett stort och véxande problem dér
barnverksamheterna dessutom &r starkt beroende av att ha en hog bred kompetens med en hdg
andel vidareutbildade sjukskoterskor. Vi har tidigare haft Gvervagande bra siffror vad galler
VUB men sista aren tappat mark orovackande snabbt. En orsak till detta &r att vidareutbildade
sjukskoterskor inom barn ar mycket attraktiva inom skolhalsovard och BVC. Aven
lakarrekryteringen &r besvérlig inom vissa subspecialiteter. Regiongemensamma ST-
studierektorer inom neonatologi respektive barnneurologi och habilitering ar ett satt att moéta
behoven inom dessa extra utsatta verksamhetsomraden.
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IT

It ger hopp om mojligheter for stor effektivisering och béattre vard. Tyvarr ar de system vi har
tillgangliga inte sa bra som vi dnskar.

Effektiva arbetsverktyg med moderna journalsystem ar en forutsattning for god vard. |
RMPG-gruppen arbetar vi med att mer kunna anvanda samma mallar for medicinering och fa
ett mer lika arbetsséatt och IT anvandning. Samarbetet kan 6ka séakerhet och minska
dubbelarbete. EPED ar en pediatrisk medicindatabas som finns tillganglig via Cosmic i hela
regionen. Journalsystemet behdver bli enklare for anvéndare och vara mer standardiserat for
att 6ka patientsakerhet och effektivitet, men ocksa sa att utvecklingscykler gar betydligt
snabbare och att olika anvandare kan dela de innovationer som gors.

Koppling mellan kvalitetsregister och journalsystem ar viktigt for att fa fram kvalitetsdata att
anvénda for utvecklingsarbete och slippa manuell inmatning av siffror.

Mojlighet saknas for patient att digitalt fylla i formulér infér besok for att rapportera symtom/
funktion men ocksd kommunicera mot vardgivare om sina behov. Aven for patienten att var
delaktig i att planera och boka vardkontakter, bade fysiska och per distans.

Tillganglighet till patientbundna tekniska hjalpmedel for monitorering av sjukdom och
behandling &r allt viktigare. Storsta vinsten ar nar patient och vardgivare kan dela data och
tillsammans resonera runt detta for att optimera uppfoljning och behandling. Integration
mellan system ar har ofta en utmaning.

Nya kommunikationsséatt framforallt i med textbaserad eller video mellan patient och
vardgivare ar en viktig utveckling. Fler kortare och effektivare avstamningar utan behov av
restid gor varden mer resurseffektiv. Da behovs battre kommunikationshjalpmedel for att
vardgivare och patienter ska motas pa ett effektivt och sakert satt.

Stora investeringar och utvecklingsarbeten behovs for att sjukvardsregionen ska erbjuda
valfungerande integrerade IT- I6sningar som gor arbetet enklare for vardgivare och okar
delaktighet fran patienter. Framgang inom dessa omraden ar en nddvandighet for att vi ska
kunna klara uppdragen framdver.

For RMPG Barn- och ungdomsmedicin Tobias Ekenlie, Ordférande.
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Kvalitet och patientsikerhet i barn och ungdomssjukvard

Barnsjukvardens arbetssatt utgar fran barnkonventionen och NOBAB. Det innebr att Barnets
behov ska sattas forst och man utgar fran det i hur man utformar varden. For detta anvands
koncepten barncentrerad och familjecentrerad vard. Foraldrarnas/ vardnadshavares
medverkan &r har helt avgorande da de tar hand om barnen och sorjer for deras omvardnad.
Grunden for god barn- och ungdomssjukvard ar att alla patienter far ratt diagnos och
behandling inom rimlig tid. Franvaro av vardskador, patientrisker och kvalitetsfel ar viktiga
parametrar som visar pa en robust och kvalitetssakrad verksamhet. Arbetssatt och bemotande
ska framja autonomi och hélsoframjande beteenden. Den givna varden ska félja vetenskap
och beprévad erfarenhet. Tillgdnglighet av ratt kompetens och resurs &r avgorande for
mojlighet att ge vard av god kvalitet. Finns riktlinjer nationellt eller lokalt i PM eller ’best
practice” ska detta foljas om inte tydlig motivation kan ges till varfor avsteg gors for
individen. Tydlighet i dessa dokument ar basen for sékra och effektiva processer. Uppféljning
av kvalitet och patientsakerhet sker i samverkan inom regionala och nationella grupper, i
deltagande i kvalitetsregister och anvandande av aktuella data for utvecklingsarbete. Varden
ska ocksa utforas resurseffektivt utan sléserier da resurser ar begransade. Samma kvalitet till
en lagre kostnad ar ett béattre utfall.

Barnsjukvarden ska skapa forutsattningar for att barn och ungdomar med kronisk sjukdom
mar bra trots sin sjukdom. Har &r sjukvardens vagledande roll oerhort viktig. Mal ska vara att
barnet, och familjen blir sa autonoma som moéjligt och ges stod, kunskap och verktyg,
praktiska saval som mentala for att sjalva kunna hantera symtom och sjukdom i hemmiljé och
ej behova vistas pa sjukhus. Det forutsétter ratt information och hdg delaktighet fran barn och
familjer for att lyckas, men ocksa ratt attityd fran sjukvarden dar man overfor mycket kontroll
och makt till patienter samtidigt som medicinskt ansvar behalls. Fortroende byggs over tid,
varfor kontinuitet ar viktigt for kvalitet.

For optimal utveckling behdver barnet en rad faktorer beskrivna i dokumentet nurturing
care” utgivet av bla WHO. God nutrition, tillgang till hdlso och sjukvard, vardnadshavare som
responderar adekvat och stimulerar, saker och trygg miljé samt tillgang till tidigt larande.
Manga barn som vardas pa barnkliniker har svara sjukdomar och tillstdnd dar man inte kan
bota och dar man vet att sjukdomen leder till progressiva problem med saker dodlig utgang. |
dessa fall &r palliativ vard aktuell. Har betyder kvalitet inte att barnen ska leva sa lange som
mojligt utan att de har god livskvalitet den tid de lever. | manga fall ar det svart att komma till
en brytpunkt dar man inriktar varden pa palliation. I alla dessa svara fall ar det viktigt att se pa
vad som ar ett vardigt liv, livskvalitet for barnet och dess familj samt hur ser framtiden ut? Ar
det som gar att vinna pa akuta insatser vart det langsiktiga malet?

Viktigt ar att man inte driver avancerad vard som forlanger livet men forsamrar barnets
livskvalitet eller innebar smartsamma eller plagsamma ingrepp. Palliativ vard ska kunna
erbjudas i hemmet sa langt det &r mojligt nar familjen sa onskar. IVA-vard ska normalt ej
komma i fraga.

Delar av patientsdkerhet och kvalitetsarbetet

For att visa pa vilken kvalitet en verksamhet har gar det att hitta parametrar som speglar
arbetet och resultat. Fokus ska ligga pa det som ar viktigt och skapar varden for patienter. Det
ska vara basen for utvecklingsarbete och ger en viktig grund for samverkan mellan enheter da
olika resultat kan visa pa fordelar med olika arbetssatt. Ratt vard i ratt tid pa ratt satt. Arbetet
ska ocksa vara resurseffektivt.
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Patientsadkerhet

Varden ska inte asamka patienter skador och vara séker i alla avseenden. Avvikelser i detta ar
sjukvardens storsta kvalitetsbrister. De ska alltid féljas upp och analyseras sa att man
eliminerar de systemfel som orsakar problemen. En saker vardorganisation ar designad sa att
den ar séker. | detta ingar kompetens, lokaler, utrustning, attityder och ledarskap etc. Alltmer
fokuseras pa resilience”, dvs vad i organisationen behovs for att saker ska bli rétt.

Medicinsk/omvardnads kvalitet

Den viktigaste biten ror direkta medicinska resultat. Matt pa dodlighet och sjuklighet samt
behandlingsresultat. Generellt sett ar det battre kvalitet om 6ppenvard kan hantera patienters
problem pa ett sadant satt att de ej behover slutenvard. Omvardnadskvalitet utgar ofta fran att
barnets behov &r satta forst och uppfylles.

Patientrapporterade Matt

PROM (Patient Reported Outcome Measures) visar hur patienter mar i sin sjukdom och hur
de hanterar sin vardag med sin sjukdom. For att fa ut data finns manga standardformular (tex
Disabkids, Astma Control Test mfl) Nya tekniska hjalpmedel med tex patientappar kan gora
inmatning enklare. Automatisk éverforing mellan journalsystem och kvalitetsregister &r en
forutsattning. For att styra hur vi ska prioritera resurser inom dppenvard kommer dessa
parametrar bli allt viktigare. Inte minst da det visat sig svart att fa fram bra allmant
accepterade medicinska parametrar inom barn och ungdomssjukvard.

Patientrapporterade néjdhetsmatt

PREM (Patient Reported Experience Measures) visar pa hur patienter upplever besok,
vistelser och kontakter med sjukvard. Historiskt har det mest gjort med storre utskickade
stickprov en gang per ar. Detta arbetssatt ger manga problem da det inte ger snabb
aterkoppling pa genomforda forandringar utan endast en égonblicksbild. Onskemal &r darfor
standardiserade realtidsuppféljningar kopplade till enkla tekniska plattformar. Utifran
patientlagen anses som viktigast att folja upp hur patienter upplever bemétande, delaktighet
och information.

Tillganglighet

Visar pa hur patienter kan na varden for besok, vardplatser, hemsjukvard eller pa distans per
telefon eller annat hjalpmedel. Ska styras efter patientbehov, dvs svarast sjuk ska ha hogst
tillganglighet. Kan anvandas for avgransning mot andra verksamheter, tex primarvard eller
hogspecialiserad vard.

Jamlik vard
Jamlik tillgang till vard, jamlik halsa.
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Demografi
Tydlig befolkningstillvéxt bland barn. Ca 7% sedan 2014. Férlossningstalen ar fortsatt hdga
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Medicinska resultat

Astma
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Val kontrollerad astma behover ej slutenvard. Lag niva av inlaggning ar 6nskvard. De flesta
forbattras over tid. Har ser vi mycket stor spridning Norrkdping 1/ 10000, Linkdping 12/ 10000.
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Diabetes
Data fran Swediabkids kompletteras

Kvalitet blir battre med tiden. Ingen koppling ses mellan utfall och anvandning med tekniska
hjalpmedel (CGM/FGM, Insulinpump) Patienter och familjer upplever stor gladje av
monitorering. Hjalpmedel ar mycket dyra och ger stor skillnad i KPP beroende pa
nyttjandegrad.

Nyfoddhetsvard

Under 2018 foddes vid vara sjukhus totalt 11996 barn fordelade enligt figur 1. Barnen i
Jonkopings kolumn foddes i Jonkoping (2063 barn), Varnamo (1027 barn) och Eksj6 (1243
barn). Det totala forlossningsantalet i sjukvardsregionen de senaste aren ligger ganska
konstant kring 12000 (figur 2).

Antal fodda 2018
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Figur 1
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Figur 2
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Andelen barn som laggs in vid vara sjukhus varierar en del, se figur 3. Detta kan bero pa
selektion av riskgraviditeter samt tillgang till vardplatser. Lokala arbetssatt har ocksa en stor
inverkan. Sjukhusspecifika rutiner for vilken vard som kan bedrivas pa BB-avdelning och
vilken vard som kraver inldggning pa neonatalavdelning har formodligen stor inverkan.

Andel inlagda

16%
14%

12%
10%
8%
6%
4%
2%
0% T T T T !

Jénkoéping Kalmar Linkoping Norrképing Vastervik

Figur 3

Prematuritet och kortisonbehandling

Lungmognaden &r en kritisk faktor nar barn fods mycket for tidigt. Vid hotande prematur
forlossning minskar en eller flera injektioner av kortison till den blivande mamman risken for
allvarlig andningsstérning och déd hos barnet, och ar darfor mycket starkt rekommenderat.
Malvérde ar att injektionen ska ha givits till minst 90% av modrarna till barn fodda fore
gestationsvecka 34.

Vi redovisar har data fran de senaste fem aren, dvs 2014 — 2018. Barn fodda i gestationsvecka
22 ar inte inkluderade, eftersom aktiva atgarder i denna gestationsvecka inte allmant
rekommenderades i var sjukvardsregion forran ar 2016.

Vi ser att atminstone 79 % av de extremprematura barnen fods efter att modern fatt
behandling, vilket &r klart lagre an malsattningen och nagot lagre an rikssnittet pa 80-90 %
(kalla SNQs arsrapport 2017). Precis som i riket ses en klart lagre behandlingsfrekvens hos de
mattligt prematura barnen.

Vi vill i forsta hand arbeta med att forbéattra statistikunderlaget. Nagra andra slutsatser an att
data dr ofullstandiga vagar vi inte dra.

Antal | Antal barn Prenatal Prenatal Prenatal steroid-
fodda | med dataom | steroid- steroid- behandling,
barn prenatal behandling, behandling, andel av alla
steroid- antal andel av alla med data
behandling
Extremprematura
(gestationsvecka 155 138 123 79 % 89 %
23— 27)
Mattligt
prematura 1217 859 544 58 % 79 %
(gestationsvecka
28 —33)
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Tabell 1

Andel barn som kylbehandlats

For barn fodda efter 36+0 graviditetsveckor som i samband med forlossningen drabbas av
svar syrebrist och darefter visar tecken pa allvarlig neurologisk paverkan rekommenderas
kylbehandling direkt efterat. Detta har visats kunna forbattra 6verlevnad och minska
bestaende neurologiska skador.

Enligt SNQs arsrapport 2017 kylbehandlas ungefar 0,75/1000 fodda i Sverige (figur 4). 1 var
sjukvardsregion gors behandlingen nagot mindre ofta, men det ar inom statistikens
osakerhetsmarginal.

Vi har arbetat med att forbattra kommunikation och trycka pa vikten av tidig kontakt med
neonatalbakjour for att géra bedémningar tillsammans och vid behov tidigt intervenera.

Andel (%o, 95%C1) barn som kylbehandlats per 1000 levande fadda ech boenderegion

Figur 4

Viktutveckling hos mycket prematura barn

Uppfodning av de mest prematura barnen &r en utmaning. Fér prematura barn finns det en
kénd koppling mellan god tillvéxt under neonatalperioden och minskad risk for
neuromotoriska utvecklingsproblem under forskolealdern.

Understddjande av anknytning, amning och mammans bréstmjélkspumpning, datorstdd for att
berdkna néringsbehov, tillskott av protein och fett i brostmjélk samt intravends nutrition &r de
vanligaste verktygen vi anvander. Manga av barnen som fods for tidigt ar tillvaxthammade pa
grund av intrauterina problem som foregatt den prematura forlossningen. Barnen vaxer
generellt sett ingenting den forsta veckan efter forlossningen. Darefter kan det vara svart att fa
barnen att véxa lika bra efter en prematur férlossning som de annars skulle ha gjort
intrauterint.

Det matt vi anvander for att mata nutrition av mycket for tidigt fodda barn (fodda fore
gestationsvecka 32+0) ar vilken vikt de uppnatt vid gestationsvecka 36+0.

Vi har métningar fran 240 prematura barn fodda fore gestationsvecka 32+0 under perioden
2014 — 2018 i var sjukvardsregion. Medianvikten nar barnen natt gestationsvecka 36+0 &r da
2387 g. Se figur 5, dar vara siffror presenteras intill motsvarande varden for hela Sverige
(median 2360 g).
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Vara data kan ocksa jamforas med att 95 % av alla friska nyfodda barn i gestationsvecka 36+0
forvantas vaga mellan 2,1 och 3,5 kg (nagot forenklat fran Niklassons tillvaxtkurva utan
hansyn taget till skillnader mellan kénen), se figur 6.

Var medianvikt ar i stort sett identisk med rikets, och aterfinns som forvantat i den lagre delen
av normalintervallet for friska nyfodda.

Den slutsats vi drar av detta ar att nutritionsarbetet befinner sig pa samma niva som vid évriga
neonatalenheter, men att det fortfarande finns utrymme for forbattring.

Planen ar att fortsétta folja detta. Amningsframjande arbete pagar standigt. Nutritionsriktlinjer
och vissa produkter har utvecklats under de senaste aren. En god tillvaxt ar en viktig
kvalitetsindikator for varden av barnen, och vi stravar efter att forbattra vara resultat
framover.

Vikt vid gestationsvecka 36+0 for
barn fodda fore gestationsvecka 32+0
4000
3500
3000
2500
2000 -+
1500 -
1000 -
500 -
0 i T
Sydostra sjukvardsregionen Referens, friska fullgangna
Figur 5
Vikt vid gestationsvecka 36+0 for
barn fodda fore gestationsvecka 32+0
3000
2500 |
2000 -
1500 1 B Median
1000 -
500 -
0 i T
Sydostra sjukvardsregionen Referens, riket

Figur 6



Sida 16 av 30

Bronkopulmonell dysplasi (BPD)

Denna diagnos satts pa prematurfodda barn som har syrgasbehov vid 28 dagar och som
kvarstar nar barnet ar i gestationsvecka 36+0. Det finns en korrelation mellan BPD och dalig
tillvaxt samt respiratorvard. Det ar huvudsakligen en sjukdom som drabbar extremt for tidigt
fodda barn.

De figurer som visas har ar hamtade ur SNQs arsrapport efter 2017.

Var sjukvardregion ligger hogst i BPD-frekvens under de senaste fem aren (figur 7). En
minskande trend kan tydligt ses till nivaer som 2015-2017 inte klart skiljer sig fran
riksgenomsnittet (figur 8 och 9).

Orsaken till den hoga forekomsten och den sjunkande trenden kan inte sakert aterges. Det har
funnits en oklarhet i definitionen av syrgasbehov som vi med information har forsokt atgarda,
vilket delvis kan forklara den minskande trenden.

Odds ratio (95%Cl} for BPD hos barn med GA<28v per boeneregion, 2013-17

Figur 7
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Andel (3, 95%C1) dverlevande barn, GA <25 v, med BPD (extra O, vid 36 v + 0 d)
per boenderegion och utskrivningsperiod, N=410
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Andel (%, 95%C1) verlevande barn, GA 25-27 v, med BPD [extra 02 vid 36 v + 0 d)

per boenderegion och utskrivningsperiod, N=1154
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Retinopati

Prematuritet, mycket hog syrgastillférsel och dalig tillvaxt ar forknippade med okad risk for
prematuritetsretinopati (ROP). Svarare fall behover laserbehandlas och det finns en risk for
bestdende synskada. Aven har har vi valt att hamta siffrorna fran SNQs arsrapport for 2017.
Da det ror sig om ganska fa fall finns det en uttalad risk att enstaka fall i en relativt liten
sjukvardregion som var far en stor inverkan pa incidenssiffrorna.

En viss 0kning kan ses. Detta kan relateras till att malen for syrgassaturation hos prematura
barn har hojts for att forbattra Overlevnaden hos prematura barn.

Om den stigande trenden fortsatter &r detta ett omrade som maste bli fokus for
forbattringsarbeten. Det finns exempel fran andra hall i landet med utbildning av personal i att
styra syrgastillférseln mer optimalt. Utveckling av andningshjalpmedel, tex med automatisk
styrning av syrgastillforsel utifran saturationen, kan ocksa vara en utvecklingsvag.

! B
W at WM
| | il i ll; i

J

Figur 10

Figur 11
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Odds ratio {95%CI) for ROP-behandling for barn med GA <28 v
per boenderegion, 2013-17 {justerat tor GA och &}
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Lagt blodsocker - hypoglykemi

Svar hypoglykemi definieras som ett lagsta blodsocker pa under 1,5 mmol/l under

Sida 20 av 30

nyfoddhetsperioden. Att identifiera barn med okad risk for lagt blodsocker och undvika att
detta intraffar ar ett viktigt arbete for barnlakare och personal pa forlossningsavdelningar och

BB.

Figur 13 visar forekomsten per 1000 fodda. Vissa lokala variationer foreligger, men
sammanfattningsvis ar allvarlig hypoglykemi vanligare an i Sverige som helhet pa alla orter
utom Linkoping,
Under senaste aret har nya rutiner inforts. Ett nationellt vardprogram med mer noggrant styrd
tillmatning utifran barnets vikt, samt oral akutbehandling av lagt blodsocker, har inforts under
2018. Detta skulle kunna minska forebygga svar hypoglykemi. Resultatet av detta kommer att

foljas un

der kommande ars rapporter.

3,0

Allvarlig hypoglykemi, antal
fullgdngna barn med blodsocker < 1,5
mmol/l per 1000 fédda 2013 - 2017

2,5

Figur 13
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Barn med allvarlig gulsot

Gulsot, eller ikterus, ar ett vanligt tillstand hos nyfodda under férsta levnadsveckan. Hoga
nivaer av det gula bilirubinet ar emellertid skadliga och kan i extrema fall resultera i kramper,
bestaende hjarnskador och dod.

Den nationella arbetsgruppen for neonatal ikterus har definierat att max 1 barn per 4000 fodda
(0,25 per 1000) med ett uppmatt bilirubin pa 6ver 425 umol/l & en mojlig malséttning. Vardet
425 motsvarar en niva som ar klart éver var behandlingsgrans pa 300-350 pmol/l, men
samtidigt med marginal ligger under de varden da bestaende skador ska kunna intréffa.
Utfallet for de senaste fem aren (2014 — 2018) redovisas i figur 14. Vi vill garna anvéanda en
5-arsperiod, da enstaka fall annars kan ha allt for stor inverkan pa statistiken. Sammantaget
innebar det 57 barn pa 60393 fodda, det vill saga 0,9 barn per 1000 fodda eller 3,6 barn pa
4000 fodda.

Man kan i figuren skonja en trend mot farre fall ar for ar, men vi nar inte malet. Under 2018
noterades 6 fall pa 11996 fodda, dvs 0,5 pa 1000.

Snittet for hela landet 2013 — 2017 ligger enlig SNQs arsrapport 2017 pa 0,7 — 0,8/1000
fodda.

Efter 2017 har sjukhuset i Kalmar reviderat sina riktlinjer och hade 2018 inga nya fall. Under
2018 har neonatalavdelningen i Jonkoping arrangerat en utbildningsdag for neonatalvarden i
regionen med fokus pa neonatal ikterus. Utifran det pagar forbattringsarbeten med nya rutiner
i samband med hemgang fran BB. Ett nytt nationellt vardprogram vantas under narmaste aret.

Antal barn med hogsta s-bilirubin
> 425 mikromol/I|

H Jonkoping

m Kalmar

Linkoping

H Norrkoping

W Vastervik

O B N W b U1 O N 0O O

ar 2014 ar 2015 ar 2016 ar 2017 ar 2018

Figur 14.




Sida 22 av 30

Amning

Omvardnad &r en mycket viktig del i neonatalvarden. Malet &r att ge barnet en lugn miljé och
att hjalpa foraldrarna till en god och trygg anknytning till sitt barn, trots de pafrestningar som
omger en inlaggning pa neonatalavdelning. Den goda omvardnaden &r till storsta delen svar
att mata. Amning anser vi vara en god indikator pa god omvardnad. Det finns dock flera
faktorer utéver omvardnad och amningsstéd som paverkar utfallet. Framst ar det trender och
attityder i samhallet, men ocksa kulturell bakgrund.

Eftersom neonatalvarden till stor del &r uppbyggd pa fa vardplatser som i forsta hand maste
erbjudas svart sjuka och mycket prematura barn, gar manga valmaende barn hem ganska
tidigt fran neonatalavdelningarna med stéd av hemvard. | det skedet har barnen ofta bara
bdrjat amma delvis. Det vi kallar amning har avser hel- eller delamning hos alla barn som
skrivits ut till hemmet.

Resultaten ar uppdelade i tva delar. Dels alla barn, figur 15. Dels alla barn fodda i
gestationsvecka 32 — 36, figur 16. Dessa ganska latt prematura barn &r en patientgrupp som
till storsta delen bestar av friska barn som inte drabbas av nagra medicinska komplikationer,
men som behdver ett gott stod for att etablera amning.

Resultaten for alla barn ser mycket positiva ut. En amningsfrekvens pa drygt 85% i regionen
ar vi ngjda med, och en fin grund for ytterligare forbattring.

Resultatet for patientgruppen vecka 32 — 36 &r som helhet acceptabelt i regionen, men det
finns stora variationer. Det bor ségas att antalet barn ar mycket mindre har, att det finns en
relativt sett storre andel barn dér korrekta data saknas, varfor variationerna mellan enheterna
blir s& mycket storre. Till exempel i Linkoping saknades uppgift for 12,5% av barnen, vilket
sjalvklart bidragit starkt till det sémre resultatet.

Barnen i denna grupp har i stor utstrackning vardats i neonatal hemvard, och det &r mojligt att
datainsamlingen efter hemvardsperioden ar mindre tillforlitlig.

En direkt jamforelse med riket ar inte mojlig for 2018. For aren 2013-2017 i SNQs senaste
arsrapport ligger var sjukvardsregion pa delad forstaplats for barnen fodda i gestationsvecka
32 — 36 med 84% hel- och delamning (6vriga regioner 74 — 84%).

Vi behover skarpa uppmarksamheten kring amning och se till att vara data rapporteras korrekt
och darefter vid behov ga vidare med analys om varfor vi har lokala skillnader, samt i Gvrigt
sl vakt om generellt goda resultat och en god amningsradgivning.



Amning vid hemgang,
alla barn fodda 2018
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Aktuella utmaningar och malsittning

Att utveckla omvardnaden och kunskapen att se och bedéma nyfédda barns behov finns
standigt, bade hos befintlig och hos nyrekryterad personal. NIDCAP (Neonatal Individualized
Care and Assessment Program) har praktiserats vid alla vara enheter, framfor allt i Linkoping
dar avdelningen sedan flera ar ar NIDCAP-certifierad. Antalet NIDCAP-utbildade
observatorer ar lagre, i flera fall mycket lagt, vid de andra sjukhusen och utbildningen &r
ganska lang.

Som ett komplement och en méjlighet att nd ut till i princip hela personalgruppen har
Linkoping, Norrkdping, Jonkoping, Kalmar men inte Vastervik borjat lata personal genomga
den kortare omvardnadsutbildningen Family and Infant Neurodevelopmental Education
(FINE).

Under 2019 arbetar vi med att utveckla omvardnadskompetensen med FINE och NIDCAP. ~
De parametrar vi presenterat har i rapporten anser vi vara sérskilt viktiga kvalitetsindikatorer,
och vart mal ar att inte ha samre resultat an riksgenomsnittet. Arbetet med minskning av
allvarlig hypoglykemi och ikterus pagar som namnts ovan, och kommer utvarderas i
kommande rapporter.

| vara resultat saknas i nulaget familjerapporterade kvalitetsmatt. Det finns olika enkater eller
uppfoljningsmodeller vid vara olika sjukhus. Vi kommer diskutera hur vi standardiserar detta
for att kunna jamfora oss med varandra. Mest 6nskvart vore en central SNQ-enkat som &r
under utformning, vilket skulle mojliggora jamforelse hela landet.

Regiondag

Varije ar viljer vi gemensamt ut ett fokusomrade for var regiondag. Hosten 2019 arrangeras
motet av Linkopings neonatal-IVA. Huvudtemat dr ”Golden hour”, dvs hur man under det
prematura barnets forsta levnadstimme tar emot barnet pa ett varsamt satt, stabiliserar vitala
funktioner och underlattar barnets omstallning fran intrauterin till extrauterin tillvaro utan
komplikationer. Konceptet STABLE (Sugar & safe care, Temperature, Airway, Blood
pressure, Lab work, Emotional support) ska ocksa presenteras som ett hjalpmedel vid
bedémningar av barn i neonatalvarden. Bada dessa programpunkter syftar till att undvika
onddiga komplikationer som till exempel stress, Iagt blodsocker, lag kroppstemperatur och
andningsstorningar.



Ovriga resultat

Kompetens

HOog grad specialistkompetens &r énskat. Malniva &r ej uttalad.
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Andel per peronalkategori med
specialistutbildning, 2018

KD
Kalmar Véstervik Norrgopln Jonkoping | Linkoping
B Andel sjukskoterskor med
spec utbildning barn- och
ungdom (oavsett
anstallningform) % (rékna pa 53% 70% 44% 72,50% 44%
de ssk som ar i tjanst
december 2018, galler all
VUB, ex IVA)
B Andel specialistlakare % 63% 69% 56% 69% 26%
1 Andel ST-lakare % 27% 31% 44% 23% 23%

Hygien
Vi nér inte malnivaer om > 95% féljsamhet till hygienriktlinjer. Stor variation mellan enheter.
Hygien, 2018
105%
100%
95%
90%
85%
80%
75% Norrkéoi
Kalmar | Vastervik orrgopln Jonkdping | Linképing
B Hygien: ratt kladd% 100% 97% 99% 98,50% 99%
M Hygien: basala hygienrutiner% 98% 98% 90% 86,60% 84%




Tillganglighet
De flesta far tid inom 60 dagar. Vissa enheter har tillganglighetsproblem.
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Nybesok, aterbesok, 2018
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Slutenvard

Trots 6kande befolkning minskar slutenvard. Nya arbetssatt forskjuter vard till mer 6ppenvard och
kontakt per telefon/ administrativ. Har ser vi mycket stor skillnad mellan kliniker per capita:
Norrkoping med lagst antal vardtillfallen per capita har knappt halften jamfort med Kalmar och

Vastervik. Arbetssatt maste vara mycket olika.
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Antal vardtillfallen slutenvard, 3-
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Antal varddagar totalt, 3-
arsperspektiv 2016, 2017, 2018

16 000
14 000
12 000
10 000
8000
6 000
4000
2 000
0
Kalmar Vastervik | Norrkoping | Jonkoping | Linkdping
2016 5009 3930 3754 13163 11332
m 2017 5066 3843 3844 13383 11911
w2018 4450 3574 3425 11715 10278
Antal planerade ldkarbesok, 3-
] )
arsperspektiv 2016, 2017, 2018
25000
20 000
15000
10 000
o mm HEm
Kalmar Vastervik | Norrkoping | Jonkoping | Linkoping
m 2016 6315 3663 5695 20221 12793
m 2017 6573 3618 4197 19623 13269
12018 6103 3242 3916 20003 12213
Antal sjukskoterskebesok, 3-
o .
arsperspektiv, 2016, 2017, 2018
10 000
8000
6 000
4000
2000
0 i B
Kalmar Vastervik | Norrkoping | Jonkoping | Linkoping
m 2016 4622 1722 4129 8922 8255
m 2017 4743 1702 3870 7598 7782
2018 5365 1647 3761 7436 8339
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Telefonkontakter:
Ett viktigt satt att effektivisera ar att ha fler besok per telefon/ video. Registrering ar inte konsekvent
hér och sannolikt ar det stor underskattning av totalt antal telefonkontakter.

Antal lakarkontakter per telefon/
video
14 000
12 000
10 000
8000
6 000
4 000
2000
0 im
Kalmar Vastervik | Norrkdping | Jonkoping Linkdping
2016 4021 1906 4200 10088 2962
m 2017 4135 1667 4200 10934 3355
2018 4039 1831 4770 11618 3225

Antal inkomna remisser till
barnmottagningen, 3-arsperspektiv
2016, 2017, 2018
8 000
7 000
6 000
5000
4 000
3000
2 000
1000
0 Kalmar Vastervik | Norrkoping | Jonkoping Linkdping
m 2016 1680 1073 1962 6654 4460
m 2017 1722 1054 1995 6412 4329
w2018 1682 1006 1869 6759 4685




Akutbesok
Totalvolymer dkar, skoterskebesok pa akuten 6kar mycket. Volymer speglar stora skillnader i

arbetssatt.
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Antal akuta lakarbesok, 3-
arsperspektiv 2016, 2017, 2018

Kalmar

Vastervik

Norrképing

Jonkoéping

Linkoping

W 2016

3976

2203

5185

7907

7443

m 2017

4232

2468

5777

7621

6979

w2018

4332

2174

5426

8428

5338

Antal sjukskoterskebesok pa

barnakuten, 3-arsperspektiv 2016,

2017, 2018
2000
1500
1000
0 Kalmar Vastervik | Norrkoping | Jonkoping Linképing
2016 438 5 931 518 1598
m 2017 451 6 1370 1053 1043
m 2018 511 19 1683 1413 633
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Sedan 2018 &ar Kalmar, Jonk6ping och Norrkoping, upplatna enheter for Linkopins Universitet och har
permanent placerade lakarstudenter.

Antal veckor lakarstudenter,
sjukskoterskestudenter, 2018

200
180
160
~ 140
= 120
2 100
< 80
< 60
40
20
0
Kalmar Vastervik | Norrkoping | Jonkoping | Linkdping
m Antal Iakarstudentveckor (minst 2 68 50 112 79 182
veckor)
B Antal SJukslféterskestudentveckor 89 19 70 156 150
(minst 2 veckor).
Forskning.
Kalmar | Vastervik | Norrkoping | Jonkoping | Linkoping
Antal disputerade lakare
2016 4 6
2017 4 5
2018 3 4
Antal disputerade sjukskoterskor
2016 1
2017
2018
Antal doktorander
2016 3 3
2017 3 5
2018 3
Antal publikationer
2016 4 6
2017 1 8
2018 1 9




