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Uppfdéliningsmatt for arlig
uppfolining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hdgspecialiserade 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 tka effekti-
viteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingdr arlig uppféljning av de nationella enheter som har tillstand att bedriva
nationell hogspecialiserad vard. Enligt propositionen ska ett litet antal indika-
torer och bakgrundsmatt foljas upp for varje vardomrade. Indikatorerna ska
grunda sig i den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfor och fore-
tradesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system. Upp-
foljningsmatten inom arlig uppfoljning av nationell hogspecialiserad vard
faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillganglighet, medicinska resultat,
patientrapporterade resultat och éverrapportering. Uppfoljningsmatten kom-
mer att visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

| detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for kurativt syftande behand-
ling vid vulvacancer.
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Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Nedan tabell visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppféljning av nation-
ell hogspecialiserad vard (NHV). Vard som ingar i NHV-definitionen redovi-
sas i bilaga 1. Forklaringstexter till beskrivningarna av uppféljningsmatten
redovisas i bilaga 2.

Tabell 1. Uppféljningsmatt for tillstdndsomrade kurativt syftande behand-
ling vid vulvacancer

Indikator-ID Namn Typ/Omrade
Bl Antal patienter Bakgrundsmatt
B2 Alder hos patienter Bakgrundsmatt
B3 Operationer/Behandlingar Bakgrundsmatt

i . Processmatt/

T1 Tid till behandling Tilgénglighet

T2 Andel patienter inom rekommenderad tid P.roc“essrjnoﬁ/

Tilganglighet

R1 Komplikationer Resultatmdtt/

Medicinskt resultat
Resultatmatt/

R2 Relativ 6verlevnad Utvecklingsmdtt
P1 Halsorelaterad livskvalitet/Patientnajdhet Resultafmatt/ )
Patientrapporterat matt
o1 Individuell vérdplan/ Rapportering till hem- Processindikator/ Over-
ortslGkare rapportering

Datakdllor

NHV-enheten samlar in uppgifter och rapporterar resultaten till Socialstyrel-
sen. For vardomradet kurativt syftande behandling av vulvacancer kommer
uppgifter for de matt som beskrivs har huvudsakligen att inhamtas fran lokala
datakallor/kvalitetsregister. For mattet relativ éverlevnad hamtas forvantad
overlevnad for jamforbar grupp (kon, alder och tidsperiod) fran Statistiska
centralbyran.

Inrapporteringsperiod

Resultat for uppfoljningsmatt som beskrivs i detta dokument rapporteras in
av NHV-enheterna arligen under mars manad. Behandlingsar, det ar behand-
lingen slutfordes eller det ar en patient besokt NHV-enheten &r det ar som
uppfoljningsmattet redovisas for. For de flesta matt kommer det aret vara det
foregaende aret vid inrapportering, men i vissa fall da patienterna foljs upp
under en langre tid kan det vara ett ar langre tillbaka i tiden. Exempelvis for
uppféljningsmattet 5-arsoverlevnad galler att behandlingsaret ar sex ar fore
rapportar.
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Bakgrundsmaitt

B1 Antal patienter

Matt Antal patienter som behandlats inom definitionen for viss vard vid kura-
fivt syftande behandling vid vulvacancer.

Mdatenhet Antal

Syfte Att fa en bild av det fotala antalet patienter inom tillstdndet och pati-

Typ av indikator
Indikatoromrade

Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Foér inrapportering:

Referens

enternas hemortsregion.

Aft kunna folja utvecklingen, remitteringsménster och patientférdelning
inom nationell hdgspecialiserad vérd.

Bakgrundsmatt

Lokal datakélla

Antal patienter vars behandling slutférts ndgon gdng under dret inom
NHV-definitionen for viss vard vid kurativt syftande behandling vid vul-
vacancer.

Definition av varden som ingdr i tillstdndsomrdadet redovisas i bilaga 1.

Riket, NHV-enhet, hemregion (folkbokféringsadress)

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
behandlats under aret som infaller tvéa Arinnan rapportdr (1 januari-31
december).
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B2 Alder hos patienter

Matt Alder hos patienter som behandlats inom definitionen fér viss vard vid
kurativt syffande behandling vid vulvacancer.

Matenhet Alder i antal &r (medelvérde och standardavvikelse, 10:e percentil, me-
dian, 90:e percentil)

Syfte Att ge en bild av patienternas élder vid NHV-enheten.

Typ av indikator
Indikatoromrade

Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Att kunna félja utvecklingen och patientférdelning inom nationell
hogspecialiserad vard.

Bakgrundsmatt

Lokal datakdlla SQRGC

Nationell datakélla

Alder hos samtliga patienter vars behandling slutférts under éret inom
NHV-definitionen for viss vard vid kurativt syftande behandling vid vul-
vacancer.

Definition av varden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Detta bakgrundsmatt innefattar samtliga patienter som behandlats el-
ler bedémts under dret. Fér samiliga patienter beréknas medel, stan-
dardavvikelse, median och 10:e respektive 90: percentilen for &lder vid
férsta bedémningen.

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

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2023 fom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter be-
handlade tva ér innan rapportdr (1 januari-31 december). Vid inrap-
portering anges ocksa totalantalet (N) patienter data ar baserade pa.
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B3

Operationer/Behandlingar

Matt
Matenhet

Syfte

Typ av indikator

Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Antal operationer och/eller strélbehandlingar inom definitionen for viss
vard vid kurativt syffande behandling vid vulvacancer.

Antal

Att f& ett kvantitativt matt pd vika atgdrder som férekommer bland pa-
tienter inom definitionen for viss vard vid kurativt syftande behandling
vid vulvacancer.

Aft kunna folja utvecklingen, remitteringsménster och patientférdelning
och vardtyngd inom nationell hégspecialiserad vard.

Bakgrundsmatt

Lokal datakdlla

Antal patienter vars behandling slutférts ndgon gdng under dret inom
NHV-definitionen for viss vard vid kurativt syftande behandling vid vul-
vacancer, totalt och uppdelat p& nedanstdende kategorier

Definition av v@rden som ingdr i tillstdndsomrdadet redovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt &r matenheten antal behandlingar totalt och
uppdelat pd antal kirurgiska behandlingar med och utan stralbehand-
ling och antal strdlbehandlingar (enbart strdlbehandling).

Typ av behandling

Kirurgi
Kirurgi med efterféljande strélboehandling
Enbart strélbehandling

Riket, NHV-enhet, totalt antal och uppdelat p& kategorierna ovan

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2023 fom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
behandlats under aret som infaller tvé arinnan rapportar (1 januari-31
december).
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Tillganglighet

T Tid fran diagnos till start av behandling

Matt Antal dagar frédn att patienten diagnosticeras med vulvacancer fill be-
handling startas.

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

Syfte Att sékerstalla att patienter fér vard i tid enligt standardiserat vardfor-
lopp fér vulvacancer.

Riktning L&gt varde efterstravas

Typ av indikator
Omrade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Foér inrapportering:

Referens

Processindikator

Tillgdnglighet

Patientvald vantan och olika former av remisshantering mellan reg-
joner &r faktorer utanfér NHV-enheten som kan pdverka tiden.

Antal dagar frédn ké&nd diagnos/MDK till behandling startas (kirurgi eller
stralbehandling). Mattet innefattar samtliga behandlingar som slutforts
under det aktuella dret inom NHV-definitionen for viss vard vid kurativt
syftande behandling vid vulvacancer.

Definition av varden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 decem-
ber 2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter
behandlade under éret som infaller tvé ér innan rapportar (1 januari—
31 december). Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patien-
ter data &r baserade pd.
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Resultatmatt

R1 Komplikationer

Matt Andel vardtillfallen dér komplikation (enligt Clavien-Dindo 22) tillstott
inom 30 dagar.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att mata kvaliteten p& behandlingen av kirurgi vid vulva-
cancer.

Riktning Ett &gt varde ar att féredra

Typ av indikator
Omrade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

Nd&mnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Referens

Resultatindikator
Kirurgiska ingrepp

Lokala datakdllor. P& sikt Kvalitetsregister INCA.

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

Mattet innefattar samtliga kirurgiska behandlingar inom definitionen foér
viss vard vid kurativt syftande behandling vid vulvacancer.

Med komplikationer i detta matt avses samtliga komplikationer ddr
svarighetsgraden klassificerats som 22 enligt Clavien-Dindo.
(https://www.assessurgery.com/clavien-dindo-classification).

Antal operationer enligt nédmnaren, dar komplikation hos patienten fill-
stott, med svarighetsgrad 22 enligt Clavien-Dindo, inom 30 dagar

Samtliga kirurgiska behandlingar under aktuellt &r.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta gangen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 jonuari 2023 tom. 31 decem-
ber 2023 (eller annu langre tillbaka beroende pd inom vilken tidsram
uppfdliningen av komplikationer gors). Darefter inrapporteras uppgifter
arligen i mars for patienter behandlade under aret som infaller tva ar
innan rapportdr (1 januari-31 december).
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R2 Relativ 6verlevnad - Utvecklingsmatt

Matt Den observerade dverlevnaden vid 5 ar efter kurativt syftande be-
handling vid vulvacancer j@mfért med den férvéntade dverlevnaden
bland samma kén och élder i bakgrundsbefolkningen

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att mata kvaliteten/Gverlevnaden efter behandlingen
inom definitionen av kurativt syftande behandling vid vulvacancer,
och det fortsatta omhandertagandet i vardkedjan efter utskrivning
frdn NHV-enheten.

Riktning Ett hogt varde ar att féredra (eller ldgt om dodlighet)

Typ av indikator
Omrade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivhing

Tdljare:

Nd&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Foér inrapportering:

Referens

Resultatindikator- utvecklingsmdtt

Lokal datakdlla. Kvalitetsregister INCA, svenska kvalitetsregistret fér gy-
nekologisk cancer (SQRGC).

Allmant halsotillstdnd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan pé&verka resultatet.

Mattet innefattar samtliga patienter som slutfért sin behandling ndgon
gdng sex ar fére rapportdret inom definitionen for kurativt syftande be-
handling vid vulvacancer.

Observerade 6verlevnaden bland patienter som behandlats for vulva-
cancer, enligt ndmnaren, dar patienten &ér vid liv 5 &r efter en slutféra-
behandling.

Forvantade dverlevnaden bland individer av samma kdn och dlder i
bakgrundsbefolkningen

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt till Socialstyrelsen pd& prov fér
forsta gadngen i mars &r 2024 fér patienter behandlade 1 jan 2018-31
december 2018. Ddarefter beddéms om denna rapportering fungerar
och anses visa relevanta data och det beslutas huruvida mattet ska
rapporteras eller ej.
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Patientrapporterade matt

P1- UTVECKLINGSMATT

Uppfdljning av livskvalitet efter behandling/Patientnéjdhet

Matt
Matenhet

Syfte

Riktning

Typ av indikator
Omrade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

Nd&mnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Andel patienter dar uppfélining av PROM har genomférts 3 ménader
efter kurativt syftande behandling vid vulvacancer

Andel i procent

Syftet med indikatorn @r att stimulera hdlso- och sjukvarden och att
folja upp patienternas livskvalitet pd ett strukturerat saitt.

Ett hogt varde ar att féredra
Strukturmatt — Patientrapporterade matt
Patientrapporterat matt Utvecklingsmatt
Lokal datakalla

Enkat ér under utveckling

Antal patienter enligt némnaren dér PROM féljts upp inom 3 mé&nader.

Antal patienter som opererats med kurativt syftande behandling vid
vulvacancer under aktuellt ér.

Riket, NHV-enhet. For mattet redovisas dven enkdtens svarsfrekvens
(antal patienter som behandlats/vardats pé& NHV-enhet och som be-
svarat enkaten).

Avstdmning av utvecklingsindikatorn sker véren 2025 vid forsta inrap-
portering av évriga uppfdljiningsmatt.
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Overrapportering

A1 Individuell vardplan

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

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Att sékerstalla att patienten far en individuell vérdplan.

Riktning Ett hdgt resultat for indikatorn ar att féredra

Typ av indikator
Omrade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Processindikator
Overrapportering

Lokal datakdlla

Mattet innefattar samtliga patienter som slutfért sin behandling ndgon
gdng under dret inom NHV-definitionen foér viss vard vid kurativt syf-
tande behandling vid vulvacancer.

Antal patienter enligt némnaren som vid utskrivning fatt en individuell
vardplan.

Totalt antal patienter som behandlats under éret

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 decem-
ber 2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter
under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Bilaga 1. Definitionen av kurativt
syftande behandling vid
vulvacancer

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Kurativt syftande behandling vid vulvacancer utgér nationell hdgspecialiserad
vard och ska bedrivas vid fyra enheter.
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Bilaga 2. Indikatorbeskrivningsmall

Titel (skriv in indikatorns kortnamn har)

Matt

Matenhet
Syfte

Referens
Riktning
Typ av indikator

Omrade

Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

Nd&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 I&gt varde for indikatorn ér att féredra.

Ange om indikatorn ar ett bakgrundsmatt, processindikator, resultatin-
dikator eller utvecklingsindikator

Ytterligare klassificering av mattet vid behov, t.ex. om indikatorn speg-
lar tillgénglighet eller en specifik medicinsk aspekt.

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

Har 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 felkdallor och begrénsningar béde av teknisk och tolkningsmdassig
karaktar.

Beakta sarskilt de é 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 métbar och ska kunna métas med nationellt till-
gangliga data

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

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

Ange hur populationerna ér avgransade.

Populationer beskrivs har s& 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 nedanstdende un-
derrubriker.

Underrubriken anvands ndr mattet ar en kvoft. Téljaren kan beskrivas
hdr med hjdlp av koder i tabellform

Underrubriken anvands ndr mattet ar en kvot. Om nédmnaren omfattas
av en population som har beskrivits tidigare ovan hdnvisas till denna. |
annat fall kan ndmnaren avgrdnsas med hjdlp av koder i tabellform

Information om I&dmpliga indelningar vid redovisning av resultat

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

Kommentar specifikt riktad som stéd fér inrapporteringssystemet.
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