Intensivvard vid leversvikt
dar levertransplantation
kan vara indicerat

Uppfoliningsmatt for arlig uppfdlining av nationell
hégspecialiserad vard



Arlig uppfélining 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 ar att koncentrera avancerad hélso- och sjukvard till
upp till fem enheter 1 landet for att hdja den medicinska kompetensen, stirka
patientsidkerheten och o0ka effektiviteten.

Som en del 1 Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingar arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstdnd att bedriva
nationell hogspecialiserad vdrd. Enligt propositionen ska ett litet antal indika-
torer och bakgrundsmatt foljas upp for vart vairdomrade. Uppfoljningsmatten
ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfér och
foretriddesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system.
Uppfoljningsmétten faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillganglighets-
matt, resultatmatt, patientrapporterade méatt och 6verrapporteringsmatt. Upp-
foljningsmatten kommer att visualiseras pd Socialstyrelsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av till-
stdndsomrdde intensivvard vid leversvikt dér levertransplantation kan vara
indicerat.
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Forteckning dver uppfoljningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstindsomradet. NHV-
definitionen for intensivvard vid leversvikt dar levertransplantation kan vara
indicerat visas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstandsomrade intensivvard vid leversvikt
dar levertransplantation kan vara indicerat

ID Namn Typ av matt

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Alder Bakgrundsmatt

B3 Vérdtid Bakgrundsmatt

T Tillganglighet fill intensivvard vid leversvikt Tilganglighetsmatt

R1 Utfall efter intensivvard for leversvikt Resultatmatt

R2 Overlevnad efter intensivvard for leversvikt Resultatmatt

P1 Patientrapporterad erfarenhet av vérden Patientrapporterat matt
O1 Overrapportering till mottagande enhet Overrapporteringsmdatt

Datakdllor

Uppgifterna for de flesta matt i denna sammanstillning himtas ifrdn SIR
(Svenska intensivvardsregistret), SLTR (Svenska levertransplantationsregist-
ret) eller lokala patientadministrativa system.

Inrapporteringsperiod

Uppfoljningsmatten som beskrivs i 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 (behandlingsaret eller det ar en patient besokt NHV-enheten)
ar det 4r som uppfoljningsmattet redovisas for. I detta dokument kommer
métperioden vara det foregdende aret vid inrapportering. I vissa fall behover
patienterna foljas upp under en ldngre tid och métperioden kan da striacka sig
langre tillbaka i tiden.
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Bakgrundsmaitt

B1 Antal patienter

Matt Antal patienter som intensivvardats for leversvikt ddr levertransplantat-
ion kan vara indicerat

Matenhet Antal

Syfte Att f& en bild av det totala patientantalet fordelat pd kén och hemort

Typ av matt

Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

(folkbokforingsregion) och uppdelat pd vuxna och barmn.

Att félja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning inom
nationell hdgspecialiserad vard.

Bakgrundsmatt

SIR

Nationell datakdlla

Antal patienter som intensivvardats fér akut leverskada med pdgdende
eller befarad utveckling av akut leversvikt dér levertransplantation kan
vara indicerad. Leversvikt delas in i akut leversvikt (acute liver failure,
ALF) och akut pd kronisk leversvikt (ACLF, acute on chronic liver failure).
ALF innebdr encefalopati och PK/INR >1.5 hos patient utan tidigare le-
versjukdom. ACLF innebdr akut dekompensation och organsvikt hos
patienter med cirros. Antal patienter redovisas som totalt antal och an-
tal uppdelat pd kén, pd antal vuxna respektive barn (<18 &r) och pd
hemort (folkbokféringsregion) samt antal ALF och ACLF.

Definition av v@rden som ingdr i NHV finns i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt ar matenheten antal patienter som pdbériat
vard inom NHV-definitionen under behandlingséret oavsett hur ménga
behandlingar individen genomgatt.

Riket, NHV-enhet, antal ALF och ACLF, folkbokfdringsregion, kén och
barn/vuxna

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars 2024 for
patienter inom NHV-tillst&nden frdn 1 januari 2023 fom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ar.
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B2 Alder

Matt Alder p& vuxna respektive barn vid det forsta vardtilifallet vid intensiv-
vard vid leversvikt

Matenhet Alderi ar (10:e percentil, median, $0:e percentil, medel)

Syfte Att ge en bild av dldern hos patienter med ALF och ACLF vid NHV-
enheten.
Att félja utveckling och patientférdelning inom nationell hdgspeciali-
serad vard.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla SLTR

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Nationell datakdlla, kontinuerlig uppdatering.

Alder hos vuxna och barn som intensivvardats fér pagdende eller befa-
rad utveckling av akut leversvikt (ALF eller ACLF) ddr levertransplantat-
ion kan vara indicerat.

Definition av vdrden som ingdri NHV finns i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt ingdr alla patienter som haft sitt férsta vardtill-
falle (intensivvard for leversvikt) under behandlingsdret (&ret fére inrap-
porteringsaret).

Patienternas élder vid férsta vardtillfallet (medel, median, 10- och 90-
percentil) redovisas uppdelat pd:

a) barn (&lder vid forsta vardtillfallet <18 ér) och
b) vuxna (18 ar och daldre)

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars 2024 for
patienter inom NHV-tillst&nden frdn 1 januari 2023 fom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende dr. NHV-enheten rapporterar medel,
median, P10 och P90 p& vuxna och barn och antal patienter (N) mat-
ten baseras pa.
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B3 Vardtid

Matt Vardtid med intensivvard for leversvikt ddr levertransplantation kan
vara indicerat

Mdatenhet Dygn (medel, 10:e percentil, median, 90:e percentil)

Syfte Att ge en bild av hur I&énge patienter intensivvardas for leversvikt.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla SIR eller lokala patientadministrativa system

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Nationell datakd&lla, kontinuerlig uppdatering

Antal pdbdriade dygn som patient, med pagdende eller befarad ut-
veckling av leversvikt (ALF eller ACLF) ddr levertransplantation kan vara
indicerat, intensivvardats vid NHV-enheten. | detta matt ingdr alla vard-
fillfallen under aret fére inrapporteringsaret med intensivvard for levers-
vikt vid NHV-enheten.

Definition av vdrden som ingdri NHV finns i bilaga 1.

Riket, NHV-enhet

Tidpunkter for avslut av intensivvard enligt NHV @r utskrivning pga. for-
battring utan behov av transplantation, patienten transplanteras, pati-
enten avlider eller skrivs ut fér palliation.

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars 2024 for
patienter inom NHV-tillstdnden frén 1 januari 2023 fom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ar. NHV-enheten rapporterar antal vard-
fillfallen samt medel, median, P10 och P90 av vérdtiden och antal vard-
fillfallen (N) matten baseras pa.
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Tillgdnglighetsmatt

T Tillgénglighet ill intensivvard vid leversvikt

Matt Andel patienter som inte kunnat Idggas in pd intensivvardsavdelning
inom medicinskt motiverad fid.

Matenhet Andel i procent

Syfte Att mata NHV-enhetens kapacitet att ta emot patienter for intensivvard
vid leversvikt. Mattet avser spegla resursbrist som gor att NHV-enheten ej
formar ta emot patienter inom medicinskt motiverad tid.
Efter att behov av intensivvérd for leversvikt (ddr transplantation kan
vara indicerat) konstaterats, bér patienten Idggas in vid NHV-enheten
inom viss fid.

Riktning Ett I&gt resultat for uppfoliningsmattet ér att féredra.

Typ av matt Tillganglighetsmatt

Datakadlla Lokala vardinformationssystem

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla.

Viss subjekfivitet finns i beddmningen av hur akut behovet av inlédggning
ar. Mattet fdngar inte patienter som férséimras i den graden att de infe
kan dverforas till NHV enheten (ddd/icke-transportabel).

| defta matt ingdr alla patienter som intensivvardats for pdgéende eller
befarad utveckling av leversvikt (ALF eller ACLF) ddr levertransplantation
kan vara indicerat under behandlingsaret (aret innan inrapporteringsa-
ret). Efter att behov av infensivvard konstaterats, gors en individuell me-
dicinsk beddmning (av hepatolog vid NHV-enheten) av ndr intensivvard
som senast boér pdborjas. Mattet redovisas som andel patienter som inte
I&ggs in pd IVA inom fidsramen.

Definition av vérden som ingdri NHV finns i bilaga 1.

Antal patienter enligt ndmnaren som efter beslut om behov av inldgg-
ning pd IVA inte kan tas emot inom medicinskt motiverad tid.

Antal patienter som under behandlingséret pdbérjat intensivvérd for le-
versvikt ddr levertransplantation kan vara indicerat

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars 2024 for
patienter inom NHV-tillstdnden frén 1 januari 2023 tom. 31 december

2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som

behandlats under féregdende ar.
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Resultatmatt

R1 Utfall efter intensivvard fér leversvikt

Matt Utfall efter intensivvard for leversvikt ddr levertransplantation kan vara
indicerat

Mdatenhet Antal patienter

Syfte Att folja utfallet av intensivvard fér akut leverskada med pagdende el-
ler befarad utveckling av akut leversvikt (ALF eller ACLF) ddr levertrans-
plantation kan vara indicerat

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla SIR och SLTR

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Nationell datakd&lla, kontinuerlig uppdatering

Antal patienter utskrivna frdn NHV uppdelade pd kategorierna:

1. Utskrivs levande och beddms inte vara i omedelbart behov av
levertransplantation

2. Leverfransplanterad

3. Uppsatt p& vantelista till levertransplantation, men avliden in-
nan fransplantation

4. Avliden under vardtiden pd NHV-enheten eller utskriven for
palliation, ej uppsatt pd vantelista

| detta matt ingdr alla patienter som ndgon gédng under behandlingsd-
ret (aret fére inrapporteringsdret) pdborjat intensivvard for leversvikt dér
levertransplantation kan vara indicerat.

Definition av v@rden som ingdri NHV finns i bilaga 1.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars 2024 for
patienter inom NHV-tillstdnden frén 1 januari 2023 fom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ar.
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R2 Overlevnad efter intensivvard for leversvikt

Matt Andel patienter som ér vid liv 1 ér efter utskrivning frén NHV-enhet

Matenhet Andel i procent

Syfte Att mata 6verlevnad bland de som réddas av IVA-vard med eller utan
fransplantation.

Riktning Ett hogt resultat fér uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla Lokal datakalla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar
Inrapportering

Lokal datakdlla

| detta matt ingdr utskrivna patienter enligt kategori 1 och 2 i matt R1
(Utfall efter intensivvard for leversvikt) som under behandlingséret tva
ar fére inrapporterings@ret behandlats inom NHV-tillstdndet. Leversvikt
delas in i akut leversvikt (acute liver failure, ALF) och akut pé& kronisk le-
versvikt (ACLF, acute on chronic liver failure).

Definition av vérden som ingdri NHV finns i bilaga 1.

Uppfdliningsmattet redovisas separat for ALF (A) och ACLF (B) samt ut-
fallskategorierna:

1. Utskrivs levande och beddms inte vara i omedelbart behov av lever-
fransplantation (ej levertransplanterad)

2. Levertransplanterad

Antal patienter, enligt némnare, som &r vid liv ett ér efter utskrivning

Al: Totalt antal patienter med ALF i kategori 1 €] levertransplanterad)

A2 Totalt antal patienter med ALF i kategori 2 (levertransplanterad ).

B1 Totalt antal patienter med ACLF i kategori 1 (e] levertransplanterad)

B2 Totalt antal patienter med ACLF i kategori 2 (leveriransplanterad)

Riket, NHV-enhet, ALF /ACLF, transplanterad/ej fransplanterad.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars 2025 for
patienter inom NHV-tillstGnden frdn 1 januari 2023 tom. 31 december

2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som

behandlats under behandlingsdret tva ér fére inrapporteringsaret.
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Patientrapporterat matt

P1 Patientrapporterad erfarenhet av varden

Matt Andel av patienterna inom definitionen dar uppfdlining av patientrap-
porterad erfarenhet av varden har genomforts.

Matenhet Andel i procent

Syfte Att folja upp patienternas erfarenhet av vérden pa ett strukturerat satt
och att stimulera fill utveckling av patientrapporterad uppfdljning av pa-
fientgruppen.

Riktning Ett hogt resultat for méttet ar att féredra.

Typ av matt Patientrapporterat matt

Datakadlla Lokal datakalla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Patientrapporterad erfarenhet av varden mats efter utskrivning frén sjuk-
hus med hjdlp av "Iva-PREM-enkaten”.

Mattets population

Samtliga patienter inom utfallskategori 1 och 2 (sen nedan) som har var-
dats inom NHV-definitionen under behandlingséret (aret fore inrapporte-
ringsaret).

1. Utskrivs levande och beddms inte vara i omedelbart behov av
levertransplantation
2. Levertransplanterad

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

Tdljare
Antal patienter, enligt ndmnaren, som besvarat enk&ten "lva-PREM”.

N&mnare

Totalt antal patienter inom utfallskategori 1 och 2 som vardats p& NHV-
enhet under det aktuella dref.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2026 for
patienter inom NHV-tillstdndet fran 1 januari 2025 t.0.m. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
handlagts under tva ar fére inrapporteringsaret (1 januari-31 december).
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Overrapporteringsmatt

o1 Overrapportering till mottagande enhet

Matt Andel patienter som vardats pd NHV-enhet och dar dverrapportering
till mottagande enhet har skett vid utskrivning frdn NHV-enheten.

Matenhet Andel i procent

Syfte Syftet med uppféljiningsmattet &r att frémja samverkan mellan NHV-
enheten och mottagande enheter, &ka patientsdkerheten samt for-
battra vérdkedjan fér patienter som behandlas inom definitionen.

Riktning Ett hogt varde ar att féredra.

Typ av matt Overrapporteringsmdtt

Datakadlla Patientadministrativa system

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Mdattets population

Mattet innefattar samtliga unika patienter som vardats och skrivits ut
levande frén NHV-enheten under behandlingsdret inom NHV-
definitionen.

Overrapportering sker il mottagande enhet genom IVA-
slutanteckning. IVA-slutanteckning innefattar bl.a. Idkemedelsavstadm-
ning (muntlig eller skriftlig).

Tdljare
Antal patienter, enligt ndmnaren, dér éverrapportering fill mottagande
enhet har skett enligt beskrivning ovan.

N&mnare

Totalt antal unika patienter inom definitionen, som vérdats och som
skrivits ut levande frén NHV-enhet, under behandlingsdret (aret fére in-
rapporteringsdret)

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

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet fran 1 januari tom. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
beddmts under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Versionshistorik

Version

Andring

Datum
1.0 Dokumentet ar nytt 2022-09-25
1.1 Mindre justeringar av terminologin har gjorts 2023-07-05
1.2 Mindre justeringar av terminologin har gjorts 2024-04-10
2.0 P1 och O1 - nya métt har inférts 2024-10-28
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Bilaga 1. Definition av NHV

intensivvard dar

leverstransplantation kan vara

indicerat som nationell
hégspecialiserad vard

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid omhéndertagande av svara komplikat-
ioner vid leversjukdom, enligt tabell nedan, ska utgora nationell hogspecialiserad

vard och bedrivas vid tva enheter.

Halso- och sjukvard som ska utgoéra
nationell hdgspecialiserad vard

Antal enheter

Patienter med leversvikt i behov av intensivvéard, dar le-
vertransplantation kan vara indicerat, ska bedomas av en
nationell vardenhet som dérefter kan ta 6ver patienten for
intensivvard och behandlingsoptimering.

Detta géller patienter med svar intensivvardskrévande le-
versvikt vilket innefattar saval akut leversvikt (acute liver
failure; ALF) som akut-pé-kronisk leversvikt (acute on
chronic liver failure; ACLF).

Diagnosexempel ar forgiftning med paracetamol, flug-
svamp eller andra substanser, alkoholinducerad hepatit,
akut eller subakut viral hepatit, likemedelsinducerad le-
versvikt (drug induced liver injury, DILI) och patienter
med séllsynt leversjukdom (t.ex. Wilsons sjukdom, auto-
immun hepatit och levervenstrombos).

Tva
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