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FORORD

Lige efter fgdslen er tidspunktet i livet med den hgjeste dgdelighed - fgrst omkring 70 ars alderen
bliver dgdeligheden pa ny lige sa hgj. Sygeligheden i denne periode er ogsa hgj, ca 1 ud af 10 danske
nyfgdte har behov for indlaeggelse.

Tidligere skyldtes disse forhold primaert komplikationer under fgdslen og medfgdte misdannelser.
Udvikling af screening, diagnostik, behandling i graviditeten samt monitorering under fgdsel har
markant reduceret bade sygelighed og dgd blandt nyfgdte i Danmark.

Eftersom hyppigheden af for tidlig fédsel imidlertid har veeret ueendret eller maske endda stigende
over de seneste 50 ar, udggr for tidligt fadte bgrn en stadig stgrre fraktion af de bgrn, der har behov
for behandling og dgr i neonatalperioden®.2. Siledes er omkring 2 ud af 3 bgrn, der dgr i
spaedbarnsperioden, det vil sige fgr 1 ars alderen, i Danmark i dag for tidligt fgdte3 4. Hertil kommer, at
der hos en vis andel af de meget for tidligt fgdte bgrn i lgbet af de fgrste uger til maneder af deres
behandlingsforlgb tilstgder komplikationer, der for nogle kommer til at begreense deres muligheder
for et sundt og normalt liv.

Omfanget af morbiditet og mortalitet blandt preemature i Danmark er i dag darligt beskrevet, med
sidste systematiske opggrelse fra perioden 1994 til 19955. De gvrige skandinaviske lande (Norge,
Sverige, Finland og Island) har alle gennem den sidste dekade etableret meget detaljerede
landsdaekkende kvalitetsregistre, der monitorerer behandlingen af for tidligt fgdte bgrn pa nationalt
og lokalt niveau. Disse nordiske kvalitetsregistre har vist, at vores nabolande generelt har en meget hgj
kvalitet i behandlingen af preematurt fgdte, men med betydelige lokale variationer? 69,

Pa europaeisk og internationalt plan er nationale og regionale variationer i for tidligt fédte bgrns
overlevelse gentagne gange beskrevet - forskelle i kvaliteten af behandlingstilbud er foresldet som en
vaesentlig del af arsagen? 10-16,

Trods stor vilje og flere initiativer udgaende fra det neonatale speciale siden 1996 er forsgg pa at
etablere et tilsvarende landsdeekkende dansk kvalitetsregister indtil nu ikke lykkedes.

Potentialet ved forbedringer og effektiviseringer i behandlingen af det for tidligt fgdte barn virker
betydelig. Vaesentligst for bgrn og familier, der forhabentlig vil opleve bade forbedrede
indleeggelsesforlgb og raskere og bedre bgrneliv - men ogsa for sygehusejerne og samfundet som
helhed. Neonatal behandling er i absolutte tal dyr, men relativt (meget) billig, nar den sammenlignes
med omkostningsniveau i foreksempel adult cancer eller kardiologisk behandling. Det samlede
gkonomiske omkostningsniveau ved betydende fglgevirkninger fra preematur fagdsel, f.eks. en sveer
cerebral parese, er meget stort efter enhver skala.

Forventningerne til den Danske Kvalitetsdatabase for Nyfgdte (DKN) er derfor store.

Det har vaeret en givende og konstruktiv proces at arbejde med styregruppen omkring planlaegningen
af databasen, defineret og rammesat af den store kompetence og erfaring, der er til stede i RKKP's
kompetencecentre. Formandskabet vil gerne takke medlemmerne af styregruppen for en dedikeret,
kompetent og konstruktiv deltagelse i forarbejdet til opstarten af DKN, herunder sezerligt
udformningen af indikator szettet. Vi ser meget frem til det forsatte samarbejde med den egentlige
database.



Formandsskabet takker cheflaege Paul Bartels for meget vaerdifulde input i tilblivelsen af databasen.
Det er blandt andet Paul Bartels fortjeneste, at databasen i sit fokus ogsa inkluderer de mature og
moderat preemature bgrn. Mortaliteten er i denne gruppe i dag lav, men morbiditeten blandt indlagte
og belastningen af familie/barn-relationen ved indleeggelse er fortsat betydelig.

Formandskabet vil saerligt takke DSOG’s repraesentant professor Ulrik Schigler Kesmodel. Ulrik
stillede allerede pa et tidligt tidspunkt sine store kompetencer og erfaring indenfor danske
kvalitetsdatabaser og danske registre til radighed for processen, og det er i hgj grad i kraft af hans rad
og vejledning, at DKN i dag eksisterer.

Formandskabet, Oktober 2016

Overlaege, PhD, Bo Mglholm Hansen

Professor, overlaege, PhD Tine Brink Henriksen



INDIKATORER FOR DANSK KVALITETSDATABASE FOR NYFODTE

Figur 1.
Nr. Indikatoromrade Indikator Type Standard
1a. Andelen af alle fgdte, der lever ved 44 postmenusturelle uger
Resultat Ikke fastsat

(bade levendefgdte og dgdfgdte er med i navner)

1 Overlevelse
1b. Andelen af alle fgdte, der lever 1 ar efter fodsel

Resultat Ikke fastsat
(bade levendefgdte og dgdfgdte er med i navner)
2. Andelen af alle levendefgdte, der indlaegges pa bgrneafdeling indenfor 14 dage efter
dskrivelse til hj t

2 Indlaeggelse udskrivelse ti hjemme Resultat Ikke fastsat
(indenfor 44 postmensturelle uger)
3. Andelen af alle meget for tidligt fédte, der overlever uden vasentlig neonatal morbiditet

3 Morbiditet Resultat Ikke fastsat
(bade levendefgdte og dgdfgdte er med i navner)
4. Andelen af indlagte bgrn, hvor der er etableret fuld amning ved udskrivelse til hjemmet

4 Amning eller ved udskrivelse fra/afslutning af tidligt hjemmeophold med nasogastrisk sonde. Resultat >70%
(indenfor 44 postmensturelle uger)

5 Hud mod hud kontakt 5. Andelen af indlagte bgrn, der indenfor de fgrste 6 timer efter fgdslen har mindst 60 min Resultat 60 %

hud-mod hud- kontakt (GA 2 28 +0)
6 Indlaeggelsestemperatur 6. Andelen af indlagte bgrn, der ankommer til bgrneafdeling med normotermi (tp. 36,5 — 37,5) Resultat 290 %
7 Trivsel 7. Andelen af indla.gte bgrn med vae.gt inde.n f.or n?rmalomrédet ved udskrivels? til hjemmet Resultat >80%
eller ved udskrivelse fra/afslutning af tidligt hjemmeophold med nasogastrisk sonde
8 Smertescoring 8. Andelen af indlagte bgrn, der smertescores indenfor fgrste indlaeggelsesdggn Proces 290 %
9 Antibiotikabehandling 9. Andelen af indlagte bgrn, der bliver behandlet med antibiotika Resultat Ikke fastsat




Indikator 1a, 1b og 3 stratificeres pa fglgende uger:

GA uge 22 til 27 fulde uger
GA uge 28 til 31 fulde uger
GA uge 32 til 34 fulde uger
GA uge 35 til 37 fulde uger
GA = uge 38 (evt. med justering for GA)

Indikator 2. stratificeres pa fglgende uger:

e GAuge 32til 35 fulde uger
* GAz=uge36

Indikator 4, 5, 6, 7, 8 og 9 stratificeres ikke.



METODOLOGI

Populationen

Emneomrddet er alle fgdte i Danmark med et gyldigt dansk CPR-nummer. Inducerede aborter
ekskluderes.

12015 var der i Danmark 58 205 levendefgdte fordelt med 21 095 (36 %) i Region Hovedstaden, 6866
(12 %) Region Sjeelland, 11 286 i Region Syddanmark (19 %), 13 423 (23 %) i Region Midtjylland og
5535 (10 %) i Region Nordjylland.

Antallet af dgdfgdte er ikke opgjort for 2015, men udgjorde i perioden 2011—2014 fra 213 til 262 for
hele landet. Cirka 1/3 (2011) vejede under 1000 g.

Udveelgelse af potentielle og endelige indikatorer

Behandlingsindikatorer (indikatorer) i RKKP sammenhzng er “malbare variable, som anvendes til at
overvage og vurdere den sundhedsfaglige kvalitet”. Opfyldelse af en indikator tages saledes til udtryk
for en god kvalitet af den givne behandling, og manglende opfyldelse opfattes som darlig kvalitet.

Der stilles en raekke formelle krav til en indikator.

[.  Den skal veere relevant, dvs den skal inddrage vigtige elementer i den
sundhedsydelse, der er knyttet til det specifikke sygdomsomrade.

II.  Den skal vaere anvendelig, dvs den skal forstas og accepteres af det
indrapporterende kliniske personale, og data skal veere tilgeengelige i et anvendeligt
format.

[II.  Indikatorer skal hvile pa et videnskabeligt grundlag, safremt evidens forefindes, eller
baseres pa ekspertvurdering.

Af hensyn til overskuelighed og prioritering af det indrapporterende personales ressourcer,
begranses antallet af indikatorer for et omrade til 5—10.

Udover selve indikatorszettet er der mulighed for at male og rapporterer en raeekke baggrundsvariable.

Af hensyn til mulighed for international (skandinavisk) benchmarking blev indikatorer for DKN
primaert udvalgt med baggrund i de hyppigst brugte indikatorer i publikationer omhandlende kvalitet
og outcome i neonatal (praeematur) behandling. Herudover blev det typiske danske neonatale
indleeggelsesforlgb diskuteret grundigt i styregruppen, og en raekke mulig mdlepunkter blev
identificeret. Diskussionen strakte sig over en mgderaekke og e-mail korrespondance pa 1% ar og
mundede slutteligt ud i et 3-dggns internat januar 2016, hvor identificerede mulige indikatorer, den
bagved liggende evidens og indikatorers endelige formulering pa ny blev samlet diskuteret.
Indikatorsaettet, som beskrevet i denne rapport, er resultatet fra dette mgde.

Vasentligt for den endelige udvalgelse af indikatorer og deres formulering var den ufravigelige
betingelse, at al dataindsamling skulle kunne forega gennem allerede eksisterende danske centrale
registre.

Litteratursggning

Der er foretaget systematisk screening af reviews tilgaengelige i Cochrane Neonatal og systematisk
elektronisk screening i PubMed vha. MeSH termer og fritekstsggninger. Disse sggninger er blevet



suppleret med gennemgang af centrale enkeltartiklers referencelister, diskussioner med styregruppen
og andre eksperter pa omradet.

Overskuelighed og emneomradets stgrrelses har betinget, at der ikke sigtes mod en komplet
litteraturgennemgang for hver enkelt indikator, men de veesentligste, mest centrale studier er sggt
naevnt sammen med et synopsis af evidensen.

Evidensgradering

Efter gennemlaesning er den indsamlede videnskabelige litteratur vurderet mhp design, systematiske
og ikke systematiske fejlkilder. Udfra dette er den samlede evidens graduret i hht skema i figur 2, hvor
dette er skgnnet relevant. Som det fremgar, er Oxford Center For Evidence Based Medicin Levels of
Recomendation and Grades (Oxford) valgt fremfor det tiltagende hyppigere brugte GRADE. Dette valg
er truffet i lyset af, at flere indikatorer er resultater (ikke interventioner/procesvariable), og at en stor
del af den bagved liggende evidens udggres af observationelle data. Det er skgnnet, at Oxford til
formalet og med evidens sammensaetningen var det mest relevante og operationelle valg.

Beskrivelse af valgte indikatorer

De valgte indikatorer (se figur 1) er systematisk beskrevet enkeltvis med definition, type, population
og beregning, evidens, dataregistrering, konsensus og anbefaling fra styregruppen og den fastsatte
standard.

Drgftelse af fravalgt indikator

En vaesentligt fravalgt indikator (psykomotorisk outcome) er valgt gennemgaet med samme
systematik, som de valgte indikatorer. Begrundelse for (midlertidigt) fravalg og fremadrettet plan
gennemgas.



Evidens Niveauer - Oxford

Evidensniveau

Anbefaling

Behandling/forebyggelse

Prognose

Diagnose

10

Sundhedsekonomisk analyse

("Alt eller intet")

("Alt eller intet")

Ta Systematisk review eller metaanalyse | Systematisk review af prospektive kohorte Systematisk review af homogene niveau 1 Systematisk review af homogene niveau 1
af homogene randomiserede kontrol- | studier eller en klinisk beslutningsregel derer | diagnostiske studier eller en klinisk beslutnings- | ekonomiske studier.
lerede forsog. valideret pa en testpopulation. regel der er valideret pa en testpopulation.
1b Randomiseret kontrolleret forsag. Prospektivt kohortestudie med > 80% follow- | Uafhangig blind sammenligning af konse- Analyse, der sammenligner alle alternative
up. kutive patienter med relevant klinisk pro- kliniske resultater med hensyn til relevante
blemstilling, som alle har faet udfert bade omkostninger, og som ogsa omfatter en
den undersogte diagnostiske test og reference | sensitivitetsanalyse med hensyn til variation
testen. af klinisk vigtige variable.
Ic Absolut effekt. Absolut effekt "Patognomoniske" testresultater. Klart god eller bedre, men billigere.

Klart darlig eller vaerre, men dyrere.
Klart bedre eller varre, men til samme pris.

2a Systematisk review af homogene
kohortestudier.

Systematisk review af homogene retrospektive
kohortestudier eller af ubehandlede kontrol-
grupper fra randomiserede kontrollerede forsog.

Systematisk review af homogene niveau 10g 2
diagnostiske studier.

Systematisk review af homogene niveau 10g 2
okonomiske studier.

evaluering, eller baseret pa patofy-
siologi, laboratorieforskning eller
tommelfingerregler.

ring, eller baseret pa patofysiologi, laborato-
rieforskning eller tommelfingerregler.

ring, eller baseret pa patofysiologi, laborato-
rieforskning eller tommelfingerregler.

2b Kohortestudie. Retrospektivt kohortestudie eller den Uafhangig sammenligning af ikke-konsekutive | Analyse, der sammenligner et mindre antal
ubehandlede kontrolgruppe fra et randomise- | patienter eller et snavert spektrum af patien- | alternative kliniske resultater med hensyn til
ret kontrolleret forsog; eller en klinisk beslut- | ter, som alle har faet udfort bade den under- relevante omkostninger, og som ogsa omfatter
ningsregel, som ikke er valideret i en testpo- sogte diagnostiske test og referencetesten; en sensitivitetsanalyse med hensyn til varia-
pulation. eller en klinisk beslutningsregel, som ikke er tion af klinisk vigtige variable.
valideret i en testpopulation.
2c Databasestudier. Databasestudier.
3a Systematisk review af case-control
undersogelser.
3b Case-control undersogelse. Uafhaengig sammenligning af konsekutive pati- | Analyser uden praecise opgerelser for rele-
enter med relevant klinisk problemstilling, men | vante omkostninger, men som ogsa omfatter
hvor ikke alle har faet udfert bade den under- | en sensitivitetsanalyse med hensyn til varia-
sogte diagnostiske test og referencetesten. tion af klinisk vigtige variable.
4 Opgorelser, kasuistikker. Opgorelser, kasuistikker. Referencetesten er ikke anvendt blindt og Analyse uden sensitivitetsanalyse.
uafhangigt.
5 Ekspertmening uden eksplicit kritisk Ekspertmening uden eksplicit kritisk evalue- Ekspertmening uden eksplicit kritisk evalue- Ekspertmening uden eksplicit kritisk evalue-

ring, eller baseret okonomisk teori.

Udarbejdet efter "Oxford Centre for Evidence-Based Medicine Levels of Evidence and Grades of Recommendations” (May 2001) http#ww.cebm.net/ levels_of_evidenceasp#levels
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INDIKATORER

Indikator 1- Overlevelse

Definition

Andelen af alle fgdte i live ved hhv. 44 postmenstruelle uger (1a) og 1 ar (1b)
Type

Resultat

Population og beregning

Andel af alle fgdte, der er i live ved hhv. 44 postmenstruelle uger og 1 ar, opgjort pa fgrste
behandlende enhed.

Indikator 1 opggres med og uden dgdfgdte inkluderet i nevneren.
Indikatoren stratificeres pa GA i intervallerne 22—27, 28—31, 32—34, 35—37 og 38 frem.
Evidens

Registreret spaedbarns mortalitet/infant mortality rate (IMR) er faldet successivt i Danmark siden
starten af 1800 tallet3. 17,

Forbedrede leveforhold baerer hovedparten af effekten, men szerligt gennem de sidste 70-80 ar ma det
moderne sundhedsvaesen skgnnes at have en tiltagende betydning. I Danmark pagar faldet fortsat -
IMR 12014 13 sdledes pa 0.33 % for drenge og 0.35 % for piger hhv. en tredjedel og halvdelen af
niveauet i 1982 (0.91 % drenge og 0.73 % piger)!8. Dansk IMR er i internationale sammenligninger lav,
men ligger vedvarende hgjere end de gvrige nordiske landez.

En udfordring i tolkningen af rapporteret IMR er en uensartet vurdering af, hvornar et barn er
levendefgdt. Dette geelder ogsa for den vestlige verden, og for EU har det vanskeliggjort
sammenligninger pa tvaers af unionen? 15. Problemstillingen hidrgrer szerligt fra variationer i, hvornar
det ekstremt preemature barn vurderes levendefgdt, og den generelle betydning heraf er tiltaget i takt
med at preematur mortalitet udggr en stadig stigende andel af IMR.

Fortolkningsvanskelighederne accentueres, nar man gnsker at sammenligne preematur mortalitet
specifikt. Som eksempel kan naevnes, at i det franske nationale kohortestudie EpiPage 2 fra 2011 blev
21 % af bgrn med GA 23 uger vurderet at veere levendefgdte, mens det svenske nationale EXPRESS
studie fra 2004—2007 rapporterede 55 % af bgrn med GA 23 som levendefgdte 6 19. Svenske data har
genfundet problematikken ved sammenligning af svenske regioner?.8. En hyppigt brugt made at

imgdega denne fortolkningsproblematik har vaeret, at rapportere overlevelse som andel af alle fgdte
8,15,

Morbiditet og mortalitet associeret med praematur fgdsel er faldet Igbende gennem de sidste 4 til 5
dekader. En raekke interventioner med staerk effekt pa mortalitet og morbiditet er kommet til i
perioden.
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[ 60°erne og 70 erne blev mekanisk ventilation (A) og Continous Possitive Airway Pressure (CPAP) (A)
udviklet, og er i dag rutinebehandlinger til respiratorisk syge neonatale20-25. Afgreensning mellem
forskellige respirationsstgttende modis indikationer og deres videreudvikling har siden veeret en
kontinuert proces, hvor danske neonataloger, szerligt for implementering af CPAP, har haft en
fremtraedende rolle 22.26-29, | start 70 erne vistes glucocorticoidbehandling af mgdre, med truende for
tidlig fgdsel, markant at reducere mortalitet og morbiditet ved preeterm fgdsel (A), og i begyndelsen af
90’erne opnaedes en tilsvarende effekt ved indfgrelsen af behandling med surfactant (A) - igen med
vaesentlige bidrag fra danske neonataloger30-37. Rutinemaessig brug af caffeincitrat (A), optimering af
ernaring ved brug af vitamintilskud (C), proteinforstaerkning af modermeaelk (B), anvendelse af total
parenteralernzering (C) og optimering af antibiotisk behandling (D) skgnnes alle at have spillet en rolle
i den fortsatte bedring af outcome38-48,

Den initiale og generelle behandling af det preemature barn bygger dog stadig i hgj grad pa lokal
saedvane og klinisk praksis - snarere end hgj evidenss 15.

En raekke interventioner med formodet effekt pa mortalitet og morbiditet bruges med en vis
hyppighed, ogsa i danske neonatal afsnit, uden at deres plads i behandlingen er veldefineret. For nogle
er effekten ikke dokumenteret, og for andre er afvejningen mellem den gnskede effekt og bivirkninger
ikke klar. Blandt disse kan naevnes systemisk glucocorticoidbehandling, inhalationssteroider, inotropi
til ekstremt praemature, inhaleret nitrogenoxid til praeemature, probiotica og profylaktisk
indomethacin#9-63,

Observationelle data har vist association mellem proaktiv behandlingstilgang, brug af standardiserede
behandlingsguidelines og gget overlevelse (B)8 1213,

Dgdeligheden er faldet vedvarende gennem hele perioden, men er stadig hgj for de mest praamature
bgrns 8. Det svenske EXPRESS studie rapporterede pa nationalt plan en 1-ars overlevelse (alle fgdte) i
perioden 2004-2007 for GA 22—26 uger pa 49 % (GA 22: 3.5 %, GA 23: 29 %, GA 24: 50 %, GA 25: 67
% og GA 26: 72 %), for levendefgdte var tallet 70 % (GA 22; 9.8 %, GA 23: 53 %, GA 24: 67 %, GA 25:
82 %, GA 26: 85 %)6. Rapporterede norske og finske tal viser ogsa en hgj grad af overlevelse
sammenlignet med resten af Europa, men lavere end i Sverigel % 64. Svensk svangreomsorg inkluderer
en UL-skanning i uge 18 -19, hvorfra termin fastszettesé. Denne praksis er mindre preecis end den
danske med en skanning i uge 12, og kan medfgre at flere bgrn skgnnes fejlagtigt mere praemature i
Sverige end i Danmark, hvilket potentielt udggr en udfordring i sammenligning af overlevelsesrater
mellem de to lande10.

Fra uge 27- 28 stiger overlevelsen til > 90 % af levendefgdte i det meste af Europa og er > 95 % for >
GA 29.

Dataregistrering
Data hentes fra Landspatientregistret og Det Medicinske Fgdselsregister.
Konsensus og anbefaling

Der var enighed i styregruppen om, at overlevelse var en relevant (uomgangelig) indikator for
behandlingskvalitet og patientsikkerhed.

Der var ogsa enighed om, at der var et behov for at stratificere indikatoren pa gestationsalder for at
kunne fortolke den meningsfuldt. Behandlingspopulationernes stgrrelse pa de enkelte afsnit og kravet
om en arlig (meningsfuld) afrapportering saetter dog en graense for, hvor fintmasket indikatoren kan
stratificeres, uden almindelig statistisk variation ggr den meningslgs.
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Det blev pa styregruppens internat besluttet, at arbejdsgruppen i feellesskab med RKKP’s
repraesentanter kunne fastsaette den endelige stratificering ud fra det realistiske med baggrund i
konkrete tal. De ovenfor anfgrte stratificeringsintervaller er resultatet af denne slutproces.

En raekke gnskveerdige gvrige beregninger (indikatoren som flerdrigt “moving average”, overlevelse
pa GA uger som flerdrigt "moving average”, overlevelse i "EXPRESS intervallet” (GA 22—26) etc.) vil
blive rapporteret i kvalitetsrapportens appendix.

[ forbindelse med indikatorens fastszettelse blev det indgaende drgftet, hvorvidt naeevneren skulle
indeholde alle fgdte eller alle levendefgdte. Det blev fremfgrt, at neonatal behandlingskvalitet
ngdvendigvis kun omhandler levendefgdte, imod dette blev fremfgrt at netop afgraensningen mellem
de levendefgdte og de dgdf@dte havde vist sig som en central forskel i neonatal behandlingskvalitet i
andre opggrelser.

Som kompromis blev det besluttet, at indikatoren opdeles i to og opggres hhv. med alle fgdte og
levendefgdte i neevneren. Der blev dbnet for, at hvis de endelige beregninger viser, at afgreensningen
mellem levende fgdte og dgdfgdte ikke udggr en fortolkningsproblematik i Danmark (som eneste land
i verden), kan indikatoren primaert opggres med levendefgdte i naevneren.

Standard

Fasteettes endeligt nar opggrelser af perioden 2004 - 2015 foreligger.
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Indikator 2 - Indlaeggelse

Definition

Andelen af alle levendefgdte, der indleegges pa bgrneafdeling indenfor 14 dage efter udskrivelse til
hjemmet.

Type

Resultat

Population og beregning

Populationen er alle levendefgdte med GA = 32 uger.

Indikatoren opggres som andelen af alle levendefgdte, der indleegges akut = 24 timer pa bgrneafdeling
indenfor 14 dage efter udskrivelse til hjemmet fra fédegang, barselsgang eller neonatalafsnit.

Stratificeres i 32-35 uger og = 36 uger.
Indikatoren opggres pa det sygehus, hvorfra fgrste udskrivelse er sket.
Evidens

Moderne svangre- og barselsomsorg udggr et komplekst samspil mellem regionale, kommunale og
private ressourcer. Pranatal identifikation af risikofaktorer og triagering ud fra disse spiller en
tiltagende vaesentlig rolle for middel allokering og sikring af det gode barselsforlgb. Som for
sundhedssektorens ydelser i gvrigt er fgdsler blevet tiltagende ambulante gennem de sidste 20-30 ar.
For det moderat preemature barn er det styregruppens opfattelse, at indleeggelsesforlgbene samtidigt
er blevet accelererede med en hurtigere udskrivelse til hjemmet ¢5.

Mens hurtigere hjemskrivelse generelt anses for et gode, har der i Danmark varet bekymring for, om
den ngdvendige struktur for stgtte i hjemmet er pa plads i form af sundhedsplejersker,
efterfgdselsklinikker etc.65-69,

Danske internationalt publicerede databaseopggrelser har vist, at der sammenfaldende med den
ggede ambulering af fgdsler er sket en stigning i forekomsten af kritisk hyperbilirubineemi og en
fornyet forekomst af egentlig kernikterus i Danmark (B) - primeert hos bgrn indlagt fra hjemmet¢s8 70,
Samtidigt har en dansk kohorteopggrelse (A) og caserapporter bekraeftet bekymringen for en stigende
forekomst af betydende veegttab og hypernatrizemi i neonatalperioden hos tidligt hjemsendte bgrnss.
66,71 Parallelt med udviklingen i Danmark har en tiltagende ambulering af barselsforlgb fundet sted i
Nordamerika med tilsvarende bekymringer og rapporter 72-74,

Indikator 2 opfatter indleeggelse pa bgrneafdeling fra hjemmet indenfor de fgrste 14 levedage som en
ugnsket "event”, der vidtgadende bgr kunne undgas ved optimalt svangreforlgb, en relevant stgtte til
barselsforlgbet (herunder indlaeggelse pa barselsafsnit) og rettidig erkendelse af gvrige risikofaktorer
(i.e. misdannelser, gget risiko for hyperbilirubinaemi, gget risiko for gruppe B streptokok infektion,
behov for gget basis stgtte til foraeldre i barselsforlgbet etc.). En vis uundgaelig basis frekvens af
indleeggelser fra hjemmet pa bgrneafdeling eksisterer i form af f.eks. sent indszettende gruppe B-
streptokokinfektion, virale infektioner og urinvejsinfektioner. En variabel lignende indikator 2
opggres allerede af Sundhedsdatastyrelsen og publiceres online’s. De tilgengelige tal viser ikke
ubetydelige variationer mellem hospitaler og regioner uden nogen oplagt bedring i register perioden.
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Dataregistrering
Data hentes fra Landspatientregistret.
Konsensus og anbefaling

Der var meget bred enighed i styregruppen om at indikatoren er relevant, maler et vigtigt omrade i
behandlings kvaliteten af det mature barn og seerligt vedrgrer et veesentligt aspekt af
patientsikkerhed.

Det blev italesat, at indikatoren primeert maler kvalitet i svangre- og barselsomsorg pa de obstetriske
afsnit og ikke pd bgrneafdelingerne. DSOG’s repraesentant, professor Ulrik Kesmodel, gav udtryk for, at
dette var fuldt acceptabelt, at indikatoren var relevant, alment forstaelig, og at DSOG stgttede op om
dens indfgrsel.

Standard
Fastsaettes oktober 2016 ud fra basis frekvens i perioden 2004- 2015.

Et niveau pa < 0.9 % foreslas tentativt ud fra Sundhedsdatastyrelsens opggrelser7s.



16

Indikator 3 - Meget preematur overlevelse uden vasentlig neonatal morbiditet

Definition

Andelen af alle meget for tidlig fgdte (GA < 32 uger), der overlever uden vasentlig neonatal morbiditet
Type

Resultat

Population og beregning

Populationen er alle fgdte med GA < 32 uger

Indikatoren opggres som andelen af alle fgdte med GA < 32 uger, der udskrives levende til hjemmet
uden operation for nekrotiserende enterocollit (inkl. single intestinal perforation), behov for ilt
og/eller respirationsstgtte ved 36 uger, intraventrikulaer haemorhagi grad IlI til IV, shunt kraevende
hydrocephalus, periventrikulzer leukomalaci eller behandlingskraevende praeematur retinopati.

Indikatoren opggres ogsa som andelen af alle levendefgdte.
Indikatoren stratificeres pa GA i intervallerne 22—27 og 28—31 uger.
Indikatoren opggres pa fgrste behandlende enhed.

Evidens

Indikator 3 er teet forbundet med indikator 1.

En raekke svaerere komplikationer hos det preemature barn i neonatalperioden er steerkt associerede
til senere psykomotoriske outcome. De under indikator 1 skitserede interventioner har typisk bade en
gunstig effekt pa overlevelse og komplikationsratio. Da disse svaerere neonatale komplikationer
udviser steerk co-association, og dgd er et konkurrerende outcome, er det standard i neonatale
kvalitetsopggrelser, og mange kliniske studier, at rapportere overlevelse uden komplikationer som
compound outcomes. 6,10, 29,76,

Ligesom for overlevelse kan variationer i, hvornar det praemature barn opfattes som levendefgdt
udggre en potentiel udfordring for fortolkningen af compound outcome’s, nar man gnsker at
sammenligne centre (eller nationer). Opggrelser har valgt at adressere dette ved (ligesom for
overlevelse) at rapportere meget preematur overlevelse uden vasentlig neonatal morbiditet som andel
af alle fgdte.

[ takt med forbedret overlevelse blandt preemature bgrn har der veeret bekymring for om en mere
aktiv behandlingstilgang fgrte til, at ikke levedygtige bgrn blev udsat for langvarige intensive
behandlingsforsgg og om bgrn, der kun havde udsigt til korte liv, praeget af sveere psykomotoriske
handikaps, blev bragt til at overleve neonatalperioden. Svenske data (1b) har imidlertid ikke fundet
dette””. De samme data viste at ved 1-ars alderen, har centre med en aktiv initial behandlingstilgang
bade gget overlevelse og mindsket morbiditet (A).

Dataregistrering

Data hentes fra Landspatientregistret og Det Medicinske Fgdselsregister.
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Konsensus og anbefaling

Der var enighed i styregruppen om, at indikatoren var et relevant (uomgaengeligt) mal for
behandlingskvalitet og patientsikkerhed.

Ligesom for indikator 1 var der en drgftelse af om basis populationen burde udggres af alle fgdte eller
af alle levendefgdt. Som for indikator 1 blev der fundet et kompromis i form af at opggre indikatoren
med baggrund i begge populationer i fgrste omgang.

Stratificerings-overvejelser og processen til det endelige resultat var ligeledes helt parallelle med
indikator 1.

Som for indikator 1 vil en raekke flerdrige yderligere opggrelser blive rapporteret i kvalitetsrapportens
appendix.

Standard

Fasteettes endeligt nar opggrelser af perioden 2004—2015 foreligger.



18

Indikator 4 - Amning

Definition

Andelen af indlagte bgrn, hvor der er etableret fuld amning ved udskrivelse til hjemmet, eller
afslutning af tidligt hjemmeophold TUTH/THO (indenfor 44 postmenstruelle uger).

Type

Resultat

Population og beregning

Populationen er bgrn indlagt pa bgrneafdeling < 2 dggn efter fgdsel med indleeggelsesleengde = 5 dggn.

Indikatoren opggres som andelen af populationen, hvor der ved udskrivelse til hjemmet, eller
afslutning af tidligt hjemmeophold (TUTH/THO inden for 44 postmenstruelle uger), er etableret fuld
amning.

Indikatoren opggres for fgrste bgrneafdeling, der udskriver til hjemmet.
Evidens

Amning er positivt associeret til et bedre helbred for bade mor og barn (A)78. Det ammede barn har
bedre trivsel, mindre obstipation og faerre infektioner i barnealderen, som voksen en gget intelligens
(A), og formentlig en reduceret forekomst af overvaegt og diabetes (B)78-83. En mulig beskyttende
association til overvaegt, atopi og forhgjet serum kolesterol er set i nogle undersggelser?s 84, For det
praeemature barn er de beskyttende effekter af modermaelk endnu mere udtalte, med en reduceret
forekomst af nekrotiserende enterocollit, sveerere infektioner og preematur retinopati (A)85-92.
Preematur fgdsel og indleeggelse generelt forstyrrer mor-barn relationen. Etablering af ernzering med
modermalk, og senere amning, hjeelper til at reparere dette og giver mor en fglelse af kontrol og
formal (D)93-95.

Amning har en direkte beskyttende effekt pa mors helbred, med en reduktion i forekomsten af
brystcancer (A) og en mulig reduktion i forekomsten af ovariecancer7?s. %.

Der er en dosis-respons sammenhang mellem laengden af amning og de positive effekter (A)78. Det er
vist i danske opggrelser, at egentlig amning fremfor ernaering med mors meelk pa flaske ved
udskrivelse er associeret med en forleenget ernaering med modermaelk (B)97.

Dataregistrering
Data hentes fra Landspatientregistret.

Der er oprettet procedurekode for ’fuld amning etableret’ (def.: fuldt ernzeret ved brystet uden
supplement ved udskrivelse, proteintilskud tilladeligt).

Konsensus og anbefaling

Der var i styregruppen enighed om, at indikatoren bergrer et veesentligt omrade omkring
behandlingskvaliteten. Indikatoren er let anvendelig, alment forstaelig og alment accepteret.

Standard



> 70 % (med baggrund i dansk opggrelse 2014)%.
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Indikator 5 - Hud-mod-hud-kontakt

Definition

Andelen af indlagte bgrn, der indenfor de fgrste 6 timer efter fgdslen har mindst 60 minutters hud-
mod-hud-kontakt

Type

Resultat

Population og beregning

Populationen er alle bgrn med GA = 28 uger indlagt pa bgrneafdeling indenfor 6 timer efter fgdslen.

Indikatoren opggres som andelen af populationen, der indenfor 6 timer efter fgdslen har mindst 60
minutters hud-mod-hud-kontakt (kontakten kan ske til mor, far eller anden omsorgsperson, og
kontakten kan ske over flere perioder).

Indikatoren opggres for fgrste behandlende bgrneafdeling.
Evidens

Brug af hud-mod-hud-kontakt hos stabile preemature bgrn er udbredt pa danske neonatalafsnit, og har
vaeret brugt i mere end 30 ar for at styrke tilknytning mellem foraeldre og barn9.100, P4 verdensplan
anbefales hud-mod-hud-kontakt 24 timer i dggnet af WHO som behandling til preemature bgrn i lav og
mellem indkomst lande (A)101.102, Undersggelser har vist markante positive effekter af hud-mod-hud-
kontakt. For barnet bedres sgvnmgnster, respiration, puls og temperatur (A)103-108, Familie-barn
relationen styrkes med stgrre sandsynlighed for fuld amning, leengere amme-varighed, en oplevet
bedring af foraeldre-relationen for begge forzeldre og et roligere barn (A)97.109-114, Endelig er hud-mod-
hud-kontakt potentielt ogsa ressource optimerende, da en afkortning af det ngdvendige indleeggelses
forlgb er set 115,

Med baggrund i den tilgeengelige evidens har der siden 2015 eksistereret en klinisk retningslinje
under Center for Kliniske Retningslinjer, der anbefaler tidlig hud-mod-hud-kontakt til meget og
moderat preemature bgrn (GA 28-36)%.

Bgrn med GA < 28 uger er ikke omfattet af retningslinjen da de i den fgrste levetid, typisk er langt
skrgbeligere og deres evne til at tolerere og profitere af hud-mod-hud-kontakt, ikke i samme grad er
evidens belyst. Det er dog opfattelsen, at ogsa denne gruppe har gavn af hud-mod-hud-kontakt, i det
omfang det er muligt uden at kompromittere den medicinske behandling9.

Dataregistrering
Data hentes fra Landspatientregistret.

Der er oprettet en procedurekode for 60 minutters hud-mod-hud-kontakt indenfor de fgrste 6 timer
efter fgdslen for bgrn indlagt pa neonatalafsnit.

Konsensus og anbefaling



Der var i styregruppen enighed om, at indikatoren vedrgrer et vaesentligt omrade omkring
behandlingskvaliteten. Indikatoren er let anvendelig, alment forstaelig og forventes alment
accepteret.

Standard

>60%
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Indikator 6 - Indleeggelsestemperatur

Definition

Andelen af indlagte bgrn, der ankommer til bgrneafdeling med normotermi (tp. 36,5 - 37,5)
Type

Proces/Resultat

Population og beregning

Populationen er alle bgrn, der indlaegges pa bgrneafdeling indenfor 6 timer efter fgdslen.

Indikatoren opggres som andelen af populationen, der ved ankomst til bgrneafdeling har temperatur
36,5-37,5.

Indikatoren opggres for fgrste udskrivende bgrneafdeling.
Evidens

Initial hypothermi hos nyfgdte bgrn er associeret med gget mortalitet og morbiditet (A)116-121,
Internationale og nationale guidelines anbefaler med denne baggrund en raekke direkte interventioner
for at opretholde normotermi (tp 36.5—37.5) pa fgdestue (A)21.122-124, Det bemzerkes, at mens disse
interventioner har en veldokumenteret effekt pa temperaturen, er deres effekt pa gvrige kliniske out-
comes en formodning, der ikke er vist i studier (D). Herudover skgnnes barnets temperatur ogsa at
pavirkes af den gvrige stabilisering af barnet pa fadestuen (D)123.124, Temperatur bliver dermed et mal
for kvaliteten af behandlingsindsatsen pa fgdestuen.

Nyfgdte med hypoksisk iskeemisk encefalopati hypothermi behandles i dag rutinemaessigt og vil derfor
ikke opfylde indikator 6125. Deres totale antal forventes at vaere sa lavt, at det ikke bgr have betydning
for opfyldelse af indikatorens standard.

Dataregistrering
Data hentes fra Landspatientregistret.

Der er oprettet procedurekode for temperaturmaling ved modtagelse, samt kodes temperaturvaerdien
med en tilleegskode.

Temperaturmaling defineres som temperatur malt rektalt ved modtagelse og indenfor 30 min efter
ankomst. Ved GA < 32 uger kan temperatur malt pa hud eller axileert anvendes.

Konsensus og anbefaling

Der var i styregruppen enighed om, at indikatoren bergrer et veesentligt omrade, der vedrgrer
behandlingskvaliteten. Indikatoren er let anvendelig, alment accepteret, let forstaelig og males
allerede rutinemaessigt pa alle neonatalafsnit.

Standard

=290 %
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Indikator 7 - Vaekst under indlaeggelse

Definition

Andelen af indlagte bgrn, med vaegt indenfor normalomradet ved udskrivelse eller afslutning af tidligt
hjemmeophold TUTH/THO.

Type
Resultat
Population og beregning

Populationen er alle bgrn indlagt pa en bgrneafdeling < 24 timer efter fgdslen med indlaeggelsesforlgb
> 13 dage.

Indikatoren opggres som andelen af populationen, der ved udskrivelsen har en veegt indenfor
normalomradet (defineret som +- 2 SD), og som ikke har tabt vaesentligt i Z-score under indleggelsen
(delta Z = -0.5)12s,

Indikatoren opggres for udskrivende bgrneafdeling.
Evidens

Indlagte nyfgdte bgrn er ofte syge pga. sygdom i katabolfase med heraf fglgende vaegttab2?. Dette er
saerligt udtalt for det praemature barn, hvor et veegttab pa ca. 0.8 Z-score (pa 7-13 %) i farste leveuge
er seedvanlig i ukomplicerede forlgb128. Dette veegttab repraesenterer formentligt ogsa delvist en
transition fra det intrauterine miljg med en fysiologisk udskillelse af et vaeskeoverskud. Typisk vil det
praemature barn, efter den initiale stabilisering og overstaet transitionsperiode, begynde at tage pa i
vaegt og opna en vis catch-up vaekst. Hvorvidt og hvornar tidligere preemature kan forventes, at
rebounde til deres Z-score ved fgdslen er imidlertid uvist. Data indikerer, at hvis der sker et
fuldsteendigt catch-up, indtreeder det maske fgrst omkring GA 42-44 uger (leenge efter barnet typisk er
udskrevet). Det er internationalt og nationalt et behandlingsmal, at barnet ved udskrivelse vokser
som et raskt barn fgdt til termin (i.e fglger sin Z-score)129.130, Opnaelsen af trivsel hos det preemature
barn afthaenger teet af bade ernzering og gvrig behandling. Barnets evne til at optage og udnytte tilbudt
ernzering pavirkes saledes betydeligt af barnets generelle kliniske tilstand og gvrige behandling. Art,
sammensatning og administrationsmade for ernaering er en central del af behandlingsregimerne pa
neonatalafsnit med en veldokumenteret effekt pa en raekke vaesentlige outcomes udover vaegt- og
laengdeggning (A)39 41-44, 46,63, 85,88, 89,129, 131-135,

Barnets vaekst under indlaeggelse kan saledes opfattes som bade et centralt behandlingsmal og et
samlet udtryk for kvaliteten af den tilbudte behandling.

Sundhedsstyrelsen anbefaler i dag, at danske bgrns vaekst monitoreres med WHO’s vaekstkurver efter
terminen?30.136, Fgr terminen anbefales brugen af Niklasson og Albertson-Wiklands!26 svenske kurver
fra 2008130,

Dataregistrering

Data hentes fra Landspatientregistret.
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Der er oprettet procedurekode for vaegt ved udskrivelse, samt kodes vaegten i gram med en
tillaegskode.

Desuden er der oprettet procedurekoder for lzengde og hovedomfang i cm ved udskrivelse (anvendes
som baggrundsvariable).

Konsensus og anbefaling

Der var i styregruppen enighed om, at indikatoren er et vaesentligt omrade der vedrgrer
behandlingskvalitet. Den praecise formulering af indikatoren (tilladeligt tab i Z-score) og dens
standard var genstand for en laengere drgftelse, og den endelige formulering er primeert udtryk for et
ekspertbaseret bedste skgn (sammenlignelige internationale standarder foreligger ikke).

Der var i styregruppen enighed om, at l&engde og hovedomfang ved udskrivelsen var vaesentlige og
ngdvendige baggrundsvariable for at kunne tolke indikator 7.

Standard

>80%
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Indikator 8 - Smertevurdering

Definition

Andelen af indlagte bgrn, der smertescores indenfor fgrste indlaeggelsesdggn.

Type

Proces

Population og beregning

Populationen udggres af alle bgrn, der indleegges pa bgrneafdeling fra fgdegang (obstetrisk afdeling).

Indikatoren opggres som andelen af populationen, der indenfor det fgrste indlaeggelsesdggn bliver
smertescoret (COMFORTneo).

Indikatoren opggres for fgrste indleeggende bgrneafdeling.
Evidens

Nyfgdte indlagt pa neonatalafdeling udsaettes hyppigt for smertevoldene procedurer (A)137-139,
Dyreeksperimentelle, observationelle og semi-randomiserede data har vist, at nyfgdte har en gget
sensitivitet for smerte med et accentueret respons og risiko for svaerere kroniske fglgevirkninger deraf
(A)137-142, Nyfgdte kan ikke selv beskrive deres smerteoplevelse og de fysiske tegn pa deres
smerterespons er ikke entydige, hvilket vanskeligggr vurderingen selv for erfarent
sundhedspersonale!37-141, Disse problemstillinger er alle accenturede for det preemature barn40 141,

[ forleengelse af ovenstaende er det yderligere en udfordring, at farmakologisk behandling af smerter
hos nyfgdte kun i ringe grad er evidensbelyst. Farmakokinetik og respons for almindeligt brugte
stoffer som morfin, fentanyl, ketamin og paracetamol er ikke velbeskrevet og formodes betydeligt
varierende mellem gestationsaldre og pa individniveau. Bekymringer for biologisk plausible
bivirkninger ved nyfgdtes (seerligt preematures) eksponering for dem eksisterer. Ud fra etiske
overvejelser og ekstrapolering af data fra stgrre bgrn og voksne, anbefales deres brug generelt i alle
situationer, hvor de ville vaere relevante til stgrre bgrn og voksne140, 141,

Der er god evidens for brugen af sukkervand og non-farmakologisk interventioner (amning,
modermeelk, forzeldre kontakt/bergring, afledende rolig stimulation) forud for og under
smertevoldene procedurer hos nyfgdte (A)140. 141,

[ erkendelse af ovenstaende har gentagne nationale og internationale consensus artikler opfordret til,
at indlagte nyfgdte systematisk smertescores under indlaeggelsen!37. 138,140,141, Der eksisterer adskillige
smertescoringssystemer til nyfgdte, men ingen af dem er validerede pa kliniske end-points i
randomiserede studier, og der er ikke international enighed om hvilket scoringssystem, der er at
foretraekke. Efter en omhyggelig proces, forankret i Center for Kliniske Retningslinjer og det danske
neonatale sygeplejefaglige miljg, udgav Haslund et al’391 2012 (og opdateret i 2015) en national
klinisk retningslinje, der anbefaler brugen af en dansk version af COMFORTneo scoren. COMFORTneo
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blev valgt blandt andet med baggrund i operationalitet og god reproducerbarhed i scores mellem
observatgrer. Brugen af COMFORTneo er i dag standard pa alle de danske afsnit.

Dataregistrering

Data hentes fra Landspatientregistret.

Der er oprettet en procedurekode for smertescoring, som tilleegskodes med vaerdi (COMFORTneo).
Konsensus og anbefaling

Der var enighed i styregruppen om, at indikatoren bergrer et vaesentligt omrade af
behandlingskvalitet. Indikatoren vil vere let at implementere, alment forstaelig og alment acceptabel.

Standard

=290 %



27

Indikator 9 - Infektion

Definition

Andelen af indlagte bgrn, der bliver behandlet med antibiotika.
Type

Proces

Population og beregning

Populationen udggres af alle bgrn med GA = 32 uger indlagt pa bgrneafdeling med alder < 7 dage.
Kirurgisk behandlede bgrn ekskluderes.

Indikatoren opggres som andelen af populationen, der modtager antiobiotisk behandling.
Indikatoren opggres for fgrste indleeggende bgrneafdeling.
Evidens

Pa verdensplan forarsager neonatale infektioner ca. 2.9 millioner dgdsfald om aret svarende til 22 %
af alle estimerede neonatale dgdsfald143 144, Hovedparten af dgdeligheden finder sted i den ikke
industrialiserede del af verden, men ogsa i den vestlige verden er neonatale infektioner hyppige og
potentielt alvorlige47. 48 145-147_Et nyligt norsk studie rapporterede, at 2,3 % af alle levendefgdte og 39
% af alle indlagte nyf@dte i Norge modtager antibiotisk behandling i neonatalperioden43. Frekvensen
af reelle infektioner bedgmtes (retrospektivt) lavere svt. 0.86 %. Studiet fandt i gvrigt signifikante
variationer i behandlingshyppighed mellem norske regioner.

Nar nyfgdte relativt hyppigt behandles uden reel infektion, skyldes det neonatale infektioners
potentielle alvorlighed sammenholdt med meget u-specifikke initiale symptomer og parakliniske
fund48-156, Danske og internationale neonatale gudelines anbefaler derfor at iveerksaette antiobiotisk
behandling ved mistanke om infektion hos den nyfgdte og derefter afkorte behandlingsvarighed
(typisk 48 timer), hvis udvikling i klinik og paraklinik ggr mistanken kan frafaldes47. 48,157,

Stort set siden indfgrslen af antibiotika har der vaeret fokus p3, at deres brug kan have en raekke
utilsigtede effekter navnlig pa populationsniveau, men ogsa pa individ niveau?58. For det nyfgdte barn
har bekymringen pa populationsniveau isaer veeret rettet mod udviklingen af antibiotikaresistens med
deraf fglgende mulige behandlingssvigt/svindene behandlingsmuligheder, mens der pa individniveau
har veeret ferre bekymringer - som afspejlet i den generelle "rather safe than sorry” tilgang ved
behandlingsopstart!59. Bekymringer pa individniveau har primaert vaeret rettet mod den mulige
ototoksiske effekt af gentamycin (hyppigt brugt)og en mulig association til NEC hos preemature
bgrn148, 151,

En akkumulerende mangde publikationer (dyreeksperimentelle og observationelle data) har
imidlertid givet anledning til en tiltagende bekymring for, at antibiotikas pavirkning af det
gastrointestinale mikrobiome potentielt kan have gennemgribende og varige effekter pa individniveau
- iseaer hos nyfgdte143.158,160, Blandt andet er en gget risiko for atopiske sygdomme mistaenkt.

Dataregistrering

Data hentes fra Landspatientregistret..
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Opfyldelse af indikatoren registreres som "obs sepsis” eller "sepsis” ved fgrste indleeggelse.

Det gennemfgres pa landets neonatal afsnit, at "sepsis” diagnoser reserveres til nyfgdte, der er givet en
fuld antibiotikakur, og at "obs sepsis” diagnosen reserveres til nyfgdte, hvor antibiotika er opstartet,
men behandlingsleengde er afkortet med baggrund i manglende udvikling i paraklinik og klinik.

Konsensus og anbefaling
Indikatoren var genstand for omfattende drgftelser.

Der var enighed om, at indikatoren bergrer et seerdeles veesentligt omrade af behandlingskvalitet og
patientsikkerhed pa populationsniveau.

Der blev imidlertid udtrykt bekymring for at indikatoren kunne have en negativ effekt pa
patientsikkerhed pa individniveau, hvis den fgrer til tilbageholdenhed med antibiotikaopstart i
tvivlssituationer, og der var bekymring for, om hvorvidt det var muligt at formulere indikatoren sa den
er forstaelig og almen acceptabel.

Seerligt blev italesat, at fortolkning af indikatoren kunne blive udfordrende, da man hverken gnskede
alle nyfgdte sat i behandling eller ingen nyfgdte bgrn sat i behandling. Endvidere blev det
problematiseret, at den initiale indikatorstandard matte bero pa et skgn - da der ikke eksisterer
rekommandationer pa omradet og landstal ikke kendes.

Standard

Afventes.
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Fravalgt indikator -Psykomotorisk Outcome i 1%2-2% ars alderen.

Malet med neonatal behandling er overlevelse til et godt og levevardigt barneliv med sa fa senfglger
som muligt. Det er i dag ogsa virkeligheden for langt de fleste bgrn, der har veeret indlagt pa neonatal
afsnit - ogsa de bgrn, der er fgdt preematurt.

For de bgrn, der er fgdt ekstremt preematurt (GA < 28) og/eller har padraget sig sveere komplikationer
i deres neonatale behandlingsforlgb (indikator 3) er frekvensen af vaesentlige psykomotoriske
sequelae pa sigt imidlertid stadig ikke ubetydelig. Ansldaet 5—10 % af disse bgrn vil sdledes udvikle en
cerebral parese, omkring 10 % vil udvikle forstyrrelser inden for autismespektret og naesten 20 % vil
udvikle en attention deficit hyperkinetic disorder lignende problematik 161. Ingen af disse tilstande
behgver at fratage det bergrte barn muligheden for et godt barneliv, men det er veesentligt for barn og
families livskvalitet, at eventuelle problemstillinger erkendes og at der tilbydes rettidig relevant
behandling.

Opfelgning af tidligere neonatalt indlagte bgrn med hgj risiko for sequelae er i dag kerneopgaven for
de neonatale ambulatorier, der er tilknyttet alle landets bgrneafdelinger. De fleste steder varetages
opfglgningen af neonataloger og bgrnefysioterapeuter i feellesskab. Nogle afdelinger har strukturerede
opfelgningsinstrukser.

Der eksisterer ingen dansk landsdaekkende klinisk retningslinje for indhold og struktur af
opfglgningen af tidligere preemature. Norge har gennem snart 10 ar haft en ganske omfattende
landsdaekkende rekommandation for opfglgningen af tidligere praemature, og ultimo 2015 har det
svenske paediatriske selskab udgivet en tilsvarende rekommandation16l. 162, Begge skandinaviske
retningslinjer anbefaler systematisk og standardiseret psyko-motorisk undersggelse (Bayley) flere
gange i de fgrste levedr.

Der var i DKN’s styregruppe enighed om, at en dansk nationalt standardiseret test af det
psykomotoriske outcome i fgrskolealderen hos de meget (ekstremt) for tidligt fgdte ville belyse vigtige
omrader af behandlingskvaliteten og udggre et vaesentligt lgft i kvaliteten af opfglgningen. Indfgrelsen
af en sddan vil kraeve en national konsensusguideline for opfglgningen af de meget preemature bgrn og
en forpligtende anbefaling fra Sundhedsstyrelsen. Medlemmer af styregruppen har forpligtet sig pa at
igangseette en sddan proces.
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