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SWEDCONSs bestandsdelar

e Befintligt GUCH register
Tillgangligt pa webben sedan 2005

e Nyskapat Barnhjartregister
Inklusive register for hjartkateterisering och el-fys
Tillgangligt pa webben sedan 090204

e Nyskapat register for Barnhjartkirurgi
Tillgangligt pa webben sedan ~ 090801
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Swedcon/GUCH och Barn
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Vid starten fanns totalt 21387 pat i SWEDCON, varav
9081 <19ar, 6815 i GUCH och 5491 >19 ar men inte i
GUCH



Antal patienter | Barndelen
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Bilden visar antalet individer, bade levande och avlidna, i aldern 0-18 ar som fanns i
registret vid start tidpunkten, vid slutet av ar 2009 och den 30/6 2010.



Antal registreringar
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Antalet inmatningar sedan starten 090204 tom 100630



Fordelning av huvuddiagnoser

™~

Shuntvitier: [l] ASD primum  [H]ASD secun dum [l ASD 6vriga
CJavsp Evso Wroa
W Svrigt

grupp [l Aorta-pulmonalis problem [l Enkammarhjartan
W Fallot/hégerkammarproblem [[] Mitralis-trikuspidalis problem
& shuntfel M Transposition
M Gvriga

Shuntfelen utgor 55%. Av shuntfelen utgér VSD och A-VSD 60%.



FOorekomst av syndrom
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Moonan

Turner

Syndrom Antal | Procent
Down 725 5
Turner 33 0
Catch 22 112 1
Williams 32 0
Noonan 49 0
Marfan 82 1
Inget syndrom | 14104 93
SUMMA 15137 100

Williams

Hos ca 7% av patienterna har ett syndrom registrerats. Downs
syndrom dominerar.




Diagnostidpunkt
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Diagnostidpunkt finns registrerad for 5 858 individer



Diagnostidpunkt for olika

huvuddiagnhoser
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Fetal diagnos
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Okningen av antalet fetala diagnoser de senaste aren
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»NYHA” vid senaste besoket
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Fordelning av NYHA Ill och IV

B Aorta-pulmmonalis problem M Fallot/h6gerkammarproblem
B Shuntfel m Ovriga

1 Enkammarhjartan Mitralis-trikuspidalisproblem

B Transposition




"NYHA” for Enkammarhjartan

Antal

i

NYHA 1 MYHA 2 NYHA 3 MYHA 4
Fysisk ork {NYHA funkitionsklass)
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Livskvalitet/Disabkids

e Bedomning vid ca (3,6),10 och 15 ars
alder. Registret ska "varna” nar det ar
aktuellt

e Lakaren eller ssk registrerar fakta om
skolgang, behov av stdd (psykolog,
dietist, sjukgymnast)

e Barnet/foraldern fyller | ett kort formular
DISABKIDS som sedan matas in — ev
direktinmatning via Webben senare



DISABKIDS
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Stodbehov
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ldrott

Antal
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Mer an 3
tim/vecka

Mindre an
3 tim/vecka

Idrott

Ingen extra
idrott

Grupp/ Idrott Antal

Opererad Mer &n 3 tim/vecka 59
Mindre &n 3tim/vecka | 32

Ingen extra idrott 2

Ej opererad Mer &n 3 tim/vecka 73
Mindre &n 3tim/vecka | 41

Ingen extra idrott 26

Enkammarhjértan | Mer &n 3 tim/vecka 7
Mindre &n 3 tim/vecka 3

Ingen extra idrott 5

Totalt 218




Hjartkateterisering

Antal

- Antal

250 Komplikationer
Terapikravande rytmrubbning 6
2007 Emboli av implantat 1
Ballongruptur 1
. Kirurgi pga kateterkomplikation 1
100- Annan komplikation 9
SUMMA 18

50

Intervention Diagnostisk  Hjartbiopsi El-fys
Hjartkateteriseringar



Alder vid kateterinterventioner

Deviceslutning av ASD Deviceslutning av PDA
Alder Antal Alder Antal
1man-<1ar 1 1man-<1ar 6
1-3ar 17 1-33&r 24
>3ar 33 4-10ar 17

Dilatation av pulm klaff

Dilatation av coarctation

Alder Antal :
<1man 7 Alder Antal
1 man - < 1ar 9 Lkl < Al 7
>13r - >10 ar 8




Overféring Barn-GUCH
Vilka i det importerade materialet har gatt

over till GUCH?

grupp [ Aorta-pulmonalis problem [ Enkammarhjértan
[l Fallot/hisgerkammarproblem [ ] Mitralis-trikuspidalis problem
] shuntfel B Transposition

[ Svriga




Overféringen Barn-GUCH
Vilka har inte 6verférts till GUCH?
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s
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Grupp

B Minst ett GUCH bestk [[Ingst GUCH besik

Patienter >25 ar i SWEDCON som varit/inte varit pa GUCH besdk



Patienter aktuella for GUCH besodk
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Dlsgnosgrupp

| SWEDCON finns nu 485 pat 13-18 ar i dessa grupper



Mortalitet

Antal
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Totalt 1062 dodsfall fanns registrerade i SWECON 091231.



Kirurgi: Fordelning pa
diagnosgrupper
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Diagnosgrupp

|l Med Ecc [utan Ecc |

Registreringar for totalt 386 operationer har medtagits i analyserna. Som férvantat utgor
shuntvitier av typ ASD, VSD och AVSD majoriteten av operationerna. Operation med ECC
(extracorporeal cirkulation) innebar operation med sk hjart-lungmaskin.



Kirurgi: Férdelning pa aldersgrupper
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Fordelningen pa aldersgrupper visas ovan. Det framgar att ca 2/3 av barnen opereras fore 1
ars alder. Andelen barn opererade under 1 manads alder utgor ca 30 % vilket visar pa
barnhjartkirurgins akuta karaktar.



Kirurgi:Vantetider

_ Vantetid i1 dagar
Operationstyp : _
Medel | Median| Min | Max | Antal
Med ECC 73.59 57.00| -26.00 | 381.00 131
Utan ECC 46.77 18.00| 4.00| 325.00 13
Totalt 71.17 51.00| -26.00 | 381.00 144

Vantetiden finns registrerad for totalt 144 av de opererade barnen. | samband med
hjartkonferens har man angivet vad som ar lamplig tidpunkt for operation for patienten och
vantetiden har sedan beraknats fran borjan av den perioden. Ett barn har opererats 26 dagar
fore den angivna “ldimpliga tidpunkten”, ddrfor blir virdet negativt. Av barnen som vantade
pa operation med ECC fick 43/131 vanta langre an 90 dagar och av patienterna som vantade

pa operation utan ECC fick 1/13 vénta langre an 90 dagar.




Vad ar pa gang med SWEDCON?

e Oka antalet inmatande enheter

= Moten
= Undervisning vid konsultmottagningar
= "Utbildningsbesok

e Oka anvandningen av Disabkids

= Moten
= Undervisning vid konsultmottagningar
= Utbildningsbesok

e UtOka/forbattra Rapporterna sa att varje enhet kan f&
ut mer data direkt



Vad &ar pa gang med SWEDCON?

forts

e Fetaldel?

e Anvandarmote 4/2 -11 1 Stockholm

= Avsett for redan aktiva inmatare

= Diskussioner om hur vi gor lokalt, gemensamma
problem etc



Vad &ar pa gang med SWEDCON?

forts

e Datainspektionens Oversyn
» Annu oklart vad den kommer att innebara
= VI bor forbattra informationen till patienterna
» Pa gang, vi aterkommer

e Regeringens oversyn av Kvalitetsregister
= Fardig 1 oktober 2010



OVERSYN AV DE NATIONELLA KVALITETSREGISTREN

Guldgruvan i halso-
och sjukvarden

Forslag till gemensam satsning 2011-2015
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