Ngkkeltall 2024

74 % gikk 61 arlig

kontroll

5 O % fikk undersgkt

sykdomsak6vitet

Arlig kontroll

alle diagnoser
7 8 % av pasientene

var forngyd med kontrollen

Akutt intermitterende porfyri
Porphyria variegata
Herediteer koproporfyri

72 % fikk unert halvarlig bildeundersgkelse
av lever som anbefalt

79 % har diagnosen registrert som kriesk
informasjon i kjernejournal
83 % brukte kun trygge legemidler
22 % hadde haX akuX porfyrianfall
2 % innlagt med akuX anfall

N

9 8 % av legene oppga a

falge anbefalingene for kontroll

Kvalitetsforbedring
og utviklingstiltak

e Innfgring av reservasjonsrez

« Publisering av data to ganger arlig pa
sykehusviseren

« Publisering av metadata pa helsedata.no

o Kvalitetsforbedringsprosjekt: @kt
eXerlevelse bildeundersgkelse lever

Erytropoietisk protoporfyri

52 % talte mindre enn 30 minuZer sollys
100 % var vaksinert for hepa©X A+B

70 % brukte vitamin-D ©lskudd

60 % brukte kalsium6lskudd

Deltagelse og datakvalitet

5 diagnoser
95-99 % skjemakompleZhet

96 % innregistreringskorrekthet
95 % dekningsgrad

75 % svarprosent arlig pasientskjema
75 % av kvalitetsindikatorene har variabelkompleZhet >90 %

Porphyria cutanea tarda

84 % av nydiagnosBserte fikk startet behand-
ling innen 2 maneder

65 % var i biokjemisk remisjon

5 % rapporterte ©lbakefall med blemmer og
sar/skjer hud




