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Uppfoljningsmdatt for uppfdljining av
nationell hdgspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018 och didrmed 6vergick de vardomraden som tidigare varit riks-
sjukvard till att bli nationell hogspecialiserad vard. Syftet med nationell
hogspecialiserad vard ar att koncentrera avancerad hélso- och sjukvard till
upp till fem enheter i1 landet for att hdja den medicinska kompetensen, stirka
patientsdkerheten och oka effektiviteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingar arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstand att bedriva
nationell hogspecialiserad vird. Enligt propositionen ska ett litet antal upp-
foljningsmatt f6ljas upp for vart vairdomrade. Uppfoljningsmatten ska grunda
sig 1 den egenkontroll som de nationella vrdenheterna utfor och foretrides-
vis tas frén kvalitetsregister eller patientadministrativa system. Uppfoljnings-
matten faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillgénglighetsmatt, resul-
tatmatt, patientrapporterat matt och overrapporteringsmatt.
Uppfoljningsmatten kommer att visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for uppfoljning av kirurgi vid
medfott diafragmabréck.
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Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstindsomrade kirurgi vid med-
fott diafragmabrack. Den vard som ingar i NHV-definitionen redovisas i bi-
laga 1.

Tabell 1. Uppféljningsmatt for kirurgi vid medfétt diafragmabrack

ID Namn Typ

Bl Patienter som behandlats Bakgrundsmatt

B2 Patienters alder vid kirurgi Bakgrundsmatt

B3 Vardtid Bakgrundsmatt

B4 Behov av patch fér att sluta diafragmalbrdcket Bakgrundsmatt

BS Behov av assisterad respiration med ECMO- Bakgrundsmdtt
behandling

T1 Operation inom medicinskt rekommenderad tid Tilganglighetsmdtt

T2 Ettarsuppfolining Tilganglighetsmdtt

R1 Overlevnad efter kirurgi Resultatmdtt

R2 Overlevnad efter diagnos Resultatmdtt

R3 Komplikation som kréver &tgérd i narkos Resultatmdtt

P1 Vardnadshavares erfarenhet av varden r:o(;ﬁmropporterot

A1 Overrapportering il rermittent %ﬁ“’ppme””gs'

Datakdllor

NHV-enheterna himtar uppgifterna for de matt som beskrivs hér ifrdn enhet-
ernas lokala vardinformativa system.

Inrapporteringsperiod

Uppfoljningsmatten som beskrivs i detta dokument rapporteras in i aggrege-
rad form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars ménad. Inrap-
porteringen avser det foregdende érets resultat, vilket ocksa dr det som visas
ut p4 myndighetens hemsida.

Mitperioden (behandlingsaret eller det ar en patient besokt NHV-enheten) ar
det ar som uppfoljningsmattet redovisas for. I detta dokument kommer mét-
perioden vara det foregdende aret vid inrapportering, men i vissa fall, nér
hindelser f6ljs upp under en lingre tid, t.ex. for uppfoljningsméttet Overlev-
nad 1 dar efter diagnos av medfott diafragmabrack giller att aktuellt ar ar tva
ar innan inrapporteringsaret. For 2021 ars inrapportering av 1-arsdverlevna-
den &r aktuellt ar alltsa 2019.

KIRURGI VID MEDFOTT DIAFRAGMABRACK
SOCIALSTYRELSEN



Bakgrundsmatt 1

B1 Patienter som behandlats

Matt Antal patienter som har behandlats inom NHV-definitionen for kirurgi vid
medfétt diafragmabrdck

Matenhet Antal patienter

Syfte Att f& en bild av det totala patientantalet férdelat pd patientens alder,
kén och hemregion (folkbokféringsadress).
For att kunna folja utvecklingen, remitteringsménster och patientférdel-
ning inom nationell hégspecialiserad vard.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakdlla Lokala datakdllor, nationell datakélla (SWEAPS) under uppbyggnad.

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar
Inrapportering

Lokal datakélla

Antal patienter som behandlats, ndgon gang under dret, inom NHV-
definitionen foér kirurgi vid medfétt diafragmabrdck.

De diagnoser och atgarder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt ar matenheten antal patienter som behandlats
under det aktuella aret (aret fére inrapporteringséret) oavsett hur
mdanga behandlingar individen genomgatt.

NHV-enheten rapporterar antal patienter totalt och uppdelat pd folk-
bokféringsregion, kén och dlder (barn yngre én 14 dagar/barn 14 da-
gar och dldre)

Riket, NHV-enhet, folkbokféringsregion, kon, dlder (barn yngre éan 14
dagar/barn 14 dagar och aldre)

NHV-enheten rapporterar detta matt arligen i mars fér patienter som
behandlats under féregdende ar (1 januari-31 december).

KIRURGI VID MEDFOTT DIAFRAGMABRACK
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Bakgrundsmatt 2

B2 Patienters alder vid kirurgi

Matt Alder pd patienter som behandlats inom NHV-definitionen fér kirurgi vid
medfétt diafragmabrdack under éret

Matenhet Alder i antal dagar (medel och standardavvikelse, 10:e percentilen,
median och 90:e percentilen)

Syfte Att ge en bild av vid vilken dlder patienter vid NHV-enheten behand-
lats.
For att kunna folja utvecklingen och patientférdelning inom nationell
hogspecialiserad vérd.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakdlla Lokala datakdllor, nationell datakélla (SWEAPS) under uppbyggnad

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Alder p& patienter som behandlats inom NHV-definitionen fér kirurgi vid
medfott diafragmabrdck under dret.

Patienter som ingdr i tillstdndsdefinitionen redovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt ingdr alla patienter som behandlats under NHV-
definitionen. Fér dem redovisas medel, standardavvikelse, median och
10:e respektive 90:e percentilen av deras dlder vid det férsta behand-
lingstillfallet.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt arligen i mars fér patienter som
behandlats under féregdende ar (1 januari-31 december). NHV-
enheten rapporterar medel, SD, median, P10 och P90 av dldern fér be-
handlade patienter uppdelat pd diagnos. Vid inrapportering anges
ocksd totalantalet (N) patienter data @r baserade pa.

KIRURGI VID MEDFOTT DIAFRAGMABRACK
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Bakgrundsmatt 3

B3 Vardtid

Matt Vardtid p& NHV-enheten vid behandlingstillfallet inom NHV-definitionen
i antal dygn

Mdatenhet Antal dygn (medel och standardavvikelse, 10:e percentilen, median
och 90:e percentilen)

Syfte Att ge en bild av hur l&énge patienter behandlas vid NHV-enheten.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla Lokala datakdllor, nationell datakalla (SWEAPS) under uppbyggnad

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakélla

Den redovisade vardtiden beror pd om barnet hor till NHV-enhetens
primdra upptagningsomrade eller om barnet skrivs ut till hemortssjukhus
for vidare post-operativ vard (viket ar fallet fér manga NHV-patienter).

Den redovisade vardtiden beror dven pd om barnet har samsjuklighet
som i sig motiverar sjukhusvard pd hdgspecialiserad enhet (t.ex. som as-
socierade kardiella missbildningar).

Antal dygn som patienten vardats vid NHV-enheten under behand-
lingstillfallet inom NHV-definitionen. Vardtiden berdknas som utskriv-
ningsdatum minus inskrivningsdatum. Utskrivningsdatum definieras som
datum fér utskrivning frdn NHV-enheten till annat sjukhus.

De diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt arligen i mars fér patienter som
behandlats under féregdende ar (1 jonuari-31 december). NHV-
enheterna rapporterar medel, SD, median, P10 och P90 av alla patien-
ters vardtid vid NHV-enheten Vid inrapportering anges ocksd totalanta-
let (N) patienter data ér baserade pa.
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Bakgrundsmatt 4

B4

Behov av patch for att sluta diafragmabracket

Matt
Matenhet

Syfte

Typ av matt
Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Andel opererade patienter ddr s.k. patch anvdnds fér att sluta dia-
fragmabrdcket

Andel i procent

Vid medfétt diafragmalbrdck ér storleken pd defekten i diafragma en
viktig prognostisk indikator. Ju stérre defekten ér desto smre ar pro-
gnosen. Sma defekter kan slutas utan patch, medan stérre defekter
kréver patch. Behovet av patch ér darfér en indikator fér prognosen
vid diafragmabréck.

Bakgrundsmatt
Lokala datakéllor, nationell datakélla (SWEAPS) under uppbyggnad
Lokal datakalla

Begrdnsningen att anvénda behov av patch &r att det finns mel-
lanstora defekter dér bedémningen av patch-behovet dr subjektivt.

De diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga
I.

Antal operationer, enligt nGmnaren, ddr en s.k. patch anvdndes for att
sluta diafragmabrécket.

Antal operationer av medfédda diafragmabréck enligt NHV-
definitionen under det aktuella aret

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta maétt arligen i mars foér patienter som
behandlats under féregdende ar (1 januari-31 december).

KIRURGI VID MEDFOTT DIAFRAGMABRACK
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Bakgrundsmatt 5

B5 Behov av assisterad respiration med ECMO-behandling

Matt Andel operationer dar behov av assisterad respiration med ECMO-
behandling uppstod

Mdatenhet Andel i procent

Syfte ECMO kravs framférallt i de svaraste fallen. Behovet av ECMO &r en in-
dikator pd diafragmabréckets svarighetsgrad.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakdlla Lokala datakallor, nationell datakdlla (SWEAPS) under uppbyggnad

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivhing

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Det finns etft utrymme for subjektiv beddémning av ndr ECMO dr induce-
rat som kan férsvara tolkningen.

De diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga
I

Antal operationer, enligt nGmnaren, ddr ECMO-behandling anvénds
vid operationstillfallet.

. Atgdrds-
ECMO-behandlingar kod
Anvdndande av ECMO (ECLA) i samband med kirurgisk
oy FXEQO
atgard
Anvéndande av ECHLA i utan samtidig kirurgisk &tgérd FXDOO
Behandling med extrakorporal membranoxygenering DV023

(ECMO) utan samtidig kirurgisk &tgard

Antal operationer av medfédda diafragmalbréck enligt NHV-
definitionen under aret

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ar (1 januari-31 december).

KIRURGI VID MEDFOTT DIAFRAGMABRACK
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Tillgdnglighetsmatt 1

T

Operation inom medicinskt rekommenderad tid

Matt
Matenhet

Syfte

Rikining

Typ av matt
Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

Ndmnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar
Kommentar
Inrapportering

Andel patienter som har behandlats inom medicinskt rekommmenderad
fid
Andel i procent

Att félja huruvida patienter inom fillstadndet fér vard i ratft tid. Optimal
fidpunkt for operation dr individbaserad och varierar mellan patienter
beroende pd grad av missbildning, samsjuklighet och andra med-
fédda missbildningar, t.ex. hjartmissbildningar. Tidig operation &rinte
alltid medicinskt indicerat och aterspeglar darfér inte medicinsk till-
gdnglighet. Magjoriteten av barn med medfétt diafragmabrdack dia-
gnostiseras prenatalt eller under det forsta levnadsdygnet. De opereras
ndr de dr cirkulatoriskt och respiratorisk stabila, vanligen under forsta
levnadsveckan. | undantagsfall diagnostiseras medfétt diafragma-
brack hos dldre barn. Dessa barn har mindre péverkan pd lungfunkt-
ionen och som foljd av det en bra prognos. De opereras vanligen efter
14 dagars dlder.

Ett hogt resultat fér mattet ar att féredra
Tillgénglighetsmatt
Lokala datakéllor, nationell datakélla (SWEAPS) under uppbyggnad

Lokal datakdlla

Tidpunkten kan variera stort mellan patienter med olika medicinska
bakomliggande behov, och kan komma att dndras efter individuellt
patientbehov.

Alla patienter som genomgatt operation inom NHV-definitionen under
det aktuella éret ingdr. For varje patient bestéms individuellt, utifrdn di-
agnos, dlder och samsjuklighet, en medicinskt indicerad tidpunkt ndr
operation som senast bor ske.

De diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1

Antal operationer, enligt nGmnaren, ddr patienten opererats inom me-
dicinsk motiverad tid.

Antal operationer under éret, inom NHV-definitionen fér kirurgi vid
medfétt diafragmabrack.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ar (1 januari-31 december).

KIRURGI VID MEDFOTT DIAFRAGMABRACK
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Tillgdnglighetsmadtt 2

12 Ettarsuppféljning

Matt Andel patienter, som behandlats med kirurgi vid medfott diafragmao-
brack, dar ettarsuppfolining genomférts inom 15 manaders efter féd-
seln

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Uppfolining bér goras enligt nationellt vérdprogram. | dessa ingdr upp-
folining vid ett ars alder. Huruvida denna ettérskontroll gérs inom rimligt
fid kan fungera som ett matt pa tillgénglighet.

Riktning Ett hogt resultat fér mattet ar att féredra.

Typ av matt Tillg&nglighetsmatt

Datakadlla Lokala datakéllor, nationell datakélla (SWEAPS) under uppbyggnad

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Utlandspatienter ingér ej i mattet

Alla patienter férutom utlandspatienter som genomgdtt operation
inom NHV-definitionen under det aktuella aret ingdr.

De diagnoser och dtgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1

Antal patienter, enligt néGmnaren, som genomgatt ettarsuppfélining via
NHV-enheten inom 15 manader efter fddseln. Barnets dlder vid
ettarsuppfoliningen ér under 16 manader.

Antal patienter som behandlats, ndgon gang det aktuella aret (frdn
november tre &r fére inrapporteringséret tom oktober tva ar fére inrap-
porteringsaret), inom NHV-definitionen fér medfédda diafragmalbrack.
Utlandspatienter exkluderas.

Riket, NHV-enhet

Tillstdndet gdller fran 30 juni 2018, sa fér inrapporteringen 2020 foljs end-
ast operationer som genomférdes under juli - oktober 2018 upp.

For f.ex. 2021 ars inrapportering s& rapporterar NHV-enheten in antal
patienter som behandlades inom NHV-definitionen under perioden no-
vember 2018 — oktober 2019 (nédmnaren) och vika av dem som har
foljits upp inom 15 ménader efter foédseln (taljaren).

KIRURGI VID MEDFOTT DIAFRAGMABRACK
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Resultatmatt 1

R1 Overlevnad efter kirurgi

Matt Andel patienter som lever vid utskrivningstillfallet respektive 1 ar efter
operation utav alla patienter som opererats for medfétt diafragmao-
brack under Aret

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Matten visar andelen av opererade patienter vid NHV-enheten som
Sverlevt fram till utskrivning respektive ett ar efter operationen.
Matten avser att mata kvaliteten i hela vardkedjan frén den férebyg-
gande verksamheten i anslutning fill operation, det akuta och det fort-
saftta omhdandertagandet i vérdkedjan efter utskrivning frdn NHV-
enheten.

Riktning Ett hogt resultat for mattet ar att féredra.

Typ av matt Resultatmartt

Datakadlla Lokala datakallor, nationell datakdlla (SWEAPS) under uppbyggnad

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

De diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga
I

Antal vardtillfallen, enligt ndmnaren, dar

a) Patienten skrivs ut frdn NHV-enheten vid liv
b) Patienten ar vid liv ett &r efter operationsdatum

Antal vardtillféllen med operationer av medfédda diafragmatréck en-
ligt NHV-definitionen under det aktuella dret. Enligt:

a) Overlevnaden under vardtilféliet, inkluderar alla operationer
dar patienten skrivits ut (eller avlidit under vardtiliféllet) under
aret (&ret innan inrapporteringsdret)

b) 1-arsdverlevnad, inkluderar alla operationer under det aktu-
ella daret (tvd Arinnan inrapporteringséret).

Riket, NHV-enhet

For a) sé rapporteras uppfélining av operationer fér dret innan inrap-
porteringsdret och for b) sé rapporteras uppfolining av patienter som
opererats under dret tvd Ar innan inrapporteringsdret.

KIRURGI VID MEDFOTT DIAFRAGMABRACK
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Resultatmatt 2

R2 Overlevnad efter diagnos

Matt Andel patienter som lever vid utskrivningstillfallet respektive 1 ar efter
diagnos utav alla patienter som mottagits for behandling av medfétt
diafragmabrdack under dret

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Matten visar andelen av patienter vid NHV-enheten som dverlevt fram
fill utskrivning respektive ett ar efter diagnos.
Matten avser att mata kvaliteten i hela vardkedjan frén den férebyg-
gande verksamheten i anslutning fill operation, det akuta och det fort-
saftta omhdandertagandet i vérdkedjan efter utskrivning frdn NHV-
enheten.

Riktning Ett hogt resultat for mattet ar att féredra.

Typ av matt Medicinska resultat

Datakadlla Lokala datakallor, nationell datakdlla (SWEAPS) under uppbyggnad

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

De diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga
I

Antal patienter, enligt nédmnaren, dér

a) Patienten skrivs ut frdn NHV-enheten vid liv
b) Patienten &r vid liv ett &r efter diagnos

Antal barn med medfédda diafragmabrdck (Q79.0) som besdker NHV-
enheten for forsta gdngen under

a) Aret (dret innan inrapporteringsaret)
b) det aktuella dret (tva &rinnan inrapporteringsaret).

Riket, NHV-enhet

For a) sé rapporteras uppfolining av patienter diagnosticerade aret in-
nan inrapporteringséret och fér b) sa rapporteras uppfdlining av pati-
enter som diagnosticerats under dret tva @r innan inrapporteringsaret.

KIRURGI VID MEDFOTT DIAFRAGMABRACK
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Resultatmatt 3

R3 Komplikation som kraver atgérd i narkos

Matt Andel patienter som har genomgdatt ett oplanerat ingrepp som kréver
sévning inom 30 dagar effer operation inom NHV-definitionen

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Syftet &r att registrera komplikationer som &r av sddan allvarlighetsgrad
att de kréver anestesi for att dtgérdas.
Planerade sévningar kan vara motiverade och inkluderas inte.
Matten avser att mata kvaliteten i anslutning till operationen och det
fortsatta omh&andertagandet i vérdkedjan direkt efter utskrivning frén
NHV-enheten.

Riktning Ett I&gt resultat for mattet ér att féredra

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla Lokala datakallor, nationell datakdlla (SWEAPS) under uppbyggnad

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar
Kommentar
Inrapportering

Lokal datakdlla

De diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga
I

Antal operationer, enligt ndmnaren, dér patienten genomgatt ytterli-
gare oplanerat ingrepp under narkos inom 30 dagar frén den forsta
operationen.

Antal operationer av medfédda diafragmalbréck enligt NHV-
definitionen under daret.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ar (1 januari-31 december).

KIRURGI VID MEDFOTT DIAFRAGMABRACK
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Patientrapporterat maftt

P1 Vardnadshavares erfarenhet av varden

Matt Andel vardnadshavare till behandlade barn dér uppfélining av erfa-
renhet av varden har genomforts.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Att folja vardnadshavares erfarenhet av varden pd ett strukturerat satt.

Riktning Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Patientrapporterat matt

Datakadlla Lokala datakdallor

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Arbete med att implementera en digital I6sning for denna uppfdlining
pAagdriregion Skane.

En enkdt Idmnas ut till vérdnadshavare till bam som vardats inom NHV-
definitionen i samband med utskrivning frén vardavdelning postopera-
fivt. Eftersom patienten vid tidpunkten fér operationen ar oférmdégen
att svara sjdlv sa ar det vardnadshavare som besvarar enkdten. Enka-
tfen som anvands har utvecklats vid Astrid Lindgrens barnsjukhus.

Mattet omfattar vérdnadshavare till samtliga patienter som opererats
inom NHV-definitionen under behandlingséret (aret fére inrapporte-
ringsaret).

De diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga
I.

Antal vardnadshavare till patienter, enligt némnaren, dér uppfélining
av vardnadshavarnas erfarenhet av vérden har genomforts.

Totalt antal unika patienter som har behandlats inom NHV-definitionen
under behandlingsaret.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december f6-
regd@ende Ar. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patien-
ter under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Overrapporteringsmatt

A1 Overrapportering till remittent

Matt Andelen slutenvardstillfallen med dverrapportering fill ansvarig remit-
tent i samband med remissvar frdn NHV-enheten.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Syftet med uppféljiningsmattet &r att frémja samverkan mellan NHV-
enheten och remittenterna, éka patientsdkerheten samt férbdtira
vardkedjan fér patienter som behandlas inom definitionen.

Riktning Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Patientrapporterat matt

Datakadlla Lokala datakdllor

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Mattet innefattar samtliga patienters slutenvardstillfallen inom NHV-
definitionen under behandlingsdret (aret fére inrapporteringsaret).

De diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga
I.

Antal slutenvardstillfélien, enligt nédmnaren, dar éverrapportering till an-
svarig remittent genomforts.

Totalt antal slutenvérdstillfallen under behandlingséret inom NHV-
definitionen.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december f6-
regdende ar. Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patien-
ter under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Versionshistorik

Version Andring Datum

1.0 Dokumentet &r nytt 2019-11-01
Alder vid operation (B2) fillagt.

n Operation inom medicinskt moftiverad (T1) tid fillagt. 2021-02-25

’ Utvecklingsindikatorn "Tillvéxt vid ett érs dlder” bort-

tagen.
Ett patientrapporterat matt och ett dverrapporte-

2.0 ringsmatt har lagts till. Mindre justeringar av termino- 2023-12-12
login har gjorts.

2.1 Mindre justeringar av terminologin har gjorts 2024-07-08
Uppdaterat Bilaga 1. Definitionen av viss vard vid

2.2 medfédda missbildningar p& matstrupen som nation-  2026-02-24

ell hogspecialiserad vard
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Bilaga 1. Definitionen av viss vard
vid medfédda missbildningar pd
matstrupen som nationell
hégspecialiserad vard

Beslut

Féliande ska utgéra nationell hégspecialiserad vard och
bedrivas vid tvd enheter

Bedomning infor, beslut om, samt i férekommande fall utférande av, rekon-
struktiv kirurgisk behandling av esofagusatresi samt trakeo-esofagal fistel
utan atresi pa barn och ungdomar 0-15 &r.
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