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Arlig uppfélining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hdgspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vard &r att koncentrera
avancerad halso- och sjukvard till upp till fem enheter i landet for att hoja
den medicinska kompetensen, stérka patientsékerheten och tka
effektiviteten.

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 forarbetena till den nya lagen ska ett
litet antal (510 stycken) indikatorer och bakgrundsmatt foljas upp for varje
vardomrade. Uppfdljningsmatten ska grunda sig i den egenkontroll som de
nationella vardenheterna utfor och foretradesvis tas fran kvalitetsregister eller
patientadministrativa system. Uppféljningsmatten visualiseras sedan pa
Socialstyrelsens webbplats.

Uppféljningsmatten inom arlig uppfoljning av nationell hogspecialiserad
vard faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillganglighetsmatt,
resultatmatt, patientrapporterade matt och dverrapporteringsmatt. | detta
dokument redovisas uppfoljningsmatt for tillstandsomrade dysmeli.

Bakgrundsmatt

Bakgrundsmatt ger en bild av antal patienter och antal behandlingar inom
nationell hogspecialiserad vard, alder och kén pa patienterna, samt var
patienterna kommer ifran. De kan ocksa visa vardtid eller hur svart sjuka
patienterna ar. Data samlas in arligen for att kunna folja utveckling,
remitteringsmonster och patientférdelning inom nationell hégspecialiserad
vard. Till skillnad fran 6vriga uppféljningsmatt finns det ingen 6nskvérd
riktning pa bakgrundsmatten. | den arliga uppféljningen av NHV utarbetas
1-5 bakgrundsmatt per tillstindsomrade.

Tilgénglighetsmdtt

Tillganglighetsmatt ar uppféljningsmatt som visar tillganglighet till den
nationellt hogspecialiserade varden. Exempel pa tillganglighetsmatt kan vara
hur stor andel av remitterade patienter som far ett besok vid en nationell
vardenhet inom rekommenderad tid, eller hur lang tid en patient far vanta pa
behandling. Det kan ocksa handla om i vilken man en nationell vardenhet
maste remittera patienter till annan nationell vardenhet. Tillganglighetsmatt
har en 6nskvard riktning som vardenheterna ska arbeta mot, till exempel att
en sa hog andel av patienterna som majligt behandlats inom rekommenderad
tid. Dessa matt beror pa en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan
paverka, till exempel hur sjuk patienten ar nar hen remitteras, tillgang till
organ for transplantation eller att patienten vill skjuta upp behandlingen.
Resultaten behdver tolkas med det i atanke. 1-2 tillgdnglighetsmatt utarbetas
per tillstandsomrade.



Resultatmdtt

Resultatmatt visar hur det gar for patienterna, s som exempelvis 6verlevnad,
aterinlaggning eller komplikationer efter ett ingrepp. Likt tillganglighetsmatt
har resultatmatten en 6nskvard riktning som vardenheterna ska arbeta mot.
Dessa resultat beror pa en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan
paverka, till exempel hur sjuka patienterna ar vid remittering. Resultaten
behover tolkas med det i atanke. Det kan vara svart att ta fram nagra fa
overgripande resultatmatt som speglar vard for samtliga patienter inom
definitionen. Matten kan darfor aldrig ersatta vardenheternas egna kvalitets-
uppféljningar och resultat fran eventuella kvalitetsregister. 1-3 resultatmatt
utarbetas per tillstandsomrade.

Patientrapporterade matt

Patientrapporterade matt syftar till att 6ka patientdelaktigheten inom varden.
PROM (Patient Reported Outcome Measures) ar matt som visar hur
patienterna sjalva skattar sin sjukdom och halsa efter viss vard, medan
PREM (Patient Reported Experience Measures) ar matt som méter patientens
upplevelse av och tillfredsstéllelse med varden. Patientrapporterade utfall &ar
viktiga eftersom de ger ett patientperspektiv pa varden, som inte alltid fangas
av kliniska matt. Aven om kliniska utfall som sjuklighet och dodlighet ar
viktiga for patienterna sa visar de inte hur patienterna mar eller vad de vill ha
ut av en behandling. Patientrapporterade matt har en 6nskvard riktning som
vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett patientrapporterat matt utarbetas per
tillstindsomrade.

Overrapporteringsmdtt

Dessa uppfoljningsmatt syftar till att forbattra vardkedjan for patienter som
vardas inom nationell hogspecialiserad vard, sakerstalla en trygg évergang
till varden i patientens hemregion och 6ka patientsakerheten. De kan ocksa
framja samverkan mellan tillstdndsinnehavare och remittent, exempelvis
genom att visa om tillstandsinnehavarna aterrapporterar patienten till
hemortslakare eller remitterande sjukhus, och i sa fall hur. Ett annat exempel
ar att visa andelen patienter som far en individuell vardplan vid utskrivning.
Matten har en énskvard riktning som vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett
overrapporteringsmatt utarbetas per tillstandsomrade.



Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppféljningsmatt for arlig uppfoljning av
nationell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstandsomrade dysmeli. Den
vard som ingar i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomrade dysmeli

1D Namn Kategori

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Antal nya patienter Bakgrundsmatt

B3 Antal besdk p&d NHV-enhet Bakgrundsmatt

B4 Antal protesforsdriningar Bakgrundsmatt

T Tid till nybesok p& NHV-enhet Tillgénglighetsmatt

R1 Individuell vardplan Resultatmatt

P1 Patientrapporterad erfarenhet Patientrapporterat matt

Ol Remissvar efter multidisciplindr beddmning Overrapporteringsmétt
Inrapporteringsperiod

Data for uppfoljningsmatten som beskrivs i detta dokument rapporteras in i
aggregerad form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars
manad. Inrapporteringen avser det foregaende arets resultat, vilket ocksa ar
det som visas ut pA myndighetens webbplats.

Matperioden (behandlingsaret eller det ar en patient besokt NHV-enheten) ar
det ar som uppfoljningsmattet redovisas for. | detta dokument kommer
matperioden vara det foregaende aret vid inrapportering. Det forsta aret
rapporteras data i mars 2026 for patienter som vardats vid NHV-enheten
under 1 september-31 december 2025. Darefter rapporteras data for perioden
1 januari-31 december i mars aret efter. | vissa fall behover patienterna féljas
upp under en langre tid och matperioden for dessa matt kan da stracka sig
langre tillbaka i tiden.

Visualisering p& Socialstyrelsens webbplats

P& myndighetens webbplats® redovisas inrapporterade data dels for hela riket
och dels per NHV-enhet.

Den information om uppfdljningsmatten som visas ut i anslutning till
resultatdiagrammen pa webbsidan for arlig uppfoljning av NHV ar markerad
med en asterisk (*) i tabellerna i detta dokument.

! https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/arlig-
uppfoljning/
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Uppfoljningsmatt for
tillstdndsomrade dysmeli

Bakgrundsmatt 1

B1 - Antal patienter

Matt* Antal patienter som beddmts inom definitionen p& NHV-enhet.
Mdatenhet Antal patienter
Syfte* Aft f& en bild av det totala antalet patienter inom definitionen.
Att kunna félja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning
inom nationell hégspecialiserad vard.
Kategori Bakgrundsmatt
Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Patientadministrativa system/kvalitetsregister

Felkdllor och
begrénsningar*

En patient kan ha bedémts/behandlats p&d mer dn en NHV-enhet
under samma ar och dérmed rapporterats av flera NHV-enheter.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga unika patienter inom definitionen som beddmts pd besdk
(digitalt eller fysisk) vid NHV-enhet under behandlingséret (&ret innan
inrapporteringsdret)

Definition av vérden som ingdr i tillstGndsomrddet redovisas i bilaga 1.
For mattet redovisas totalt antal patienter samt fordelat enligt nedan.

Férdelningar

- hemregion (folkbokféringsregion, ej folkbokférda i Sverige)
- juridiiskt kon

- &lder (bamn/vuxna)

- extremitet (6vre/nedre/bdde och)

Kommentar

Barn (0-17 &r), vuxna (218 ér)

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars &r 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 september tom. 31 december
2025. Dérefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars for patienter inom
NHV-tillstdndet under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmaditt 2

B2 — Antal nya patienter

Matt* Antal nya patienter inom definitionen som varit p& nybesék p& NHV-
enhet.

Matenhet Antal patienter

Syfte* Att f& en bild av det totala antalet nya patienter inom definitionen.
Att kunna folja utveckling och patientférdelning inom nationell
hogspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga nya patienter inom definitionen som varit pd nybesdk (digitalt
eller fysisk) vid NHV-enhet under behandlingsdret (&ret innan
inrapporteringsdret).

Med nybesdk avses en forsta multidisciplindr beddmning av en ny unik
patient som inte varit p& NHV-enheten tidigare p& grund av dysmeli.

En patient kan endast férekomma en géng per NHV-enhet.
Definition av véarden som ingdr i tillstGndsomrddet redovisas i bilaga 1.
For mattet redovisas totalt antal patienter samt férdelat enligt nedan.

Férdelningar
- &lder (barn/vuxna)

Kommentar

Enligt Socialstyrelsen fermbank definieras ett nybesdk som ett "...besdk
som inte har medicinskt samband med tidigare besok eller vardtillfalle
inom samma medicinska verksamhetsomrade
(klinik/enhet/motsvarande) ...”

Barn (0-17 &r), vuxna (218 &r)

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars &r 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 september tom. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter inom
NHV-tillstdndet under féregdende &r (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmaditt 3

B3 — Antal besék pa NHV-enhet

Matt* Antal besdk p& NHV-enhet for utférande och uppfélining av
avancerade behandlingar inom definitionen

Mdatenhet Antal besdk

Syfte* Att f& en bild av varden inom definitionen.
Att kunna félja utveckling inom nationell hdgspecialiserad vard.
Antal besdk speglar bland annat vardtyngd.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

En patient kan komma pé flera besék under samma ar.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter som genomgatt utredning, utférande och
uppfélining av avancerad behandling p& NHV-enhet under
behandlingsdret (&ret som féregdr inrapporteringsaret).

Méatenheten &r antal besdk (béde digital/fysiskal).

Definition av véarden som ingdr i tillstGndsomrédet redovisas i bilaga 1.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet fr&n 1 september tom. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter inom
NHV-tillstdndet under féregdende ér (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmatt 4

B4 - Antal protesforsorjningar

Matt* Antal protesférsériningar inom definitionen som utforts av NHV-enhet
Mdatenhet Antal protesférsériningar
Syfte* Att f& en bild av antalet protesférsériningar inom definitionen.

Att kunna félja utveckling inom nationell hdgspecialiserad vard.
Kategori Bakgrundsmatt
Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrénsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter som fatt en protesforsérining inom definitionen pd
NHV-enhet under behandlingsaret (&ret som féregdr
inrapporteringsdret).

Med protesférsérining inom definitionen avses protesforsérjining som ar
komplicerad eller kr&ver avancerad teknik.

Mattets matenhet ar antalet protesforsoriningar. En patient kan ha fatt
flera proteser och s& ledes flera protesforsériningar under det aktuella
Aret.

Definition av vérden som ingdr i tillstGndsomrédet redovisas i bilaga 1.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2027
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2026. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter inom
NHV-tillstdndet under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Tillg&nglighetsmatt 1

T1 - Tid fill nybesok pa NHV-enhet

Matt* Tid frdn remiss till multidisciplinér bedémning vid nybesdk
Matenhet Tid i antal dagar

Syfte* Att f6lja utveckling av vantetid till bedémning p& NHV-enhet
Riktning* Deskriptivt matt

Kategori Tilganglighetsmdtt

Typ av matt

Processmatt

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Patientvald véntan pdverkar tiden

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga patienter som varit p& nybesok, inom NHV-definitionen under
Aret som féregdr inrapporterings@ret. Samma population som B2.

Med nybesdk avses en forsta multidisciplindr beddmning av en ny unik
patient som inte varit p& NHV-enheten tidigare p& grund av dysmeli.

Matenheten &r antal dagar och redovisas som medel,
standardavvikelse, median, 10:e respektive 90: percentilen. Vid
inrapportering anges ocksd totalantalet (N) beddmningar som data &r
baserade pa.

Definition av vérden som ingdr i tillstGndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Kommentar

Ett nybesdk innebdr multidisciplindr beddmning och stéliningstagande
till eventuella &tgdérder och vardniva.
Nybesdk avser inte enbart informationsbesdk eller en férsta kontakt BB.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for foérsta géngen i mars ér 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet fr&n 1 september tom. 31 december
2025. Dérefter inrapporteras uppgifter rligen i mars for patienter inom
NHV-tillstdndet under féregdende ar (1 januari-31 december).
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ResultatmAtt 1

R1 - Individuell vardplan

Matt* Andelen patienter som vid nybesok far en multidisciplindr bedémning
som resulterar i en individuell vardplan.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Mattet avser att visa pd resultatet av den vérd som ges inom
definitionen.

Riktning* Hogt varde efterstrévas

Kategori Resultatmatt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga patienter som varit p& nybestk pd NHV-enhet under éret som
foregdr inrapporteringséret. Samma population som matt B2.

Med nybesdk avses en forsta multidisciplindr beddmning av en ny unik
patient som inte varit p& NHV-enheten tidigare p& grund av dysmeli.

Definition av véarden som ingdr i tillstGndsomrédet redovisas i bilaga 1.

Téljare
Antal patienter, enligt némnaren, som efter nybesdk fér en individuell
vardplan.

N&mnare
Samtliga patienter som varit p& nybesék under behandlingséret (aret
som féregdr inrapporteringsdret).

Kommentar

Vardplan innehdller bland annat:

-Information om tillstdndet och majliga atgarder
-Behandlingsplan

-Uppfoljningsplan

-Kontaktinformation

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 september tom. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter inom
NHV-tillstdndet under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Patientrapporterat matt 1

P1 - Patientrapporterad erfarenhet

Matt* Andel patienter dar uppfdljining av patientrapporterad erfarenhet
(PREM) av varden har genomforts.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att folja upp patienternas erfarenhet av vérden pd ett strukturerat séitt
samt att stimulera verksamheterna ftill utveckling av vérden med hjdlp
av patientinvolvering.

Riktning* HOgt varde efterstrévas

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt

Processmatt

Datakalla*

Lokal datakdlla

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga unika patienter som har varit pd nybesdk inom NHV-
definitionen under behandlingsd@ret (dret fére inrapporteringsdret).
Samma population som matt B2.

En PREM-enkdt distribueras efter nybesok fill patient eller narstdende fill
patient. Enk&ten mater bland annat patientens upplevelse av
information frdn NHV-enheten.

Med nybesdk avses en forsta multidisciplindr beddmning av en ny unik
patient som inte varit p& NHV-enheten tidigare p& grund av dysmeli.

Definition av vérden som ingdr i tillstGndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Téljare
Antal patienter eller nérstdende fill patienter, enligt néGmnaren, som har
besvarat en PREM-enkat.

N&mnare
Antal patienter som har varit p& nybesék inom NHV-definitionen under
behandlingsdret (&ret som féregdr inrapporteringsdret).

For mattet redovisas dven enkatens svarsfrekvens (antal patienter som
besvarat enk&ten/antal patienter som fatt enkaten).

Kommentar

Mdalet @r att pd sikt &ven rapportera resultatet av patientrapporterad
néjdhet med information.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar processmattet for forsta gdngen i mars ér
2026 for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 september tom. 31
december 2025. Dérefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for
patienter inom NHV-tillst&ndet under féregdende ér (1 januari-31
december) fram till att ett patientrapporterat resultatmatt tagits fram
som ersatter processmattet.
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Overrapporteringsmatt 1

&1 - Remissvar efter multidisciplinégr bedémning

Matt* Andelen patienter, inom definitionen, som efter multidisciplindr
beddmning vid nybesdk dverrapporterats till ansvarig
hemortsidkare/remittent.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att frdmja samverkan mellan NHV-enhet och remittent, 6ka
patientsdkerheten samt forbattra vardkedjan for patienter som
behandlas inom definitionen.

Riktning* Hogt varde efterstrvas

Kategori Overrapporteringsmdtt

Typ av matt

Processmatt

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga unika patienter, inom definitionen, som har varit p& nybesok
under behandlingsdret (&ret fére inrapporteringsdret). Mattet har
samma population som matt B2,

Med nybesdk avses en forsta multidisciplindr beddmning av en ny unik
patient som inte varit p& NHV-enheten tidigare p& grund av dysmeli.

Definition av vérden som ingdr i tillstGndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Tdljare
Antal patienter, enligt nédmnaren, som &verrapporterats med remissvar
fill remittent efter nybesok.

N&mnare
Samtliga patienter som har varit p& nybesdék p& NHV-enhet under
behandlingsdret (&ret som féregdr inrapporteringsdret).

Kommentar

Remissvar innehdller bland annat:

—Aterkoppling gdllande vad som gjorts p& NHV-enheten samt vad som
planerats fér patienten

-Plan for fortsatt behandling/uppfdljning

-Information om vad som ska ske p& hemmaplan om aktuellt

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta gdngen i mars &r 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 september tom. 31 december
2025. Dérefter inrapporteras uppgifter rligen i mars for patienter inom
NHV-tillstdndet under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Bilaga 1. Definition av
tillstdndsomrade dysmeli

Foljande utgdr nationell hdgspecialiserad vard

Beslut
Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid dysmeli, enligt definitionen nedan,
ska utgora nationell hdgspecialiserad vard och bedrivas vid fyra enheter.

Definition

Patienter med dysmeli, oavsett alder, ska remitteras till en nationell
hogspecialiserad vardenhet (NHV-enhet) for multidisciplinar bedémning och
stallningstagande till atgarder och vardniva.

Utover detta ska ett stallningstagande till eventuella avancerade atgarder ske
pa NHV-enhet.

Utférande och uppféljning av avancerad rehabilitering och ortos-
/protesforsorjning som ar komplicerad eller kraver avancerad teknik ska
utforas pa NHV-enhet.

Fortydliganden till definitionen

Med dysmeli avses i detta forslag medfodd reduktionsmissbildning av hela
eller delar av dvre och/eller nedre extremitet (arm/ben).

Med avancerade atgérder avses:

« Avancerad rehabilitering, exempelvis initial utredning och behandling med
fysioterapi/arbetsterapi (oavsett extremitet).

« Extremitetsforlangning och komplicerad deformitetskirurgi pa bade nedre
och Ovre extremitet.

« Ortos- och/eller protesforsérjning av komplicerade ortoser/proteser (oav-
sett extremitet). Med komplicerade ortoser/proteser avses sadana som &r
svara att tillverka, anpassa, utprova och justera, exempelvis men inte ute-
slutande myoelektriska proteser eller proteser efter rotationskirurgi.

* Ortos- och/eller protesforsorjning av proteser med avancerad teknik
(oavsett extremitet). Med proteser med avancerad teknik avses proteser dar
specifika kriterier ska vara uppfyllda samt kréver specialkompetens for
utprovning, exempelvis men inte uteslutande datastyrda proteser for arm
och ben.

Avgransningar till definitionen

Patienter med liknande vardbehov, exempelvis vid komplicerade medfodda
extremitetsmissbildningar (som inte innebdr reduktion) eller amputationer
efter sepsis, trauma, cancer eller brannskada ingdr inte i definitionen, men
NHV-enhet kan vid behov konsulteras &ven for dessa patienter.

Patienter med prognosticerad benlangdsskillnad pa mindre &n 2 cm vid av-
slutad tillvaxt ingar ej i definitionen.
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