Lungtransplantation

Uppfoliningsmatt for arlig uppfdlining av nationell
hégspecialiserad vard

C
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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 o0ka 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 vdrd. Enligt propositionen ska ett litet antal indika-
torer och bakgrundsmaétt 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.
Uppfoljningsmétten faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillganglighets-
matt, resultatmatt, patientrapporterade méatt och 6verrapporteringsmatt. Upp-
foljningsmatten kommer att visualiseras pd Socialstyrelsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av till-
stdndsomrdde lungtransplantationer.
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Forteckning dver uppfdljningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstindsomradet. Den vard som
ingar i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstandsomrade lungtransplantationer

ID Namn Typ av matt

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Alder p& patienter Bakgrundsmatt

B3 Lungtransplantationer Bakgrundsmatt

B4 Vardtid Bakgrundsmatt

T Tid fill besvarad remiss Tilganglighetsmatt

T2 Tid p& vantelista Tilganglighetsmatt

R1 Overlevnad Resultatmatt

R2 Nedtagning frdn vantelista Resultatmdtt

R4 Oplanerade aterinlaggningar pd& IVA Resultatmadtt

P gils(c(w)r%?/\flﬁrod livskvalitet efter organtransplantat- Patientrapporterat matt
P2 Hdalsorelaterad livskvalitet (EQ-5D) Patientrapporterat matt
O1 Overrapportering till remittent Overrapporteringsmatt

Datakadllor

Alla matt som rapporteras kommer finnas i Svenska thoraxtransplantationsre-
gistret (STRAX, https://strax.registercentrum.se/). Uppgifter om patienterna
samlas fOrst in nér de stir pd véntelista for transplantation. Sedan samlas
uppgifter om sjdlva transplantationen och efter det samlas uppfoljningsdata
in under hela patientens liv. Dessa data kommer att ge en heltickande bild av
vardprocessen och ska utgora underlag for att forbattra vardens kvalitet och
sikra jamlik vard i hela landet.

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.

Mitperioden (behandlingséret eller det ar en patient besokt NHV-enheten)
ar det 4r som uppfoljningsmattet redovisas for. I detta dokument kommer
métperioden vara det foregdende aret vid inrapportering. I vissa fall behover
patienterna foljas upp under en ldngre tid och métperioden kan da striacka sig
langre tillbaka i tiden, t.ex. for 2020 ars inrapportering av uppfoljningsmaéttet

Overlevnad efter lungtransplantation, 90-dagar ir mitperioden november
2018 - oktober 2019.
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https://strax.registercentrum.se/

Bakgrundsmaitt

B1 Antal patienter

Matt Antal patienter som har transplanterats enligt NHV-definitionen under
behandlingsaret

Matenhet Antal

Syfte Att f& en bild av det totala patientantalet fordelat pd patientens kén,
Alder och hemort (folkbokféringsregion).
Att félja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning inom
nationell hdgspecialiserad vard.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla STRAX

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Nationell datakd&lla, kontinuerlig uppdatering

Antal patienter som genomgdtt lungtransplantationsoperation ndgon
gdng under behandlingsdret inom NHV-definitionen fér lungtransplan-
tation.

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

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

Riket, folkbokféringsregion, NHV-enhet, kén, barn/vuxna (antal barn 0-
17 ér; antal vuxna> 17 ar)

Uppgifter inrapporteras érligen i mars for patienter som behandlats un-
der féregdende ar (1 januari-31 december).
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B2 Alder pd patienter

Matt Alder p& patienter som behandlats inom definitionen fér lungtransplan-
tation.

Matenhet Alderi &r (medel, 10:e percentil, median, 90:e percentil)

Syfte Att ge en bild av patienternas élder vid NHV-enheten.
Att félja utveckling och patientférdelning inom nationell hdgspeciali-
serad vard.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadalla STRAX

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Nationell datakd&lla, kontinuerlig uppdatering.

Alder pd alla patienter som genomgdatt en lungtransplantationsoperat-
jon ndgon gdang under behandlingsdret inom NHV-definitionen for lung-
transplantation.

Alder redovisas separat for barn 0-17 &r och vuxna 18 &r och dldre.
De diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt sé ingdr alla barn och vuxna patienter som
transplanterats under behandlingséret. Fér alla de patienternas tas me-
del, median och 10:e respektive 90:e percentilen av deras dlder vid be-
handlingstillfallet fram.

Riket (enbart medel), NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar medel, median, P10 och P90 och det totala
antalet patienter som fransplanterats enligt B1, separat fér barn 0-17 ar
och vuxna 18 dr och dldre.
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B3

Lungtransplantationer

Matt
Matenhet
Syfte

Typ av matt

Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Antal operationer som har utférts inom NHV-definitionen for lungtrans-
plantation under behandlingséret.

Antal
Atft ge en bild av mé&ngden lungtransplantationsoperationer som ge-
nomfdrts under behandlingsdret vid NHV-enheten.

Bakgrundsmatt

STRAX

Nationell datakd&lla, kontinuerlig uppdatering

Antal transplantationer som utférts under behandlingsaret.
De diagnoser och dtgdrder som ingdr i definitionen 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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B4 Vardtid

Matt Vardtid p& NHV-enheten efter operation inom NHV-definitionen i antal
dygn.

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

Syfte Att ge en bild av hur ldnge patienter behandlas vid NHV-enheten efter
lungtransplantationskirurgi.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla STRAX

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Nationell datakdélla, kontinuerlig uppdatering

Antal dagar som patienten vardats vid NHV-enheten, inklusive tid pd in-
tensivv@rdsavdelning, efter operation inom NHV-definitionen. Vardtiden
berdknas som utskrivningsdatum - fransplantationsdatum.

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

Riket (enbart medel), NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar medel, median, P10 och P90 av vardtiden
och det totala antalet operationer som genomférts enligt B3.
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Tillgdnglighetsmatt

T Tid till besvarad remiss

Matt Tid frén inkommen komplett remiss fill icke administrativt remissvar av
NHV-enhet.

Mdatenhet Tid i antal dagar

Syfte Att sGkerstalla att patienter far vard i tid.

Riktning En kort tid &r att féredra.

Typ av matt Tillgénglighetsmatt

Datakadlla Patientadministrativt system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Populationen ar samtliga remisser p& patienter med fragestaliningen
lungtransplantation och som beddmts av NHV-enhet.

Mattet berdknas genom att ta datum fér remissvar (ej enbart administ-
rativt svar) minus datum fér ankommen komplett remiss.

Remisser som d&r felskickade, saknar information fér att kunna bedémas
eller avser andra frégestaliningar an NHV-vard exkluderas ur mattet.

Mdatenheten ar antal dagar (medelvarde och standardavvikelse, 10:e
percentil, median, 90:e percentil). Vid inrapportering anges ocksa to-
talantalet (N) patienter data ér baserade pa.

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

Riket, NHV-enhet

NHV-enhetemna rapporterar detta matt fér férsta gdngen i mars 2025,
for patienter som lungtransplanteras under ar 2024. Déarefter rapporte-
ras mattet arligen i mars for patienter som transplanterats aret fore in-
rapporteringsdret (1 januari-31 december).
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T2 Tid pa vdntelista

Matt Tid i antal dagar frdn listning fill lungtransplantation

Matenhet Dagar (medel, P10, median, P90)

Syfte Att visa den férvantade véntetiden for en lungtransplantationspatient
pd vantelista.
Mattet inkluderar redovisning av tiden pé& vantelistan fér patienter som
nedtagits frén vantelistan pd& grund av tex. déd eller sjukdomsprogress.

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

Typ av matt Tillganglighetsmatt

Datakadlla STRAX

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Nationell datakdlla, konfinuerlig insamling.

Populationen bestér av alla patienter som transplanterats enligt NHV-
definitionen samt de patienter som avlidit eller nedtagits permanent
frdn vantelistan under behandlingsdret (aret som féregdr inrapporte-
ring, uppdelat pd kategorierna nedan.

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

Vantetiden berdknas som transplantationsdatum eller nedtagningsda-
tum - forsta listningsdatum.

Resultatet redovisas uppdelat pd

a) Transplanterade patienter
b) Patienter som nedtagits permanent frén vantelista

Riket, NHV-enhet, fransplanterade eller nedtagna patienter

Uppgifter inrapporteras arligen i mars for patienter som behandlats el-
ler nedtagits permanent frén vantelistan under féregéende ér (1 janu-
ari-31 december).
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Resultatmatt

R1 Overlevnad

Matt Andel patienter som lever 30 dagar, 90 dagar respektive ett ar efter
lungtransplantation utav alla patienter som transplanterats under dret.

Matenhet Andel i procent

Syfte Matten visar andelen av lungtransplantationspatienter vid NHV-
enheten som &verlevt 30, 90 respektive 365 dagar efter det forsta trans-
plantationen.
Matten avser att mata kvaliteten i hela vardkedjan 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 hogt resultat fér uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla STRAX

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Nationell datakdlla, kontinuerlig uppdatering.
Antal patienter med mdanga komorbiditeter kan pdverka resultatet.

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

Antal lungtransplantationer, enligt ndmnaren, dér patienten &r vid liv

a) efter 30 dagar
b) efter 90 dagar
c) efter 365 dagar

frdn lungtransplantationsdatumet.
Samtliga lungtransplantationer under

a) hela det aktuella dret (januari till december)
b) november dret innan till och med oktober det aktuella éret
c) hela det féregéende daret (januari till december)

Riket, NHV-enhet

Uppgifter gallande 30-dagarsdverlevnad inrapporteras arligen i mars
for patienter som behandlats under dret fére inrapporteringsaret (janu-
ari — december).

Uppgifter gallande 90-dagarsdverlevnad inrapporteras arligen i mars
for patienter som behandlats i november tva ar fére inrapporteringsd-
ret till oktober éret fére inrapporteringsaret.

Uppgifter gdllande 365-dagarsdéverlevnad inrapporteras érligen i mars
for patienter som behandlats tvé ar fére inrapporteringsdéret (januari —
december).
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R2 Nedtagning fran vantelistan

Matt Andel patienter som under éret nedtagits frén vantelista p& grund av
dod eller sjukdomsprogress.

Matenhet Andel i procent

Syfte Efter uppskrivning pd vantelista &r det dnskade resultatet att patienten
far en ny lunga. De fall som leder fill att patienten avlider eller att sjuk-
domens framskrider s& att patienten inte Iangre kan ta emot en ny
lunga tyder pd ett misslyckat vardfériopp.
Matten avser att mata hela vardsystemets formdéga att transplantera
patienteri tid.

Riktning Ett 1&gt resultat for uppfoliningsmattet ér att féredra.

Typ av matt Resultatmatt

Datakdlla STRAX

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Inrapportering

Nationell datakdlla, kontinuerlig uppdatering.

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

Antal patienter pd vantelista som under dret nedtagits frdn véntelista
pd grund av déd eller sjukdomsprogress.

Totala antalet patienter som tagits bort frdn véntelistan under dret. Det
vill sdga de som ingdr i taljaren och de patienter som f&tt en lunga
transplanterat och de patienter som nedtagits fran vantelistan pd
grund av férbattrad sjukdomsprognos.

Riket, NHV-enhet

Uppdgifter inrapporteras arligen i mars for patienter som nedtagits frédn
vantelistan under féregdende ar (1 januari-31 december).
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R4 Oplanerade aterinléggningar pa IVA

Matt Andel patienter som aterinldggs pd intensivvardsavdelning inom 72
timmar efter utskrivning frdin IVA efter lungtransplantation vid samma
vardtillfalle.

Matenhet Andel i procent

Syfte Mattet visar pd i vilken utstrackning patienter behover vardas pd IVA i
efter att patienten beddmts stabil.
Matten avser att mata kvaliteten i anslutning fill lungtransplantationen
och resultatet av den férsta operationen.

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

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla STRAX

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Nationell datakdlla, kontinuerlig uppdatering.

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

Antal vardtiliféllen, enligt ndmnaren, som genomgdtt oplanerad aterin-
I&ggning till IVA inom 72 timmar efter utskrivning fran IVA.

Samtliga vardtiliféllen d& patient genomgdatt lungtransplantation enligt
NHV-definitionen under behandlingsdret.

Riket, NHV-enhet

Kommentar

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

P1 Hdlsorelaterad livskvalitet efter organtransplantation (OTSWI)

Matt Andel patienter dar uppfdlining av livskvalitet efter lungtransplantation,
med hjdlp av instrumentet OTSWI, har genomférts vid aterbesdk bdde
3 mdnader och 1 dr postoperativt.

Matenhet Andel i procent

Syfte Syftet med uppfoliningsmattet ar att stimulera hdlso- och sjukvérden
att félja upp patienternas livskvalitet pd eftt strukturerat satt. Uppfolj-
ningsmattet ska vidare stimulera fill 6kad livskvalitetsuppfolining for pa-
fientgruppen.

Riktning Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra

Typ av matt Patientrapporterat matt

Datakadlla Lokal datakdlla, i framtiden STRAX

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Instrumentet OTSWI (Organ Transplant symtom and well-being instru-
ment) mater symtom och hdlsorelaterad livskvalitet efter organtrans-
plantation. Enkdten delas ut fill patienterna vid uppféljande aterbesdk
pd& NHV-enhet 3 mdnader efter lungtransplantation samt vid aterbesdk
1 &r efter lungtransplantation.

Antal patienter, enligt némnaren, som genomgatt uppfélining av livs-
kvaliteten vid aterbesék 3 ménader samt vid aterbesok 1 ér efter lung-
fransplantation, med hjdlp av instrumentet OTSWI.

Antal patienter som lungtransplanterats 2 ér fére inrapporteringséret.

Riket, NHV-enhet

NHV-enhetemna rapporterar detta matt fér férsta gdngen i mars 2026,
for patienter som lungtransplanteras under ér 2024. Déarefter rapporte-
ras mattet arligen i mars for patienter som transplanterats tvé ér fére in-
rapporteringsdret (1 januari-31 december).

LUNGTRANSPLANTATION
SOCIALSTYRELSEN



P2 Hdlsorelaterad livskvalitet (EQ-5D)

Matt Andel patienter dar uppfdlining av livskvalitet efter lungtransplantation,
med hjdlp av instrumentet EQ-5D, har genomforts vid aterbesdk béade
3 mdnader och 1 dr postoperativt.

Matenhet Andel i procent

Syfte Syftet med uppfdljiningsmattet &r att stimulera halso- och sjukvarden
att félja upp patienternas livskvalitet pd ett strukturerat satt. Uppfolj-
ningsmattet ska vidare stimulera till 6kad livskvalitetsuppfolining fér pa-
fientgruppen.

Riktning Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra

Typ av matt Patientrapporterat matt

Datakadlla Lokal datakdlla, i framtiden STRAX

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Instrumentet EQ-5D &r en standardiserad sjélvskattningsskala for att be-
skriva och mata hdlsa och hdalsorelaterad livskvalitet. Enk&ten delas ut
till patienterna vid uppfoljande aterbesck pd NHV-enhet 3 manader
efter lungtransplantation, samt vid aterbesdk 1 dr efter lungtransplan-
fation.

Antal patienter, enligt ndmnaren, som genomgatt uppfolining av livs-
kvaliteten vid aterbesék 3 ménader samt vid aterbesok 1 ér efter lung-
fransplantation, med hjdlp av instrumentet EQ-5D.

Antal patienter som lungtfransplanterats 2 ér fére inrapporteringséret.

Riket, NHV-enhet

NHV-enhetemna rapporterar detta matt fér férsta gdngen i mars 2026,
for patienter som lungtransplanteras under ar 2024. Darefter rapporte-
ras mattet arligen i mars for patienter som transplanterats tva ar fére in-
rapporteringsdret (1 januari-31 december).
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Overrapporteringsmatt

A1 Overrapportering till remittent

Matt Andel patienter som behandlats pd NHV-enhet och dér tvérprofession-
ell epikris har skickats fill remittent.

Matenhet Andel i procent

Syfte Syftet med uppfoliningsmattet ar att frdmja samverkan mellan NHV-
enheten och remittenterna, 6ka patientsdkerheten samt forbattra
vardkedjan for patienter som behandlas inom definitionen.

Riktning Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Overrapporteringsmdtt

Datakadlla Lokal datakalla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Antal patienter, enligt ndmnaren, dér en tvarprofessionell epikris har
skickats fill remittent.

Antal patienter som lungtransplanterats inom NHV-definitionen under
behandlingsaret (Aret fére inrapporteringsaret).

Riket, NHV-enhet

Standard for transplanterade patienter ar att en tvarprofessionell
epikris skickas till remittenten och att patienter inom slutenvarden rap-
porteras muntligt av sjukskdterska fill sjukskdterska och Iakare fill IGkare.

NHV-enheterna rapporterar detta matt fér forsta gdngen i mars 2025,

fér matperioden 1 januari 2024 fill och med 31 december 2024. Darefter

rapporteras mattet arligen i mars fér patienter som behandlats under
foregdende ar (1 januari-31 december).
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Versionshistorik

Version Andring Datum
1.0 Dokumentet ar nytt 2020-03-01
1.1 Mindre revideringar infér 2021 érs inrapportering. 2021-02-26
Mindre justeringar av terminologin har gjorts 2023-07-05
Tagit bort matt R3 oplanerade reoperationer, lagt fill
2.0 tvé& patientrapporterade matt och ett 6verrapporte- = 2023-12-18
ringsmatt.
30 Uppdoferot Bllggo 1. D"efml’ﬂorje.n av Iungtronsplon— 2023-12-22
tation som nationellt hdgspecialiserad vard
Ersatt utvecklingsmatt T1 med T1 Tid frdn remiss till re-
4.0 missvar, samt fortydligat teknisk beskrivning i matt 12 2024-08-30
och inrapporteringsperioden i métt R1
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Bilaga 1. Definitionen av
lungtransplantation som nationell
hégspecialiserad vard

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

Patienter, oavsett dlder, 1 behov av lungtransplantation eller kombinerad
hjart-lungtransplantation ska remitteras till en nationell hogspecialiserad vér-
denhet for bedomning infor, beslut om, samt i forekommande fall utférande
av, sadan transplantation.

Fértydliganden till definitionen

Definitionen géller alla typer av lungtransplantationer och hjért-lungtrans-
plantationer samt varden i anslutning till sddan transplantation.

Den nationella vardenheten kan erbjuda stdd i utredningsarbetet infor och
uppfoljning efter transplantation.

Avgréansningar till definitionen

Grundldggande utredning ingar inte i definitionen men kan erbjudas pé en
NHV-enhet om behov finns.

Livslang uppfoljning efter transplantation ingér inte i definitionen.
ECMO-behandling infor transplantation ingér inte i definitionen.
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