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Arlig uppfdlining av nationell
hégspecialiserad vard

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

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 och bakgrundsmatt foljas upp for varje vardomrade. Uppfoljningsmat-
ten ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfor
och foretradesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system.
Uppfoljningsmatten faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillganglighet,
medicinska resultat och patientrapporterade resultat. Uppfoljningsmatten
kommer att visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

| detta dokument redovisas uppféljningsmatt for arlig uppfoljning av till-
standsomradet hjartkirurgi pa barn och ungdomar.
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Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Nedan visas en tabell med samtliga uppféljningsmatt for det aktuella till-
standsomradet. Den vard som ingdr i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstandsomrade hjartkirurgi pa barn och
ungdomar

ID Namn Typ av matt

Bl Patienter som behandlats Bakgrundsmatt

B2 Behandlingar Bakgrundsmatt

B3 Vérdtid Bakgrundsmatt

T Tid till barnhjartoperation Tilganglighetsmatt

RI1 Dodlighet efter barnhjartkirurgi Resultatmdtt

P1 Livskvalitet efter barnhjartkirurgi Patientrapporterat matt
Ol Overrapportering till hemortsidkare Overrapporteringsmatt

Datakadllor

Uppgifterna for nastan alla matt i denna sammanstallning hamtas ifran
Swedcon — Nationellt register for medfodda hjartsjukdomar.
(https://www.ucr.uu.se/swedcon/)

Registret ar ett gemensamt register for barn och vuxna med medfodd hjart-
sjukdom och inkluderar aven kirurgisk och kateterburen behandling av med-
fodda hjartsjukdomar. Avsikten med registret ar att kunna folja patienterna
fran barndomen upp i vuxen alder och darmed fa sa fullodig information som
mojligt om naturalforlopp och behandlingsresultat for olika medfédda hjart-
missbildningar.

Inrapporteringsperiod

Uppféljningsmatten som beskrivs i detta dokument rapporteras in i aggrege-
rad form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars manad. Inrap-
porteringen avser det foregaende arets resultat, vilket ocksa ar det som visas
ut pa myndighetens hemsida.

Matperioden (behandlingsaret eller det ar en patient besokt NHV-enheten)
ar det ar som uppfoljningsmattet redovisas for. For de flesta matt kommer det
att vara det foregaende aret vid inrapportering. I vissa fall behover patien-
terna foljas upp under en langre tid och matperioden kan da stracka sig langre
tillbaka i tiden.

HJARTKIRURGI PA BARN OCH UNGDOMAR
SOCIALSTYRELSEN


https://www.ucr.uu.se/swedcon/

Bakgrundsmaitt

B1 Patienter som behandlats

Matt Antal patienter som har behandlats inom NHV-definitionen for barn-
hjartkirurgi under aret.

Matenhet Antal

Syfte Att & 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 SWEDCON

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Nationell datakélla, konfinuerlig uppdatering.

Antal patienter som behandlats, ndgon gang under dret, under NHV-
definitionen fér barnhjartkirurgi.

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

| detta bakgrundsmatt &r matenheten antal patienter som behandlats
under dret oavsett hur manga behandlingar individen genomgatt.

Riket, NHV-enhet, folkbokforingsregion, kén, dldersgrupp (<= 1 man, <=
18r,<=17ar)

Hjarttransplantationer pd& barn rapporteras p& NHV-tillstdndet for hjart-
fransplantationer

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

Matt Antal operationer som har utférts inom NHV-definitionen fér barnhjartki-
rurgi under behandlingsdret

Mdatenhet Antal

Syfte Aft ge en bild av mé&ngden barnhjartkirurgi som genomférts under be-
handlingsdret férdelat pd med eller utan hjart-lungmaskin.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla SWEDCON

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Nationell datakdlla, kontinuerlig uppdatering.

Antal behandlingar som utférts under behandlingsaret inom definit-
ionen for barnhjartkirurgi.

a) Med hjart-lungmaskin
b) Utan hjart-lungmaskin

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

Riket, NHV-enhet

Uppgifter inrapporteras érligen i mars fér patienter som behandlats un-
der féregdende ar (1 januari-31 december).
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B3 Vardtid

Matt Vardtid pd NHV-enheten efter prim&roperation inom NHV-definitionen i
antal dygn

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

Syfte Atft ge en bild av hur l&dnge patienter behandlas efter hjartkirurgi.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla SWEDCON

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Nationell datakdlla, kontinuerlig uppdatering.

Antal dagar som patienten vardats vid NHV-enheten efter primdroper-
ation inom NHV-definitionen. Vardtiden berdknas som utskrivningsda-
tum minus operationsdatum.

Primdroperation definieras som den forsta hjértkirurgiska operationen
for patienten eller den forsta hjartkirurgiska operationen som infaller 90
dagar, eller senare, efter den senaste hjartkirurgiska operationen.

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

Riket, NHV-enhet

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

T Tid till barnhjartoperation

Matt Andel patienter med medf6tt hjartfel som genomgatt en planerad op-
eration inom rekommenderad tid.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Patienter med medfédda hjartfel genomgar i ménga fall flera operat-
ioner i syfte att bota/korrigera hjdrtfelet.
Enligt vardgarantin ska ingen patient behéva vanta lange an 12
veckor pd ingreppet, efter att beslut om operation har fattats.

Riktning Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Tillg&nglighetsmatt

Datakadlla SWEDCON

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

Nationell datakdlla, kontinuerlig uppdatering.

Operationer som planeras efter sommaren (8) alternativt efter nydr

(9) ingdri grupp (b) da de formellt omfattas av vardgarantin. Patienter
som sjalva avbokar sin tid eller patienter som av medicinska skdl inte
kan opereras ingdr inte i jdmférelsen dven om de registrerats i registret.

Populationen som ingdr i detta uppfdéliningsmatt ér alla patienter som

genomgatt en hjartkonferens under det aktuella aret och dar beslut
om operation inom NHV-definitionen fattats.

Operationsvantetider fér barnhjdrtkirurgi kategoriseras enligt tabell:

Nr. Begrepp Definition

1 Vantelista Operation inom 90 dagar
2 F&rtur Operation inom 30 dagar
3 Dubbel fértur Operation inom 15 dagar

4 Operationinom 2 Operation inom 2 manader

mdanader

5 Operation vid 3-4
mdnaders &lder

6 Operation vid 4-6
mdnaders &lder

7 Operation vid X

Ars &lder

8 Operation efter
sommaren

9 Operation efter
nyar

Frdn den dag barnet blir 3
mdnader till och med 4 mé-
naders dlder

Frdn den dag barnet blir 4
mdnader till och med 6 m&-
naders dlder

Frédn den dag barnet fyller X
Ar och 90 dagar framdver
Frén 1 september och 90 da-
gar fram-&ver

Frén 1 januari och 90 dagar
framover

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

Antal genomférda ingrepp, enligt ndmnaren, uppdelat enligt féljande:

a) Inom medicinskt rekommenderad tid (2,3,4,5,6.7 enligt tabell

ovan)

b) Inom 90 dagar frén hjdrtkonferensen (startpunkt for matning

av vantetiden).
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N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar
Kommentar

Inrapportering

Referens

Totalt antal elektiva barnhjdrtkirurgiska ingrepp enligt NHV-definitionen
uppdelat enligt féljande:

a) Medicinskt rekommenderad tid fér operation angivet i
Swedcon-registret (2,3,4,5,6,7 enligt tabell ovan)

b) Inom vardgarantin (1,8,9 enligt tabell ovan), inklusive de som
bara har ett datum fér konferens loggat i Swedcon.

Riket, NHV-enhet, Vantetidskategori

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

Socialstyrelsen, Utvdrdering av rikssjukvardsomrddet hjartkirurgi pd barn
och ungdomar. Stockholm; 2018.
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Resultatmatt

R1 Dodlighet efter barnhjdrtkirurgi

Matt Andel patienter som avlidit inom 30, 90 respektive 365 dagar efter
barnhjartkirurgi inom NHV-definitionen.

Matenhet Andel i procent

Syfte Matten visar utférda operationer inom NHV-definitionen fér barnhjdrtki-
rurgi dar patienten avled inom 30, 90 respektive 365 dagar i relation fill
patientens samiliga primdroperationer.
Matten avser att mata kvaliteten i anslutning till det barnhjartkirurgiska
ingreppet och det fortsatta omhdndertagandet i vardkedjan efter ut-
skrivning frdn NHV-enheten.

Riktning Ett Iagt resultat for uppfoljiningsmattet ar att féredra.

Typ av matt
Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

Nd&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Resultatmatt
SWEDCON

Nationell datakdlla, kontinuerlig uppdatering.

H&r anvands begreppet primdroperation, det definieras som den
férsta hjartkirurgiska operationen for patienten eller den férsta hjartki-
rurgiska operationen som infaller 0 dagar, eller senare, efter den sen-
aste hjartkirurgiska operationen. Oavsett antalet hjartkirurgiska atgar-
der inom 90 dagar frdn primdroperationen, s& ar det endast den
primdra operationen som ingdr i mattet.

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

Antal prim@roperationer ddr patienten avlidit:
a) inom 30 dagar (dag 0-30) frdn primé&roperationen enligt

ndmnaren

b) inom 90 dagar (0-90) frén primdroperationen enligt némna-
ren

c) inom 365 dagar (dag 0-365) fran primdroperationen enligt
ndmnaren

Samtliga hjartkirurgiska primdroperationer inom NHV-definitionen.

For att fa full uppfolining Gver ett helt &r anvands tva olika perioder for
de hjdrtkirurgiska priméroperationerna fér de tre matten:

a) Hela det aktuella dret
b) Hela det féregdende dret
c) Hela det féregdende dret

Aktuellt &r avser aret som féregdr inrapporteringen. Med féregéende
Ar avses aret som intraffar tvé ér innan inrapportering.

Gdllande primaroperationer kopplat till 365-dagarsdodligheten:

Det kan férekomma att samma patient genomgér tvé/flera primdrop-
eratfioner under samma kalenderér och avlider inom 365 dagar frdn
den férsta primdroperationen. | dessa fall réknas/rapporteras enbart
den férsta primdroperationen kopplat fill mortalitet.

Riket, NHV-enhet

Versionshistorik: Frén och med 2024 ars inrapportering har matperioden
for 90-dagarsdddligheten i mattet justerats. Tidigare inrapportering har
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Inrapportering

Referens

perioden avsett november det féregdende dret till och med oktober
det aktuella dret.

Uppgifter gdllande 30-dagarséverlevnad inrapporteras érligen i mars
for patienter som behandlats under féregdende ar (januari — decem-
ber).

Uppgifter gdllande 90- och 365-dagarséverlevnad inrapporteras Arli-
gen i mars foér patienter som behandlats under éret som infraffar tvé ér
fére inrapporteringen (januari - december).

Socialstyrelsen, Utvdrdering av rikssjukvardsomrddet hjartkirurgi pd barn
och ungdomar. Stockholm; 2018.
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Patientrapporterade matt

P1 Livskvalitet efter barnhjartkirurgi

Matt Andel patienter dar uppfdljining kring livskvaliteten har genomforts.

Matenhet Andel i procent

Syfte Syftet med uppféljiningsmattet ar att stimulera hdlso- och sjukvarden
och att félja upp patienternas livskvalitet pd& ett strukturerat séitt. Upp-
foliningsmattet ska vidare stimulera till 6kad livskvalitetsuppfolining for
patientgruppen.

Riktning Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Patientrapporterat matt

Datakadlla SWEDCON

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Nationell datakdlla, kontinuerlig uppdatering.

Barn som inte féljs upp i 12 eller 18 ars alder ingdr inte i uppfoljiningsmat-
tet. Barn som friskférklarats innan aldern fér uppfdlining av hjartfelet
kommer inte med i berdkningen.

Definition av vérden som ingdr i fillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.
Antal barn enligt ndmnaren som genomgick uppféljning av livskvali-
teten de senaste:

a) 4 a&ren (fér barniintervallet 9-12 ars élder)
b) 5 aren (for barniintervallet 14-18 ars dlder)

Antal barn som opererats fér medfott hjdrtfel enligt NHV-definitionen
och som besokt sjukvarden fér uppfolining av sitt hjartfel under det ak-
tuella dret, i dldrarna:

a) 12ar
b) 18ar

Riket, sjukvardsregioner uppdelade pd NHV-enheternas upptagnings-
omréden
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Overrapporteringsmatt

A1 Overrapportering fill hemortslékare

Matt Andelen vardtillfallen med éverrapportering till ansvarig hemortsldkare
i samband med utskrivning frén NHV-enheten.

Matenhet Andel i procent

Syfte Syftet med uppféljiningsmattet &r att frémja samverkan mellan NHV-
enheten och remittenterna, dka patientsdkerheten samt férbdttra
vardkedjan for patienter med medfédda hjartfel som genomgér hjart-
kirurgi.

Riktning Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Overrapporteringsmatt

Datakadlla Patientadministrativa system. Uppgifterna samlas i nulaget inte in i n&-

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar
Kommentar

Inrapportering

Referens

goft register.

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

Antal vardtillféllen, enligt ndmnaren, ddr éverrapportering till ansvarig
hemortsiékare i samband med utskrivning frdn NHV har skett (antingen
via telemedicin, fysiskt mote eller breviedes, ej endast genom &ver-
sdndning av epikris/patientjournal).

Antal vardtillfallen inom NHV-definitionen dér hjartkirurgioperationen
skett under uppfoéljiningsdaret.

Riket, remitterande sjukvardsregion

Uppgifter inrapporteras arligen i mars fér patienter som behandlats un-
der féregdende ar (1 januari-31 december). Mdattet rapporteras for
forsta gdngen 2025 avseende patienter som behandlats 2024.
Socialstyrelsen, Utvardering av rikssjukvardsomradet hjdrtkirurgi p& barn
och ungdomar. Stockholm; 2018.
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Versionshistorik

Version

Andring

Datum

1.0
1.1

2.0

3.0

4.0

4.1

Dokumentet &r nytt

Mindre revideringar infér 2021 érs inrapportering.
Tagit bort méttet Overféring fill GUCH-verksamhet.
Uppdaterat uppfoljningstid for livskvalitetmattet s&
att det stdmmer med datakallan SWEDCON.
Tillsammans med tillsténdsenheterna:

Andrat i mé&tt R1 - Dédlighet efter barnhjdrtkirurgi.
Rapporteringsperioden for 20-dagarsdverlevnad (b)
blir samma som fér 1-&rséverlevnaden (c), alltsé hela
Aret som intraffar tvé ér fére inrapporteringsaret.
Tagit bort matt R2 — Oplanerade reoperationer.
Detta eftersom tolkningen av detta matt ar svér': en
oplaneradreoperation behdver inte alls vara nego-
fivt for patienten.

Aktivering av 6verrapporteringsmatt

Mindre justeringar av terminologin har ocks& gjorts.
Uppdaterat Bilaga 1. Definitionen av hjartkirurgi p&
barn och ungdomar som nationellt hégspecialiserad
vérd

Mindre justeringar av ferminologin har gjorts

2020-03-01
2021-02-26

2022-05-11

2023-05-25

2023-12-14

2024-07-01
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Bilaga 1. Definition av hjartkirurgi
pd barn och ungdomar som
nationell hégspecialiserad vard

Féliande ska utgdra nationell hégspecialiserad vard och
bedrivas pd tvd enheter:

Barn och ungdomar, 0-17 ar, i behov av hjartkirurgi ska remitteras till en
nationell hogspecialiserad vardenhet for bedémning infor, beslut om, samt i
forekommande fall utférande av, hjértkirurgi.

Fértydliganden fill definitionen

Med hjartkirurgi avses alla operationer pa hjartat och intratorakala karl samt
epikardiella och transvendsa pacemakerinlaggningar. Med kirurgi pa intra-
torakala kérl avses inte lungkirurgi.

Avgréansningar till definitionen
| definitionen ingar inte:

« operationer av ductus arteriosus hos for tidigt fodda barn som vardas pa neo-
natalavdelning

* drénage av perikardiet

* kateterbehandlingar

« hjarttransplantationer, dessa ingar i annat NHV-tillstand

» ECMO-behandlingar
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