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Arlig uppfélining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden gick igenom
den 1juli 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, stdrka patientsdkerheten och oka effektivite-
ten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingar arlig uppfoljning 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. Uppfoljningsmat-
ten ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfor
och foretradesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system.
Uppfoliningsmatten visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

| detta dokument redovisas uppfoljiningsmatt for tillstandsomrade gender-
matoser. Uppféljningsmatten inom arlig uppféljning av nationell hégspeciali-
serad vard faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillganglighetsmatt, resul-
tatmatt, patientrapporterade matt och Gverrapporteringsmatt.

Bakgrundsmatt

Bakgrundsmatt ger en bild av antal patienter och antal behandlingar inom
nationell hogspecialiserad vard, alder och kon pa patienterna, samt var pati-
enterna kommer ifran. De kan ocksa visa vardtid eller hur svart sjuka patien-
terna ar. Data samlas in arligen for att kunna félja utveckling, remitterings-
maénster och patientférdeIning inom nationell hégspecialiserad vard. Till
skillnad fran 6vriga uppféljningsmatt finns det ingen 6nskvard riktning pa
bakgrundsmatten. | den arliga uppféljningen av NHV utarbetas 1-5 bak-
grundsmatt per tillstindsomrade.

Tillgénglighetsmatt

Tillganglighetsmatt &r uppféljningsmatt som visar tillganglighet till den nat-
ionellt hogspecialiserade varden. Exempel pa tillganglighetsmatt kan vara
hur stor andel av remitterade patienter som far ett besok vid en nationell var-
denhet inom rekommenderad tid, eller hur lang tid en patient far vanta pa be-
handling. Det kan ocksa handla om i vilkken man en nationell vardenhet maste
remittera patienter till annan nationell vardenhet. Tillganglighetsmatt har en
onskvard riktning som vardenheterna ska arbeta mot, till exempel att en sa
hog andel av patienterna som mdjligt behandlats inom rekommenderad tid.
Dessa matt beror pa en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan paverka,
till exempel hur sjuk patienten &r nar hen remitteras, tillgang till organ for
transplantation eller att patienten vill skjuta upp behandlingen. Resultaten be-
hover tolkas med det i atanke. 1-2 tillganglighetsmatt utarbetas per tillstands-
omrade.



Resultatmdtt

Resultatmatt visar hur det gar for patienterna, sa som exempelvis Gverlevnad,
aterinlaggning eller komplikationer efter ett ingrepp. Likt tillganglighetsmatt
har resultatmatten en énskvard riktning som vardenheterna ska arbeta mot.
Dessa resultat beror pa en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan pa-
verka, till exempel hur sjuka patienterna &r vid remittering. Resultaten beho-
ver tolkas med det i atanke. Det kan vara svart att ta fram nagra fa overgri-
pande resultatmatt som speglar vard for samtliga patienter inom definitione n.
Matten kan darfor aldrig ersétta vardenheternas egna kvalitetsuppféljningar
och resultat fran eventuella kvalitetsregister. 1-3 resultatmatt utarbetas per
tillstandsomrade.

Patientrapporterade matt

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

Overrapporteringsmdtt

Dessa uppfoljningsmatt syftar till att forbattra vardkedjan for patienter som
vardas inom nationell hogspecialiserad vard, sakerstélla en trygg évergang
till varden i patientens hemregion och oka patientsédkerheten. De kan ocksa
framja samverkan mellan tillstindsinnehavare och remittent, exempelvis ge-
nom att visa om tillstandsinnehavarna aterrapporterar patienten till hemorts-
likare eller remitterande sjukhus, och i sa fall hur. Ett annat exempel ar att
visa andelen patienter som far en individuell vardplan vid utskrivning. Mat-
ten har en dnskvard riktning som vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett
Overrapporteringsmatt utarbetas per tillstandsomrade.



Forteckning éver uppfoljningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppféljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstandsomrade gendermatoser.
Den vard som ingar i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomrade gendermatoser

ID Namn Kategorier

B1 Antalpatienter Bakgrundsmatt

B2 Antal genetiska analyser Bakgrundsmatt

B3 Antalopererade patienter Bakgrundsmatt

B4 Antaloperationer Bakgrundsmatt

T Tid frén remiss till beddmning Tilganglighetsmdtt

R1 Genetiskt bekraftad diagnos Resultatmdatt

R2 Komplikationer efter kirurgi Resultatmdtt

P1 Patientrapporterad erfarenhetav vérden Patientrapporteratmétt

O1 Ov errapportering till remittent Ov errapporteringsmdtt
Inrapporteringsperiod

Data for uppfoljningsmatten som beskrivs i detta dokument rapporteras in i
aggregerad form av NHV-enheten, och detta sker arligen under mars manad.
Inrapporteringen avser det foregdende arets resultat, vilket ocksa &r det som
visas ut pa myndighetens hemsida.

Matperioden (behandlingsaret eller det ar en patient besokt NHV-enheten)
ar det ar som uppfdljningsmattet redovisas for. | detta dokument kommer
matperioden vara det foregaende aret vid inrapportering, exempelvis rapport-
eras data i mars 2025 for patienter som vardats vid NHV-enheten under hela
2024. 1 vissa fall behdver patienterna foljas upp under en langre tid och mét-
perioden for dessa matt kan da stracka sig langre tilloaka i tiden.

Visualisering pd Socialstyrelsens hemsida
P& myndighetens hemsida® redovisas inrapporterade data dels for hela riket
och dels per NHV-enhet. Da region Uppsala &r den enda tillstandsinnehava-
ren &r rikets resultat samma som den aktuella NHV-enhetens.

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

1 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad -vard/ arlig-
uppfoljning/
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Uppfdljningsmatt for
tillstdndsomrade gendermatoser

Bakgrundsmatt 1

B1 - Antal patienter

Matt* Antal patientersombeddmtsvid NHV-enhetinom definitionen for NHV
gendermatoser.

Mdatenhet Antal patienter

Syfte* At f& en bild av det totala antalet patienterinom definitionen.
Aft kunna félja utv eckling, remitteringsménster och patientférdelning
inom nationellhégspecialiserad v érd.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla* Patientadministrativasystem

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga unika patientersom beddmts vid NHV-enhet under dret fére
inrapporteringsdret.

Beddmning sker oftast genom fysiskt besdk, men ibland sker detta digi-
talt.

Definition av vérden somingdri tillstdndsomrédet redovisasi bilaga 1.

Fordelningar
Hemregion (enligt folkbokféring), ej folkbokférda i Sv erige, juridiskt kdn,
bam (tom 17 &r)/v uxen, diagnos enligt nedan:
e Kongenitaliktyos
e  Epidermolysis bullosa
Sv &rakeratodermier
e Ovriga

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for férsta gngen i mars &ar 2025
for patienterinom NHV-tillstdndetfrédn 1 januaritom. 31 december
2024. Darefterinrapporteras up pgifter &rligen i mars for patientersom
beddmtsunderféregdende &r (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmatt 2

B2 - Antal genetiska analyser

Matt* Antal genetiska analyserav patienterinom NHV-definitionen.

Matenhet Antalanalyser

Syfte* Att f& en bild av antalet genetiska analyser som utférsinom NHV-
tilstédndet.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakdlla* Lokal datakdalla

Felkdllor och begréns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdéttets population
Samtliga genetiska analyser av patienterinom NHV-definitionen som
gbrs under aret fore inrapporteringsd@ret.

Definition av varden somingdri tillstdndsomrddet redovisasi bilaga 1.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for férsta gdngen i mars &r 2025
for patienterinom NHV-tillstdndetfrdn 1 januaritom. 31 december
2024. Darefterinrapporteras uppgifter &rligen imars for patienter som
utrettsunder foregdende &r (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmatt 3

B3 - Antal opererade patienter

Matt* Antal patienter med epidermolysis bullosa som opereratsinom NHV-
definitionen.

Matenhet Antal patienter

Syfte* At f& en bild av antalet patienter som opererasinom NHV-tillstdndet.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla* Patientadministrativasystem

Felkdllor och begréns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdéttets population

Antal patientermed epidermolysis bullosa som opereratsinom NH V-
definitionen under &ret fére inrapporterings@ret. De operationer somin-
gdrimattet drhandkirurgiska ingrepp, gastrostomi och esofagusdilatat-
ion.

Férdelningar
e  Handkirurgiska ingrepp
e  Gastrostomi
e Esofagusdilation

Definition av vérden somingdri tillstdndsomrédet redovisasi bilaga 1.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for férsta gdngen i mars &r 2025
for patienterinom NHV-tillstdndetfrédn 1 januaritom. 31 december
2024. Darefterinrapporteras up pgifter drligen i mars fér patienter som
beddmtsunderféregdende ar (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmatt 4

B4 - Antal operationer

Matt* Antaloperationerav patientermed epidermolysis bullosa inom NHV-
definitionen.

Matenhet Antal operationer

Syfte* At f& en bild av antalet operationer som utférsinom NHV-tillstdndet.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla* Patientadministrativasystem

Felkdllor och begréns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdéttets population

Antaloperationerav patientermed epidermolysis bullosa inom NHV-
definitionen under aret fére inrapporteringséret. De operationer somin-
gdrimattet drhandkirurgiska ingrepp, gastrostomi och esofagusdilatat-
ion.

Férdelningar
e  Handkirurgiska ingrepp
e  Gastrostomi
e Esofagusdilation

Definition av vérden somingdri tillstdndsomrédet redovisasi bilaga 1.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for férsta gdngen i mars &r 2025
for patienterinom NHV-tillstdndetfrédn 1 januaritom. 31 december
2024. Darefterinrapporteras uppgifter arligen imars fér patienter som
beddmtsunderféregdende ar (1 januari-31 december).
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Tilganglighetsmatt 1

T1 - Tid fran remiss fill bedémning

Matt* Tid frdin inkommen, registrerad och godkdnd remiss till beddmning.
Matenhet Tidi antaldagar

Syfte* At sakerstalla att patienter farv arditid.

Kategori Tilganglighetsmadtt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Patientadministrativasystem

Felkdllor och begréns-
ningar*

Patientvald véntankan péverka vantetiden.

Teknisk beskrivning*

Mdéttets population
Mattet omfattar samtliga unika nya patientersom beddmts vid NHV-
enhet under dret fére inrapporteringsaret.

Beddmning sker oftast genom fysiskt besdk, men ibland sker detta digi-
talt.

Mattet berdknas genom att ta datum fér beddmning minus datum fér
godkdnd remiss. Matenheten drtid iantaldagar (medelvérde och
standardavvikelse, 10:e percentil, median, 90:e percentil). Vid inrappor
tering anges ocksé totalantalet (N) patienterdata drbaserade pa.

Definitionav varden somingdri tillstdndsomrédet redovisasi bilaga 1.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for férsta gngen i mars &r 2025
for patienterinom NHV-tillstdndetfrédn 1 januaritom. 31 december
2024. Darefterinrapporteras uppgifter &rligen i mars for patientersom
beddmtsunderféregdende ar (1 januari-31 december).
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Resultatmatt 1

R1 - Genetiskt bekraftad diagnos

Mait* Andel genetiskt bekraftade diagnoser av patienterinom NHV-
tilstédndet.

Matenhet Andel i procent

Syfte* F& en bild av andelengenetiskt bekréftade diagnoser av patienter
inom NHV-tilstdndet, utav antal utférda genetiska analyser.

Kategori Resultatmdtt

Typ av matt Resultatmatt

Datakdlla* Lokal datakalla

Felkdllor och begréns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdéttets population
Samtliga genetiska analyser av patienterinom NHV-tillstdndet (samma
som i matt B2) som gors under &ret fore inrapporteringsaret.

Definitionav varden somingdri tillstdndsomrédet redovisasi bilaga 1.

Tdljare
Antal analyser, enligt nédmnaren, ddr diagnos bekraftats genetiskt.

N&mnare
Samtliga genetiska analyser av patienterinom NHV-tillstdndet som gors
under aret fére inrapporteringsaret.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for férsta gdngen i mars &r 2025
for patienterinom NHV-tillstdndetfrédn 1 januaritom. 31 december
2024. Darefterinrapporteras uppgifter arligen imars fér patienter som
beddmtsunderféregdende ar (1 januari-31 december).
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Resultatmatt 2

R2 - Komplikationer efter kirurgi

Matt* Andel operationerav patienter med epidermolysis bullosa inom NHV-
definitionen d&ren komplikation enligt Clavien-Madadigrad Il eller
mer tillstéttinom 30 dagar efter operation.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte* F& en bild av andelen operationer dérkomplikationer tillstott.

Kategori Resultatmadtt

Typ av matt Resultatmatt

Datakdlla* Patientadministrativasystem

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patientermed epidermolysis bullosa som opereratsinom NHV-
definitionen (samma populationsomi métt B3) under &ret fére inrap-
porteringsdret. Komplikationers sv arighetsgrad klassificeras enligt
Clavien-Madadi.

De operationersomingd@ri mattet ar handkirurgiska ingrepp, gastro-
stomi och esofagusdilatation.

Definitionav varden somingdri tillstdndsomrddet redovisasi bilaga 1.

Téljare
Antaloperationer, enligt ndmnaren, darkomplikation enligt Clavien-
Madadigrad lllellermer tillstétt inom 30 dagar efter operation.

N&dmnare

Samtliga operationerav patienter med epidermolysis bullosa inom
NHV-definitionen under &ret fére inrapporteringsdaret.

Férdelningar
e  Handkirurgiska ingrepp
e  Gastrostomi
e  Esofagusdilation

Kommentar

Komplikationerklassificeras harsom Clavien-Madadi= grad Il ((PDF)
Implementationand validation of a nov elinstrument for the grading of
unexpectedeventsin paediatric surgery: Clavien-Madadi classification
(researchgate.net))

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for forsta gdngen i mars &r 2025
for patienterinom NHV-tillstdndetfrédn 1 januaritom. 31 december
2024. Darefterinrapporteras uppgifter arligen imars for patienter som
beddmtsunderféregdende ar (1 januari-31 december).
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Patientrapporterat matt 1

P1- Patientrapporterad erfarenhet av varden

Matt* Andel patientersom besv arat PREM-enk&t (ominformation/delaktig-
het/ndjdhet/bemdtande) efterbeddmning vidNHV-enhet.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att folia upp patienternas erfarenhet av vérden pd ett strukturerat sétt
och att stimulera till utv eckling av patienfrapporterad uppfdlining av
patientgruppen.

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Patientadministrativasystem

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga nya patienterinom definitionen som bedémts (samma popu-
lation som i m&tt B1) vid NHV-enhetunder dret fore inrapporteringsdéret.

Definition av varden somingdri tillstdndsomrédet redovisasi bilaga 1.

Tdljare

Antalpatienter, enligtndmnaren, som besvarat PREM-enkdt (omin-
formation/delaktighet/nojdhet/bemdtande) efterbeddmning vid NHV-
enhet.

N&mnare
Antalnya patientersomharbeddmtsvid NHV-enhet under dret fére in-
rapporteringséret.

For méttet redovisas Gven enkdtens svarsfrekvens (antal patienter som
besv arat enkdten/antal patienter som f&tt enkaten).

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for férsta gngen i mars &r 2026
for patienterinom NHV-tillstdndet frdn 1juli tom. 31 december 2025.
Ddarefterinrapporteras uppdgifter drligen i mars fér patienter sombe-
doémtsunderféregdende ar (1 januari-31 december).
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Ov errapporteringsmatt 1

&1 - Overrapportering till remittent

Matt* Andel patienter darett remissv ar (sominnehdller beddmning och be-
handlingsplan) skickats tillremittent efter genomférd beddmning vid
NHV-enhet.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte* Aft sdkerstalla informationsdv erféring och visa p&en trygg 6v ergéng
frdn NHV till v &rdenipatientens hemregion.

Kategori Ov errapporteringsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakdlla* Patientadministrativasystem

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga nya patientersom beddmts (enligt métt B1) vid NHV-enhet
inom definitionen under dret fére inrapporteringséret.

Definition av varden somingdri tillstdndsomrédet redovisasi bilaga 1.

Taljare

Antal patienter, enligt nédmnaren, dér ett remissv ar (sominnehdller be-
ddmning och behandlingsplan) skickats tillremittent efter genomférd
beddmning vid NHV-enhet.

N&mnare

Samtliga nya patientersomharbeddmts vid NHV-enhetunder éret
fore inrapporteringsd@ret.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for férsta gngen i mars &r 2025
for patienterinom NHV-tillstdndetfrédn 1 januaritom. 31 december
2024. Darefterinrapporteras up pgifter &rligen imars for patientersom
beddmtsunderforegdende &r (1 januari-31 december).
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Versionshistorik

Version Andring Datum

1.0 Dokumentet arnytt 23-12-22

B3 och R2 haruppdaterats (vartidigare utveckings-
matt) och R4 harlagts ill.

2.0 24-03-25

Efter av st@mningmed NHV-enhetdrP1inteldngre
2.1 ett utv ecklingsmatt (det harinte gjorts ndgra and- 24-10-17
ringari sakav mattet)

I samband med forsta inrapportering lades inform-
3.0 ation om felkalla till i m&tt T1 och matperioden for 25-04-11

maftt P1justerades.

Ny huvudv ersion upprattas varje géng uppfoliningsmdatt uppdaterats (om matt justerats, lagts till eller ta-
gits bort). S&dana férandringar ska vara avstédmda med tillst&dndsinnehavarna och de noteras i versionshi-
storiken. Ny version publiceras p& w ebben.

Ny delversion uppréttas om endast mindre justeringar av terminologi etc. har gjorts.
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Bilaga 1. Definition av
tillstdndsomrade gendermatoser

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid gendermatoser ska utgora nationell
hogspecialiserad vard, enligt definition nedan, och bedrivas vid en enhet.

Definition

Radgivning, utredning, behandling och uppféljning av personer med gender-
matoser som debuterat under barn- och ungdomsar. Fortsatt livsling behand-
ling av dessa tillstand ska sedan ske i samrad med en nationell hogspeciali-
serad vardenhet.

Fortydliganden till definitionen
Med gendermatos avses exempelvis, men inte uteslutande:

» Kongenital iktyos

 Epidermolysis bullosa

» Pachyonychia congenita

+ Dariers sjukdom

* Incontinentia pigmenti

« Svara keratodermier

+ Liknande tillstiand med genetisk orsak
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