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Uppfdljining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hégspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018 och ddrmed 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 upp-
foljningsmatt foljas upp for vart virdomrade. Uppfoljningsmaétten ska grunda
sig 1 den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfor och foretrddes-
vis tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system. Uppfoljnings-
matten faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillgédnglighetsmatt, resul-
tatmatt, patientrapporteradematt och éverrapporteringsmatt.
Uppfoljningsmatten kommer att visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for vairdomrade avancerad in-
vasiv diagnostik och behandling av patienter med primér skleroserande ko-
langit (PSC).
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Forteckning dver uppfoljningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstindsomrade primér sklero-
serande kolangit (PSC). Den vard som ingar i NHV-definitionen redovisas i
bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt fér avancerad invasiv diagnostik och behand-
ling av patienter med primar skleroserande kolangit (PSC)

ID Namn Typ av matt

BI Patienter med PSC som tagits upp p& MDK Bakgrundsmatt

B2 Antal MDK

B3 Alder hos patienter med PSC Bakgrundsmdaitt

B4 Andel patienter som genomgdr ERCP Bakgrundsmatt

T Tid frén remiss fill MDK Tillganglighetsmatt

T2 Tid frén beslut p&d MDK till ERCP Tillganglighetsmatt

R1 Andel genomférda ERCP ddr borstprov tagits Resultatmdtt

R2 Peroperativa komplikationer vid ERCP Resultatmatt

R3 Postoperativa komplikationer efter ERCP Resultatmatt

P1 Utvecklingsmatt Patientrapporterat matt
o1 Utvecklingsmatt Overrapporteringsméaitt

Datakdllor

NHV-enheten samlar in uppgifter och rapporterar resultaten till Socialstyrel-
sen. Uppgifter for de métt som beskrivs hiar kommer huvudsakligen att in-
himtas fran lokala datakillor eller kvalitetsregistret Gallriks.

Inrapporteringsperiod

Uppfoljningsmétten som beskrivs 1 detta dokument rapporteras in i aggrege-
rad form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars méanad. Inrap-
porteringen avser det foregdende arets resultat, vilket ocksé ar det som visas
ut p4 myndighetens hemsida.

Maitperioden (behandlingséret eller det dr en patient besokt NHV-enheten)
ar det ar som uppfoljningsmattet redovisas for. I detta dokument kommer
métperioden vara det foregdende éret vid inrapportering, exempelvis rapport-
eras data i mars 2025 for patienter som vardats vid NHV-enheten under hela
2024. I vissa fall behover patienterna foljas upp under en ldngre tid och mét-
perioden kan da striacka sig ldngre tillbaka i tiden.
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Bakgrundsmatt

B1 Patienter med PSC som tagits upp pd MDK

Matt Antal patienter med primdr skleroserande kolangit som beddmts vid
MDK fér eventuell invasiv diagnostik och behandling.

Matenhet Antal

Syfte Att f& en bild av det totala anfalet patienter, konsférdelning och hem-
ortsregion.
Att kunna félja utvecklingen, remitteringsmédnster och patientférdelning
inom nationell hdgspecialiserad vard.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla Lokal datakdlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Lokal datakdlla

En begrdnsning i mattet ar att antal patienter inte nédvandigtvis speg-
lar vérdvolymen dd& antalet MDK kan vara hégre an antal patienter da
de kan bedémas vid upprepade fillfallen under ett ar.

Antal unika patienter med primdr skleroserande kolangit som under be-
handlingsaret (Aret fore inrapporteringsaret) beddmts vid MDK fér
eventuell invasiv diagnostik och behandling.

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

| detta bakgrundsmatt &r matenheten antal patienter oavsett hur
mdanga MDK patienten varit féremal for

Riket, NHV-enhet, hemregion och kén

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats/bedémts under féregéende ér.
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B2

Antal multidisciplindra konferenser

Matt

Mdatenhet

Syfte

Typ av indikator
Indikatoromrade

Datakalla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Foérinrapportering:

Referens

Antal genomférda multidisciplindra konferenser (MDK) dar patienter
med primdr skleroserande kolangit beddmts fér eventuell invasiv dia-
gnostik och behandling

Antal

Att f& en bild av vardvolymen inom ftillstdndsomradet
Bakgrundsmatt

Bakgrundsmatt

Lokal datakdlla

Lokal datakdlla

Antal MDK under behandlingséret (éret fére rapportdr) dar patient
med primdr skleroserande kolangit beddmts fér eventuell invasiv dia-
gnostik och behandling.

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

| detta bakgrundsmatt ar matenheten antal MDK och samma patient
kan vara féremal fér flera MDK.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats/bedémts under féregéende ér.
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B3 Alder hos patienter med PSC

Matt Alder hos patienter med primdr skleroserande kolangit som bedémts
vid MDK for eventuell invasiv diagnostik och behandling

Matenhet Alderi antal &r (medelvarde och standardavvikelse, 10:e percentil, me-
dian, 90:e percentil) hos barn (0-17 &r) och vuxna éver (18 dr och
aldre).

Syfte Att ge en bild av patienternas dlder vid NHV-enheten.
Att kunna félja utvecklingen och patientférdelning inom nationell
hogspecialiserad vard.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla Lokal datakdlla

Datakadallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Lokal datakdlla

Alder hos samtliga patienter med primdr skleroserande kolangit som
varit féremal for MDK vid NHV-enheten under behandlingsaret (dret in-
nan inrapporteringsdret).

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

For patientpopulationen berdknas medel, standardavvikelse, medign
och 10:e respektive 90: percentilen fér dlder i samband med MDK. Al-
der hos barn (0-17 &r) och vuxna (>18 ar) redovisas separat.

Riket (enbart medel och standardavvikelse), NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter under
foregdende ar. Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patien-
ter data ér baserade pd.
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B4 Andel patienter som genomgar ERCP

Matt Andel PSC-patienter bedémda vid MDK som genomgdr ERCP

Matenhet Andel i procent

Syfte Att méta hur stor andel av patienterna som genomgadr endoskopisk
retrograd cholangio-pankreografi (ERCP).
Att kunna félja utvecklingen, remitteringsmédnster och patientférdelning
och vardtyngd inom nationell hdgspecialiserad vard.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla Lokal datakdlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare

Ndmnare

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Foérinrapportering:

Lokal datakdlla

Andel av patienter med primdr skleroserande kolangit bedémda vid
MDK som genomgdr endoskopisk retrograd cholangio-pankreografi.

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

Antal patienter, enligt nédmnaren, som genomgadr endoskopisk retro-
grad cholangio-pankreografi.

Antal patienter med primdar skleroserande kolangit som under behand-
lingséret (&ret fore inrapporteringsaret) bedémts vid MDK for eventuell
invasiv diagnostik och behandling.

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-fillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under
foregdende ar.
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Tillgdnglighetsmatt

T Tid fran remiss till MDK

Matt Andel MDK som genomférs inom tvé veckor frén registrerad remiss.
Matenhet Andel i procent

Syfte Att sGkerstalla att patienter far vard i tid.

Riktning Hogt varde efterstravas

Typ av matt Tillganglighetsmatt

Datakadlla Lokal datakalla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare

Ndmnare

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Lokal datakdlla

Olika former av remisshantering mellan regioner ar faktorer utanfor
NHV-enheten som kan pdverka tiden.

Andel MDK ddr patient med primdr skleroserande kolangit beddmts for
eventuell invasiv diagnostik och behandling inom tvé veckor frén re-
missdatum (datum fér registrerad remiss). Mattet innefattar samtliga
MDK under behandlingsaret (&ret fére inrapporteringsdret).

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

Antal MDK, enligt némnaren, som genomférdes inom tvéa veckor frén
remissdatum.

Totalt antal MDK under behandlingsdret (aret fére inrapporteringséret)
dar patient med primdr skleroserande beddmts féor eventuell invasiv
diagnostik och behandling

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet fran 1 januari 2023 tom. 31 decem-
ber 2023. Darefter inrapporteras uppgifter rligen i mars fér patienter
under féregdende ar.
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T2 Tid fran beslut pa MDK fill ERCP

Matt Andel patienter som genomgdr ERCP inom fyra veckor frén MDK.
Matenhet Andel i procent

Syfte Att sGkerstalla att patienter inom fillstdndet far vard i réitt tid.
Riktning Hogt varde féredras

Typ av matt Tillgénglighetsmatt

Datakadlla Lokal datakdlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Lokal datakdlla

Patientvald vantan och olika former av remisshantering mellan reg-
ioner @r faktorer som ligger utanfér NHV-enheten, men som ocksd kan
pdverka tiden.

Andel ERCP som genomférs inom fyra veckor frdn MDK. Mattet innefat-
tar samtliga ERCP utférda pé patienter med primdr skleroserande ko-
langit under behandlingsdret (Aret fére inrapporteringsdret).

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

Antal ERCP, enligt nédmnaren, som genomférdes inom 4 veckor frén
MDK.

Antal ERCP genomférda under behandlingsdret (daret fére inrapporte-
ringsaret)

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet fran 1 januari 2023 tom. 31 decem-
ber 2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter
under féregdende ar.
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Resultatmatt

R1 Andel genomférda ERCP dar borstprov tagits

Matt Andel av genomférda ERCP ddr borstprov tagits

Mdatenhet Andel i procent

Syfte For att upptécka eventuell malignitet bor cytologiskt borstprov tas i
samband med ERCP. Mdattet avser att mata hur ofta detta genomférs i
samband med ERCP.

Riktning Ett hogt varde ar att féredra

Typ av matt Resultatmatt

Datakadilla Gallriks

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Kvalitetsregister

Andel av genomférda ERCP dar borstprov tagits. Mattet innefattar
samtliga patienter med primdr skleroserande kolangit som genomgatt
ERCP né&gon gdng under behandlingsaret (dret fére inrapporteringsa-
ret).

De diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1
Antal ERCP, enligt nGmnaren, ddr borstprov tagits i samband med
ERCP.

Antal ERCP genomférda under behandlingsdret (daret fére inrapporte-
ringsaret).

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet fran 1 januari 2023 tom. 31 decem-
ber 2023. Darefter inrapporteras uppgifter rligen i mars fér patienter
under féregdende ar.
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R2 Peroperativa komplikationer

Matt Andel ERCP ddr komplikation fillstdtt under ingreppet
Mdatenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att mata kvaliteten pé behandlingen.
Riktning Ett Idgt varde dr att féredra

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla Gallriks

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Kvalitetsregister

Allmant halsotillstdnd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan paverka resultatet.

Andel patienter som fatt peroperativ komplikation i samband med
ERCP. Peroperativ komplikation vid ERCP registreras som "ja” eller "nej
i Gallriks. Exempel pd& peroperativ komplikation ar interventionskrd-
vande blédning, extravasering av kontrastmedel och kardiovaskul&r
och pulmonell komplikation. Mattet innefattar samtliga patienter med
primdr skleroserande kolangit som genomgatt ERCP négon gdng un-
der behandlingséret (aret fére inrapporteringsdret)

De diagnoser och dtgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1
Antal ERCP, enligt nGmnaren ddr komplikation fillstétt peroperativt.
Antal ERCP genomférda under behandlingséret (dret fére inrapporte-
ringsaret)

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet fran 1 januari 2023 tom. 31 decem-
ber 2023. Darefter inrapporteras uppgifter rligen i mars fér patienter
under féregdende ar.
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R3 Postoperativa komplikationer efter ERCP

Matt Total andel patienter som drabbats av ndgon komplikation, andel som
utvecklat pankretatit och andel som utvecklat kolangit inom 30 dagar
efter ERCP.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att mata férekomst av komplikationer efter ERCP

Riktning Ett Idgt varde dr att féredra

Typ av matt

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Resultatmatt
Gallriks
Kvalitetsregister

Allmant halsotillstdnd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan paverka resultatet.

Andel vardtillfallen dér komplikation tillstétt inom 30 dagar efter ERCP. |
Gallriks registreras varje komplikation som kréver atgérd. Andel operat-
ioner dar komplikation upptdckts inom 30 dagar redovisas som total
andel av genomférda ERCP och som andel dér komplikationen ér
pankreatit respektive kolangit. Mattet innefattar samtliga ERCP som
genomforts pd patienter med primar skleroserande kolangit ndgon
gdang under behandlingsaret (&ret fére inrapporteringsdret).

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

Antal ERCP, enligt nGmnaren, dér komplikation fillstétt inom 30 dagar
uppdelat pa

A, Total antal ERCP ddr patienten drabbas av komplikation inom 30
dagar

B, Antal ERCP ddr patienten utvecklar pankreatit inom 30 dagar
C, Antal ERCP ddr patienten utvecklar kolangit inom 30 dagar

Samtliga ERCP som genomférts pd patienter med primdr skleroserande
kolangit ndgon gang under behandlingsaret (aret fére inrapporterings-
Aret).

Riket, NHV-enhet, total andel komplikationer och andel pankreatit och
andel kolangit

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2023 fom. 31 decem-
ber 2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter
som behandlats under dret fére inrapporteringsaret.
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Patientrapporterat matt

P1

Matt

Matenhet

Syfte

Riktning

Typ av matt

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Patientrapporterat matt

Lokal datakdlla

Utfall av mattete Antal dar en forbattring sese
Samtliga patienter som svarat p& enkaten
Riket, NHV-enhet

NHV-enheterna ser dver vilken typ av information frén patienter/narstda-
ende som gagnar NHV-enhetens utvecklingsarbete och i férléng-
ningen patienterna. Arbetet foljs upp i slutet av 2023.
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Overrapporteringsmatt

o1

Matt

Matenhet

Syfte

Riktning

Typ av matt Overrapporteringsmdtt

Datakadlla

Datakadllans status

Fglkéillor och begrdns-

ningar

Teknisk beskrivning
Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer Riket, NHV-enhet
och férdelningar
Kommentar NHV-enhetema ser dver om man pd& dndamdlsenligt séitt kan folja upp
hur resultaten av undersékningen/behandlingen kommuniceras fill pa-
fient. Arbetet foljs upp i slutet av 2023
Férinrapportering:

VARDOMRADE PRIMAR SKLEROSERANDE KOLANGIT
SOCIALSTYRELSEN



Versionshistorik

Version Andring Datum
1.0 Dokumentet ar nytt 2022-09-25
1.1 Mindre justeringar av terminologin har gjorts. 2023-07-04

VARDOMRADE PRIMAR SKLEROSERANDE KOLANGIT
SOCIALSTYRELSEN



Bilaga 1. Definitionen av
avancerad invasiv diagnostik och
behandling av patfienter med
primar skleroserande kolangit

Beslut

Patienter med primir skleroserande kolangit, med nytillkommen dominant
stenos eller annan nytillkommen misstankt dysplastisk fordndring i lever eller
gallgdngar, ska bedomas vid nationell multidisciplinir konferens (MDK) for
eventuellt beslut om avancerad diagnostik och behandling vid en nationell
enhet.

Avgrdnsningar till definitionen:
Uppenbart maligna fordndringar i lever och/eller gallvégar.
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