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Uppfdljningsmatt for uppfdljining 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
hoja den medicinska kompetensen, stérka patientsdkerheten och dka 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 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.
Uppféljningsmatten faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillganglighet,
medicinska resultat och patientrapporterade resultat. Uppfoljningsmatten
kommer att visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

| detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for Kurativt syftande kirur-
gisk behandling vid peniscancer.
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Forteckning éver i uppfoliningsmatt

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 indikatorbeskrivningarna redovisas i bi-
laga 2.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for Kurativt syftande kirurgisk behandling vid
peniscancer

ID Namn Typ/Omrade

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Alder hos patienter Bakgrundsmatt

B3 Antal kurativt syftande kirurgiska behandlingar ~ Bakgrundsmatt

B4 Vardtid for patienter som behandlats Bakgrundsmatt

T Tid fill behandling Processindikator/Till-

gdnglighet
Andel patienter med fumdrgradering N1-N3
som genomgdr lymfkértelutrymningar

R2 Recidiv i ljumske Resultatindikator

Resultatindikator/Pati-
entrapporterat métt

o1 Individuell vérdplan Overrapportering

R1 Resultatindikator

P1 Delaktighet i varden

Datakadllor

NHV-enheten samlar in uppgifter och rapporterar resultaten till Socialstyrel-
sen. For viss vard vid Kurativt syftande kirurgisk behandling vid peniscancer
kommer uppgifter for de matt som beskrivs har huvudsakligen att inhamtas
fran lokala datakallor och nationella peniscancerregistret (NPECR).

Inrapporteringsperiod

Resultat for indikatorer och bakgrundsmatt som beskrivs i detta dokument
rapporteras in av NHV-enheterna arligen under mars manad. Behandlingsar
eller det ar en patient besékt NHV-enheten &r det ar som indikatorn eller bak-
grundsmattet redovisas for. For de flesta matt kommer det aret vara det fore-
gaende aret vid inrapportering, men i vissa fall da patienterna féljs upp under
en langre tid kan det vara ett ar langre tillbaka i tiden.
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Bakgrundsmaitt

B1 Antal patienter

Matt Antal patienter som handlagts infér eventuell behandling inom definit-
ionen for kurativt syftande kirurgisk behandling vid peniscancer.

Matenhet Antal patienter

Syfte Att & en bild av det totala antalet patienter och patienternas hemorts-

Typ av indikator
Indikatoromrade

Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

region.

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

Bakgrundsmatt

Lokal datakdlla, Kvalitetsregister

Antal patienter som ndgon géng under éret handlagts infér eventuell
behandling inom NHV-definitionen for kurativt syftande kirurgisk be-
handling vid peniscancer.

Fortydligande till definitionen kurativt syffande behandling vid penis-
cancer: Carcinoma in situ p& penis ingdr i definitionen (TGR, total glans
resurfacing). Palliativa ingrepp ingdr inte i definitionen.

| detta bakgrundsmatt ar matenheten antal patienter totalt och antal
patienter som genomgatt kirurgisk behandling.

Riket, NHV-enhet, hemregion (folkbokféringsadress), kén och patienter
som genomgatt kirurgi.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2023
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2022 tom. 31 december
2022. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
behandlats/bedémts under féregédende aAr.
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B2 Alder hos patienter

Matt Alder hos patienter som behandlats kirurgiskt inom definitionen fér kura-
fivt syftande kirurgisk behandling vid peniscancer.

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, Kvalitetsregister

Alder hos samtliga patienter som aret behandlats kirurgiskt inom NHV-
definitionen for kurativt syftande kirurgisk behandling vid peniscancer.

Detta bakgrundsmatt innefattar samtliga patienter som behandlats ki-

rurgiskt under &ret. Fér samtliga patienter beréknas medel, standardayv-
vikelse, median och 10:e respektive 90:e percentilen for dlder vid forsta
beddmningen.

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

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars ar 2023
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2022 tom. 31 december
2022. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
behandlats/beddmts under féregdende ér. Vid inrapportering anges
ocksd totalantalet (N) patienter data ér baserade pa.
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B3

Antal kurativt syftande kirurgiska behandlingar

Matt
Matenhet

Syfte

Typ av indikator

Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Antal operationer/behandlingar inom definitionen for kurativt syffande
kirurgisk behandling vid peniscancer.

Antal behandlingar

Att f& ett kvantitativt matt pd vika atgdrder som férekommer bland pa-
fienter inom definitionen for kurativt syffande kirurgisk behandling vid
peniscancer.

Aft kunna folja utvecklingen och patientférdelning inom nationell
hogspecialiserad vérd.

Bakgrundsmatt

Lokal datakdlla, Kvalitetsregister

Antal operationer/behandlingar som genomférts ndgon géng under
Aret inom NHV-definitionen fér kurativt syftande kirurgisk behandling vid
peniscancer, totalt och uppdelat pd nedanstdende kategorier.

Fortydligande till definitionen kurativt syftande behandling vid penis-
cancer: Carcinoma in situ p& penis ingdr i definitionen (TGR, total glans
resurfacing). Palliativa ingrepp ingdr inte i definitionen.

| detta bakgrundsmatt ar matenheten antal operationer totalt och
uppdelat pd typ av operation enligt nedan.

En patient kan genomgd en/flera/samtliga operationstyper.

Typ av operation

Penisoperationer (inkluderar organbevarande kirurgi och
amputationer)

Dynamisk sentinel node biopsi (DSNB)

Inguinala lymfkortelutrymningar

Pelvina lymfkortelutrymningar

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

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2023
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2022 tom. 31 december
2022. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
behandlats/beddmts under féregdende dr.
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B4 Vardtid for patienter som behandlats

Matt Vardtid pd NHV-enheten per behandlingstillfélle inom definitionen for
kurativt syffande kirurgisk behandling vid peniscancer.

Mdatenhet Tid i antal dygn (medelvérde och standardavvikelse, 10:e percentil,
median, 90:e percentil)

Syfte Att ge en bild av hur ldnge patienter inom NHV-definitionen vardas vid

Typ av indikator

Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

NHV-enheten.
Bakgrundsmatt

Lokal datakélla

Allmant halsotillstédnd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan paverka resultatet.

Antfal dygn som patienten vardats vid NHV-enheten under behand-
lingstillfallet inom NHV-definitionen. Vardtiden berdknas som utskriv-
ningsdatum minus operationsdatum. Utskrivningsdatum gdller for utskriv-
ning fill hemmet eller till annat sjukhus. Fé&r dagkirurgiska patienter géller
vardtid 1 dag.

Mattet innefattar samtliga vardtillféllen med behandlingar enligt NHV-
definitionen.

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars ar 2023
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2022 tom. 31 december
2022. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
behandlats/beddmts under féregdende dr. Vid inrapportering anges
ocksd totalantalet (N) vardtillféllen data ar baserade pa.
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Tillganglighet

T

Tid till behandling

Matt
Matenhet

Syfte

Rikining

Typ av indikator
Omrade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Referens

Tid i antal dagar frdn MDK fill start av kurativt syftande kirurgisk behand-
ling vid NHV-enheten.

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

Att sékerstalla att patienter far vard i tid.

Mattet mater fiden frén férsta MDK (dér rekommendation om kirurgisk
behandling gérs) till behandling p& NHV-enheten.

Mattet innefattar patienter inom det standardiserade vardférioppet
(SVF) peniscancer och population dr séledes en andel av patienterna
som ingdr i bakgrundsmatten.

Lagt varde efterstravas
Processindikator
Tillgdnglighet

Lokal datakdlla, Kvalitetsregister

Patientvald vantan och olika former av remisshantering mellan reg-
ioner ar faktorer utanfér NHV-enheten som kan paverka tiden.

Antal dagar frdn MDK (dar rekommendation om kirurgisk behandling
gors) till kirurgisk behandling av patienten vid NHV-enheten. Mattet in-
nefattar samtliga kirurgiska behandlingar under det aktuella éret inom
NHV-definitionen.

Enbart patienter inom SVF-peniscancer inkluderas i mattet, operationer
pd patienter med icke-invasiv cancer exkluderas sdledes. Enbart nydi-
agnostiserade fall ingdr i mattet.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2023
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2022 tom. 31 decem-
ber 2022. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter
som behandlats/beddmts under féregdende ar. Vid inrapportering
anges ocksd totalantalet (N) patienter data ér baserade pa.
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Medicinska resultat

Andel patienter med tumérgradering N1-N3 som genomgar

R1 lymfkortelutrymning

Matt Andel patienter med tumargradering N1-N3 som genomgdr lymfkortel-
utrymning

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att mdta kvaliteten p& varden inom definitionen av kura-
fivt syftande kirurgi vid peniscancer och hur val NHV-enheten féljer det
nationella vardprogrammet.

Riktning Ett hogt varde ar att féredra

Typ av indikator
Omrade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Foér inrapportering:

Referens

Processindikator

Lokal datakalla. Kvalitetsregister

Allmant halsotillstédnd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan pd&verka resultatet.

Mattet innefattar samtliga patienter som behandlats med lymfkértelut-
rymning ndgon géng under aret och som har en tumadr med TNM-
gradering N1-N3 inom definitionen for kurativt syftande kirurgi vid penis-
cancer.

Antal patienter enligt ndmnaren som genomgatt lymfkértelutrymning
Samtliga patienter som behandlats ndgon géng under aret inom defi-
nitionen och som har f&tt tumaorgradering N1-N3.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2023
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2022 fom. 31 decem-
ber 2022. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter
som behandlats under féregdende kalenderar.
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R2 Recidiv i ljumske

Matt Andel patienter med regionalt recidiv med metastas i ljumske inom tva
ar frén primdaroperation med negativ (pNO) dynamisk sentinel node bi-
opsi (DSNB).

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att mata kvaliteten av lymfkorteldiagnostik hos kliniskt
lymfkdrtelnegativa patienter vid diagnostillfallet.

Riktning Ett Iagt varde dr att féredra

Typ av indikator
Omrade
Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Tdljare:

Nd&mnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Resultatindikator
Kirurgiska ingrepp

Lokala datakdllor. Kvalitetsregister

Mattet visar inte pd& den kirurgiska kvaliteten fullt ut dé det finns fler
ljlumskar an patienter. En patient kan ha haft tvé falsk negativa DSNB
vid primdroperation.

| mattet ingdr samtliga patienter inom definitionen som genomgatt
DSNB vid primdroperation och dér DSNB klassificerats som utan metas-
tas regionalt i ljumske (pNO).

Andel recidiv berdknas enligt téljare och ndmnare nedan.

Patienter dar recidivet i ljumsken féregds eller férekommer samtidigt
som ett lokalt recidiv p& penis ska inte rdknas som falskt negativa DSNB
operationer och exkluderas frdn mattet. Detta eftersom lymfkdrtelme-
tastasen kan férvantas bero pd penisrecidivet och inte den tidigare
operationen.

Antal patienter, enligt ndmnaren, med recidiv i ljumske och utan lokal
recidiv pd penis, inom tva ar frdn primdroperation.

Samtliga patienter inom definitionen som behandlats med DSNB vid
primaroperation (under éret som intréffar tre ar fére inrapporteringsa-
ret) och ddar DSNB var negativ (pNO).

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2025
for patienter som behandlats kirurgiskt med DSNB inom NHV-tillstdndet

frdn 1 januari 2022 tom. 31 december 2022 och féljts upp tva ér senare.

Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som be-
handlats tre dr tillbaka i tiden.
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Patientrapporterade matt

P1 Delaktighet i varden

Matt Andel av patienterna som upplevt sig vara énskvart delaktig i beslut
om sin vard

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Att mata patientens upplevelse och ftillfredsstallelse av varden.

Riktning Ett hdgt varde ar att féredra

Typ av indikator
Omrade
Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Referens

Resultatindikator
Patientrapporterat métt

Lokal datakdlla

Observera att dret som patient besvarat enkaten kan skilja sig frén be-
handlingsar.

For inrapporteringsaret 2023 skickades patientenkater ut 6 manader ef-
ter mottagningsbesdk, detta dndrades frdn och med 1 januari 2023 fér
att 6ka svarsfrekvensen.

Tolv md&nader efter férsta mottagningsbesok skickas en PREM-enkdat ut
fill alla patienter. | frdga 19 i enkaten tillfrdgas patienten om "I viken ut-
strackning upplever du att du har haft méjlighet att vara delaktig i be-
slut om din varde”. Tre svarsalternativ finns: "Lagom delaktig”, "For lite
delaktig” eller "Fér mycket delaktig”.

Antal patienter enligt nGmnaren som svarat att de varit lagom delaki-
iga i beslut om sin vard.

Samtliga patienter som behandlafts kirurgiskt inom definitionen och som
besvarat enkdten tva ér fére inrapporteringsaret.

Riket, NHV-enhet. For mattet redovisas dven enkdtens svarsfrekvens
(antal patienter som behandlats for kurativt syftande kirurgi och som
besvarat enk&ten).

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter som besvarat enkdten under perioden fran 1 januari 2022
tom. 31 december 2022. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars
for patienter som besvarat enkaten tvé ér fére inrapporteringsaret.
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Overrapporteringsmatt

o1 Individuell vardplan vid utskrivning

Matt Andel behandlade patienter dér muntlig eller skriftlig aterrapportering
skett till uppfdljande enhet.

Matenhet Andel i procent

Syfte Att sdkerstdlla att patienten folis upp efter utskrivning frén NHV enhet.
Frdmja samverkan mellan NHV-enhet och remittent, dka patientsaker-
heten samt forbdttra vardkedjan for patienter som behandlas inom
NHV-definitionen.

Riktning Ett hdgt resultat fér indikatorn ar att féredra

Typ av indikator
Omrade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Processindikator
Overrapportering

Lokal datakdlla

Mattet innefattar samtliga patienter som behandlats ndgon gang un-
der d&ret inom NHV-definitionen.

Antal patienter enligt némnaren som vid utskrivning dterrapporterats
muntligt eller skriftligt till uppfdljande enhet.

Totalt antal patienter som behandlats under féregédende ar.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2023
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2022 tom. 31 decem-
ber 2022. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter
under féregdende ar.
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Versionshistorik

Version Andring Datum
1.0 Dokumentet ar nytt 2022-03-31
2.0 Uppdaterat inrapporteringsar for P1. 2023-01-10
Justering efter forsta inrapportering.
Fortydligat matten B4 (vardtid) och T1 (tid frdn MDK
fill kirurgisk behandling. | B4 har berdkningen av vard-
fid andrats frdn inskrivningsdatum fill operationsda-
tum (utskrivningsdatum minus operationsdatum). | T1
3.0 har det tydliggjorts att det handlar om MDK nér be- 2023-05-31

slut om kirurgisk behandling tas.

Gdllande matt B1 och B3: det tydliggjordes att car-
cinoma in situ p& penis ingdr i definitionen kurativt
syftande behandling vid peniscancer, och att pallia-
tiva ingrepp inte ingdr i definitionen

KURATIVT SYFTANDE KIRURGISK BEHANDLING VID PENISCANCER
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Bilaga 1. Definitionen av kuraftivt
syftande kirurgisk behandling vid
peniscancer

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att kurativt syftande kirurgisk behandling vid peniscan-
cer ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid tva 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 utférlig 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 aftt 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 tolkningsmdssig
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-
ganglig data

| de fall skillnaden &r stor mellan vad som verkligen mats och vad som
avses att matas kan detta foérklaras 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 kvot. Téljaren kan beskrivas
har 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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