Ex-utero intrapartum treatment (EXIT)

Indikatorer for uppfolining av nationell
hogspecialiserad vérd

C
.5.3. Socialstyrelsen



Indikatorer for uppfdlining av
nationell hdgspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vard (NHV) &r att kon-
centrera avancerad halso- och sjukvard till upp till fem enheter i landet for att
hoja den medicinska kompetensen, stérka patientsakerheten och oka effekti-
viteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingar arlig uppféljning av de nationella enheter som har tillstand att bedriva
nationell hogspecialiserad vard. Enligt propositionen ska ett litet antal indika-
torer foljas upp for vart vardomrade. Indikatorerna ska grunda sig i den egen-
kontroll som de nationella vardenheterna utfor och foretradesvis tas fran kva-
litetsregister eller patientadministrativa system. Uppfoljningsmatten faller
inom kategorierna bakgrundsmatt, tillganglighet, medicinska resultat och pa-
tientrapporterade resultat och kommer att visualiseras pa Socialstyrelsens
hemsida.

| detta dokument redovisas indikatorer for uppfoljning av tillstandsomradet
ex-utero intrapartum treatment (EXIT) som innebér etablering av fri luftvag
hos barn med luftvagshinder eller tumorer i huvud-halsomradet under bibe-
hallen placentacirkulation.
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Forteckning Over indikatorer

Tabell 1 visar alla indikatorer och bakgrundsmaétt. Atgarder och diagnoser
som ingar i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1. Forklaringstexter till indi-
katorbeskrivningarna redovisas i bilaga 2.

Tabell 1. Indikatorer och bakgrundsmatt for tillstandsomradet EXIT

Indikator-ID Namn Typ/Omrade

Bl Patienter inom EXIT Bakgrundsmatt

B2 Graviditetslangd vid remiss Bakgrundsmatt

B3 Hofondg for‘_qubord, hydrops eller Bakgrundsmatt

infrauterin déd

B4 Graviditetsl&ngd vid EXIT Bakgrundsmatt

B5 Vardtid vid EXIT Bakgrundsmatt

T1 Tid fill beddmning Processindikator/Tillgénglighet

R1 Etablering av fii luftvéig Resultatindikator/Medicinska
resultat

R2 Sverlevnad bam Resultatindikator/Medicinska
resultat

R3 Komplikationer hos moder Resultatindikator/Medicinska
resultat

R4 Bverevnad moder Resultatindikator/Medicinska
resultat

Datakadllor

NHV-enheten samlar in uppgifter och rapporterar resultaten till Socialstyrel-
sen. For EXIT kommer uppgifter for de matt som beskrivs har huvudsakligen
att inhdmtas ifran lokala datakallor.

Inrapporteringsperiod

Resultat for indikatorer och bakgrundsmatt som beskrivs i detta dokument
rapporteras in av NHV-enheten. Arligen i mars maste tillstdndsinnehavaren
rapportera totalt antal patienter inom NHV-tillstandet och huruvida villkoren
forenade med tillstandet ar uppfyllda. NHV-tillstandet borjade galla den 1
maj 2020. NHV-enheten rapporterar antal patienter for forsta gangen i mars
2022. Da patienterna inom tillstandsomradet EXIT &r mycket fa kommer data
aggregeras over flera ar och rapporteras in vart femte ar med start 2025.
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Bakgrundsmaitt

B1 Patienter inom EXIT

Matt Antal patienter som NHV-enheten har beddmt och/eller behandlat
inom definitionen av EXIT under dret.

Mdatenhet Antal patienter

Syfte Att f& en bild av totalt antal patienter bedémda fér infér eventuell EXIT

Typ av indikator

Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar
Fér inrapportering:

Referens

och deras hemvist (folkbokféringsregion).

For att kunna félja utvecklingen, remitteringsmonster och patientférdel-
ning inom nationell hégspecialiserad vard.

Bakgrundsmatt

Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Lokal datakélla

Antal patienter som beddmts (pd distans eller fysiskt) och/eller behand-
lats nédgon gdng under dret inom NHV-definitionen fér EXIT. Féljande ftill-
st&nd kan féranleda behandling:

1. Halstumorer (teratom, lymfatiska missbildningar)

2. CHAQOS syndrom -larynxatresi (Congenital High Airway Obstructive
Syndrome), medfétt stopp i luftstrupen.

3. Tumérer i munhdla och svalg (epignathus, dermoider)
4. Annan orsak
De diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt ar matenheten antal patienter som bedémts
och/eller behandlats under det aktuella dret oavsett hur manga be-
démningar/ behandlingar individen genomgatt.

Riket, NHV-enhet, folkbokforingsregion, antal beddémda och antal be-
handlade

NHV-enheten rapporterar arligen med start 2022 totalt antal be-
démda/behandlade patienter for fregdende ar.
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Graviditetsldngd vid remiss

Matt
Mdatenhet

Syfte

Typ av indikator
Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivhing

Om redovisningsnivaer
och férdelningar
Kommentar

Fér inrapportering:

Referens

Graviditetsvecka vid remiss inom definitionen for EXIT.
Antal veckor (medel, P10, median, P?0)

Att sdkerstdlla att patienter behandlas i tid. Remiss fore 28 fullgdngna
graviditetsveckor dr dnskvart.

Bakgrundsmatt

Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Patienter som beddmts inom NHV-definitionen for EXIT. Graviditets-
veckan hos de patienter som remitterafs fill NHV-enheten inom definit-
ionen for EXIT under det aktuella dret redovisas med medel, 10e per-
centilen, median och 90e percentilen. Graviditetsvecka berdknas
enligt: 1adngd pd graviditet i dagar dividerat med 7.

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

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2025 fér pa-
tienter bedémda/behandlade fran 1 januari 2020 tom. 31 december
2024. Darefter i mars vart femte ar for patienter inom ftillstdndsomradet
10 ér tillbaka i tiden (t.ex. rapporteras data fér dren 2020-2029 i mars
2030). Férutom medel, P10, median och P90 rapporteras antal (N) be-
démningar fill grund fér data.

EX-UTERO INTRAPARTUM TREATMENT (EXIT)

SOCIALSTYRELSEN



Hotande fortidsbord, hydrops eller intrauterin déd

Mdatenhet

Syfte

Typ av indikator

Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Referens

Andel gravida som vid férsta undersékning infér behandling p& NHV-
enhet har hotande fértidsbord eller dar fostret har hydrops eller har avli-
dit

Andel i procent

Att ge en 6vergripande bild av inremitterade patienters tillstdnd samt
att kontrollera fér om deras behov upptdcksi tid. Hydrops ér ofta fére-
kommande vid t.ex. larynxatresi och kan spegla sen remittering eller
sen upptdckt av barnets tillstdnd under graviditeten.
Hydrops/hotande fortidsbdrd kan vara en parameter som pdverkar re-
sultatmattet graviditetsiangd vid EXIT.

Bakgrundsmatt

Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Lokal datakélla

Antal gravida, enligt ndmnaren, som vid det forsta undersdkningstill-
fallet infér operation vid NHV-enheten uppvisar tecken p& hotande for-
fidsbdrd (prematura sammandragningar eller férkortad livmoderhals)
eller bar pa foster som uppvisar fetal hydrops eller dar ndgot foster avli-
dit innan behandling.

De diagnoser och dtgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1.
Alla initiala bedémningar ingdr i mattet.

Tdljare: Antal patienter enligt ndmnare som har hotande fortidsbord el-
ler dar fostret har hydrops eller har avlidit vid férsta undersékningstill-
fallet.

N&mnare: Antal gravida som undersoks pd NHV-enheten infor EXIT.

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2025 fér pa-
tienter bedémda/behandlade frdn 1 jan 2020 tom. 31 december 2024.
Darefter i mars vart femte ér fér patienter inom ftillstdndsomrédet 10 ar

tiloaka i tiden (ex. rapporteras data fér dren 2020-2029 i mars 2030).
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Graviditetslangd vid EXIT

Matt
Matenhet

Syfte

Typ av indikator

Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

For inrapportering:

Referens

Graviditetslangd vid EXIT

Antal graviditetsveckor (medel, P10, median, P20)

Aft ge en bild av ndr under graviditeten férlossning med ex utero intra-
partum treatment sker. EXIT bor ske elektivt och sé sent som majligt un-
der graviditeten men ménga av indikationerna fér EXIT innebdr en risk
for fortidsbord, varpd EXIT foére fullgdngen graviditet ofta ér nédvandigt.

Bakgrundsmatt

Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Lokal datakdlla

Patientsammanséttning

Graviditetsveckan fér de behandlingar som genomférts under den ak-
tuella perioden redovisas med 10e percentilen, median och 90e per-
centilen. Graviditetsvecka beréknas enligt: Idngd p& graviditet i dagar
dividerat med 7.

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

Alla initiala vardtillféllen med behandlingar enligt NHV-definitionen in-
gari mattet.

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta géngen i mars 2025 fér pa-
tienter bedémda/behandlade frdn 1 januari 2020 tom. 31 december
2024. Darefter i mars vart femte ar for patienter inom ftillstdndsomradet
10 ar tillbaka i tiden (ex. rapporteras data fér dren 2020-2029 i mars
2030). Férutom medel, P10, median och P90 rapporteras antal vardtill-
fallen fill grund fér data.
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B5 Vardtid vid EXIT

Matt Vardtid fér moder p&d NHV-enheten vid behandlingstillfllet i antal dygn
Matenhet Antal dagar (medel, P10, median, P20).

Syfte Att ge en bild av hur Idnge patienter (modern) inom NHV-definitionen

Typ av indikator

Datakadlla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Referens

vardas vid NHV-enheten.
Bakgrundsmatt

Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Lokal datakélla

Patientsammans&ttning

Antal dagar som patienten vardats vid NHV-enheten under behand-
lingstillfallet inom NHV-definitionen. Vardtiden berdknas som utskriv-
ningsdatum minus férlossningsdatum. Utskrivningsdatum gdller for ut-
skrivning till hemmet eller fill annat sjukhus.

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

Alla initiala vardtillféllen med behandlingar enligt NHV-definitionen in-
gari mattet.

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta géngen i mars 2025 fér pa-
tienter beddémda/behandlade frén 1 januari 2020 tom. 31 december
2024. Darefter i mars vart femte ar for patienter inom ftillstdndsomrédet
10 ar fillbaka i tiden (ex. rapporteras data fér dren 2020-2029 i mars
2030). Férutom medel, P10, median och P90 rapporteras antal vardtill-
fallen fill grund fér data.
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Tillganglighet

T Tid till bed6mning

Matt Antal dagar frén remiss tills patient bedéms av NHV-enheten.

Matenhet Antal dagar (medel, P10, median, P90).

Syfte Att sakerstdlla att patienter beddéms och att de ddrmed kan behand-
lasi fid.

Riktning Ett 1&gt resultat for indikatorn @r att féredra.

Typ av indikator
Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Referens

Tillgdnglighet
Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Lokal datakdlla

Antal dagar frén inkommen remiss tills patienten bedéms av NHV-
enheten (digitalt eller fysiskt). Samtliga bedémningar infér NHV-
Atgdrden EXIT ingdr i mattet.

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

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2025 fér pa-
tienter bedémda/behandlade frén 1 januari 2020 tom. 31 december
2024. Darefter i mars vart femte ar fér patienter inom ftillstdndsomradet
10 ar tillbaka i tiden (ex. rapporteras data fér dren 2020-2029 i mars
2030). Férutom medel, P10, median och P90 rapporteras antal (N) be-
démningar fill grund fér data.
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Medicinska resultat

R1 Etablering av fri luftvég

Matt Andel behandlade foster dér man etablerat fri luftvdg innan avnavling

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Syftet ar att mata om sjalva EXIT-proceduren lyckas, dvs. att syresatt-
ning via placentacirkulationen kan bibehdllas tills att en fri luftvég for
barnet etablerafs.

Riktning En hdég andel ér att féredra

Typ av indikator
Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Tdljare:

Nd&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar
Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Medicinska resultat

Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system
Lokal datakalla

Patientsammansattning

Antal EXIT enligt nGmnaren, dér man lyckas etablera fri luftvag hos fost-
ret innan avnavling

Samtliga pdbodrjade EXIT under dret.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2025 fér pa-
tienter bedémda/behandlade frén 1 januari 2020 tom. 31 december
2024. Darefter i mars vart femte &r fér patienter inom tillsténdsomradet
10 &r tillbaka i tiden (ex. rapporteras data fér dren 2020-2029 i mars
2030).

EX-UTERO INTRAPARTUM TREATMENT (EXIT)

SOCIALSTYRELSEN



Overlevnad barn

Matt
Mdatenhet

Syfte

Riktning

Typ av indikator
Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

Ndmnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar
Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Andel nyfédda som efter genomgdngen EXIT &r vid liv vid utskrivning
frdn NHV enhet.

Andel i procent

Mattet avser att mdata kvaliteten vid EXIT och det fortsatta omhd&nder-
tagandet i vardkedjan fills utskrivning frén NHV-enheten.

En hdég andel ér att féredra

Medicinska resultat

Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system
Lokal datakalla

Dodsfall i samband med ytterligare operation efter lyckad EXIT under
vardtiden, t.ex. tumorkirurgi kan bidra fill en Iagre andel éverlevande
vid utskrivning.

Antal EXIT d&r det nyfédda barnet ér vid liv vid utskrivning.

Antal samtliga pdbdrjade EXIT under den aktuella tidsperioden.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2025 fér pa-
tienter bedémda/behandlade fran 1 januari 2020 tom. 31 december
2024. Darefter i mars vart femte &r fér patienter inom fillstdndsomréadet
10 ar tillbaka i tiden (ex. rapporteras data fér dren 2020-2029 i mars
2030).
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R3

Komplikationer hos moder

Matt
Matenhet

Syfte

Riktning

Typ av indikator
Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivhing

Tdljare:

Nd&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar
Kommentar

Fér inrapportering

Referens

Allvarliga komplikationer hos modern i samband med EXIT

Andel i procent

Mattet avser att mata kvaliteten i anslutning till operationen och det
fortsatta omhdndertagandet i vérdkedjan fram fill utskrivning frédn NHV-
enheten

Ett 1&gt resultat for indikatorn @r att féredra
Medicinska resultat

Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system
Lokal datakdlla

Patientsammansattning

Antal behandlingar med EXIT enligt ndmnaren dar allvarlig komplikat-
ion fillstétt innan utskrivning. Allvarlig komplikation kan t.ex. vara trans-
fusionskrdvande blédning, sepsis, tromboemboli, lungddem eller hjart-
stopp.

Samtliga pdbdrjade behandlingar med EXIT under den aktuella tidspe-
rioden

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2025 fér pa-
tienter bedémda/behandlade fran 1 januari 2020 tom. 31 december
2024. Darefter i mars vart femte &r fér patienter inom tillsténdsomradet
10 &r tillbaka i tiden (ex. rapporteras data fér dren 2020-2029 i mars
2030).
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R4

Overlevnad (moder)

Matt
Mdatenhet

Syfte

Riktning

Typ av indikator
Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar
Kommentar

Fér inrapportering

Referens

Moders éverlevnad i samband med EXIT
Andel i procent
Mattet avser att mdta kvaliteten i anslutning till operationen och det

fortsatta omhdndertagandet i vardkedjan fram till utskrivning frdn NHV-
enheten

Ett hdgt resultat for indikatorn ar att féredra
Medicinska resultat

Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system
Lokal datakalla

Patientsammansattning

Antal patienter, enligt ndmnaren, som dar vid liv vid utskrivning

Samtliga patienter (moder) som genomgatt EXIT behandling under
den aktuella tidsperioden

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2025 fér pa-
tienter bedémda/behandlade frén 1 januari 2020 tom. 31 december
2024. Darefter i mars vart femte ar fér patienter inom ftillstdndsomradet
10 &r tillbaka i tiden (ex. rapporteras data fér Gren 2020-2029 i mars
2030).
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Bilaga 1. Definitionen av EXIT

A’rgc’jrden ex-utero intfrapartum treatment:

Etablering av fri luftvdg hos foster med luftvégshinder eller tumérer i huvud-
halsomradet under bibehallen placentacirkulation
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Bilaga 2. Indikatorbeskrivningsmall

Titel (skriv in indikatorns kortnamn hdar)

Matt

Mdatenhet
Syfte

Referens
Riktning
Typ av indikator

Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

Nd&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Mer utférlig titel pd mattet. Om det @r en kvot s& anges det héar Gven
vad som mdats och i vilken population, alltsé en mycket kortfattad be-
skrivning.

Ex. Procent.

En kortfattad beskrivning av varfér indikatorn ar relevant att anvanda
och vad den avser aftt visa.

Har hdnvisas om majligt fill dokument, artiklar eller rapporter
Ange om hogt eller &gt resultat for indikatorn ér att féredra.

Ange om indikatorn kan passa in ndgot av kategorierna: Medicinska
resultat, Bakgrundsmatt, Tillgdnglighet, Patientrapporterade resultat,
Overrapportering eller Annat.

Namnge kvalitetsregister dér uppgifterna finns eller kan bérja registre-
ras. Om inget IGmpligt kvalitetsregister finns dnnu ska det anges.

Har anges med vilken periodicitet och aktualitet som data finns for in-
dikatorn. Om data saknas men kan komma att finnas i ett senare
skede anges det.

Ange felkdllor och begransningar bade av teknisk och tolkningsmdssig
karaktar.

Beakta sarskilt de 6 kriterierna foér indikatorerna enligt Socialstyrelsens
Handbok fér utveckling av indikatorer:

Indikatorn ska ange riktning

Indikatorn ska vara relevant

Indikatorn ska vara valid

Indikatorn ska vara vedertagen

Indikatorn ska vara pdverkbar

Indikatorn ska vara métbar och ska kunna méatas med nationellt till-
ganglig data

| de fall skillnaden &r stor mellan vad som verkligen mats och vad som
avses att matas kan detta férklaras hdr.

Har beskrivs i I6pande text berdkningsmetoden, hur data hanteras, in-
klusive datumhantering och uppféljningsperioder.

Ange hur populationerna ér avgransade.

Populationer beskrivs har s& 1&ngt majligt ocksé med ICD/KVA/ATC el-
ler annat kodverk i fabellform. Detfta kan ske antingen direkt under ru-
briken "Teknisk beskrivning” eller under ndgon av nedanstdende un-
derrubriker. Med tabellform menas har att presentera de koder som
omfattas med intervall i spann eller i kategorier av koder for att slippa
I&nga listor som ar valdigt svaréverskadliga

Underrubriken anvands ndr mattet ar en kvot. Téljaren kan beskrivas
har med hjdlp av koder i tabellform

Underrubriken anvanda ndr mattet ar en kvot. Om ndmnaren omfattas
av en population som har beskrivits tidigare ovan hanvisas till denna. |
annat fall kan ndmnaren avgrdnsas med hjdlp av koder i tabellform

Information om I&dmpliga indelningar vid redovisning av resultat

Rubrik for dvrigt. T.ex. fér rekommendationer om vad som bér dlders-
standardiseras och infe. Problem som man behd&ver ta hansyn fill kan
ocksd ndmnas har.

Kommentar specifikt riktad som stéd fér inrapporteringssystemet.
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