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Arlig uppfdlining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hdgspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vard ar att koncentrera
avancerad halso- och sjukvard till upp till fem enheter i landet for att hoja
den medicinska kompetensen, starka patientsakerheten och tka effektivite-
ten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard in-
gar arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstand att bedriva
nationell hogspecialiserad vard. Enligt propositionen ska ett litet antal (5-10
stycken) indikatorer och bakgrundsmatt foljas upp for varje vardomrade.
Uppfoljningsmatten ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella var-
denheterna utfor och foretradesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadmi-
nistrativa system. Uppfoljningsmatten visualiseras pa Socialstyrelsens hem-
sida.

| detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for tillstandsomrade stamcells-
transplantation vid systemisk skleros (SCT). Uppfoljningsmatten inom arlig
uppféljning av nationell hogspecialiserad vard faller inom kategorierna bak-
grundsmatt, tillganglighetsmatt, resultatmatt, patientrapporterade matt och
Overrapporteringsmatt.

Bakgrundsmadtt

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 folja utveckling, remitterings-
monster och patientférdelning inom nationell hdgspecialiserad vard. Till
skillnad fran 6vriga uppfdljningsmatt finns det ingen 6nskvard riktning pa
bakgrundsmatten. I den arliga uppféljningen av NHV utarbetas 1-5 bak-
grundsmatt per tillstindsomrade.

Tilgénglighetsmdatt

Tillganglighetsmatt ar 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 véanta pa be-
handling. Det kan ocksa handla om i vilken 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
hdg 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 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 tillganglighetsmatt utarbetas per till-
standsomrade.

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 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 6vergri-
pande resultatmatt som speglar vard for samtliga patienter inom definitionen.
Matten kan darfor aldrig ersétta vardenheternas egna kvalitetsuppfdljningar
och resultat fran eventuella kvalitetsregister. 1-3 resultatmatt utarbetas per
tillstandsomrade.

Patientrapporterade mdatt

Patientrapporterade matt, PROM och PREM, syftar till att 6ka patientdelak-
tigheten 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 méater
patientens upplevelse av och tillfredsstallelse med varden. Patientrapporte-
rade utfall &r 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 tillstandsomrade.

Overrapporteringsmdtt

Dessa uppfoljningsmatt syftar till att forbattra vardkedjan for patienter som
vardas inom nationell hogspecialiserad vard, sakerstalla en trygg dvergang
till varden i patientens hemregion och 6ka patientsakerheten. De kan ocksa
framja samverkan mellan tillstandsinnehavare och remittent, exempelvis ge-
nom att visa om tillstandsinnehavarna aterrapporterar patienten till hemorts-
lakare eller remitterande sjukhus, och i sa fall hur. Ett annat exempel &r att
visa andelen patienter som far en individuell vardplan vid utskrivning. Mat-
ten har en 6nskvérd riktning som vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett
overrapporteringsmatt utarbetas per tillstindsomrade.
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Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstindsomrade SCT. Vard som
ingar i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomrade SCT

ID Namn Kategorier

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Alder hos patienter Bakgrundsmatt

B3 Antal stamcellstransplantationer Bakgrundsmatt

B4 Vardtid Bakgrundsmatt

T1 Tid till beslut om stamcellstransplantation Tilganglighetsmatt

Tid frén beslut om stamcellstransplantation

T2 fill pabsriad stamcellsbehandling Tillgdnglighstsmatt

R1 Transplantationsrelaterad éverlevnad Resultatmatt

R2 Sjukdomsfri dverlevnad Resultatmatt

P1 Patientrapporterad erfarenhet av vérden Patientrapporterat matt

O1 Individuell vardplan Overrapporteringsmdait
Inrapporteringsperiod

Data for uppfoljningsmatten som beskrivs i detta dokument rapporteras in i
aggregerad form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars ma-
nad. Inrapporteringen avser det foregaende 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 uppfoljningsmattet redovisas for. For de flesta matt kommer det
aret vara det foregaende aret vid inrapportering, men i vissa fall da patien-
terna foljs upp under en langre tid kan det vara ett tidigare ar. Exempelvis for
uppfoljningsmattet sjukdomsfri 6verlevnad ar behandlingsaret aret tre ar fore
inrapporteringsaret.

Visualisering p& Socialstyrelsens hemsida

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

Den information om uppfoljningsmatten som visas ut i anslutning till resul-
tatdiagrammen pa webbsidan for arlig uppféljning 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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Uppfdliningsmatt for
tillstdndsomrdade SCT

Bakgrundsmaitt 1

B1 Antal patienter

Matt* Antal patienter som beddmts infér eventuell behandling inom NHV-
definitionen f6r SCT vid systemisk skleros.

Mdatenhet Antal

Syfte* Att fa en bild av det fotala antalet patienter, eventuell férdelning av di-
agnoser inom fillstdndet och patienternas hemortsregion.
Aft kunna folja utvecklingen, remitteringsménster och patientférdelning
inom nationell hdgspecialiserad vérd.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla* Patientadministrativa system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Antal patienter inom NHV-definitionen som beddmts ndgon gdng un-
der dret fére inrapporteringsaret.

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

| detta bakgrundsmatt &r matenheten antal patienter totalt och upp-
delat pd kdn och patientens hemregion.

Riket, NHV-enhet, hemregion (folkbokféringsadress) och kon.

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
beddmts under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmaditt 2

B2 Alder hos patienter

Matt* Alder p& patienter som beddmts infér eventuell behandling inom NHV-
definitionen fér SCT vid systemisk skleros.

Matenhet Alderi antal &r

Syfte* Att ge en bild av patienternas élder vid NHV-enheten.
Att kunna folja utveckling och patientférdelning inom nationell hdgspe-
cialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla* Patientadministrativa system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar*
Teknisk beskrivning*

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Givet férvantat Idgt antal patienter kommmer inte data kunna visas érli-
gen utan aggregeras pa fler ar.

Alder hos patienter inom NHV-definitionen som bedémts ndgon géng
under dret fére inrapporteringsaret.

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

Detta bakgrundsmatt innefattar samtliga patienter inom NHV-
definitionen som beddmts under dret fore inrapporteringsaret. For pati-
entpopulationen beréknas medel, standardavvikelse, median och 10:e
respektive 90: percentil for dlder vid beddmning. Vid inrapportering
anges ocksd totalantalet (N) patienter data ér baserade pa.

Riket, NHV-enhet.

Andrat frén behandlade fill beddmda patienter, férsta inrapportering
blir 2025.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 jonuari tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under
foregdende ar (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmaitt 3

B3 Antal stamcellsiransplantationer

Matt* Antal stamcellstransplantationer utférda pd patienter med systemisk
skleros

Mdatenhet Antal transplantationer

Syfte* Att f& en bild av det totala antalet stamcellstransplantationer vid NHV-
enheterna.
Att kunna félja utvecklingen inom nationell hégspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakdlla* Patientadministrativa system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar*
Teknisk beskrivning*

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Antal stamcellstransplantationer som genomfoérts ndgon gang under
Aret inom NHV-definitionen for viss vard vid SCT.

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

| detta bakgrundsmatt ar matenheten antal genomférda stameells-
fransplantationer totalt.

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet fran 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
behandlats under féregdende ar (1 jonuari-31 december).
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Bakgrundsmaitt 4

B4 Vardtid

Matt* Vérdtid p& NHV-enheten per inneliggande behandlingstilifalle fér pati-
enter inom NHV-definitionen.

Mdatenhet Tid i antal dygn

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

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla* Patientadministrativa system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

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 frdn dagen da
stamceller aterférs till patienten fill utskrivningsdatum.

Mattet innefattar samtliga avslutade vardtillféllen under dret fére inrap-
porteringsaret d& patient med systemisk skleros genomgatt stamcells-
fransplantation.

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

For mattet redovisas medelvérde och standardavvikelse, 10:e percentil,
median, 90:e percentil. Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N)
vardtillfallen data &r baserade pa.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under
foregé@ende ar (1 jonuari-31 december).
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Tillg&nglighetsmatt 1

T Tid till beslut om stamcellstransplantation

Matt* Tid fré&n remiss till beslut om stamcellstransplantation

Matenhet Tid i antal dagar

Syfte* Att sakerstdlla att patienter far vard i tid. Aft félja utredningstiden infor
stamcellstransplantation vid systemisk skleros.

Riktning Ett &gt varde ar att féredra

Kategori Tillgénglighetsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Patientadministrativa system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar*
Teknisk beskrivning*

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Olika former av remisshantering mellan regioner ar faktorer utanfor
NHV-enheten som kan pdverka tiden.

Antal dagar frédn remiss av patienter till NHV-enhet (registrerad remiss)
fill beslut om eventuell stamcellstransplantation. Mattet innefattar re-
mitterade patienter (samma population som i métt B1) och tid till be-
slut redovisas separat fér de som erbjuds SCT och de som inte erbjuds
SCT.

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

For mattet redovisas tid i antal dagar (medelvarde och standardavvi-
kelse, 10:e percentil, median, 90:e percentil). Vid inrapportering anges
ocksd totalantalet (N) remitterade patienter data ar baserade pad.

Riket, NHV-enhet, erbjuden SCT/ej erbjuden SCT.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 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).

STAMCELLSTRANSPLANTATION VID SYSTEMISK SKLEROS
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Tillg&nglighetsmdatt 2

T2 Tid fran beslut om stamcellstransplantation till pabérjad
stamcellsbehandling

Matt* Tid frén beslut om stamcellstransplantation fill pdboérjad stamcellsbe-
handling

Matenhet Tid i antal dagar

Syfte* Att sakerstalla att patienter far vard i fid.

Riktning Ett Iagt varde dr att féredra

Kategori Tillganglighetsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakdlla* Patientadministratfiva system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar*
Teknisk beskrivning*

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdalla
Patientvald véntan kan pdverka tiden.

Antal dagar frén beslut pd MDK att patient ska genomgad SCT fills dess
att cell-mobiliserande dos cyklofosfamid ges (forsta steget i stamcells-
behandling.) Mattet innefattar samtliga stamcellstransplantationer ut-
féorda pd patienter med systemisk skleros under éret fére inrapporte-
ringsdret.

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

For mattet redovisas tid i antal dagar (medelvarde och standardavvi-
kelse, 10:e percentil, median, 90:e percentil). Vid inrapportering anges
ocksd totalantalet (N) stamcellstransplantationer data ar baserade
pa.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 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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ResultatmAtt 1

R1 Transplantationsrelaterad 6verlevnad

Matt* Andel patienter som &r vid liv 100 dagar efter aterféring av stamceller.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte* Mattet avser att mata kvaliteten/Gverlevnaden efter behandlingen
inom NHV-definitionen, och det fortsatta omhdndertagandet i vard-
kedjan efter utskrivning frén NHV-enheten

Riktning Ett hogt varde ar att féredra

Kategori Resultatmatt

Typ av matt Resultatmatt

Datakalla* Patientadministrativa system eller kvalitetsregister

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Tdljare:

Nd&mnare:

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla.

Allmant halsotillsténd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan pé&verka resultatet. Ett fatal patienter kan missas om de trans-
planteras sista veckan pd aret.

Mattet innefattar samtliga patienter som behandlats ndgon gang un-
der dret inom NHV-definitionen. Undantagna &r de patienter som avli-
der av orsak orelaterad till fransplantationen.

Antal behandlingar, enligt némnaren, dar patienten ér vid liv 100 da-
gar efter behandling.

Samtliga patienter som behandlats tvé &rinnan inrapporteringsaret

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
behandlats tvé &r innan inrapporteringsaret.
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ResultatmAatt 2

R2 Sjukdomsfri overlevnad

Matt* Andel patienter som @r vid liv utan att deras sjukdom férvarrats inom
tva ar efter aterféring av celler

Mdatenhet Andel patienter

Syfte* Mattet avser att mata kvaliteten p& behandlingen av SCT.

Riktning Ett hogt varde ar att féredra

Kategori Resultatmatt

Typ av matt Resultatmatt

Datakalla* Lokala datakdllor. P& sikt Kvalitetsregister SCT.

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar*
Teknisk beskrivning*

Tdljare:

Nd&mnare:

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

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

Mattet innefattar samtliga patienter som stamcellstransplanterats nd-
gon gdng under behandlingsdret (tre &r fére inrapporteringsaret) inom
definitionen fér viss vard vid SCT. Mdattet &r progressionsfri dverlevnad
tva ar efter aterféring av stamceller. Med progressionsfri dverlevnad
menas att man ar vid liv samt att man inte drabbats av bestdende or-
ganskada enligt endera av féljande:

- hjartsvikt, definierat som ejektionsfraktion <30% via MR hjarta
eller hjart-eko,

- lungsvikt (pOz2i vila <8 kPa och eller pCO2 i vila >6,7 kPa utan
syrgas, alternativt kroniskt syrgasbehoyv,

- njursvikt (uremi eller kvarstdende dialysbehov eller genom-
gdngen organtransplantation).

Antal patienter, enligt ndmnaren som d&r vid liv samt att deras sjukdom
inte férvarrats enligt ovan tva ar efter aterféring av stamceller.

Samtliga patienter som behandlats med stamcellstransplantationer tre
ar fére inrapporteringsaret.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 decem-
ber 2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter
som behandlats 3 ar innan inrapporteringsaret.
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Patientrapporterat matt 1

P1 Patientrapporterad erfarenhet av varden

Matt* Andel patienter ddr uppfdlining av patientrapporterad erfarenhet av
varden har genomforts.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte* Att folja upp patienternas erfarenhet av varden pad ett strukturerat séitt
och att stimulera fill utveckling av patientrapporterad uppféljning av
patientgruppen.

Riktning Ett hdgt varde ar att féredra

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt
Datakdlla*
Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar*
Teknisk beskrivning*

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Processmatt

Lokal datakdlla

En PREM-enkét anvands fér att mata patientrapporterad erfarenhet av
vérden 3 mdanader efter att patientens vard har avslutats vid NHV-
enhet:
. For patienter som enbart har bedémts mats det 3 ménader
efter att remissvar skickats till remittent.
e  For patienter som har beddmts och behandlats mats det 3
mdanader efter att patienten remitterats till sin nGrmsta hema-
tologklinik.

Mattets population

Samtliga unika patienter som enbart har beddémts alternativt har be-
démts och behandlats inom NHV-definitionen tva ar fére inrapportering-
sdret.

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

Tdljare
Antal patienter, enligt ndmnaren, dér uppfdlining av patientrapporte-
rad erfarenhet av varden har genomforts.

N&mnare

Totalt antal unika patienter som enbart har beddmts alternativt har be-
démts och behandlats inom NHV-definitionen tva ar fére inrapportering-
saret.

For mattet redovisas dven enkdtens svarsfrekvens (antal patienter som
besvarat enkdten/antal patienter som fatt enkaten).

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2027
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari fom. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter under
féregdende ar (1 januari-31 december).
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Overrapporteringsmatt 1

o1 Individuell vardplan

Matt* Andel beddémda patienter som erhdller en individuell vardplan.
Mdatenhet Andel i procent

Syfte* Att sdkerstdlla att patienten fér en individuell vérdplan.
Riktning Ett hdgt varde ar att féredra

Kategori Overrapporteringsmdtt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Patientadministrativa system.

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar*
Teknisk beskrivning*

Tdljare:

Nd&mnare:

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Lokal datakdlla

Antal patienter inom NHV-definitionen som bedémts ndgon gang un-
der dret fére inrapporteringsdret.

Antal patienter, enligt nédmnaren, som fatt en individuell vardplan.
Antal patienter som beddmts infér eventuell behandling inom NHV-
definitionen under dret fére inrapporteringsdaret.

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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Versionshistorik

Version Andring Datum
1.0 Dokumentet ar nytt 23-01-03
I samband med forsta inrapportering har féljande ju-
steringar gjorts:
e MAtt B2 har dndrats till att handla om be-
20 démda patienter 04.10-18

e MAtt B3: fordelning pd hemregion har tagits
bort d& det rér sig om valdigt & patienter

e MAtt P1 har specificerats (var tidigare ut-
vecklingsmatt)
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Bilaga 1. Definition av
tillstdndsomrdde SCT vid systemisk
skleros

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Patienter med tidig diagnosticerad systemisk skleros, dar prognosen bedéms
vara allvarlig pa grund av inre organpaverkan och/eller mycket snabb och ut-
bredd hudprogress, ska remitteras till en nationell enhet fér beddmning, vi-
dare utredning och eventuell blodstamcellstransplantation.
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