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Arlig uppfélining av nationell
hégspecialiserad 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
hdja den medicinska kompetensen, stérka patientsakerheten och dka effekti-
viteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard in-
gar arlig uppfoljning 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 inom arlig uppféljning av nationell hogspecialiserad
vard faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillganglighet, medicinska re-
sultat, patientrapporterade resultat och 6verrapportering. Uppfoljningsmatten
kommer att visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

| detta dokument redovisas uppféljningsmatt for tillstandsomrade svara kro-
niska lungsjukdomar hos barn. Uppfoljningsmatten inom arlig uppféljning av
nationell hogspecialiserad vard faller inom kategorierna bakgrundsmatt, till-
ganglighetsmatt, resultatmatt, patientrapporterade matt och 6verrapporte-
ringsmatt.

Bakgrundsmadtt

Bakgrundsmatt ger en bild av antal patienter och antal behandlingar inom
nationell hogspecialiserad vard, alder och kén pa patienterna, samt var pati-
enterna kommer ifran. De kan ocksa visa vardtid eller hur svart sjuka patien-
terna ar. Data samlas in arligen for att kunna folja utveckling, remitterings-
monster och patientférdelning inom nationell hdgspecialiserad vard. Till
skillnad fran 6vriga uppfdljningsmatt finns det ingen 6nskvard riktning pa
bakgrundsmatten. | den arliga uppféljningen av NHV utarbetas 1-5 bak-
grundsmatt per tillstindsomrade.

Tilgénglighetsmdtt

Tillganglighetsmatt ar uppfoljningsmatt som visar tillganglighet till den nat-
ionellt hogspecialiserade varden. Exempel pa tillganglighetsmatt kan vara
hur stor andel av remitterade patienter som far ett besok vid en nationell var-
denhet inom rekommenderad tid, eller hur lang tid en patient far véanta pa be-
handling. Det kan ocksa handla om i vilken man en nationell vardenhet maste
remittera patienter till annan nationell vardenhet. Tillganglighetsmatt har en
onskvard riktning som vardenheterna ska arbeta mot, till exempel att en sa
hdg andel av patienterna som majligt behandlats inom rekommenderad tid.
Dessa matt beror pa en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan paverka,



till exempel hur sjuk patienten ar nar hen remitteras, tillgang till organ for
transplantation eller att patienten vill skjuta upp behandlingen. Resultaten be-
hover tolkas med det i atanke. 1-2 tillganglighetsmatt utarbetas per tillstands-
omrade.

Resultatmdtt

Resultatmatt visar hur det gar for patienterna, s som exempelvis 6verlevnad,
aterinlaggning eller komplikationer efter ett ingrepp. Likt tillganglighetsmatt
har resultatmatten en 6nskvard riktning som vardenheterna ska arbeta mot.
Dessa resultat beror pa en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan pa-
verka, till exempel hur sjuka patienterna &r 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 darfor aldrig ersétta vardenheternas egna kvalitetsuppféljningar
och resultat fran eventuella kvalitetsregister. 1-3 resultatmatt utarbetas per
tillstandsomrade.

Patientrapporterade mdatt

Patientrapporterade matt, PROM och PREM, syftar till att 6ka patientdelak-
tigheten inom varden. PROM (Patient Reported Outcome Measures) ar matt
som visar hur patienterna sjélva skattar sin sjukdom och halsa efter viss vard,
medan PREM (Patient Reported Experience Measures) ar matt som méater
patientens upplevelse av och tillfredsstallelse med varden. Patientrapporte-
rade utfall &r viktiga eftersom de ger ett patientperspektiv pa varden, som inte
alltid fangas av kliniska matt. Aven om kliniska utfall som sjuklighet och
dodlighet ar viktiga for patienterna sa visar de inte hur patienterna mar eller
vad de vill ha ut av en behandling. Patientrapporterade matt har en énskvard
riktning som vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett patientrapporterat matt
utarbetas per tillstandsomrade.

Overrapporteringsmdtt

Dessa uppfoljningsmatt syftar till att forbattra vardkedjan for patienter som
vardas inom nationell hogspecialiserad vard, sakerstélla en trygg dvergang
till varden i patientens hemregion och 6ka patientsakerheten. De kan ocksa
frdmja samverkan mellan NHV-enhet och remittent, exempelvis genom att
visa om tillstandsinnehavarna aterrapporterar patienten till hemortsléakare el-
ler remitterande sjukhus, och i sa fall hur. Ett annat exempel &r att visa ande-
len patienter som far en individuell vardplan. Matten har en 6nskvard rikt-
ning som vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett Gverrapporteringsmatt
utarbetas per tillstandsomrade.



Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV). Vard som ingar i NHV-definitionen re-
dovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomrade svara kroniska lungsjukdo-
mar hos barn

ID Namn Kategori

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B3 Behandlingsstrategier Bakgrundsmatt

B4 Alder hos patienter Bakgrundsmatt

T2 Vérd i tid Tillganglighetsmatt

R1 Langdfillvaxt Resultatmadtt

R3 Lungfunktion Resultatmdtt

P1 Patientrapporterad livskvalitet Patientrapporterat mdtt

O1 Individuell vardplan Overrapporteringsmait
Datakdllor

NHV-enheten samlar in uppgifter och rapporterar resultaten till Socialstyrel-
sen. For viss vard vid svara kroniska lungsjukdomar hos barn kommer upp-
gifter for de matt som beskrivs har huvudsakligen att inhamtas fran lokala
datakéllor eller kvalitetsregister.

Inrapporteringsperiod

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

Visualisering p& Socialstyrelsens hemsida

Pa myndighetens hemsida redovisas inrapporterade data dels for hela riket
och dels per NHV-enhet.

Den information om uppfoljningsmatten som visas ut pa webbsidan for arlig
uppfoljning av NHV ar markerad med en asterisk (*) i tabellerna i detta do-
kument.

SVARA KRONISKA LUNGSJUKDOMAR HOS BARN
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Uppfdliningsmatt for
tillstdndsomrdde svara kroniska
lungsjukdomar hos barn

Bakgrundsmaitt 1

B1 - Antal patienter

Matt* Anfal patienter som remitterats eller dverforts till NHVe inom definitionen
for svara kroniska lungsjukdomar hos barn.

Matenhet Antal patienter

Syfte* Att f& en bild av antalet patienter som remitterats eller dverforts fill
NHVe inom definitionen.
Att kunna félja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning
inom nationell hégspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Regionala journal- och patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Antal unika patienter som remitterats eller dverforts fill NHVe under dret
fore inrapporteringsdret inom NHV-definitionen fér svéra kroniska lung-
sjukdomar hos barn.

| detta bakgrundsmdatt &r matenheten antal patienter totalt samt for-
delat enligt nedan.

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

Férdelningar
Hemregion (enligt folkbokfdring), ej folkbokférda i Sverige, juridiskt kon.

Kommentar

Remisser som efterfrgar en beddmning av patienter inom NHV-
definitionen inkluderas i mattet. Remisser som &r felskickade, saknar in-
formation fér att kunna beddémas eller avser frdgestdliningar om t.ex.
regional vard exkluderas ur mdattet.

Efter den forsta inrapporteringen justerades mattet ndgot och forsta rik-
tiga inrapportering blir 2025 (fér 2024 érs data).

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 juli 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
remitterats eller Gverforts fill NHVe under foregdende ér (1 januari-31
december).

SVARA KRONISKA LUNGSJUKDOMAR HOS BARN
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Bakgrundsmaitt 3

B3 - Behandlingsstrategier

Matt* Antal patienter inom definitionen som monitoreras och som har be-
handlingsstrategi utarbetad av NHV-enhet.

Matenhet Antal patienter

Syfte* Att f& ett matt pd antal patienter som monitoreras av NHVe inom defi-
nitionen foér svéra kroniska lungsjukdomar hos barn och som har be-
handlingsstrategi utarbetad av NHV-enhet, uppdelat p& vérdomrédets
olika patientgrupper.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla* Regionala journal- och patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Antal patienter som monitoreras inom ramen for NHV vid svéra kroniska
lungsjukdomar hos barn och som har behandlingsstrategi utarbetad av
NHV-enhet, oavsett om de fysiskt besokt NHVe under dret som féregdr
inrapporteringsdret eller e;.

En patient kan ha behov av olika &tgdrder fér flera diagnoser inom
NHV-definitionen och kan darfor forekomma flera génger i detta matt.

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

Férdelningar (nedanstdende 6 kategorier)

1. Primar ciliér dyskinesi (PCD)

2. Kroniskt obstruktiva lungsjukdomar av oklar genes och/eller som &r
behandlingsresistenta.

3. Bronkiektasier eller andra sekunddra lungskador

6. Kongenitalt centralt hypoventilationssyndrom (CCHS), andra kroniska
andningsregleringsstérningar samt barn med behov av ventilationsstdd
4. Interstitiella lungsjukdomar (ILD)

5. Lung/thorax- eller nedre luftvégsmissbildningar

Kommentar

Féljande tvd patientgrupper hanteras vid tvéd av de fyra nationella en-
heterna; Interstitiella lungsjukdomar (ILD) och lung/thorax- eller nedre
luftvégsmissbildningar. Resultat avseende dessa undertillsténd rapport-
eras endast av Region Stockholm och Véastra Goétalandsregionen som
har dessa tillsténd.

Inrapportering

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

SVARA KRONISKA LUNGSJUKDOMAR HOS BARN
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Bakgrundsmaitt 4

B4 - Alder hos patienter

Matt* Alder hos patienter inom definitionen fér svara kroniska lungsjukdomar
hos barn

Métenhet Alderi antal &r

Syfte* Att ge en bild av patienternas &lder vid NHV-enheten.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla* Regionala journal- och patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Antal patienter som monitoreras inom ramen fér NHV vid svdra kroniska
lungsjukdomar hos barn och som har behandlingsstrategi utarbetad av
NHV-enhet, oavsett om de fysiskt besckt NHVe under dret som féregdr
inrapporteringsdret eller ej (dvs samma population som i matt B3).

Fér patientpopulationen berdknas medel, standardavvikelse, median
och 10:e respektive 90:e percentil for dlder vid férsta bedémningen.
NHV-enheterna rapporterar ocksd antalet (N) patienter méttet ar ba-
serat pa.

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

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2024. Dérefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars fér patienter som
monitoreras under féregdende ér (1 januari-31 december).

SVARA KRONISKA LUNGSJUKDOMAR HOS BARN
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Tillg&nglighetsmdatt 2

12 - Vard i tid

Matt* Andel nyremitterade patienter som fatt en planerad atgdérd inom éver-
enskommen tid.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att skerstdlla att patienter inom ftillstédndet f&r vard i rétt fid.

Kategori Tilganglighetsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Regionala journal- och patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Patientvald v&ntan och olika former av remisshantering mellan regioner
ar faktorer som ligger utanfér NHV-enheten men som ocksd kan pd-
verka tiden. Olika patientgrupper har olika behov.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Andel nyremitterade patienter inom NHV-definitionen dar planerad &t-
gdrd genomforts inom medicinskt motiverad tid.

Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomr&det redovisas i bilaga 1.

Tdljare
Antal patienter, enligt ndmnaren, dar planerad &tgérd genomforts
inom medicinskt motiverad tid.

N&mnare

Antal nyremitterade patienter som efter beddmning vid fysiskt eller digi-
talt besok bestamts f& viss varddtgdrd inom NHV-definitionen under
Aret fére inrapporteringsdret.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 juli 2023 tom. 31 december
2023. Dérefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars fér patienter som
behandlats under féregdende ér (1 januari-31 december).

SVARA KRONISKA LUNGSJUKDOMAR HOS BARN
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ResultatmAatt 1

R1 - Langdtillvaxt

Matt* Avvikelse frén normal ldngd

Matenhet Antal standardavvikelser som ldngden avviker frédn normalvardet

Syfte* Att folja tillvéxt hos barn som vardas vid NHVe. Kronisk inflammation kan
hdmma Iangdtillvéxten och adekvat behandling, bl.a. med kortison,
kan motverka detta men Idngvarig behandling med kortison kan i sig
h&dmma langdtillvéxten. Darfor foljs kontinuerligt vérdade barns Idngd.
Ett v&rde ndra noll efterstrévas.

Kategori Resultatmdtt

Typ av matt Medicinskt resultatmatt

Datakalla* Regionala journal- och patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Mattet innefattar samtliga patienter som monitoreras vid NHVe och
som under dret genomgdatt Iangtillvéxtmatning inom definitionen for
svara kroniska lungsjukdomar hos barn (samma population som i méatt
B3).

Barnets Idngd uppmatt vid senaste arskontrollen j@mférs med normal-
I&ngden fér motsvarande dlder och kén. Avvikelse i antal standardav-
vikelser berdknas separat fér populationerna i de sex kategorierna ne-
dan.

Fér varje patientpopulation berdknas medel, standardavvikelse, me-
dian och 10:e respektive 90: percentilen fér antal standardavvikelser
som l&dngden avviker frdn normalvardet. NHVe rapporterar ocksé an-
talet (N) patienter respektive matt ér baserat pd.

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

Férdelningar:

Data redovisas separat for féljande kategorier:

1. Primar ciliér dyskinesi (PCD)

2. Kroniskt obstruktiva lungsjukdomar av oklar genes och/eller som ar
behandlingsresistenta.

3. Bronkiektasier eller andra sekunddéra lungskador

6. Kongenitalt centralt hypoventilationssyndrom (CCHS), andra kroniska
andningsregleringsstérningar samt barn med behov av ventilationsstéd
4. Interstitiella lungsjukdomar (ILD)

5. Lung/thorax- eller nedre luftvégsmissbildningar

Kommentar

Féljande tvd patientgrupper hanteras vid tvéd av de fyra nationella en-
heterna; Interstitiella lungsjukdomar (ILD) och lung/thorax- eller nedre
luftvégsmissbildningar. Resultat avseende dessa undertillsténd rapport-
eras endast av Region Stockholm och Vdastra Gétalandsregionen som
har dessa tillstdnd.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 juli 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
monitorerats under foregdende &r (1 januari-31 december).

SVARA KRONISKA LUNGSJUKDOMAR HOS BARN
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Resultatmatt 3

R3 - Lungfunktion

Matt* Andel patienter med normal forcerad expiratorisk volym (FEV1) i forhdl-
lande fill forcerad vitalkapacitet (FVC) samt andel patienter med
FEV1>80 % av normalvdrde.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte* Att mata lungfunktion hos patienter inom NHV-tillstdndet. En hég andel
efterstrévas.

Kategori Resultatmatt

Typ av matt

Medicinskt resultatmatt

Datakalla*

Regionala journal- och patientadministrafiva system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Barn yngre an é &r och barn som inte kan genomféra en spirometriunder-
sékning utan betydande funktionshinder @r exkluderade frdn mattet.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Mattet innefattar samtliga barn dldre an é &r som monitoreras vid NHVe
inom definitionen fér svara kroniska lungsjukdomar hos barn och som kan
genomfdra en spirometriundersdkning utan betydande funktionshinder.

Foljande patientgrupper ingdr i mattet (grupp 6 ingdr inte):

1. Primar ciliér dyskinesi (PCD)

2. Kroniskt obstruktiva lungsjukdomar av oklar genes och/eller som ar be-
handlingsresistenta.

3. Bronkiektasier eller andra sekunddéra lungskador

4. Interstitiella lungsjukdomar (ILD)

5. Lung/thorax- eller nedre luftvégsmissbildningar

F&r varje patient bestéms FEV1/FVC och relateras fill om kvoten ar minst
80 % av férvantad kvot. Férvantade kvoter hamtas frén Global lung
function index (Global lung function initiative). Fér varje patient bestdms
ocks& om FEV1 &r 6ver 80% av normalvdrde.

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

Taljare a
Antal patienter, enligt ndmnaren, med FEV1/FVC stérre eller lika med 80 %
av férvantad kvot.

Taljare b
Antal patienter, enligt ndmnaren, med FEV1 >80 % av normalvérde.

N&mnare
Samtliga patienter dldre an 6 &r som monitoreras vid NHVe och som un-
der d&ret fére inrapporteringséret genomfért spirometi.

Kommentar

Efter den forsta inrapporteringen fértydligades mdattets population och
forsta riktiga inrapportering (for taljare a) blir 2025 (fér 2024 &rs datal). Tal-
jare b lades fill, med férsta inrapportering 2025.

Foljande tva patientgrupper hanteras vid tva av de fyra nationella enhet-
erna; Interstifiella lungsjukdomar (ILD) och lung/thorax- eller nedre luft-
vagsmissbildningar. Dessa tvd patientgrupper ingdr darfér endast i den
data som rapporteras av Region Stockholm och Vdastra Goétalandsreg-
ionen.

Efter den forsta inrapporteringen justerades mattet och forsta riktiga in-
rapportering blir 2025 (fér 2024 ars data).

SVARA KRONISKA LUNGSJUKDOMAR HOS BARN
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Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars &r 2024 fér

patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december 2023. Dar-
efter inrapporteras uppdgifter arligen i mars fér patienter som monitorerats
under féregdende ar (1 januari-31 december).

SVARA KRONISKA LUNGSJUKDOMAR HOS BARN
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Patientrapporterat matt

P1 - Patientrapporterad livskvalitet

Matt* Andel patienter dar uppfdljining av patientrapporterad livskvalitet har
genomforts

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att folja upp patientrapporterad livskvalitet pd ett strukturerat sétt och
att stimulera till utveckling av patientrapporterad uppfdlining av pati-
entgruppen.

Riktning* Ett hogt varde ar att féredra

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt

Processmatt

Datakalla*

Regionala journal- och patientadministrafiva system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Pediatric Quality of Life Inventory (Peds-QL) &r eft generiskt instrument
som mater hdlsorelaterad livskvalitet hos barn och unga. Patienterna
far enkaten i samband med drskontroll vid NHV-enhet.

Mdttets population

Mattet innefattar samtliga unika patienter som ar 2 ér eller dldre med
primdr ciliér dyskinesi (PCD) eller bronkiektasier eller andra sekunddra
lungskador (patientgrupp 1 och 3 inom definitionen) och som har varit
pd Arskontroll vid NHV-enhet under &ret fére inrapporteringsdret.

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

Téljare
Antal patienter, enligt némnaren, som har besvarat
livskvalitetsenk&ten Peds-QL

N&mnare

Samtliga unika patienter som ar 2 ér eller dldre med primdar cilidr dyski-
nesi eller bronkiektasier eller andra sekunddra lungskador (patientgrupp
1 och 3 inom definitionen) och som har varit p& Arskontroll vid NHV-
enhet under dret fére inrapporteringsdret

For mattet redovisas dven enkatens svarsfrekvens (antal patienter som
besvarat enkadten/antal som f&tt enkéten).

Kommentar

Eventuellt kommer dven patienter med lung/thorax- eller nedre luft-
vagsmissbildningar (patientgrupp 5 inom definitionen) att kunna inklud-
eras i mattet. NHV-enheterna arbetar under 2025 med att utveckla en
nationell rutin for hur dessa patienter skall kontrolleras och nér de ska
fylla i sina livskvalitetsenkater under Aref.

Ett framtida mal ar att &ven redovisa resultatet av enkaten i den érliga
uppfdljningen.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
beddmts under foregdende ar (1 januari-31 december).
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Overrapporteringsmdatt

O1 - Individuell vardplan

Matt* Andel nyremitterade utoml&nspatienter som vid férsta dppenvdardskon-
takt vid NHVe fér en individuell vérdplan fér fortsatt omh&ndertagande
p& hemorten.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att sdkerstdlla informationséverféring och visa pd en trygg évergdng
frédn NHV fill vérden i patientens hemregion.

Kategori Overrapporteringsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Regionala journal- och patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Mattet innefattar samtliga nyremitterade utomldnspatienter inom NHV-
definitionen for svara kroniska lungsjukdomar hos barn som haft en 6p-
penvdrdskontakt vid NHVe. Med utomldnspatienter avses patienter
som kommer fr&n en region som inte innehar NHV-vard inom definit-
ionen.

Med individuell vérdplan avses journalkopior frdn NHVe som innehdller
plan for fortsatt omhdndertagande vid hemortssjukhuset. Den individu-
ella vérdplanen ska uppdateras vid planerad kontroll.

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

Tdljare
Antal patienter, enligt ndmnaren, som fatt en individuell vérdplan

N&mnare
Antal nyremitterade utoml&nspatienter med en forsta dppenvardskon-
takt vid NHVe

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 juli 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
beddmts under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Versionshistorik

Version

Andring

Datum

1.0

Dokumentet &r nytt

2023-06-30

20

| samband med forsta inrapportering har féljande
justeringar gjorts:

Matt B1 har formulerats om, omfattar nu
antal patienter som remitterats eller Gver-
forts fill NHVe.

Matt B3 har fortydligats sa det framgdr att
en patient kan férekomma flera génger i
mattet.

Matt B4 har lagts fill.

Matt T2 har fértydligats s& det framgér att
besok kan ske fysiskt eller digitalt.

Matt R3: Téljare b har lagts till.

Matt O1 har fértydligats s& det framgdr att
endast utomlénspatienter inkluderas, samt
vad som avses med individuell vardplan.
M&tt B2, T1, T3 och R2 har strukits.

Mindre justeringar av terminologin har
ocksd gjorts.

2024-12-19

3.0

Matt P1 har specificerats och drinte l&dngre ett ut-
vecklingsmatt.

25-02-03
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Bilaga 1. Definition av
tillstdndsomrdde viss vard vid svara
kroniska lungsjukdomar hos barn

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid svara kroniska lungsjukdomar hos barn,
enligt nedan, ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid fyra en-
heter.

Definition
Viss vard for barn med misstankt eller diagnosticerad svar eller oklar kronisk
lungsjukdom ska utgora nationell hogspecialiserad vard.

Foljande, men inte uteslutande, patientgrupper ska remitteras till nationella
enheter for konsultation, bedémning, eventuell utredning samt stéllningsta-
gande till vidare handldggning och behandlingsstrategi:
Att omhéndertas vid fyra enheter:

1. Primdr cilidr dyskinesi (PCD)

2. Kroniskt obstruktiva lungsjukdomar av oklar genes och/eller som &r
behandlingsresistenta.

3. Bronkiektasier eller andra sekundéra lungskador

6. Kongenitalt centralt hypoventilationssyndrom (CCHS), andra kro-
niska andningsregleringsstérningar samt barn med behov av ventilat-
ionsstod

Att omhandertas vid tva av dessa fyra enheter:

4. Interstitiella lungsjukdomar (ILD)

5. Lung/thorax- eller nedre luftvdgsmissbildningar

Avgransning
e Vard for prematurt fodda barn med kvarstdende svart sviktande lung-
funktion vid fullgangen alder (barn med svar bronkopulmonell
dysplasi, SBPD)

e Barn med respiratorisk insufficiens (R1) och sémnrelaterade and-
ningsproblem som inte behdver invasiv eller non-invasiv ventilation,
exempelvis barn med CPAP-behandling

e Vard vid cystisk fibros (CF).
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