Viss vard vid
trofoblastsjukdomar

Indikatorer for &rlig uppfdljining av nationell
hogspecialiserad vérd

C
.53. Socialstyrelsen



Indikatorer for uppfdlining av
nationell hdgspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vard (NHV) &r att kon-
centrera avancerad halso- och sjukvard till upp till fem enheter i landet for att
hdja den medicinska kompetensen, stérka patientsakerheten och oka effekti-
viteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingar arlig uppféljning av de nationella enheter som har tillstand att bedriva
nationell hogspecialiserad vard. Enligt propositionen ska ett litet antal indika-
torer foljas upp for vart vardomrade. 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, tillganglighet, medicinska resultat och patient-
rapporterade resultat. Indikatorerna kommer att visualiseras pa Socialstyrel-
sens hemsida.

| detta dokument redovisas indikatorer for uppfoljning av viss vard vid tro-
foblastsjukdomar.
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Forteckning Over indikatorer

Nedanstaende tabell visar alla indikatorer och bakgrundsmatt for viss vard
vid trofoblastsjukdom. Atgarder och diagnoser som ingér i NHV-definitionen
redovisas i bilaga 1. Forklaringstexter till indikatorbeskrivningarna redovisas
i bilaga 2.

Tabell 1. Indikatorer for viss vard vid trofoblastsjukdomar
Indikator-ID Namn Typ/Omrade
B1 Patienter inom viss vard vid trofoblastsjukdomar Bakgrundsmatt
B2 Vardtid vid viss vard vid trofoblastsjukdomar Bakgrundsmatt
T1 Svarstid patologi Tillg&nglighet
T2 Tid till behandling av trofoblastsjukdom Tilg&nglighet
R1 2-arséverlevnad efter behandling av fro- Medicinska resultat

foblastsjukdom
Fatal komplikation efter behandling av tro-

R2 foblastsjukdom Medicinska resultat
PI Halsorelaterad livskvalitet - utvecklingsindikator ;Cg enfrapporterat
o1 Overrapportering med individuell vardplan Overrapportering

Datakadllor

NHV-enheten samlar in uppgifter och rapporterar resultaten till Socialstyrel-
sen. For viss vard vid trofoblastsjukdomar kommer uppgifter for de matt som
beskrivs har att inhdamtas ifran lokala datakallor.

Inrapporteringsperiod

Resultat for indikatorer och bakgrundsmatt som beskrivs i detta dokument
rapporteras in av NHV-enheterna arsvis. Uppgifter for 2021 kommer till ex-
empel att rapporteras in i borjan av ar 2022. For de flesta matt kommer mét-
perioden vara det foregaende aret vid inrapportering. I vissa fall, nar handel-
ser foljs upp under en langre tid, t.ex. for indikatorn Overlevnad efter
behandling av trofoblastsjukdom galler att méatperioden for 2024 ars inrap-
portering &r 1 januari 2021 tom. 31 december 2021 (dvs. patienter behand-
lade inom denna period).
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Bakgrundsmaitt

B1 Patienter inom viss vard vid trofoblastsjukdomar

Matt Antal patienter som NHV-enheten har bedémt och/eller behandlat
inom definitionen av viss vard vid trofoblastsjukdomar under dret.

Mdatenhet Antal

Syfte Att f& en bild av det fotala patientantalet fordelat pd bedémning/mo-

Typ av indikator

Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Foér inrapportering:

Referens

nitorering och behandling och att f& en bild av patienternas hemvist
(folkbokforingsregion).

For att kunna folja utvecklingen, remitteringsménster och patientférdel-
ning inom nationell hégspecialiserad vard.

Bakgrundsmatt

Lokal datakélla

Lokal datakdlla

Antal patienter som beddmts och/eller behandlats ndgon gang under
Aret inom NHV-definitionen for viss vard vid frofoblastsjukdomar.

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

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

Riket, NHV-enhet, folkbokforingsregion, totalt antal som beddmts och
uppdelat pd antal som HCG-monitorerats (foljts enligt nationellt upp-
drag) respektive antal som har behandlats.

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2022 fér pa-
tienter inom NHV-tillstadndet frén 1 januari 2021 tom. 31 december 2021.
Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter under fére-
gdende ar.
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B2 Vardtid vid viss vard vid trofoblastsjukdomar

Matt Vardtid pd NHV-enheten vid behandlingstillfallet i antal dygn inom
NHV-definitionen for viss vard vid trofoblastsjukdomar

Matenhet Antal dygn (medel och standardavvikelse, P10, median, P90)

Syfte Att ge en bild av hur l&énge patienter inom NHV-definitionen vardas vid

Typ av indikator

Datakadlla
Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

NHV-enheten.
Bakgrundsmatt

Lokal datakélla

Lokal datakélla

Antal dygn som patienten vardats vid NHV-enheten under behand-
lingstillféllet inom NHV-definitionen. Vardtiden berdknas som utskriv-
ningsdatum minus inskrivningsdatum. Utskrivningsdatum gdller for ut-
skrivning till hemmet eller fill annat sjukhus.

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

Alla initiala vardtillféllen med behandlingar enligt NHV-definitionen in-
gari mattet.

NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2022 fér pa-
tienter behandlade frén 1 januari 2021 tom. 31 december 2021. Ddref-
ter i mars varje ar fér patienter som pdaboérjat behandling under féregd-
ende ar. Férutom medel, standardavvikelse, median samt 10:e och
90:e percentilen anges ocksd totala antalet (N) vardtillfallen som mat-
ten baseras pa.
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Tillganglighet

T Tid till behandling

Matt Andel patienter inom NHV-definitionen som behandlas inom medi-
cinskt rekommenderad fid.

Matenhet Andel i procent

Syfte Att sékerstdlla aft patienter behandlas i tid.

Riktning Ett hogt resultat for indikatorn ér att féredra.

Typ av indikator Tillgdnglighet

Datakadlla Lokal datakdlla

Datakadllans status Lokal datakalla

Felkdllor och begrdns- En sen inkommen remiss kan férianga tiden frén diagnos till behand-

ningar ling. Vissa ultrahégriskfall kan inte skickas till NHV-enheten dd de av

medicinska sk&l mdste opereras direkt. Detta sker dd i dialog med
NHV-enheten.

Teknisk beskrivning Patienter som behandlats nGdgon géng under aret inom NHV-
definitionen fér viss vard vid trofoblastsjukdomar.

De diagnoser och dtgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1
Teljare:  Antal behandlingar enligt ndmnaren, dar behandling pabériats inom:
A: 1 vecka fran diagnos av Idg- och hogriskfall
B: 24 timmar frén diagnos av ultrahdgriskfall
N&mnare:  Antal behandlingar under aret av
A: l&g- och hogriskfall
B: ultrahdgriskfalll

Om redovisningsnivaer NHV-enhet
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering: ~ Fér 2022 Ars inrapportering sa baserar NHV-enheten andelen pd antal
behandlingar under perioden 1 januari 2021 tom. 31 december 2021.
Ddarefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars fér patienter under fére-
gdende ar.
Referens
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T2

Svarstid patologi

Matt
Matenhet

Syfte

Riktning

Typ av indikator
Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Referens

Tid i dagar for provsvar fran histologisk analys av graviditets- eller tu-
morvavnad

Tid i antal dagar (medelvéarde och standardavvikelse, 10:e percentil,
median och 90:e percentil)

Att sGkerstalla att svarstiden for véivnadsanalysen inte blir for I&ng. |
sakkunniggruppsutredningen foéreslogs att denna fid inte skulle dver-
stiga 14 dagar/2 veckor.

Ett 1&gt resultat for indikatorn d@r att féredra.
Tillgdnglighet

Lokal datakalla

Lokal datakdlla

Faktorer som NHV-enheten inte direkt kan paverka som kan inverka pd&
svarstiden ar férsenat prov, for liten provmdangd eller férstort prov. | fi-
den ingdr ocks& hantering av materialet som inte NHV-enheten rader
over

Antal dagar frén att remiss om histologisk analys av graviditets- eller tu-
morvévnad skickats till (registrerats pd) NHV-enhet fills att provsvar ges.
Antal dagar definieras som datum fér att provsvar Idmnats minus da-
tum fér ankomst av remiss om analys. Mattet innefattar samtliga
provsvar som l&dmnats ut under dret (&ret fére rapportar) frén vévnads-
analyser inom definitionen av viss vard vid trofoblastsjukdomar som
analyserats vid NHV-enheten.

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

Riket, NHV-enhet

For 2023 dars inrapportering s& baserar NHV-enheten mattet p&
provsvar som l&émnats ut under perioden 1 januari 2022 t.o.m. 31 de-
cember 2022. Ddrefter inrapporteras uppgifter érligen i mars for
provsvar under féregdende ar. Férutom medel, standardavvikelse, me-
dian samt 10:e och 90:e percentilen anges ocksd totala antalet (N)
provsvar som I&mnafts ut.
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Medicinska resultat

R1 Overlevnad efter behandling

Matt Andel patienter som tva ar efter pdboérjad behandling for tro-
foblastsjukdomar &r vid liv

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att mata kvaliteten pd behandlingen av trofoblastsjukdo-
mar och det fortsatta omhdndertagandet i vardkedjan efter utskriv-
ning frdn NHV-enheten.

Riktning En hdég andel dr att féredra

Typ av indikator
Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Referens

Medicinska resultat
Lokal datakdlla
Lokal datakdlla

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

Antal behandlingar, enligt ndmnaren, dar patienten ar vid liv tvé ar ef-
ter paboriad behandling eller har détt av orsak ej relaterad il tro-
foblastmalignitet bland

A: Individer som klassificerats som lagriskpatient

B: Individer som klassificerats som hdgriskpatient eller ultrahdgriskpati-
ent

Samtliga pdbdriade behandlingar under dret som infaller tre &r innan
rapportdret bland

A: Individer som klassificerats som lagriskpatient

B: Individer som klassificerats som hogriskpatient eller ultrahdgriskpati-
ent

Riket, NHV-enhet, uppdelat pa riskkategori Idg och riskkategori hég.

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2024 fér pa-
tienter med pdbdrjad behandling frdn 1 januari 2021 t.o.m. 31 decem-
ber 2021. Darefter rapporterar enheten i mars varje ar for patienter som
pdbdriat behandling under. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i
mars for patienter som pdboérjat behandling under kalenderdret som
infaller tre &r innan rapportdret.

VISS VARD VID TROFOBLASTS JUKDOMAR

SOCIALSTYRELSEN



R2 Fatal komplikation efter behandling

Matt Andel behandlade patienter som avlider fill foljd av komplikationer
kopplade till behandling for trofoblastsjukdomar

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser mata kvaliteten p& behandling fér trofoblastsjukdom

Riktning Ett I&gt 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

Fér inrapportering:

Referens

Medicinska resultat
Lokala datakdllor
Lokal datakdlla

Allmant halsotillstdnd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan pdverka resultatet

Antal patienter, enligt ndmnaren, som avlidit inom 30 dagar efter sen-
ast given/avslutad behandling fill féljd av komplikationer kopplade fill
behandling av trofoblastsjukdomar.

Samtliga avslutade behandlingar under dret

Fatal komplikation kan vara akut blédningskomplikation i samband
med behandling, akut fatal komplikation i samband med kirurgi for tro-
foblastsjukdom, infektion relaterad till behandlingspdverkan pd blod-
bild och immunférsvar och behandlingspd&verkan p& organsystem som
leder fill d&d.

NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2022 fér pa-
tienter behandlade frén 1 januari 2021 tom 31 december 2021. Déref-
ter inrapporteras uppgifter érligen i mars fér patienter som pdbdrjat be-
handling under féregdende Ar.
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Patientrapporterade matt

P1 Hdalsorelaterad livskvalitet

Matt Hdlsorelaterad livskvalitet fére och efter vérd inom NHV-definitionen
Mdatenhet

Syfte

Riktning

Typ av indikator Utvecklingsindikator

Omrade Patientrapporterat matt

Datakadlla Lokala datakdllor

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning
Tdljare:

Nd&mnare:
Om redovisningsnivaer Riket, NHV-enhet
och fordelningar
Kommentar

Férinrapportering:

Referens
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Overrapportering

A1 Overrapportering med individuell vardplan

Matt Andel behandlade patienter som skrivits ut med en individuell vard-
plan

Mdatenhet Andel i procent

Syfte

Riktning Ett hdgt resultat for indikatorn ar att féredra

Typ av indikator
Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

Nd&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Referens

Overrapportering
Lokala datakdllor

Lokal datakdlla

Antal patienter enligt ndmnaren som vid utskrivning far med sig en indi-
viduell vérdplan.

Samtliga pdbdrade behandlingar under dret

NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gangen i mars 2022 for be-
handlade patienter utskrivna frdn 1 januari 2021 tom 31 december
2021. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
pabdriat behandling under féregédende ar.
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Versionshistorik

Version Andring

Datum
1.0 Dokumentet ar nytt 2021-04-09
Dokumentet uppdaterades efter férsta drsrapporte-
2.0 ringen, d& matt T2 (svarstid patologi) dndrades fran 2022-04-25

ett andelsmatt till ett medel/median-matt.
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Bilaga 1. Definitionen av viss vard
vid trofoblastsjukdomar

Forteckning over diagnoser med tillhdérande

diagnoskoder

Diagnoskod

Avgrdnsning

O01.0 Komplett mola hydatidosa

O01.1 Partiell mola hydatidosa

001.9 Ospecificerad mola hydatidosa
D39.2A Invasiv mola

D39.2B Misstdnkt choriocarcinom

D39.2C Placental site frophoblastic tumor
D39.2X Tumor av osdker eller oké&nd naturi
placenta

C58 Choriocarcinom

Alla vévnadsprover frén patienter med
misst&nkt mola och andra former av
gestationell frofoblastsjukdomar (GTD)
skickas fill en nationell hdgspecialiserad
vd@rdenhet for eftergranskning.

Samtliga analyser av humant koriongona-
dotropin (hCG-analyser) vid bekraftad
mola och uppfdljande konftroller gors vid
en nationell hdgspecialiserad vardenhet.
Akutdiagnostiken sker lokalt, prover fér mo-
nitorering skickas dessutom fill en nationell
hogspecialiserad vardenhet.

Lagriskfall av gestationell trofoblastneoplasi
(GTN) utreds och inleder behandling vid en
nationell hégspecialiserad vé@rdenhet. Den
fortsatta behandlingen monitoreras av en
nationell hégspecialiserad vardenhet men
skots av lokalt/regionalt cenfrum.

Hégriskfall av GTN utreds och inleder be-
handling vid en nationell hdgspecialiserad
vardenhet. Den fortsatta behandlingen
monitoreras av en nationell hégspeciali-
serad vardenhet men skots delvis av lo-
kalt/regionalt centrum.

Ultrahogriskfall av GTN behandlas pd en
nationell hégspecialiserad vardenhet.
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Bilaga 2. Indikatorbeskrivningsmall

Titel (skriv in indikatorns kortnamn har)

Matt

Matenhet
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 utforlig titel pd maéttet. Om det @r en kvot s& anges det héar dven
vad som mats och i vilken population, alltsé en mycket kortfattad be-
skrivning.

Ex. Procent.

En kortfattad beskrivning av varfér indikatorn dr 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 ndgot av kategorierna: Medicinska
resultat, Bakgrundsmatt, Tillganglighet, Patientrapporterade resultat,
Overrapportering eller Annat.

Namnge kvalitetsregister dar uppgifterna finns eller kan bérja 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 eft senare
skede anges det.

Ange felkdallor och begrdnsningar béde av teknisk och tolkningsmdssig
karaktar.

Beakta sarskilt de 6 kriterierna for 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 till-
gdnglig data

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

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

Ange hur populationerna ar avgrdnsade.

Populationer beskrivs har s& ldngt 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 nedanstdende un-
derrubriker. Med tabellform menas hér 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 ndr mattet ar en kvot. Téljaren kan beskrivas
h&ar med hjélp av koder i tabellform

Underrubriken anvanda ndr mattet ar en kvot. Om nédmnaren omfattas
av en population som har beskrivits tidigare ovan hdnvisas fill denna. |
annat fall kan ndmnaren avgrdnsas med hjdlp av koder i tabellform
Information om Idmpliga indelningar vid redovisning av resultat

Rubrik for vrigt. T.ex. fér rekommendationer om vad som bér dlders-
standardiseras och inte. Problem som man behdver ta hansyn till kan
ocks& ndmnas har.

Kommentar specifikt riktad som stéd fér inrapporteringssystemet.
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