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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 och didrmed 6vergick de vardomraden som tidigare varit riks-
sjukvard till att bli nationell hogspecialiserad vard. Syftet med nationell
hogspecialiserad vard ar att koncentrera avancerad hélso- och sjukvard till
upp till fem enheter i1 landet for att hdja den medicinska kompetensen, stirka
patientsdkerheten och oka effektiviteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingar arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstand att bedriva
nationell hogspecialiserad vird. Enligt propositionen ska ett litet antal indika-
torer och bakgrundsmaétt foljas upp for varje vardomrade. Uppfoljningsmét-
ten ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella vdrdenheterna utfor
och foretradesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system.
Uppfdljningsmatten faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillgénglighets-
maétt, resultatmatt, patientrapporterade matt och dverrapporteringsmatt. Upp-
foljningsmatten kommer att visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmaétt for arlig uppfoljning av till-
standsomrdde kirurgi vid medfddda missbildningar pd matstrupen.
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Forteckning Over uppfoljiningsmatt

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 tillstdndsomrade kirurgi vid medfédda miss-
bildningar pa matstrupen

ID Namn Typ av matt

Bl Patienter som behandlats Bakgrundsmatt

B2 Patienters dlder vid rekonstruktion Bakgrundsmatt

B3 Vardtid Bakgrundsmatt

T1 Operation inom medicinsk motiverad tid Tilganglighetsmdtt
T2 Ettarsuppfolining Tilganglighetsmatt
R1 Overlevnad efter operation Resultatmatt

R2 Anastomosléckage efter operation Resultatmatt

P1 Vardnadshavares erfarenhet av varden Enogﬁmropporterot
O1 Overrapportering till remittent Sn\girropporfermgs—

Datakdllor

NHV-enheterna samlar in uppgifter och rapporterar resultaten till Socialsty-
relsen. Uppgifter for de matt som beskrivs har kommer huvudsakligen att in-
hiamtas ifrin SWEAPS.

SWEAPS (Svenska registret for avancerad barn- och ungdomskirurgi)
startades 2016. I registret samlas data om barn med medfodda missbildningar
1 matstrupe, tarmar och urinvagar. De missbildningar som omfattas av regist-
ret rekonstrueras under spidbarnstiden, men medfor en risk for kvarstdende
symptom dnda upp i vuxen alder.

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 ocksa dr det som visas
ut p4 myndighetens hemsida.

Mitperioden (behandlingséret eller det ar en patient besokt NHV-enheten)
ar det ar som uppfoljningsmattet redovisas for. I detta dokument kommer
matperioden i de flesta fall vara det foregaende aret vid inrapportering. I
vissa fall behdver patienterna f6ljas upp under en lingre tid och métperioden
kan da stricka sig langre tillbaka i tiden, t.ex. for 2021 ars inrapportering av
uppfoljningsmattet Overlevnad ett dr efter operation av medfédda missbild-
ningar pd matstrupen ar mitperioden tva dr innan inrapportering (dvs. 2019).

KIRURGI VID MEDFODDA MISSBILDNINGAR PA MATSTRUPEN
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Bakgrundsmatt 1

B1 Patienter som behandlats

Matt Antal patienter som har behandlats inom NHV-definitionen for kirurgi vid
medfédda missbildningar p&d matstrupen.

Matenhet Antal patienter

Syfte Att f& en bild av det totala patientantalet férdelat pd patientens alder,
kén och hemregion (folkbokfdringsadress).
Att folja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning inom
nationell hdgspecialiserad vard.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla Lokala datakdllor, nationell datakélla (SWEAPS) under uppbyggnad

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Antal patienter som behandlats ndgon géng under behandlingséret
inom NHV-definitionen for kirurgi vid medfédda missbildningar pd mat-
strupen.

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

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

Riket, NHV-enhet, folkbokforingsregion, kon

Uppgifter inrapporteras arligen i mars fér patienter som behandlats un-
der féregdende ar (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmatt 2

B2 Patienters alder vid rekonstruktion

Matt Alder pd& patienter som behandlats inom NHV-definitionen fér med-
fédda missbildningar pd matstrupen under behandlingsaret

Matenhet Alder i antal dagar (medel och standardavvikelse, 10:e percentilen,
median och 90:e percentilen)

Syfte Att ge en bild av vid vilken dlder som patienter vid NHV-enheten be-
handlats.
Att folja utveckling och patientférdelning inom nationell hdgspeciali-
serad vard.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakdlla Lokala datakdllor, nationell datakélla (SWEAPS) under uppbyggnad

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Alder p& patienter som behandlats inom NHV-definitionen fér med-
fédda missbildningar pd matstrupen under behandlingséret.

Patienter som ingdr i tillstdndsdefinitionen redovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt ingdr alla patienter som behandlats inom NHV-
definitionen. Fér dem redovisas medel, standardavvikelse, median och
10:e respektive 90:e percentilen av deras dlder vid det férsta behand-

lingstillfallet.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar medel, SD, median, P10 och P90 av &ldern
for behandlade patienter. Vid inrapportering anges ocksd totalantalet
(N) patienter data @r baserade pd

KIRURGI VID MEDFODDA MISSBILDNINGAR PA MATSTRUPEN
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Bakgrundsmatt 3

B3 Vardtid

Matt Vardtid p& NHV-enheten vid behandlingstillfallet inom NHV-definitionen
i antal dygn

Mdatenhet Antal dygn (medel och standardavvikelse, P10, median, P90)

Syfte Att ge en bild av hur ldnge patienter inom NHV-definitionen vardas vid
NHV-enheten.
Att folja utveckling och patientférdelning inom nationell hdgspeciali-
serad vard.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakdlla Lokala datakdllor, nationell datakélla (SWEAPS) under uppbyggnad

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakélla

Den redovisade vardtiden beror p& om barnet hor till NHV-enhetens
primdra upptagningsomrade eller om barnet skrivs ut till hemortssjukhus
for vidare post-operativ vard (vilket ér fallet for ménga NHV-patienter).

Den redovisade vardtiden beror Gven pd om barnet har samsjuklighet
som i sig motiverar sjukhusvard pd hdgspecialiserad enhet (t.ex. som as-
socierade kardiella missbildningar).

Antal dygn som patienten vardats vid NHV-enheten under behand-
lingstillfallet inom NHV-definitionen. Vardtiden berdknas som utskriv-
ningsdatum minus inskrivningsdatum vid NHV-enheten.

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

Alla initiala vardtillféllen med behandlingar enligt NHV-definitionen in-
gari mattet.

Riket, NHV-enhet

Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter data ér base-
rade pad.
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Tillgdnglighetsmatt 1

T

Operation inom medicinskt motiverad tid

Matt
Matenhet

Syfte

Riktning

Typ av matt

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

Nd&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Andel patienter med medfédda missbildningar pd matstrupen som ge-
nomgdtt en planerad operation inom medicinskt motiverad tid

Andel i procent

Att félja huruvida patienter inom fillstdndet fér vard i réitt tid. Operation
av esofagusatresi ar infe nGgon akut operation. Ddremot brukar man
anse att det finns en stérre risk fér aspiration och lungkomplikationer
om man vantar fér l&énge. Optimal tidpunkt fér operation dr individba-
serad och varierar mellan patienter beroende pd& grad av missbildning,
samsjuklighet och andra medfédda missbildningar, t.ex. hjartmissbild-
ningar. Tidig operation &r inte alltid medicinskt indicerat och &terspeg-
lar darfér inte medicinsk tillgé&nglighet.

Ett hogt resultat for uppféliningsmattet ar att féredra.
Tilganglighetsmatt
Lokala datakéllor, nationell datakélla (SWEAPS) under uppbyggnad

Lokal datakdlla

Alla patienter som genomgatt operation inom NHV-definitionen under
det aktuella éret ingdr. For varje patient bestéms individuellt, utifrdn di-
agnos, dlder och samsjuklighet, en medicinskt indicerad tidpunkt nér
operation som senast bor ske.

Tidpunkten kan variera stort mellan patienter med olika medicinska
bakomliggande behov, och kan komma att dndras efter individuellt
patientbehov.

De diagnoser och dtgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1

Operationer, enligt ndmnaren, som genomfdrdes inom medicinskt mo-
fiverad fid.

Totalt antal vérdtillféllen med kirurgiska ingrepp under NHV-definitionen
for kirurgi vid medfédda missbildningar p& matstrupen under aret.

Riket, NHV-enhet

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

KIRURGI VID MEDFODDA MISSBILDNINGAR PA MATSTRUPEN
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Tillgdnglighetsmadtt 2

12 Ettarsuppféljning

Matt Andel patienter, som behandlats inom NHV-definitionen f&r kirurgi vid
medfédda missbildningar p& matstrupen, dar ettérsuppfdlining ge-
nomforts inom 15 ménaders efter fodseln

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Uppfolining bér goras enligt nationellt vérdprogram. | dessa ingdr upp-
folining vid ett ars dlder. Huruvida denna ettérskontroll gérs inom rimlig
fid kan fungera som ett matt pa tillgénglighet.

Riktning Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Tillg&nglighetsmatt

Datakadlla Lokala datakéllor, nationell datakélla (SWEAPS) under uppbyggnad

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Nationell datakdlla under uppbyggnad

Utlandspatienter ingér ej i mattet

Alla patienter férutom utlandspatienter som genomgdtt operation
inom NHV-definitionen under det aktuella aret ingdr.

De diagnoser och dtgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1

Antal patienter, enligt ndmnaren, som genomgatt ettarsuppfélining via
NHV-enheten inom 15 manader efter fodseln. Alltsd, dar barnets alder
vid ettarsuppfoliningen &r under 16 manader.

Antal patienter som behandlats, ndgon gédng under det aktuella aret
(frén november tre ar fére inrapporteringsdaret tom oktober tvé ér fére
inrapporteringsd@ret), under NHV-definitionen for kirurgi vid medfédda
missbildningar p& matstrupen. Utlandspatienter exkluderas.

Riket, NHV-enhet

Tillstdndet gdller fran 30 juni 2018, sa fér inrapporteringen 2020 foljs end-
ast operationer som genomférdes under juli - oktober 2018 upp.

For f.ex. 2021 ars inrapportering s& rapporterar NHV-enheten in antal
patienter som behandlades inom NHV-definitionen under perioden no-
vember 2018 — oktober 2019 (nédmnaren) och vika av dem som har
foljits upp inom 15 ménader efter fédseln (taljaren).

KIRURGI VID MEDFODDA MISSBILDNINGAR PA MATSTRUPEN
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Resultatmatt 1

R1

Overlevnad efter operation

Matt

Matenhet

Syfte

Riktning

Typ av matt
Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Andel patienter som lever vid utskrivningstillfallet respektive ett ar efter
operation utav alla patienter som opererats for kirurgi vid medfédda
missbildningar p& matstrupen

Andel i procent

Matten visar andelen av opererade patienter vid NHV-enheten som
Sverlevt fram till utskrivning respektive ett ar efter operationen.

Matten avser att mata kvaliteten i hela vardkedjan frén den férebyg-
gande verksamheten i anslutning fill operation, det akuta och det fort-
saftta omhdandertagandet i vérdkedjan efter utskrivning frdn NHV-
enheten.

Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.
Resultatmatt

SWEAPS och lokala datakallor

Nationell datakdlla

Mortaliteten i de ingdende patientgrupperna ar till stor del relaterad till
associerade missbildningar (kardiovaskuldra missbildningar, fracheo-
malaci, syndrom eller kromosomavvikelser), och kommer inte nédvén-
digtvis avspegla véardkvaliteten.

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

Antal vardtillfallen, enligt ndGmnaren, dar

a) Patienten skrivs ut frdn NHV-enheten vid liv
b) Patienten ar vid liv ett &r efter operationsdatum

Antal vardtillfallen med operationer av medfédda missbildningar av
matstrupen enligt NHV-definitionen under det aktuella éret. Enligt:

a) Overlevnaden under vardtilféliet, inkluderar alla operationer
ddr patienten skrivits ut (eller avlidit under vardtilifallet) under
dret (&ret innan inrapporteringsdret).

b) 1-arsdverlevnad, inkluderar alla operationer under det aktu-
ella daret (tva Arinnan inrapporteringséret).

Riket, NHV-enhet

For t.ex. 2021 ars inrapportering sé rapporterar NHV-enheten in for a)
antal patienter som behandlades inom NHV-definitionen under 2020
(n@mnaren) och antal av dem som d&r vid liv vid utskrivning (tdljaren).
For b) antal patienter som behandlades inom NHV-definitionen under
2019 (nédmnaren) och antal av dem som ar vid liv vid efter ett ar (tdljo-
ren).

KIRURGI VID MEDFODDA MISSBILDNINGAR PA MATSTRUPEN
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Resultatmatt 2

R2 Anastomosldckage efter operation

Matt Andel patienter opererade inom definitionen for kirurgi vid medfédda
missbildningar p& matstrupen dér det uppstar anastomoslackage in-
nan utskrivning frdn NHV-enheten.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Lackage i anastomosen ar en kdnd komplikation som kan féranleda
forlangd vardtid, 6kat behov av intensivvard eller operativa ingrepp
(drénage eller reoperation), samt Iangre tid tills barnet kan férsérja sig
via munnen.

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

Typ av matt Resultatmartt

Datakadlla SWEAPS och lokala datakdllor

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Nationell datakdlla, kontinuerlig uppdatering.

Anastomosldckage kan yttra sig pd& olika sétt och vara av olika digni-
tet. Andra komplikationer kan ha stor inverkan pd& barnets tillfrisknande
efter kirurgin. Férekomst av anastomosldckage dr inte ensamt ett matt
pad vardkvalitet.

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

Antal operationer, enligt ndmnaren, ddr anastomosléckage, enligt re-
gistrering i SWEAPS, uppstar i efterférioppet till operation innan patien-
ten skrivs ut frdn NHV-enheten.

Antal initiala operationer av medfédda missbildningar pd matstrupen
enligt NHV-definitionen under behandlingsaret

Riket, NHV-enhet

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

KIRURGI VID MEDFODDA MISSBILDNINGAR PA MATSTRUPEN
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Patientrapporterat maftt

P1 Vardnadshavares erfarenhet av varden

Matt Andel vardnadshavare till behandlade barn dér uppfélining av erfa-
renhet av varden har genomforts.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Att folja vardnadshavares erfarenhet av varden pd ett strukturerat satt.

Riktning Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Patientrapporterat matt

Datakadlla Lokala datakdallor

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Arbete med att implementera en digital I6sning for denna uppfdlining
pAagdriregion Skane.

En enkdt Idmnas ut till vérdnadshavare till bam som vardats inom NHV-
definitionen i samband med utskrivning frén vardavdelning postopera-
fivt. Eftersom patienten vid tidpunkten fér operationen ar oférmdégen
att svara sjdlv sa ar det vardnadshavare som besvarar enkdten. Enka-
tfen som anvands har utvecklats vid Astrid Lindgrens barnsjukhus.

Mattet omfattar vérdnadshavare till samtliga patienter som opererats
inom NHV-definitionen under behandlingséret (aret fére inrapporte-
ringsaret).

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

Antal vardnadshavare till patienter, enligt némnaren, dér uppfélining
av vardnadshavarnas erfarenhet av vérden har genomforts.

Totalt antal unika patienter som har behandlats inom NHV-definitionen
under behandlingsaret.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december f6-
regd@ende Ar. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patien-
ter under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Overrapporteringsmatt

A1 Overrapportering till remittent

Matt Andelen slutenvardstillfallen med dverrapportering fill ansvarig remit-
tent i samband med remissvar frdn NHV-enheten.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Syftet med uppféljiningsmattet &r att frémja samverkan mellan NHV-
enheten och remittenterna, éka patientsdkerheten samt férbdtira
vardkedjan fér patienter som behandlas inom definitionen.

Riktning Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Patientrapporterat matt

Datakadlla Lokala datakdllor

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Mattet innefattar samtliga patienters slutenvardstillfallen inom NHV-
definitionen under behandlingsdret (aret fére inrapporteringsaret).

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

Antal slutenvardstillfélien, enligt nédmnaren, dar éverrapportering till an-
svarig remittent genomforts.

Totalt antal slutenvérdstillfallen under behandlingséret inom NHV-
definitionen.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december f6-
regdende ar. Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patien-
ter under féregdende ar (1 januari-31 december).

KIRURGI VID MEDFODDA MISSBILDNINGAR PA MATSTRUPEN
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Versionshistorik

Version Andring Datum

1.0 Dokumentet &r nytt 2019-11-01
Alder vid operation (B2) tillagt.
Tid till operation ersatt av Operation inom medicinskt

1.1 motiverad tid (T1). 2021-02-25
Utvecklingsmattet "Tillvaxt vid ett ars dlder” bortta-
gen.
Ett patientrapporterat matt och ett dverrapporte-

2.0 ringsmatt har lagts till. Mindre justeringar av termino- 2023-12-12
login har gjorts.

2.1 Mindre justering av terminologin 2024-07-09
Uppdaterat Bilaga 1. Definitionen av viss vard vid

2.2 medfédda missbildningar p& matstrupen som nation-  2026-02-24

ell hogspecialiserad vard
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Bilaga 1. Definitionen av viss vard
vid medfédda missbildningar pd
matstrupen som nationell
hégspecialiserad vard

Beslut

Féliande ska utgéra nationell hbgspecialiserad vard och
bedrivas vid tvd enheter

Bedomning infor, beslut om, samt i férekommande fall utférande av, rekon-
struktiv kirurgisk behandling av esofagusatresi samt trakeo-esofagal fistel
utan atresi pa barn och ungdomar 0-15 &r.

KIRURGI VID MEDFODDA MISSBILDNINGAR PA MATSTRUPEN
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