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Indikatorer for uppfdljning av
nationell hdgspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hégspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018 och didrmed 6vergick de vairdomraden som tidigare varit riks-
sjukvard till att bli nationell hogspecialiserad vird. Syftet med nationell
hogspecialiserad vard dr att koncentrera avancerad hélso- och sjukvérd till
upp till fem enheter 1 landet for att hdja den medicinska kompetensen, stirka
patientsidkerheten och oka effektiviteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingar arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstdnd att bedriva
nationell hogspecialiserad vird. Enligt propositionen ska ett litet antal indika-
torer foljas upp for vart virdomrade. Indikatorerna ska grunda sig i den egen-
kontroll som de nationella vardenheterna utfor och foretradesvis tas fran kva-
litetsregister eller patientadministrativa system. Indikatorerna faller inom
kategorierna bakgrundsmatt, tillgédnglighet, medicinska resultat och patient-
rapporterade resultat. Indikatorerna kommer att visualiseras pa Socialstyrel-
sens hemsida.

I detta dokument redovisas indikatorer for uppfoljning av intensivvard vid
leversvikt dir levertransplantation kan vara indicerat.
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Forteckning Over indikatorer

NHV-definition av intensivvard vid leversvikt dér levertransplantation kan
vara indicerat visas i bilaga 1. I bilaga 2 finns forklaringstexter till indikator-
beskrivningsmallen.

Tabell 1. Uppfoljningsmatt fér intensivvard vid leversvikt ddr lever-
transplantation kan vara indicerat

Indikator-1D Namn Typ

B1 Patienter som intensivvardats for leversvikt Bakgrundsmatt

B2 Patienters &lder Bakgrundsmatt

B6 Vardtid - intensivvard av leversvikt Bakgrundsmatt

T Tilgénglighet till infensivvard vid leversvikt Processindikator/Til-

ganglighet

Resultatindikator/Me-

R1 Utfall efter intensivvard for leversvikt .
dicinska resultat

R2 Overlevnad efter intensivvérd fér leversvikt Resultafindikafor/Me-
dicinsk resultat
Patientrapporterat

P1 Patientrapporterat matt ma&tt/Utvecklingsindi-
kator

O1 Overrapporteringsmatt Overrapportering/Ut-

vecklingsindikator

Datakdllor

Uppgifterna for de flesta matt i denna sammanstillning himtas ifran SIR
(Svenska intensivvardsregistret), SLTR (Svenska levertransplantationsregist-
ret) eller lokala patientadministrativa system.

Inrapporteringsperiod

Virden for indikatorer och bakgrundsmatt som beskrivs i detta dokument
rapporteras in av NHV-enheterna arsvis. Behandlingséret dvs. for det ar som
indikatorn eller bakgrundsmattet redovisas, kommer oftast att vara foregé-
ende ar vid inrapportering. I vissa fall, nir hiandelser foljs upp under en
langre tid t.ex. for indikatorn 6verlevnad dr behandlingséaret tva ar fore rap-
portaret.
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Bakgrundsmatt

B1 Patienter som intensivvardats for leversvikt

Matt Antal patienter som intensivvardats for leversvikt ddr levertransplantat-
ion kan vara indicerat

Matenhet Antal

Syfte Att f& en bild av det totala patientantalet fordelat pd kén och hemort
(folkbokféringsregion) och uppdelat pd vuxna och barn.
For att kunna folja utvecklingen, remitteringsménster och patientférdel-
ning inom nationell hégspecialiserad vard.

Datakadlla SIR

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Foérinrapportering:

Referens

Nationell datakdlla

Antal patienter som intensivvardats fér akut leverskada med pagéende
eller befarad utveckling av akut leversvikt ddr levertransplantation kan
vara indicerad. Leversvikt delas in i akut leversvikt (acute liver failure,
ALF) och akut pd kronisk leversvikt (ACLF, acute on chronic liver failure).
ALF innebdr encefalopati och PK/INR >1.5 hos patient utan tidigare le-
versjukdom. ACLF innebdr akut dekompensation och organsvikt hos
patienter med cirros. Antal patienter redovisas som totalt antal och an-
tal uppdelat pd kén, pd antal vuxna respektive barn (<18 &r) och pd
hemort (folkbokféringsregion) samt antal ALF och ACLF.

Definition av varden som ingdri NHV finns i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt &r matenheten antal patienter som pdbériat
vard inom NHV-definitionen under behandlingsdret oavsett hur ménga
behandlingar individen genomgatt.

Riket, NHV-enhet, antal ALF och ACLF, folkbokféringsregion, kén och
barn/vuxna

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géingen i mars 2024 for
patienter inom NHV-tillstdnden frén 1 januari 2023 fom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars foér patienter som
behandlats under féregdende ar
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B2 Patienters alder

Matt Alder p& vuxna respektive barn vid det forsta vardtilifallet vid intensiv-
vard vid leversvikt

Matenhet Alderi r (10:e percentil, median, $0:e percentil, medel)

Syfte Att ge en bild av dldern hos patienter med ALF och ACLF vid NHV-
enheten.
For att kunna félja utvecklingen och patientférdelning inom nationell
hogspecialiserad vard.

Datakdlla SLTR

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Foérinrapportering:

Referens

Nationell datakdlla, kontinuerlig uppdatering.

Alder hos vuxna och barn som intensivvardats fér pagdende eller befa-
rad utveckling av akut leversvikt (ALF eller ACLF) ddr levertransplantat-
ion kan vara indicerat.

Definition av v@rden som ingdri NHV finns i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt ingdr alla patienter som haft sitt forsta vardtill-
falle (intensivvard for leversvikt) under behandlingsdret (aret fére rap-
portdret).

Patienternas dlder vid forsta vardtilifallet (medel, median, 10- och 90-
percentil) redovisas uppdelat pd ALF och ACLF och

a) barn (lder vid forsta vardtillfallet <18 ér) och
b) vuxna (18 ar och dldre)

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars 2024 for
patienter inom NHV-tillstdnden frén 1 januari 2023 fom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars foér patienter som
behandlats under féregéende ar. NHV-enheten rapporterar medel,
median, P10 och P90 p& vuxna och barn och antal patienter (N) mat-
ten baseras pad.
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B3 Vardtid - intensivvard for leversvikt

Matt Vardtid med intensivvard for leversvikt ddr levertransplantation kan
vara indicerat

Mdatenhet Dygn (medel, 10:e percentil, median, 90:e percentil)

Syfte Att ge en bild av hur I&énge patienter intensivvardas for leversvikt.

Datakadilla SIR eller lokala patientadministrativa system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Nationell datakd&lla, kontinuerlig uppdatering

Antal pdbériade dygn som patient med pdgdende eller befarad ut-
veckling av leversvikt (ALF eller ACLF) dér levertransplantation kan vara
indicerat intensivvardats vid NHV-enheten. | detta matt ingér alla vard-
tillfallen under aret fére rapportaret med intensivvard for leversvikt vid
NHV-enheten.

Definition av vdrden som ingdri NHV finns i bilaga 1.

Riket, NHV-enhet

Tidpunkter fér avslut av intensivvard enligt NHV &r utskrivning pga. fér-
bdttring utan behov av transplantation, patienten transplanteras, pati-
enten avlider eller skrivs ut fér palliation.

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars 2024 for
patienter inom NHV-tillstdnden frén 1 januari 2023 fom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ar. NHV-enheten rapporterar antal vard-
tillféllen samt medel, median, P10 och P90 av vardtiden.

INTENSIVVARD VID LEVERSVIKT DAR LEVERTRANSPLANTATION KAN VARA INDICERAT

SOCIALSTYRELSEN



Tillganglighet

T Tillgénglighet till intensivvard vid leversvikt

Matt Andel patienter som inte kunnat Iaggas in pd intensivvardsavdelning
inom medicinskt motiverad fid.

Matenhet Andel i procent

Syfte Att mata NHV-enhetens kapacitet att ta emot patienter for intensivvard
vid leversvikt. Mattet avser spegla resursbrist som gor att NHV-enheten ej
formar ta emot patienter inom medicinskt motiverad fid.
Efter att behov av intensivvard fér leversvikt (dar transplantation kan
vara indicerat) konstaterats, bér patienten Idggas in vid NHV-enheten
inom viss tid.

Riktning Ett &gt resultat for indikatorn ér att féredra.

Typ av indikator
Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Tilganglighet
Lokala vardinformationssystem
Lokal datakalla.

Viss subjektivitet finns i bedémningen av hur akut behovet av inléggning
ar. Mattet fdngar inte patienter som férsémras i den graden att de inte
kan dverforas till NHV enheten (D&éd/icke-transportabel).

Redan inneliggande patienter och barn exkluderas

| detta matt ingdr alla patienter som intensivvardats fér pdgdende eller
befarad utveckling av leversvikt (ALF eller ACLF) ddr levertransplantation
kan vara indicerat under behandlingsaret (aret innan rapportaret). Efter
att behov av intensivvard konstaterats, gérs en individuell medicinsk be-
démning (av hepatolog vid NHV-enheten) av ndr intensivvard som sen-
ast bér pabdrjas. Redan inneliggande patienter och barn exkluderas.

Definition av v@rden som ingdri NHV finns i bilaga 1.

Antal patienter enligt ndmnaren som efter beslut om behov av inldgg-
ning pd IVA infe kan tas emot inom medicinskt motiverad tid.

Antal patienter som under behandlingséret pdbérjat intensivvard for le-
versvikt ddr levertransplantation kan vara indicerat

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars 2024 for
patienter inom NHV-tillstdnden frén 1 januari 2023 fom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ar.
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Medicinska resultat

R1 Utfall efter intensivvard fér leversvikt

Matt Utfall efter intensivvard for leversvikt ddr levertransplantation kan vara
indicerat

Matenhet Antal patienter

Syfte Att folja utfallet av intensivvard for akut leverskada med pagdende el-
ler befarad utveckling av akut leversvikt (ALF eller ACLF) daér levertrans-
plantation kan vara indicerat

Datakadlla SIR och SLTR

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Nationell datakd&lla, kontinuerlig uppdatering

Antal patienter utskrivna fradn NHV uppdelade pd kategorierna:

1. Utskrivs levande och beddms inte vara i omedelbart behov av
levertransplantation

2. Leverfransplanterad

3. Uppsatt p& vantelista till levertransplantation, men avliden in-
nan transplantation

4.  Avliden eller utskriven fér palliation, ej uppsatt pd vantelista

| detta matt ingdr alla patienter som ndgon gang under behandlingsa-
ret (aret fore rapportaret) pabérjat intensivvard for leversvikt dér lever-
fransplantation kan vara indicerat.

Definition av vérden som ingdri NHV finns i bilaga 1.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars 2024 for
patienter inom NHV-tillstdnden frén 1 januari 2023 fom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ar.
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R2 Overlevnad efter intensivvard for leversvikt

Matt Andel patienter som &r vid liv 1 dr efter utskrivning

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Att mata 6verlevnad bland de som rdddas av IVA-vard med eller utan
fransplantation.

Riktning Ett hogt resultat for indikatorn &r att féredra.

Typ av indikator
Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Medicinska resultat
Lokal datakdlla

Lokal datakdlla

| detta matt ingdr utskrivna patienter enligt kategori 1 och 2 i métt R1
som under behandlingséret tva ar fére rapportaret behandlats inom
NHV-tillstdndet.

Definition av varden som ingdri NHV finns i bilaga 1.

Indikatorn redovisas separat for ALF och ACLF.

Al: Antal patienter enligt ndmnare Al som ar vid liv ett &r efter utskriv-
ning

A2: Antal patienter enligt ndmnare A2 som ar vid liv ett &r efter utskriv-
ning

B1: Antal patienter enligt nmnare B1 som ar vid liv ett &r efter utskriv-
ning

B2: Antal patienter enligt nmnare B2 som ar vid liv ett &r efter utskriv-
ning

Al. Totalt antal patienter med ALF i kategori 11 matt R1 (Utskrivs le-
vande och beddms inte vara i omedelbart behov av levertransplan-
tation

A2 Totalt antal patienter med ALF enligt kategori 2 i matt R1 (Lever-
fransplanterad ).

B1 Totalt antal patienter med ACLF i kategori 11 matt R1 (Utskrivs le-
vande och beddms inte vara i omedelbart behov av levertransplan-
fatfion

B2 Totalt antal patienter med ACLF enligt kategori 2 i matt R1 (Lever-
fransplanterad

Riket, NHV-enhet, ALF /ACLF, fransplanterad/ej transplanterad.

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars 2025 for
patienter inom NHV-tillst&nden frdn 1 januari 2023 fom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats under behandlingsar tva ér fére rapportdaret
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Patientrapporterade matt

P1 Patientrapporterat matt

Matt

Matenhet Eventuellt RAND36 post-IVA-uppfdljining med selektion av Lever-lVA-
patienter

Syfte

Riktning

Typ av indikator
Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning
Om redovisningsnivaer

och férdelningar
Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Patientrapporterat matt / Utvecklingsindikator

SIR plus n&got som selekterar ut NHV Lever-IVA.

Definition av vérden som ingdri NHV finns i bilaga 1.
Riket, NHV-enhet

NHV-enheterna ser éver vilken typ av information frén patienter/narstd-
ende som gagnar NHV-enhetens utvecklingsarbete och i férlédngningen
patienterna. Arbetet féljs upp i slutet av 2023.
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Overrapporteringsmatt

o1

Overrapportering

Matt

Matenhet

Syfte

Riktning

Typ av indikator
Omrade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning
Om redovisningsnivaer

och férdelningar
Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Processindikator / Utvecklingsindikator

Overrapportering

Riket, NHV-enhet

NHV-enheterna ser dver mojligheten att med matt beskriva i vilkken
man NHV-enheterna hdaller avstdmningsmaten inklusive Idkemedelsre-
kommendation och vardplan for patienten med den vardenhet som
tar emot patienten efter utskrivning frdn NHVe (Kategori 1 och 4 i matt
R1). Arbetet foljs upp i slutet av 2023.
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Bilaga 1. Definition av intensivvard
dar leverstransplantation kan vara

indicerat som nationell
hégspecialiserad vard

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid omhéndertagande av svara komplikat-
ioner vid leversjukdom, enligt tabell nedan, ska utgora nationell hogspecialiserad

vard och bedrivas vid tva enheter.

Halso- och sjukvard som ska utgéra
nationell hégspecialiserad vard

Antal enheter

Patienter med leversvikt 1 behov av intensivvard, dér le-
vertransplantation kan vara indicerat, ska bedéomas av en
nationell vardenhet som dérefter kan ta 6ver patienten for
intensivvard och behandlingsoptimering.

Detta giller patienter med svér intensivvardskravande le-
versvikt vilket innefattar saval akut leversvikt (acute liver
failure; ALF) som akut-pa-kronisk leversvikt (acute on
chronic liver failure; ACLF).

Diagnosexempel ér forgiftning med paracetamol, flug-
svamp eller andra substanser, alkoholinducerad hepatit,
akut eller subakut viral hepatit, 1dkemedelsinducerad le-
versvikt (drug induced liver injury, DILI) och patienter
med séllsynt leversjukdom (t.ex. Wilsons sjukdom, auto-
immun hepatit och levervenstrombos).

Tva
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Bilaga 2. Indikatorbeskrivningsmall

Titel (skriv in indikatorns kortnamn har)

Matt

Mdatenhet
Syfte

Referens
Riktning
Typ av indikator

Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare :

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Mer utférlig fitel pd mattet. Om det ér en kvot sé& anges det har Gven
vad som mats och i vilken population, alltsé en mycket kortfattad be-
skrivning.

Ex. Procent.

En kortfattad beskrivning av varfér indikatorn ar relevant att anvénda
och vad den avser aft visa.

Har hdnvisas om majligt till dokument, artiklar eller rapporter
Ange om hogt eller &gt resultat for indikatorn ér att féredra.

Ange om indikatorn kan passa in nGgot av kategorierna: Medicinska
resultat, Bakgrundsmaitt, Tillganglighet, Patientrapporterade resultat,
Overrapportering eller Annat.

Namnge kvalitetsregister dar uppgifterna finns eller kan boérja registre-
ras. Om inget IGmpligt kvalitetsregister finns dnnu ska det anges.

Hdar anges med vilken periodicitet och aktualitet som data finns for in-
dikatorn. Om data saknas men kan komma att finnas i ett senare
skede anges det.

Ange felkdllor och begrdnsningar bade av teknisk och tolkningsmdssig
karaktar.

Beakta sdarskilt de 6 kriterierna fér indikatorerna enligt Socialstyrelsens
Handbok fér utveckling av indikatorer:

Indikatorn ska ange riktning

Indikatorn ska vara relevant

Indikatorn ska vara valid

Indikatorn ska vara vedertagen

Indikatorn ska vara paverkbar

Indikatorn ska vara matbar och ska kunna matas med nationellt fill-
gdanglig data

| de fall skillnaden &r stor mellan vad som verkligen mats och vad som
avses att matas kan detta férklaras hér.

Har beskrivs i I6pande text berdkningsmetoden, hur data hanteras, in-
klusive datumhantering och uppfdljningsperioder.

Ange hur populationerna ar avgransade.

Populationer beskrivs har sé& 1&ngt majligt ocksé med ICD/KVA/ATC el-
ler annat kodverk i tabellform. Detta kan ske antingen direkt under ru-
briken "Teknisk beskrivning” eller under ndgon av nedanstGende un-
derrubriker. Med tabellform menas har att presentera de koder som
omfattas med intervall i spann eller i kategorier av koder for att slippa
I&nga listor som ar valdigt svaréverskadliga

Underrubriken anvands nér mattet ér en kvot. Téljaren kan beskrivas
hdr med hjdlp av koder i tabellform

Underrubriken anvanda ndr mattet ar en kvot. Om nédmnaren omfattas
av en populkation som har beskrivits tidigare ovan hénvisas fill denna. |
annat fall kan ndmnaren avgrdnsas med hjdlp av koder i tabellform

Information om I&dmpliga indelningar vid redovisning av resultat

Rubrik for évrigt. Tex for rekommendationer om vad som bér dlders-
standardiseras och inte. Problem som man behdver ta hansyn fill kan
ocksd ndmnas har.

Kommentar specifikt riktad som stdéd fér inrapporteringssystemet.
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