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Uppfoliningsmatt for arlig uppfdlining av nationell
hégspecialiserad vard
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Arlig uppfélining av nationell
hégspecialiserad vard

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

Som en del 1 Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingar arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstdnd att bedriva
nationell hogspecialiserad vird. Enligt propositionen ska ett litet antal upp-
foljningsmatt foljas upp for vart virdomrade. Uppfoljningsmatten ska grunda
sig 1 den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfor och foretriddes-
vis tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system. Uppfoljnings-
matten faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillgdnglighetsmaétt, resul-
tatmatt, patientrapporterade matt och dverrapporteringsmatt.
Uppfoljningsmatten kommer att visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av till-
stdindsomrdde behandling av barn med cochleaimplantat.
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Forteckning dver uppfdljningsmatt

Nedan visas en tabell med samtliga uppfoljningsmatt for tillstindsomradet. I
bilaga 1 visas tillstdndsdefinitionen.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstandsomrade behandling av barn med
cochleaimplantat

ID Namn Typ av matt

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Patienter som beddmts men som inte opererats Bakgrundsmatt

T Tid fr&n remittering till utredningsstart Tillganglighetsmatt

™ Tid frédn beslut om behandling fill pdkopplad ljud- Tillganglighetsmatt
processor

RI1 Komplikationer efter cochleaimplantat Resultatmatt

Datakadllor

De flesta matt som rapporteras enligt detta dokument kommer registreras i
Registret for horselnedsittning hos barn (https://hnsb.registercentrum.se/).
NHV-enheten anvdnder dock sina egna system for att samla in uppgifter till
inrapportering.

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 arets resultat, vilket ocksé ar det som visas
ut pd myndighetens hemsida.

Behandlingsaret eller det ar en patient besokt NHV-enheten ar det ar som
uppfoljningsmattet redovisas for. I detta dokument kommer det att vara det
foregaende aret vid inrapportering. I vissa fall behdver patienterna foljas upp
under en lidngre tid och métperioden kan dé strdcka sig langre tillbaka 1 tiden.
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Bakgrundsmaitt

B1 Antal patienter

Matt Antal nya patienter som implanterats inom NHV-definitionen behand-
ling av barn med cochleaimplantat under behandlingséret.

Matenhet Antal patienter

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

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla Inom NVH-verksamheten finns kontinuerlig registrering av inkommande

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

remisser inom NHV-definitionen

Lokal datakdlla

Antal nya patienter som behandlats inom NHV-definitionen fér behand-
ling av barn med cochleaimplantat vid NHV-enheten under behand-
lingscret.

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

| detta bakgrundsmatt &r matenheten antal patienter som opererats
under behandlingséret oavsett hur madnga behandlingar individen ge-
nomgatt.

Riket, folkbokféringsregion, kén, dlder (antal barn — < 1 &r, 1-2 &r och >2
ar)

Implantationsé@ldern &r generellt valdigt heterogen fér gruppen av barn
med missbildade temporalben. Barnen kan ha komplicerande faktorer
som fordrojer tiden till férsta Cl. Horselnedsattningen kan ocksé vara
progressiv vilkket ger behov av Cl senare under barndomen.

Uppgifter inrapporteras arligen i mars fér patienter som behandlats un-
der féregdende ar (1 januari-31 december).
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B2

Patienter som bedémts men som inte opererats

Matt

Matenhet

Syfte

Typ av matt

Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Antal nya patienter som bedémts p&d NHV-enheten fér behandling av
barn med cochleaimplantat men som, av olika anledningar, inte ope-
rerats med cochleaimplantat under éret.

Antal
Att f& en bild av antalet patienter, som beddmts p& NHV-enheten men

som av olika anledningar inte opererats med cochleaimplantat, férde-
lat p& patientens dlder.

For att kunna félja utvecklingen inom nationell hégspecialiserad vard.
Bakgrundsmatt

Inom NVH-verksamheten finns kontinuerlig registrering av inkommande
remisser inom NHV-definitionen

Lokal datakdlla

Antal nya patienter inom NHV-definitionen fér behandling av barn med
cochleaimplantat vid NHV-enheten under dret, som beddmts inte ha
nytta av behandlingen.

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

| detta bakgrundsmatt &ar matenheten antal patienter som inte opere-
rafs foreg@ende ar trots att de har temporalbensmissbildning.

Riket, alder (antal barn - <1 ér, 1-2 &r och >2 ar)

Gruppen av barn med missbildade temporalben dr generellt valdigt
heterogen. Beddmningen att inte operera kan komma att dndras se-
nare i barnets liv.

Uppgifter inrapporteras Arligen i mars fér patienter som bedémts under
féregdende ar (1 januari-31 december).
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Tillgdnglighetsmatt

T Tid fran remittering fill utredningsstart

Matt Andel patienter som genomgatt cochleaimplantation enligt definit-
ionen under aret som fatt besokstid for den forsta beddmningen fill
NHV-enheten inom rekommenderad fid (4 veckor) efter anldnd remiss.

Matenhet Andel i procent

Syfte Efter remiss fill NHV-enhet bér det inte ta Iangre fid dn 4 veckor innan
patienten bedéms p& NHV-enheten.
Tidig ljudstimulering med cochleaimplantat dr en viktig faktor fér bar-
nets horselresultat. Alla delar i utredning och behandling boér darfér s
korta som majligt.

Riktning Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Tillganglighetsmatt

Datakadilla Inom NVH-verksamheten finns kontinuerlig registrering av inkommande

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

remisser inom NHV definitionen.
Lokal datakdlla

Populationen bestér av alla nya patienter som behandlats enligt NHV-
definitionen under déret.

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

Antal patienter, enligt nGmnaren, som bedémdes (for forsta géngen)
vid NHV-enheten inom rekommmenderad (4 veckor) efter remiss. Tid be-
raknas som beddmningsdatum — remissdatum.

Antal patienter som genomgdtt behandling med cochleaimplantat
enligt NHV-definitionen under dret.

Riket, NHV-enhet

Uppdgifter inrapporteras arligen i mars for patienter som behandlats un-
der féregdende ar (1 januari-31 december).
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T2 Tid till inkopplat implantat fran beslut om behandling

Matt Andel patienter som efter beslut om behandling har ett inkopplat im-
plantat inom 8 veckor.

Matenhet Andel i procent

Syfte Efter att beslut fattats om att patienter ska behandlas med
cochleaimplantat bér det inte ta Idngre dn 8 veckor innan patienten
implanterats och implantatet har aktiverats.
Tidig ljudstimulering med cochleaimplantat dr en viktig faktor fér bar-
nets horselresultat. Alla delar i utredning och behandling bér darfor
vara sa korta som mojligt.

Riktning Ett hogt resultat fér uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Tillgénglighetsmatt

Datakadlla Inom NVH-verksamheten finns kontinuerlig registrering av inkommande

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

remisser inom NHV definitionen.
Lokal datakdlla

Patienter som fatt ett beslut om behandling men dér behandling inte
genomférdes under det aktuella éret ingdr inte in populationen.

Vissa familier dnskar av personliga skdl att skjuta pd& erbjuden operat-
ionsdag. Dessa patienter exkluderas fradn mattet.

Populationen bestdr av alla nya patienter som opererats och fatt im-
plantatet aktiverat enligt NHV-definitionen under dret. Patienter som
pd familiens initiativ skjutit p& operation exkluderas frdn mattet.

Atgard
Inkoppling av cochledrt implantat

Atgardskod
GA003

Antal patienter, enligt ndmnaren, som behandlats med
cochleaimplantat inom rekommmenderad tid (8 veckor) efter att beslut
om behandling fattats vid NHV-enheten. Tid berdknas som datum fér
aktivering av implantat — beslutsdatum.

Antal patienter som fatt det inopererade cochleaimplantatet aktiverat
enligt NHV-definitionen under dret.

Riket

Uppgifter inrapporteras arligen i mars for patienter som behandlats un-
der féregdende ar (1 januari-31 december).
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Resultatmatt

R1 Komplikationer efter cochleaimplantat

Matt Andel barn med komplikationer efter behandling med cochleaimplan-
faf.

Matenhet Andel i procent

Syfte Mattet visar andelen barn som behandlats med cochleaimplantat
som far komplikationer efter behandlingen.
Mattet avser att mata kvaliteten i hela vérdkedjan frén den férebyg-
gande verksamheten i anslutning fill operation, det akuta och det fort-
safta omhdndertagandet i vérdkedjan efter utskrivning frdn NHV-
enheten.

Riktning Ett I&gt resultat for uppfoliningsmattet ér att féredra.

Typ av matt Resultatmatt

Datakadilla Inom NVH-verksamheten finns kontinuerlig registrering av inkommande

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

remisser inom NHV definitionen.
Lokal datakdlla

Ett sammanslaget méatt med olika oénskade handelser som kan ske ef-
ter en behandling med cochleaimplantat enligt NHV-definitionen.

Antal implantatoperationer, enligt némnaren, dar nadgon komplikation
intraffat under implantattillifallet ellerinom 12 manader efter operation
enligt uppdelning nedan.

A, Lindriga komplikationer Tid eh‘e'r cl-
operation
Tidig infektion (i behov av anfibiofika) <1 mdanad
Sen infektion (t.ex. hudinflammation, serom) 1-12 mé&nader
Overgdende kranialnervspdverkan (t.ex. yrsel <1 md&nad

eller stérd ansiktsmotorik)

Re-operation pga. Tekniskt fel p& implantat

(t.ex. slag mot implantat) 0-12 ménader

B, Svara komplikationer Tid efter CI-
operation
Tidig infektion (i behov av re-operation) <1 mdanad
Sen infektion (i behov av re-operation) 1-12 mé&nader
Bestaende kranialnervspaverkan (t.ex. yrsel eller 1-12 ménader

stérd ansiktsmotorik)

Under implantat-

Transfusionskr&vande blédning ionen

Meningit/encefalit 0-12 ménader

Behandlingskrévande Idngvarig smarta (mer an

o 0-12 mdnader
tva veckor)

Antal implantatoperationer under aret som infaller tvd ar innan inrap-
porteringsdret pd patienter som genomgatt behandling med
cochleaimplantat enligt NHV-definitionen.

Atgérdskod
DFEOO

Atgérd
Anbringande av cochledrt implantat
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Om redovisningsnivaer NHV-enhet, komplikationer (lindriga resp. svara)
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering Uppdgifter inrapporteras arligen i mars. Behandlingsdret infaller tvé ar in-
nan inrapporteringsaret, dvs. fér 2021 ars inrapportering rapporteras
komplikationer for patienter opererade under 2019
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Versionshistorik

Version Andring Datum

1.0 Dokumentet ar nytt 2020-03-01
Mindre revideringar infér 2021 érs inrapportering.

11 il:;il:: upp mattet R1 i lindriga och svara komplikat- 2021-02-26
Fortydligat populationen som ingdr i mattet T2.

1.2 Mindre justeringar av terminologin har gjorts. 2023-07-03

1.3 Harmonisering av bilagan med Hugo 2024-06-10
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Bilaga 1. Definitionen av
behandling av barn med
cochleaimplantat som nationellt
hoégspecialiserad vard

Atgdrder
I behandling av barn med cochleaimplantat som rikssjukvard ingar foljande
atgérder.

Atgérd- N

skod Vardatgard

DFEOO Anbringande av cochledrt implantat
GA003 Inkoppling av cochledrt implantat

Atgiirderna giller endast barn (under 18 ar) med missbildningar eller skador i
temporalbenet. Denna grupp omfattar:

» Common cavity

* Incomplete partition type I, II & III

* Cochleahypopolasi

* Hypoplasi av horselnerven

+ Oblitererande cochleit

* Preoperativt konstaterad missbildning eller forvirvad avvikelse av tempo-
ralben (utanfor innerdrat) och skallbas som allvarligt paverkar mgjligheten
att implantera.
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