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Uppfdliningsmatt for arlig
uppfolining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vérd &r att koncentrera
avancerad hélso- och sjukvard till upp till fem enheter i landet for att hoja
den medicinska kompetensen, stirka patientsédkerheten och oka effektivite-
ten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingdr arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstdnd att bedriva
nationell hogspecialiserad vard. Enligt propositionen ska ett litet antal indika-
torer och bakgrundsmétt foljas upp for varje vardomrade. Uppf6ljningsmat-
ten ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfor
och foretrddesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system.
Uppfoljningsmatten visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for tillstindsomrade osteoge-
nesis imperfecta (OI). Uppfoljningsmatten inom arlig uppfoljning av nation-
ell hogspecialiserad vard faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillganglig-
hetsmatt, resultatmatt, patientrapporterade matt och dverrapporteringsmatt.

Bakgrundsmatt

Bakgrundsmatt ger en bild av antal patienter och antal behandlingar inom
nationell hogspecialiserad vard, alder och kon pé patienterna, samt var pati-
enterna kommer ifran. De kan ocksa visa vardtid eller hur svart sjuka patien-
terna dr. Data samlas in arligen for att kunna folja utveckling, remitterings-
monster och patientférdelning inom nationell hdgspecialiserad vérd. Till
skillnad fran ovriga uppfoljningsmatt finns det ingen dnskvérd riktning pé
bakgrundsmatten.

Tilgénglighetsmatt

Tillgdnglighetsmatt &r uppfoljningsmatt som visar tillgénglighet till den nat-
ionellt hogspecialiserade varden. Exempel pa tillgdnglighetsmatt kan vara
hur stor andel av remitterade patienter som fér ett besok vid en nationell var-
denhet inom rekommenderad tid, eller hur ldng tid en patient far vénta pa be-
handling. Det kan ocksa handla om i vilken man en nationell vardenhet maste
remittera patienter till annan nationell vardenhet. Tillgénglighetsmétt har en
onskvird riktning som vardenheterna ska arbeta mot, till exempel att en sa
hdg andel av patienterna som mdjligt behandlats inom rekommenderad tid.
Dessa matt beror pa en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan paverka,
till exempel hur sjuk patienten &r nér hen remitteras, tillgang till organ for
transplantation eller att patienten vill skjuta upp behandlingen. Resultaten be-
hover tolkas med det i dtanke.



Resultatmdtt

Resultatmatt visar hur det gér for patienterna, sd som exempelvis dverlevnad,
aterinlaggning eller komplikationer efter ett ingrepp. Likt tillgénglighetsmatt
har resultatmétten en onskvird riktning som vérdenheterna ska arbeta mot.
Dessa resultat beror pé en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan pa-
verka, till exempel hur sjuka patienterna dr vid remittering. Resultaten beho-
ver tolkas med det i atanke. Det kan vara svart att ta fram nagra fa 6vergri-
pande resultatmatt som speglar vard for samtliga patienter inom definitionen.
Matten kan dérfor aldrig ersitta vardenheternas egna kvalitetsuppfoljningar
och resultat frdn eventuella kvalitetsregister.

Patientrapporterade matt

Patientrapporterade matt, PROM och PREM, syftar till att 6ka patientdelak-
tigheten inom virden. PROM (Patient Reported Outcome Measures) dr matt
som visar hur patienterna sjdlva skattar sin sjukdom och hélsa efter viss vard,
medan PREM (Patient Reported Experience Measures) dr matt som méter
patientens upplevelse av och tillfredsstillelse med varden. Patientrapporte-
rade utfall dr viktiga eftersom de ger ett patientperspektiv pd varden, som inte
alltid fingas av kliniska matt. Aven om kliniska utfall som sjuklighet och
dodlighet &r viktiga for patienterna sa visar de inte hur patienterna mér eller
vad de vill ha ut av en behandling. Patientrapporterade matt har en 6nskvérd
riktning som védrdenheterna ska arbeta mot.

Overrapporteringsmdtt

Dessa uppfoljningsmatt syftar till att forbéttra vardkedjan for patienter som
vérdas inom nationell hogspecialiserad vard, sdkerstélla en trygg dvergéng
till varden i patientens hemregion och dka patientsédkerheten. De kan ocksa
fraimja samverkan mellan tillstindsinnehavare och remittent, exempelvis ge-
nom att visa om tillstindsinnehavarna aterrapporterar patienten till hemorts-
lakare eller remitterande sjukhus, och 1 sé fall hur. Ett annat exempel ar att
visa andelen patienter som far en individuell vardplan vid utskrivning. Mét-
ten har en dnskvird riktning som vérdenheterna ska arbeta mot.
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Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstdndsomrade osteogenesis im-
perfecta (OI). Den vard som ingér i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomrade Ol

ID Namn Kategori

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Genetiska analyser Bakgrundsmatt

B3 Patienters dlder Bakgrundsmatt

B4 Operationer Bakgrundsmatt

B5 Vardtid i samband med operation Bakgrundsmatt

Bé Benspecifik Idkemedelsbehandling Bakgrundsmatt

T1 Tid till beddmning Tilganglighetsmatt

T2 Tid fill operation Tilganglighetsmatt

RI1 Komplikationer Resultatmdtt

P1 Patientrapporterad delaktighet i varden Patientrapporterat matt
P2 Narstdendes delaktighet i varden Patientrapporterat matt
O1 Individuell vardplan Overrapporteringsmdtt

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 foregaende érets resultat, vilket ocksé ar det som visas
ut pa myndighetens hemsida.

Mitperioden (behandlingséret eller det ar en patient besokt NHV -enheten)
ar det ar som uppfoljningsmattet redovisas for. I detta dokument kommer
mitperioden vara det foregdende aret vid inrapportering, exempelvis rapport-
eras data i mars 2024 for patienter som vardats vid NHV-enheten under hela
2023. I vissa fall behdver patienterna foljas upp under en léngre tid och mét-
perioden kan da stricka sig langre tillbaka i tiden.

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
SOCIALSTYRELSEN



Bakgrundsmatt 1

B1 Antal patienter

Matt Antal patienter som beddmts inom NHV-definitionen for Ol.

Mdatenhet Antal

Syfte Att f& en bild av det totala antalet patienter och férdelning av diagno-
ser inom fillstdndsomrddet.
Att kunna folja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning
inom nationell hgspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Datakadlla Lokal datakdlla

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Antal patienter som beddmts ndgon géng under éret inom NHV-
definitionen fér Ol. En beddmning kan t.ex. vara forsta telefonkontakt,
teamrond eller fysiskt besok.

Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt &r matenheten antal patienter totalt och upp-
delat pd kategorier enligt nedan.

Kategorier kommentar
Oltyp
Ol typ llloch typ IV

Ovriga former av Ol Alla andra viabla former av Ol
Beddmda utan diagnosen Ol

Riket, NHV-enhet, hemregion (folkbokféringsadress), kon, och uppdel-
ning enligt tabell ovan.

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari-31 december 2023.
Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som be-
démts under féregdende ar (1 januari-31 december).

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
SOCIALSTYRELSEN



Bakgrundsmatt 2

B2 Genetiska analyser

Matt Antal genetiska analyser och antal som bekrdaftar Ol-diagnos

Matenhet Antal

Syfte Att f& en bild av det totala antalet genetiska analyser med Ol-
frgestdlining och antal som bekraftar Ol-diagnos.

Kategori Bakgrundsmatt

Datakadlla Lokal datakalla

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Antal genetiska analyser som utférts med Ol-fragestalining ndgon géng
under dret inom NHV-definitionen fér Ol. Antal av dessa analyser som
bekraftar diagnosen Ol.

Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt &ar matenheten antal genetiska analyser totalt
och antal bekraftade Ol-diagnoser.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari-31 december 2023.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som be-
démts under féregdende ar (1 januari-31 december).

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
SOCIALSTYRELSEN



Bakgrundsmatt 3

B3 Patienters alder

Matt Alder p& vuxna och barn som beddmts inom NHV-definitionen for Ol.

Mdatenhet Alder i antal &r (medelvdrde och standardavvikelse, 10:e percentil, me-
dian, 90:e percentil)

Syfte Att f& en beskrivning av patienternas alder.

Kategori Bakgrundsmatt

Datakadlla Lokal datakdlla

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Alder vid forsta beddmning under dret fére inrapporteringsdret for
samtliga patienter som beddmts inom NHV-definitionen fér Ol. En be-
démning kan t.ex. vara férsta telefonkontakt, teamrond eller fysiskt be-
sok. Alder redovisas separat fér barn (0-17 &r) och vuxna (frén 18 Ar).

Definition av v@rden som ingdr i fillstdndsomrdadet redovisas i bilaga 1.

For patientpopulationen berdknas medel, standardavvikelse, median
och 10:e respektive 90:e percentilen for alder vid férsta beddmningen
(uppdelat pd barn och vuxna).

Riket, NHV-enhet, barn, vuxna

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars 2024 for
patienter inom NHV-tillsténdet frén 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under
foregdende ar (1 januari-31 december). Vid inrapportering anges
ocksd totalantalet (N) patienter som data dr baserade pa.

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
SOCIALSTYRELSEN



Bakgrundsmatt 4

B4 Operationer

Matt Antal operationer inom NHV-definitionen fér OlI.

Matenhet Antal operationer

Syfte Att f& ett matt pd antal och typ av operation inom NHV-definitionen for
Ol.
Att kunna félja vardtyngd inom nationell hégspecialiserad vérd.

Kategori Bakgrundsmatt

Datakadlla Lokal datakdlla

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Antal operationer som genomférts ndgon géng under aret inom NHV-
definitionen fér Ol, uppdelat pd antal operationer inom tva kategorier:
fraktur- och profylaktisk kirurgi samt skolioskirurgi. Kategorierna ér upp-

delade pd barn respektive vuxna.

Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt ar matenheten antal operationer totalt och
uppdelat pd kategorier enligt ovan.

Riket, NHV-enhet, typ av operation uppdelat pd bam och vuxna.

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari-31 december 2023.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for féregdende ar (1 jo-
nuari-31 december).

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
SOCIALSTYRELSEN



Bakgrundsmatt 5

B5 Vardtid i samband med operation

Matt Vardtid pd NHV-enheten per vardtilifdlle for inneliggande patienter
inom NHV-definitionen for Ol.

Mdatenhet Tid i antal dygn (medelvarde och standardavvikelse, 10:e percentil,
median, 90:e percentil)

Syfte Att ge en bild av hur I&énge patienter inom NHV-definitionen fér Ol var-
das vid NHV-enheten.

Kategori Bakgrundsmatt

Datakadlla Lokal datakdlla

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Allmdant hdlsotillstdnd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan paverka resultatet.

Antal dygn som patienten vardats vid NHV-enheten under vardtilifallet
inom NHV-definitionen fér Ol. Vardtiden berdknas som utskrivningsda-
tum minus inskrivningsdatum. For vardtilifallen kortare én ett dygn, ex-
empelvis vid dagkirurgi, anges vardtiden 1 dygn. Vardtiden rapporteras
separaf for fraktur- och profylaktisk kirurgi samt skolioskirurgi.

Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Mattet innefattar samtliga initiala vardtillfallen med operation enligt
NHV-definitionen.

Riket, NHV-enhet, typ av operation.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géingen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari-31 december 2023.
Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter under fére-
gdende ar (1 januari-31 december). Vid inrapportering anges ocksa
totalantalet (N) patienter som data ar baserade pad.

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
SOCIALSTYRELSEN



Bakgrundsmatt 6

Bé Benspecifik Iadkemedelsbehandling

Matt Antal patienter med benspecifik Idkemedelsbehandling for Ol som oljs
upp enligt instruktion frdn nationell hgspecialiserad vérdenhet.

Mdatenhet Antal patienter

Syfte Att beskriva hur ménga patienter med olika typer av Ol som stér pd 13-
kemedelsbehandling fér Ol.

Kategori Bakgrundsmatt

Datakadlla Patientadministrativa system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakélla

Vissa patienter avstar frdn behandling av olika skal.

Antal patienter enligt kategorierna med Ol i matt B1 som under aret
stér p& benspecifik IGkemedelsbehandling for Ol (oavsett om de be-
doémts eller inte under dret) som foljs upp enligt instruktion fran nationell
hogspecialiserad vérdenhet.

Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Mattet innefattar samtliga initiala vardtillfallen med behandlingar enligt
NHV-definitionen.

Riket, NHV-enhet, Ol typ I, Ol typ Il och IV samt évriga (alla andra vi-
abla former av Ol).

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari-31 december 2023.
Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter under fére-
gdende ar (1 januari-31 december).

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
SOCIALSTYRELSEN



Tillgdnglighetsmatt 1

T Tid till bedémning

Matt Antal dagar frén att patienten remitteras till NHV-enhet till bedémning
vid NHV-enheten.

Matenhet Tid i antal dagar (medelvéarde och standardavvikelse, 10:e percentil,
median, 90:e percentil)

Syfte Att sakerstalla att patienter far vard i tid.

Rikining Lagt vérde efterstravas.

Kategori Tilganglighetsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakadlla Lokal datakdlla

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivhing

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Patientvald véntan, medicinska skal och olika former av remisshante-
ring mellan regioner paverkar tiden.

Antal dagar frén inkommen och godkdnd remiss (nya remisser for
dret), distanskonsultation eller fysiskt besdk till forsta erbjudna tid fér be-
démning.

Mattet innefattar samtliga bedémningar dér en vardplan upprattats
for patienten, under det aktuella éret inom NHV-definitionen for Ol.
Om distanskonsultation och beddmning sker samma dag blir tiden 1
dag.

Definition av varden som ingdr i fillstGndsomrédet redovisas i bilaga 1.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari-31 december 2023.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under fére-
gdende ar (1 januari-31 december). Vid inrapportering anges ocksa
totalantalet (N) patienter som data @r baserade pa.

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
SOCIALSTYRELSEN



Tillgdnglighetsmatt 2

T2 Tid till operation

Matt Andel patienter som opererats inom planerad tid

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Att sdkerstdlla att patienter inom tillstdndet fér vard i réitt tid.
Riktning Hogt varde féredras

Kategori Tilganglighetsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakadlla Lokal datakdalla

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

Nd&mnare:

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Patientvald vantan och olika former av remisshantering mellan reg-
ioner kan paverka tiden.

Andel patienter som opererats inom NHV-definitionen under det aktu-
ella éret inom planerad tid. Infér varje operation planeras vid viken tid
operationen ska utféras. Mdattet visar andel operationer som utférs
inom planerad tid.

Definition av varden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Antal operationer enligt némnaren, som genomfdrdes inom planerad
fid.

Samtliga operationer under dret fére inrapporteringsaret.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 jonuari-31 december 2023.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under fére-
gdende ar (1 januari-31 december).

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
SOCIALSTYRELSEN



Resultatmatt

R1 Komplikationer

Matt Andel operationer dar komplikation ftillstétt efter operation.
Mdatenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att mata kvaliteten p& behandlingen av Ol.
Riktning Ett Idgt varde dr att féredra

Kategori Resultatmatt

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla Lokal datakdalla

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Allmant halsotillstdnd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
viket kan paverka resultatet.

Mattet innefattar samtliga patienter som opererats ndgon gdng under
Aret inom NHV-definitionen fér Ol. Komplikationer redovisas som andel
infektioner, sarrupturer respektive reoperationer.

Antal operationer, enligt ndmnaren dar ndgon av féljande komplikat-
ioner har tillstott:

A, infektion kopplad fill ingreppet inom 1 ménad
B, sarruptur inom 1 mdanad
C, reoperation inom tre manader.

Samtliga operationer under aret fére inrapporteringsaret.

Riket, NHV-enhet, typ av komplikation.

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari-31 december 2023.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under fére-
gdende ar (1 januari-31 december).

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
SOCIALSTYRELSEN



Patientrapporterat matt 1

P1 Patientrapporterad delaktighet i varden

Matt Andel vuxna patienter som upplevt sig vara delaktiga i beslut om och
planering av sin vard.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Att mata vuxna patientens upplevelse av varden, delaktighet/infly-
tande och mojlighet att pdverka besluten i den egna varden.

Riktning Ett hdgt varde ar att féredra.

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla Lokal patientenkat

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Fyra till &tta veckor efter beddémning vid NHV-enhet skickas en PREM-
enkdt ut till patienterna. | denna enkét tillfrdgas patienten féljiande: "I
vilken utstrGckning upplevde du att du fick mdjlighet att vara delaktig i
besluten och planeringen betréffande din vard och behandling?”. Pa-
tienterna far svara pd& en skala frdn 1-5, dar 1 dr Inte alls, och 5 &r Helt
och hdllet. Det finns @ven ett svarsalternativ fér Ingen d&sikt.

Samtliga patienter som beddmts och som har besvarat enk&ten under
Aret fére inrapporteringsaret ingdr i mattet.

Antal patienter, enligt nGmnaren, som har angett svarsalternativen 4
eller 5 pd frégan ovan.

Samtliga vuxna patienter som beddmts vid NHV-enhet och som har
besvarat enk&ten under dret fére inrapporteringsdret.

For mattet redovisas dven enkdtens svarsfrekvens (antal patienter som
besvarat enkaten/antal patienter som fatt enkaten).

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari-31 december 2024.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som besva-
rat enkdten under féregdende ar (1 januari-31 december).

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
SOCIALSTYRELSEN



Patientrapporterat matt 2

P2 Ndrstaendes delaktighet i varden

Matt Andel ndrstdende till barnpatienter som upplevt sig vara delaktiga i
beslut om och planering av sin vard.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Aft méta narstédendes upplevelse av varden, delaktighet/inflytande
och mojlighet att paverka besluten i varden.

Rikining Ett hdgt varde ar att féredra.

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt Resultatmartt

Datakadlla Lokal patientenkét

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Fyra till &tta veckor efter beddmning vid NHV-enhet skickas en PREM-
enkat ut till narstdende. | denna enkdt tillfrdgas patienten féljiande: " Vi
fick méjlighet att vara delaktiga i beslut och planering betfraffande
varden och behandlingen?2”. NdrstGdende fér svara pd& en skala fran 1-
4, dar 1 ér Stdmmer inte alls, och 4 ar Stdmmer helt. Det finns &ven ett
svarsalternativ fér Ingen d&sikt.

Samtliga barnpatienter som beddémts och dar narstdende har besva-
rat enkdten under dret fére inrapporteringsaret ingdr i mattet.

Antal nérstdende, enligt némnaren, som har angett svarsalternativen 3
eller 4 pd frdgan ovan.

Samtliga nérstdende till barnpatienter som beddmts vid NHV-enhet
och som har besvarat enk&ten under dret fére inrapporteringsaret.

For mattet redovisas Gven enkdtens svarsfrekvens (antal narstdende
som besvarat enkaten/antal narstdende som fatt enkdten).

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari-31 december 2024.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som besva-
rat enkaten under féregdende ar (1 januari-31 december).

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
SOCIALSTYRELSEN



Overrapporteringsmatt

A1 Individuell vardplan

Matt Andel patienter som erhdller en individuell vardplan.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Att sdkerstalla att patienten far en individuell vérdplan.
Att sakerstalla informationséverféring frdn NHV-enhet fill ansvarig var-
denhet i remitterande region samt att sdkerstdlla och visa pd en trygg
6vergdang frdn NHV till vérden i patientens hemregion.
Fr&mja samverkan mellan NHV-enhet och remittent, éka patientsdker-
heten samt forbdttra vardkedjan for patienter som behandlas inom
NHV-definitionen.

Riktning Ett hogt resultat for uppfdliningsmattet ar att féredra

Kategori Overrapporteringsmdtt

Typ av matt Processmatt

Datakadlla Lokal datakdlla

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Mattet innefattar samtliga patienter som vardats eller beddémts inom
definitionen fér Ol.

Antal patienter enligt némnaren som fatt en individuell vardplan.

Totalt antal patienter som vardats eller beddmts under dret fére inrap-
porteringsaret

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari-31 december 2023.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under fére-
gdende ar (1 januari-31 december).

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
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Versionshistorik

Version Andring Datum

1.0 Dokumentet &r nytt 2023-01-02
Rapport uppdaterad med ett nytt patientrapporte-
rat matt (var tidigare ett utvecklingsmatt). Fortydligat

1.1 i m&tt T1 att det ér tid frdn godkdnd remiss som av- 2024-02-02
ses. Mindre justeringar av terminologin har ocks&
gjorts.

20 Fq.rtydllgg’r mattbeskrivning i T] ny uppdelning av P1 2024-06-14
dar P1 gdller vuxna och P2 gdller barn.

4.0 Ny uppdelning av métt B4 och B5. 2026-03-03

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
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Bilaga 1. Definitionen av
tillstadndsomrdade Ol

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad

vard

Genetisk diagnostik och beddmning

Tolkning av genetisk analys vid misstinkt OI (utan kéind arft-
lig forindring).

En forsta bedomning av patienter med OI (oavsett dlder).

Vid misstanke om OI intrauterint ska nationell hogspeciali-
serad viardenhet konsulteras.

Vid misstanke om OI vid fodsel ska skelettrontgenbilder av ny-
fodd bedomas av nationell hogspecialiserad viardenhet.

Lakemedelsbehandling

Barn med OI och vuxna med OI typ II1, klinisk bild som vid
typ III och svirare former av OI typ IV som bedomts av nat-
ionell hogspecialiserad viardenhet vara i behov av liikemedels-
behandling ska behandlas och féljas upp enligt instruktion
fran nationell hogspecialiserad viardenhet.

Ortopediska ingrepp

All elektiv ortopedisk kirurgi som syftar till att forebygga frak-
turer eller korrigera/forebygga felstillningar i rygg och rorben
hos barn med OI och vuxna med OI typ III, klinisk bild som
vid typ III och svérare former av OI typ IV.

Bedomning av frakturer av linga rérben och rygg hos barn
med OI och vuxna med OI typ III, klinisk bild som vid typ III
och svirare former av OI typ IV for beslut om var och hur
frakturen ska behandlas.

Korsettutprovning

Stillningstagande till och utprovning av korsett for barn.

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
SOCIALSTYRELSEN
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