Ex-utero intrapartum treatment (EXIT)

Uppfoliningsmatt for arlig uppfoélining av nationell
hogspecialiserad vérd

C
.5.3.. Socialstyrelsen



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) ér att kon-
centrera avancerad hélso- och sjukvérd till upp till fem enheter i landet for att
hoja den medicinska kompetensen, stirka patientsdkerheten och oka effekti-
viteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingdr arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstdnd att bedriva
nationell hogspecialiserad vard. Enligt propositionen ska ett litet antal indika-
torer foljas upp for vart virdomrade. Uppfoljningsmétten ska grunda sig i
den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfor och foretradesvis tas
frén kvalitetsregister eller patientadministrativa system. Uppfoljningsmétten
faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillgdnglighetsmatt, resultatmatt, pa-
tientrapporterade matt och dverrapporteringsmatt och kommer att visuali-
seras pa Socialstyrelsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmaétt for arlig uppfoljning av till-
standsomradet ex-utero intrapartum treatment (EXIT) som innebér etablering
av fri luftvdg hos barn med luftvigshinder eller tumdrer 1 huvud-halsomradet
under bibehallen placentacirkulation.
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Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Tabell 1 nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for tillstindsomradet. Atgir-
der och diagnoser som ingar i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomradet EXIT

ID Namn Typ av matt

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Graviditetsiangd vid remiss Bakgrundsmatt

B3 _Hofondg férﬁdsbérd, hydrops eller Bakgrundsmatt
infrauterin déd

B4 Graviditetsl&ngd vid EXIT Bakgrundsmatt

T1 Tid fill remissvar Tilganglighetsmatt

RI1 Etablering av fri luftvag Resultatmdtt

R2 Overlevnad barn Resultatmatt

R3 Komplikationer hos moder Resultatmatt

O1 Overrapportering till remittent Overrapporteringsmdtt

Datakadllor

NHV-enheten samlar in uppgifter och rapporterar resultaten till Socialstyrel-
sen. For EXIT kommer uppgifter for de matt som beskrivs hiar huvudsakligen
att inhdmtas ifran lokala datakallor.

Inrapporteringsperiod

De resultat for uppfoljningsmatt som beskrivs i detta dokument rapporteras
in av NHV-enheten. Arligen i mars maste tillstindsinnehavaren rapportera
totalt antal patienter inom NHV-tillstandet och huruvida villkoren férenade
med tillstdndet dr uppfyllda. NHV-tillstandet borjade gilla den 1 maj 2020.
NHV-enheten rapporterar antal patienter for forsta gangen i mars 2022. Da
patienterna inom tillstdindsomradet EXIT &r mycket fa kommer data aggrege-
ras Over flera ar och rapporteras in vart femte ar med start 2026.
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Bakgrundsmatt

B1 Antal patienter

Matt Antal patienter som NHV-enheten har bedémt och/eller behandlats
inom definitionen av EXIT under dret.

Matenhet Antal patienter

Syfte Att f& en bild av totalt antal patienter bedémda for infér eventuell EXIT.
For att kunna folja utvecklingen, remitteringsménster och patientférdel-
ning inom nationell hégspecialiserad vard.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Antal patienter som beddémts (pd distans eller fysiskt) och/eller behand-
lats ndgon gang under aret inom NHV-definitionen fér EXIT. Féljande Hill-
stdnd kan féranleda behandling:

1. Halstumérer (teratom, lymfatiska missbildningar)

2. CHAOS syndrom -larynxatresi (Congenital High Airway Obstructive
Syndrome), medfétt stopp i luftstrupen.

3. Tumaérer i munhdla och svalg (epignathus, dermoider)
4. Annan orsak
De diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt &r matenheten antal patienter som beddmts
och/eller behandlats under det aktuella dret oavsett hur méanga be-
démningar/ behandlingar individen genomgatt.

Riket, NHV-enhet, antal bedémda och/eller antal behandlade

NHV-enheten rapporterar arligen med start 2022 totalt antal be-
démda/behandlade patienter for foregdende ar.
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B2

Graviditetslangd vid remiss

Matt
Matenhet

Syfte

Typ av matt

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Graviditetsvecka vid inkommen remiss inom definitionen for EXIT, till
NHV-enheten.

Antal veckor

Att skerstalla att patienter behandlas i tid. Remiss fore 28 fullgdngna
graviditetsveckor ar énskvart.

Bakgrundsmatt

Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Patienter som beddmts inom NHV-definitionen for EXIT. Graviditets-
veckan vid inkommen remiss hos de patienter som remitterafts till NHV-
enheten inom definitionen for EXIT under den aktuella tidsperioden.

Mattet redovisas med medel och standardavvikelse, 10e percentilen,
median och 90e percentilen.

Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter data ér ba-
serade pa.

Definition av varden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.
Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2026 fér pa-
tienter inom NHV-tillst&ndet frdin 1 januari 2021 tom. 31 december 2025.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under de
fem féregédende déren.
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B3

Hotande fortidsb6rd, hydrops eller intrauterin dod

Matt

Matenhet

Syfte

Typ av matt

Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Andel gravida som vid férsta undersokning infor behandling p& NHV-
enhet har hotande fortidsbord eller dar fostret har hydrops eller har avli-
dit

Andel i procent

Att ge en dvergripande bild av inremitterade patienters tillstdnd samt
aftt kontrollera fér om deras behov upptdcks i fid. Hydrops ér ofta fore-
kommande vid t.ex. larynxatresi och kan spegla sen remittering eller
sen upptdckt av bamnets tillstdnd under graviditeten.
Hydrops/hotande fortidsboérd kan vara en parameter som péaverkar re-
sultatmattet graviditetsi&ngd vid EXIT.

Bakgrundsmatt

Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Lokal datakdlla

Antal gravida, enligt ndmnaren, som vid det férsta undersdkningstill-
fallet infor operation vid NHV-enheten uppvisar tecken pd hotande for-
tidsbérd (prematura sammandragningar eller férkortad livmoderhals)
eller bar pd foster som uppvisar fetal hydrops eller dér nagot foster avli-
dif innan behandling.

Definition av vdrden som ingdr i tillstdndsomradet redovisas i bilaga 1.

Alla initiala beddmningar ingdr i mattet.

Tdliare: Antal patienter, enligt ndmnare, som har hotande fortidsboérd
eller dar fostret har hydrops eller har avlidit vid férsta undersdkningstill-
fallet.

N&mnare: Antal gravida som undersoks pd NHV-enheten infér EXIT un-
der den aktuella tidsperioden.

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gangen i mars 2026 fér pa-
tienter inom NHV-tillstadndet frén 1 januari 2021 tom. 31 december 2025.
Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under de
fem foregadende daren.
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B4

Graviditetsldngd vid EXIT

Matt
Mdatenhet

Syfte

Typ av matt

Datakadlla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Graviditetsiangd vid EXIT

Antal graviditetsveckor

Att ge en bild av ndr under graviditeten férlossning med ex utero intra-
partum treatment sker. EXIT bor ske elektivt och sé& sent som majligt un-
der graviditeten men manga av indikationerna fér EXIT innebdr en risk
for fértidsbodrd, varpd EXIT foére fullgdngen graviditet ofta ér nédvandigt.

Bakgrundsmatt

Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Lokal datakélla

Patientsammans&ttning

Graviditetsveckan fér de behandlingar som genomférts under den ak-
tuella tidsperioden redovisas med medel och standardavvikelse, 10e
percentilen, median och 90e percentilen.

Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter data ar base-
rade pad.

Definition av varden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.
Alla initiala vardtillféllen med behandlingar enligt NHV-definitionen in-
gari mattet.

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2026 fér pa-
tienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari 2021 tom. 31 december 2025.
Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under de
fem féregdende daren.
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Tillgdnglighetsmatt

T Tid till remissvar

Matt Antal dagar fréin inkommen remiss till remissvar frén NHV-enheten.

Mdatenhet Antal dagar

Syfte Att sdkerstdlla att patienter beddéms av NHV-enhet och att de dédrmed
kan behandlas i tid.

Rikining Ett &gt varde ar att féredra.

Typ av matt Tillg&nglighetsmatt

Datakadlla Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Antal dagar frdn inkommen remiss fill att remissvar skickas av NHV-
enhet. Ett remissvar ska innehdlla en bedémning och eventuell be-
handlingsplan fér patienten. Samtliga remisser infér NHV-Gtgarden EXIT
ingdr i mattet.

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

Mdatenheten ar fid i antal dagar (rapporterat som medelvarde och
standardavvikelse, 10:e percentil, median, 90:e percentil). Vid inrap-
portering anges ocksd totalantalet (N) patienter data ar baserade pé.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2026 fér pa-
tienter inom NHV-tillst&ndet frén 1 januari 2021 tom. 31 december 2025.
Ddarefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars fér patienter under de
fem féregéende déren.
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Resultatmatt

R1 Etablering av fri luftvég

Matt Andel behandlade foster dar man etablerat fri luftvdg innan avnavling

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Syftet ar att mata om sjalva EXIT-proceduren lyckas, dvs. aft syresaft-
ning via placentacirkulationen kan bibehdllas tills att en fri luftvag for
barnet etablerats.

Rikining Ett hdgt varde ar att féredra

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

Ndmnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Patientsammansattning

Antal EXIT, enligt nédmnaren, dér man lyckas etablera fri luftvag hos
fostret innan avnavling.

Samtliga pdbdrjade EXIT under den aktuella tidsperioden.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2026 fér pa-
tienter inom NHV-tillst&ndet frén 1 januari 2021 tom. 31 december 2025.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under de
fem féregéende déren.
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R2

Overlevnad barn

Matt
Mdatenhet

Syfte

Riktning

Typ av matt
Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Tdljare:

Ndmnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Andel nyfédda som efter genomgdéngen EXIT &r vid liv vid utskrivning
frédn NHV enhet.
Andel i procent

Mattet avser att mata kvaliteten vid EXIT och det fortsatta omhd&nder-
tagandet i vardkedjan tills utskrivning frdn NHV-enheten.

Ett hdgt varde ar att féredra

Resultatmatt

Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system
Lokal datakalla

Dodsfall i samband med ytterligare operation efter lyckad EXIT under
vardtiden, t.ex. tumaérkirurgi kan bidra till en I&gre andel 6verlevande
vid utskrivning.

Antal EXIT d&r det nyfédda barnet ér vid liv vid utskrivning.

Antal samiliga pdbdrjade EXIT under den aktuella tidsperioden.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2026 fér pa-
tienter inom NHV-tillsténdet frén 1 januari 2021 tom. 31 december 2025.
Ddarefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars fér patienter under de
fem féregéende aren.
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Komplikationer hos moder

Matt
Mdatenhet

Syfte

Riktning

Typ av matt

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Allvarliga komplikationer hos modern i samband med EXIT

Andel i procent

Mattet avser att mata kvaliteten i anslutning till operationen och det
fortsatta omhdandertagandet i vérdkedjan fram fill utskrivning frdn NHV-
enheten

Ett &gt varde ar att féredra

Resultatmadtt

Fosterterapiregistret eller patientadministrativa system
Lokal datakalla

Patientsammansattning

Antal behandlingar med EXIT enligt nGmnaren dar allvarlig komplikat-
ion fillstétt innan utskrivning. Allvarlig komplikation kan t.ex. vara trans-
fusionskrdvande blédning, sepsis, tromboemboli, lungédem eller hjart-
stopp.

Samtliga pdbdriade behandlingar med EXIT under den aktuella tidspe-
rioden.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2026 fér pa-
tienter inom NHV-tillst&ndet frén 1 januari 2021 tom. 31 december 2025.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under de
fem féregéende déren.
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Overrapporteringsmatt

A1 Overrapportering till remittent

Matt Andel patienter som behandlats med EXIT pd NHV-enheten och dér
odverrapportering fill ansvarig remittent har skett vid utskrivning

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Att frdmja samverkan mellan NHV-enhet och remittent, 6ka patientsa-
kerheten samt férbattra vérdkedjan fér patienter som behandlas inom
definitionen

Riktning Ett hogt varde ar att féredra

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla Patientadministrativa system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Mdattets population

Mattet innefattar samtliga unika patienter som behandlats med EXIT
inom NHV-definitionen och skrivits ut frdn NHV-enheten under behand-
lingsaret.

Definition av varden som ingdr i fillstGndsomrédet redovisas i bilaga 1.
Taljare

Antal patienter, enligt ndmnaren, dér dverrapportering till remittent har
skett.

N&mnare

Totalt antal unika patienter inom definitionen, som behandlats med
EXIT och som skrivits ut frdn NHV-enhet, under den aktuella tidspe-
rioden.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt forsta gdngen i mars 2026 for pa-
fienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2021 tom. 31 december 2025.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under de
fem féregé@ende déren.
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Versionshistorik

Version

Datum

1.0
1.1

2.0

2.1

Dokumentet ar nytt
Mindre justeringar av terminologin har gjorts
Féljande justeringar har gjorts:

Matt B1: férdelning pd hemregion har tagits
bort d& det rér sig om valdigt f& patienter
Justering av inrapporteringsperiod. Forsta
rapportering ar 2026 fér métt B2-O1.

Matt B2: Fortydligat att det ér graviditets-
I&dngd vid inkommen remiss.

Matt B5 "Vardtid” och matt R4 "Overlevnad
(moder)” har strukits.

Ma&tt T1 har formulerats om och omfattar nu
"Tid till remissvar” och inte "Tid till beddm-
ning”

Overrapporteringsmétt O1 har lagts fill.

Mindre fértydligande av beskrivning har gjorts
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2021-12-27
2023-07-04

2024-12-02

2025-12-03



Bilaga 1. Definitionen av EXIT

Atgdrden ex-utero intrapartum treatment:

Etablering av fri luftvdg hos foster med luftvdgshinder eller tumdrer 1 huvud-
halsomradet under bibehéllen placentacirkulation
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