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Uppfdljningsmatt for drlig
uppfolining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hégspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vard (NHV) ér att kon-
centrera avancerad hélso- och sjukvérd till upp till fem enheter 1 landet for att
hoja den medicinska kompetensen, stirka patientsékerheten och oka effekti-
viteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hdgspecialiserad 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. Indikatorerna ska
grunda sig i den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfor och fore-
tradesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system. Upp-
foljningsmatten inom arlig uppfoljning av nationell hogspecialiserad vard
faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillgénglighet, medicinska resultat,
patientrapporterade resultat och 6verrapportering. Uppfoljningsmatten kom-
mer att visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for tillstindsomrade Osteoge-
nesis imperfecta (OI).
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Forteckning dver uppfoljningsmatt

Nedan tabell visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nation-
ell hogspecialiserad vard (NHV). Vard som ingar i NHV-definitionen redovi-
sas i bilaga 1. Forklaringstexter till beskrivningarna av uppfoljningsmétten
redovisas 1 bilaga 2.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomrade Ol

Indikator-ID  Namn Typ/Omrade

B1 Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Genetiska analyser Bakgrundsmatt

B3 Patienters élder Bakgrundsmatt

B4 Operationer Bakgrundsmatt

B5 Vardtid i samband med operation Bakgrundsmatt

Bé Benspecifik Idkemedelsbehandling Bakgrundsmatt

T Tid fill beddmning Processindikator/
Tilganglighet

T2 Tid fill operation Processindikator/
Tilganglighet

R1 Komplikationer Resultatindikator/
Kirurgiska ingrepp

P1 Patientrapporterad erfarenhet av varden Utvecklingsindikator/Pa-
tientrapporterat matt

O1 Individuell vardplan Processindikator/ Over-
rapportering

Datakadllor

NHV-enheten samlar in uppgifter och rapporterar resultaten till Socialstyrel-
sen. Uppgifter for de matt som beskrivs hér inhdmtas fran lokala datakéllor.

Inrapporteringsperiod

Resultat for uppfoljningsmatt som beskrivs i detta dokument rapporteras in
av NHV-enheterna arligen under mars manad. Behandlingséar eller det &r en
patient besokt NHV-enheten &r det &r som uppfoljningsmaéttet redovisas for.
For de flesta matt kommer det aret vara det foregédende aret vid inrapporte-
ring, men 1 vissa fall d patienterna f6ljs upp under en lidngre tid kan det vara
ett ar langre tillbaka i tiden.
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Bakgrundsmatt

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, férdelning av diagnoser

Typ av indikator

Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Foérinrapportering:

Referens

inom tillstdndet och patienternas hemortsregion.

Att kunna félja utveckling, remitteringsménster och patientférdelning
inom nationell hdgspecialiserad vard.

Bakgrundsmatt

Patientadministrativa system

Lokal datakdlla

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

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

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

Kategorier kommentar
Oltyp |

Ol typ lll och typ IV

Alla andra viabla former
av Ol

Ovriga former av Ol

Beddmda utan diagnosen Ol

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

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 fér patienter som be-
doémts under féregdende ar (1 januari-31 december).
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B2

Genetiska analyser

Matt
Mdatenhet

Syfte

Typ av indikator

Datakadlla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Antal genetiska analyser och antal som bekr&ftar Ol-diagnos

Antal

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

Bakgrundsmatt

Patientadministrativa system

Lokal datakdlla

Antal genetiska analyser som utférts med Ol-frdgestdlining ndgon géng
under &ret inom NHV-definitionen for Ol. Antal av dessa analyser som
bekraftar diagnosen Ol.

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

| detta bakgrundsmatt ar matenheten antal genetiska analyser totalt
och antal bekr&ftade 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.
Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som be-
doémts under féregdende ar (1 januari-31 december).
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B3 Patienters alder

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

Matenhet Alderi antal &r (medelvérde och standardavvikelse, 10:e percentil, me-
dian, 90:e percentil)

Syfte Att & en beskrivning av patienternas dlder.

Typ av indikator

Datakadlla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Bakgrundsmatt

Patientadministrativa system

Lokal datakdlla

Alder vid férsta beddmning under dret fore inrapporteringsdret for
samtliga patienter som beddmts inom NHV-definitionen fér Ol. En be-
ddémning 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 tillstdndsomrdadet redovisas i bilaga 1.

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

Riket, NHV-enhet, barn, vuxna

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars 2024 for
patienter inom NHV-tillstadndet 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 ér baserade pa.
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B4

Operationer

Matt
Mdatenhet

Syfte

Typ av indikator

Datakadlla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Antal operationerinom NHV-definitionen fér Ol

Antal operationer

Att f& ett matt pd antal och typ av operation inom NHV-definitionen for
Ol.

Att kunna félja vardtyngd inom nationell hégspecialiserad vard.
Bakgrundsmatt

Patientadministrativa system

Lokal datakdlla

Antal operationer som genomférts ndgon géng under dret inom NHV-
definitionen fér Ol, uppdelat p& antal operationer inom tre kategorier:
frakturkirurgi, kirurgi med profylaktiskt ingrepp samt skolioskirurgi pé barn
respektive vuxna.

Definition av v@rden som ingdr i tillstdndsomrdadet 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 barn och vuxna.

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 for féregdende ér (1 ja-
nuari-31 december).
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B5 Vardtid i samband med operation

Matt Vérdtid pd NHV-enheten per vardtillfalle fér inneliggande patienter
inom NHV-definitionen fér Ol.

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

Syfte Att ge en bild av hur I&énge patienter inom NHV-definitionen for Ol vér-

Typ av indikator

Datakalla
Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Foérinrapportering:

Referens

das vid NHV-enheten.
Bakgrundsmatt

Patientadministrativa system
Lokal datakalla

Allmant halsotillstédnd 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. Fér vardtilifallen kortare én ett dygn, ex-
empelvis vid dagkirurgi, anges vardtiden 1 dygn. Vardtiden rapporteras
separat for frakturkirurgi, kirurgi med profylakfiskt ingrepp samt skolioski-
rurgi.

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

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

Riket, NHV-enhet, typ av operation.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 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 pad.
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Bé Benspecifik Iakemedelsbehandling

Matt Antal patienter med benspecifik Idkemedelsbehandling fér Ol som foljs
upp enligt instruktion frdn nationell hdgspecialiserad vérdenhet.

Matenhet Antal patienter

Syfte Att beskriva hur manga patienter med olika typer av Ol som star pd 1&-

Typ av indikator

Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Foérinrapportering:

Referens

kemedelsbehandling for Ol.
Bakgrundsmatt

Patientadministrativa system
Lokal datakdalla

Vissa patienter avstar frdn behandling av olika skal.

Antal patienter enligt kategorierna med Ol i matt B1 som under dret
stér pd& benspecifik Idkemedelsbehandling fér Ol (oavsett om de be-
domts eller inte under dret) som foljs upp enligt instruktion frdn nationell
hogspecialiserad vardenhet.

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

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

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

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

T Tid till bedémning

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

Mdatenhet Tid i antal dagar (medelvdrde och standardavvikelse, 10:e percentil,
median, 90:e percentil)

Syfte Att sGkerstalla att patienter far vard i tid.

Riktning Lagt vérde efterstravas

Typ av indikator
Omrdade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Processindikator
Tillganglighet
Patientadministrativa system
Lokal datakalla

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

Antal dagar frén inkommen remiss, distanskonsultation eller fysiskt be-
sOk till beddmning. Mattet innefattar samtliga bedémningar under det
aktuella aret inom NHV-definitionen fér Ol. Om distanskonsultation och
beddmning sker samma dag blir tiden 1 dag.

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

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-fillstdndet 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 ocksd
totalantalet (N) patienter som data dr baserade pad.
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T2

Tid till operation

Matt

Matenhet

Syfte

Riktning

Typ av indikator
Omrdade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Referens

Andel patienter som opererats inom planerad tid.

Andel i procent

Att sGkerstalla att patienter inom fillstdndet far vard i réitt tid.
Hogt varde féredras

Processindikator

Tillganglighet

Patientadministrativa system

Lokal datakalla

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

Andel patienter som opererats inom NHV-definitionen under det akfu-
ella dret inom planerad tid. Infér varje operation planeras vid vilken tid
operationen ska utféras. Mdattet visar andel operationer som utfors
inom planerad fid.

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

Antal operationer enligt ndmnaren, som genomférdes inom planerad
fid.

Samtliga operationer under dret fére inrapporteringsdret.

Riket, NHV-enhet

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

R1 Komplikationer

Matt Andel operationer dar komplikation fillstott efter operation.
Matenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att mata kvaliteten pé behandlingen av Ol.
Riktning Ett 1&gt varde ar att féredra

Typ av indikator
Omrdade

Datakadilla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Resultatindikator

Kirurgiska ingrepp

Patientadministrativa system

Lokal datakalla

Allmdant halsofillsténd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,

vilket kan pé&verka resultatet.

Mattet innefattar samiliga patienter som opererats ndgon gang under
dret inom NHV-definitionen fér Ol. Komplikationer redovisas som andel
infektioner, sarrupturer respektive reoperationer.

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

A, infektion kopplad fill ingreppet inom 1 manad
B, sdrruptur inom 1 ménad
C, reoperation inom tre mé&nader.

Samtliga operationer under aret fére inrapporteringsaret.

Riket, NHV-enhet, typ av komplikation.

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-
gd&ende ar (1 januari-31 december).
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Patientrapporterade matt

P1 Patientrapporterad erfarenhet av varden

Matt Patientrapporterad erfarenhet av varden

Matenhet

Syfte Att mata patientens upplevelse av vérden, delaktighet/inflytande och
mojlighet att pdverka besluten i den egna varden.

Riktning

Typ av indikator
Omrade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Utvecklingsindikator
Patientrapporterat matt

Lokal datakdlla

Riket, NHV-enhet

NHV-enheterna tar tillsammans fram en enk&t fér att méta patienter-
nas upplevelse av varden. Socialstyrelsen félier upp arbetet under hos-
ten 2023. Mattet ska borja rapporteras in 2025.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-fillstdndet frdn 1 januari-31 december 2024.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under fére-
gdende ar (1 januari-31 december).
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Overrapportering

A1 Individuell vardplan

Matt Andel patienter som erhdller en individuell vardplan.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Att sGkerstalla att patienten far en individuell vérdplan.
Att s@kerstdlla informationséverféring frdn NHV-enhet fill ansvarig var-
denhet i remitterande region samt att sdkerstdlla och visa pd en trygg
6vergdng frdn NHV fill vérden i patientens hemregion.
Frédmja samverkan mellan NHV-enhet och remittent, &ka patientsdker-
heten samt férbattra vardkedjan fér patienter som behandlas inom
NHV-definitionen.

Riktning Ett hogt resultat fér indikatorn ar att foredra

Typ av indikator
Omrade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Referens

Processindikator
Overrapportering
Patientadministrativa system

Lokal datakdlla

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

Antal patienter enligt ndmnaren som fatt en individuell vardplan.

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

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet fran 1 januari-31 december 2023.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars foér patienter under fére-
gd&ende ar (1 januari-31 december).
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Bilaga 1. Definitionen av
tillstadndsomrade Ol

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad

vard

Genetisk diagnostik och bedomning

Tolkning av genetisk analys vid misstiinkt OI (utan kind 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 Ol vid fodsel ska skelettrontgenbilder av ny-
fodd bedomas av nationell hogspecialiserad viardenhet.

Lékemedelsbehandling

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

Ortopediska ingrepp

All elektiv ortopedisk Kkirurgi 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 svarare former av OI typ IV.

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

Korsettutprovning

Stillningstagande till och utprovning av korsett for barn.

Ql
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Bilaga 2. Indikatorbeskrivningsmall

Titel (skriv in indikatorns kortnamn har)

Matt

Mdatenhet
Syfte

Referens
Riktning
Typ av indikator

Omrade

Datakadlla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Mer utférlig fitel pd mattet. Om det ér en kvot sé& anges det har Gven
vad som mats och i vilken population, alltsé en mycket kortfattad be-
skrivning.

Ex. Procent.

En kortfattad beskrivning av varfér indikatorn ar relevant att anvénda
och vad den avser aft visa.

Har hdnvisas om majligt till dokument, artiklar eller rapporter
Ange om hogt eller I&gt varde for indikatorn ér att féredra.

Ange om indikatorn ar ett bakgrundsmatt, processindikator, resultatin-
dikator eller utvecklingsindikator

Ytterligare klassificering av mattet vid behov, t.ex. om indikatorn speg-
lar tillgdnglighet eller en specifik medicinsk aspekt.

Namnge kvalitetsregister dar uppgifterna finns eller kan boérja 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 begrdnsningar béade av teknisk och tolkningsmdssig
karaktdr.

Beakta sarskilt de 6 kriterierna for 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 paverkbar

Indikatorn ska vara matbar och ska kunna matas med nationellt till-
gdngliga data

| de fall skillnaden ar stor mellan vad som verkligen mats och vad som
avses att matas kan detta férklaras har.

Har beskrivs i Ipande text berdkningsmetoden, hur data hanteras, in-
klusive datumhantering och uppfdljningsperioder.

Ange hur populationerna dr avgrdnsade.

Populationer beskrivs har s& 1&ngt majligt ocksé med ICD/KVA/ATC el-
ler annat kodverk i tabellform. Detta kan ske antingen direkt under ru-
briken "Teknisk beskrivning” eller under ndgon av nedanstGende un-
derrubriker.

Underrubriken anvands ndr mattet ér en kvot. Taljaren kan beskrivas
hdr med hjélp av koder i tabellform

Underrubriken anvdnds ndr mattet ér en kvot. Om nédmnaren omfattas
av en population som har beskrivits tidigare ovan hdnvisas fill denna. |
annat fall kan ndmnaren avgrdnsas med hjdlp av koder i tabellform
Information om IGmpliga indelningar vid redovisning av resultat

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

Kommentar specifikt riktad som stéd for inrapporteringssystemet.
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