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Arlig uppfdlining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade 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, stérka patientsdkerheten och tka effektivite-
ten.

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 visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

| detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for tillstindsomrade vard vid
tarmsvikt hos vuxna. Uppfoljningsmatten inom arlig uppfoljning av nationell
hogspecialiserad vard faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillganglig-
hetsmatt, resultatmatt, patientrapporterade matt och dverrapporteringsmatt.

Bakgrundsmatt

Bakgrundsmatt ger en bild av antal patienter och antal behandlingar inom
nationell hogspecialiserad vard, alder och kén pé 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 hogspecialiserad vard. Till
skillnad fran 6vriga uppféljningsmatt finns det ingen 6nskvard riktning pa
bakgrundsmatten. I den arliga uppféljningen av NHV utarbetas 1-5 bak-
grundsmatt per tillstandsomrade.

Tilgénglighetsmdtt

Tillganglighetsmatt ar uppfoljningsmatt 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 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 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 be-
hover tolkas med det i atanke. 1-2 tillganglighetsmatt utarbetas per tillstands-
omrade.



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 évergri-
pande resultatmatt som speglar vard for samtliga patienter inom definitionen.
Matten kan darfor aldrig ersétta vardenheternas egna kvalitetsuppféljningar
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 mater
patientens upplevelse av och tillfredsstéllelse med varden. Patientrapporte-
rade utfall &r viktiga eftersom de ger ett patientperspektiv pa varden, som inte
alltid fangas av kliniska méatt. 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 énskvérd
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, sakerstéalla 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 6nskvard riktning som vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett
overrapporteringsmatt utarbetas per tillstindsomrade.



Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstindsomrade vard vid tarmsvikt
hos vuxna. Den vard som ingar i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomrade vard vid tarmsvikt hos
vuxna

ID Namn Kategorier

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Alder p& patienterna Bakgrundsmatt

B3 EOOQ;TL?SSWD%SkUTerOTS pd& multidisciplindr Bakgrundsmatt

T Tid fr&n remiss till MDK Tillgénglighetsmatt

RI1 Sjalvsténdig parenteral nutrition (PN) Resultatmdtt

R2 Kateterbyten Resultatmatt

P1 Patientrapporterad livskvalitet Patientrapporterat matt
o1 Overrapportering till remittent och patient Overrapporteringsmdtt

Inrapporteringsperiod

Uppfoljningsmatten som beskrivs i detta dokument rapporteras in i aggrege-
rad form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars manad. Inrap-
porteringen avser det foregaende arets resultat, vilket ocksa ar det som visas
ut pad myndighetens hemsida.

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

B1 - Antal patienter

Matt Antal patienter som beddms av NHV-enhet.

Mdatenhet Antal

Syfte Att f& en bild av det totala antalet patienter inom definitionen.
Aft kunna folja utveckling, remitteringsménster och patientférdelning
inom nationell hdgspecialiserad vérd.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakadlla Patientadministrativa system. Kvalitetsregister &r under utveckling.

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Mdttets population
Samtliga unika patienter som beddmts (p& mottagning eller digitalt)
inom NHV-definitionen under aktuellt &r (&ret fore inrapporteringsdret).

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

Férdelningar
Hemregion (enligt folkbokféring), ej folkbokférda i Sverige, juridiskt kdn

Redovisningsnivaer

Riket, NHV-enhet

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
beddmts under féregdende ar (1 januari-31 december).

VARD VID TARMSVIKT HOS VUXNA

SOCIALSTYRELSEN




Bakgrundsmatt 2

B2 - Alder pd patienterna

Matt Alder p& patienterna som beddmts vid NHV-enhet inom definitionen.

Matenhet Alder i antal &r (medelvérde och standardavvikelse, 10:e percentil, me-
dian, 90:e percentil)

Syfte Att ge en bild av patienternas &lder vid NHV-enheten.

Aft kunna folja utveckling och patientférdelning inom nationell
hégspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt
Typ av matt Nyckeltal
Datakadlla Patientadministrativa system. Kvalitetsregister &r under utveckling.

Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivhing Mdttets population
Samtliga unika patienter som beddmts inom definitionen (enligt matt
B1) under aktuellt &r (&ret fére inrapporteringsdret).
F&r populationen berédknas medelvérde och standardavvikelse, 10:e
percentil, median, 90:e percentil. Vid inrapportering anges ocksd to-
talantalet (N) patienter data &r baserade pé.
Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomrédet redovisas i bilaga 1.
Redovisningsnivaer Riket, NHV-enhet
Kommentar
Inrapportering NHV-enheten rapporterar detta matt for foérsta géngen i mars ér 2025

for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
beddmts under féregdende ar (1 januari-31 december).

VARD VID TARMSVIKT HOS VUXNA
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Bakgrundsmatt 3

B3 - Patienter som diskuterats pad MDK

Matt Antal patienter som diskuterats p& MDK.
Mdatenhet Antal patienter

Syfte Att félja vérdvolymer inom NHV.
Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakadlla

Patientadministrativa system. Kvalitetsregister &r under utveckling.

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Mdttets population

Samtliga unika patienter inom definitionen som diskuterats p& MDK un-
der aktuellt &r (&ret fére inrapporterings@ret). Patienter som diskuterats
p& MDK flera gdnger under ett &r réknas endast en gdng.

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

Redovisningsnivaer

Riket, NHV-enhet

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for foérsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2024. Dérefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars fér patienter som
bedodmts under foregdende ar (1 januari-31 december).

VARD VID TARMSVIKT HOS VUXNA
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Tillgdnglighetsmatt 1

T1 - Tid fran remiss till MDK

Matt Tid frdn registrerad remiss till MDK.

Matenhet Tid i antal dagar.

Syfte Att sékerstdlla att patienten f&r vard i tid.

Kategori Tilganglighetsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakadlla Patientadministrativa system. Kvalitetsregister &r under utveckling.

Felkdllor och begrdns-
ningar

Ytterligare undersdkningar p& hemorten kan behévas innan MDK blir
aktuellt.

Teknisk beskrivning

Mdttets population

Samtliga nya patienter inom definitionen som diskuterats vid MDK un-
der aktuellt &r (dret fére inrapporterings@ret). Antal dagar berdknas ge-
nom att fa datum fér MDK minus datum for registrerad remiss.

For hela populationen berdknas medelvarde och standardavvikelse,
10:e percentil, median, 90:e percentil fér antal dagar. Vid inrapporte-
ring anges ocksd totalantalet (N) patienter data dr baserade pa.

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

Redovisningsnivaer

Riket, NHV-enhet

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2024. Dérefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars f6r patienter som
bedodmts under foregdende ar (1 januari-31 december).

VARD VID TARMSVIKT HOS VUXNA
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Resultatmatt 1

R1 - Sjalvstandig parenteral nutrition

Matt Andel patienter som stér p& PN under dversyn av NHV och som klarar
aftt skdta sin PN sjalva.

Mdatenhet Andel i procent.

Syfte Aft félja andelen som klarar att skdta sin PN sjdlv, vilket &r viktigt for pati-
entens livskvalitet.
Att folja om resultatet skiljer sig utifrén patientens hemregion (jamlik
vard).

Kategori Resultatmdtt

Typ av matt

Resultatmatt

Datakadlla

Patientadministrativa system. Kvalitetsregister &r under utveckling.

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Mdttets population
Samtliga patienter inom NHV-definitionen som stér pd& PN.

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

Tdljare
Antal patienter, enligt ndmnaren, som klarar sin PN sjdlva enligt inform-
ation frén remittent eller patient vid arlig avstdmning.

N&mnare
Samtliga patienter inom NHV-definitionen som st&tt pd PN det aktuella
Aret (&ret fére inrapportering).

Férdelningar
Samverkansregion (Umed, Uppsala/Orebro, Stockholm, Linkdping, Go-
teborg, Lund/Malmd)

Redovisningsnivaer

Riket, NHV-enhet

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
behandlats under féregdende ar (1 januari-31 december).

VARD VID TARMSVIKT HOS VUXNA

SOCIALSTYRELSEN



Resultatmatt 2

R2 - Kateterbyten

Matt Andel patienter som bytt permanent central kateter senaste dret.

Mdatenhet Andel i procent.

Syfte Kateterbyte kan vara tecken pd infektion eller annan komplikation, ka-
teterbyte ar ddrmed en proxy f&r komplikationer fill féljd av behandling.

Kategori Resultatmdtt

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla Patientadministrativa system. Kvalitetsregister &r under utveckling.

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Mdttets population
Samtliga patienter inom definitionen som stér p& PN d&ret fére inrappor-
teringsdret.

Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomr&det redovisas i bilaga 1.

Tdljare

Antal patienter, enligt némnaren, som haft minst ett kateterbyte (enligt
information frén remittent eller patient vid arlig avstdmning) under &ret
fore inrapporteringséret.

N&mnare
Samtliga patienter inom definitionen som haft permanent central kate-
ter dret fére inrapporteringsdret.

Redovisningsnivaer

Riket, NHV-enhet

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for foérsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2024. Dérefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars f6r patienter som
behandlats under féregdende ér (1 januari-31 december).

VARD VID TARMSVIKT HOS VUXNA
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Patientrapporterat matt 1

P1 - Patientrapporterad livskvalitet

Matt Patientrapporterad livskvalitet

Matenhet Antal podng.

Syfte Att fdlja patientrapporterad livskvalitet hos patienter som vardas inom
NHV-tillstdndet vard vid tarmsvikt hos vuxna.

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt

Resultatmatt

Datakadlla

Patientadministrativa system. Kvalitetsregister &r under utveckling.

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Mdttets population
Samtliga patienter som beddmfts vid NHV-enhet fysiskt eller digitalt (en-
ligt méatt B1) under aktuellt &r (&ret fére inrapporteringsdret).

Vid kontakt (fysiskt eller digitalt) med NHV-enhet far patienten fylla i en
enkdt (Short Health Scale) med féljande fyra frégor:
1. Har Du ndgra symtom frdn Din tarmsjukdom/tarmsvikt
2. P&verkar Din tarmsjukdom/Tarmsvikt Din féormdga att klara av
allt det Du maste eller vill i livete
3. Skapar Din tarmsjukdom/Tarmsvikt ndgon oro?
4. Hur &r ditt allmé&nna valbefinnande?

Frdgorna besvaras genom att patienterna markerar med ett kryss p&
en skala frédn 0-10 (ddr hogre siffror innebdr stérre besvar av sjukdo-
men). Om en patient fyllt i enkaten flera génger under ett ér, tas det
senaste resultatet.

For hela populationen berdknas medelvadrde och standardavvikelse,
10:e percentil, median, 90:e percentfil f&r antal po&ng for varje enskild
fréga. Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter data
ar baserade pd. Fér mattet redovisas dven enkatens svarsfrekvens (an-
tal patienter som besvarat enk&ten/antal utskickade enkater).

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

Redovisningsnivaer

Riket, NHV-enhet

Kommentar

Hjortswang H, J&rnerot G, Curman B, Sandberg-Gertzén H, Tysk C, Blom-
berg B, et al. The Short Health Scale: a valid measure of subjective he-
alth in ulcerative coalitis. Scand J Gastroenterol. 2006 Oct;41(10):1196—
203.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
beddmts under foregdende ar (1 januari-31 december).

VARD VID TARMSVIKT HOS VUXNA
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Overrapporteringsmatt 1

01 - Overrapportering till remittent och patient

Matt Andel patienter dér journalanteckning, inkl. vardplan, gjorts tillganglig
fill patient och remittent via Nationell patientéversikt (NPO).

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Att sakerstalla informationsdverféring och visa pd en trygg évergdng
frédn NHV fill vérden i patientens hemregion.

Kategori Overrapporteringsmatt

Typ av matt

Processmatt

Datakadlla

Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Mdttets population
Samtliga patienter som beddémts (enligt matt B1) vid NHV-enhet under
aktuellt &r (&ret fére inrapporteringsdret).

Vid kontakt fillfrdgas patienten om journalen far 1asas av andra vardgi-
vare via NPO.

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

Tdljare

Antal patienter, enligt nédmnaren, ddr journalanteckning, inkl. vardplan,
gjorts tillganglig fill patient och remittent via NPO efter genomférd be-
démning.

N&mnare
Antal patienter som beddmts vid NHV-enhet under aktuellt ar (ret fore
inrapporteringsdret).

Redovisningsnivaer

Riket, NHV-enhet

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2024. Dérefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars fér patienter som
bedodmts under foregdende ar (1 januari-31 december).
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Bilaga 1. Definition av
tillstdndsomrdade vard vid tarmsvikt
Nos vuxna

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid tarmsvikt hos vuxna ska utgora nat-
ionell hogspecialiserad vard, enligt definitionen nedan, och bedrivas vid tva
enheter.

Definition
Viss vard vid tarmsvikt hos vuxna ska utgora nationell hogspecialiserad vard.

Kontakt tas med nationell hogspecialiserad enhet for:

e Beddmning, eventuellt vidare utredning och viss uppféljning. Av de be-
démningar, uppféljningar och monitorering som gors ska minst en goras
av en nationell enhet.

e Stéllningstagande till avancerad behandling, sasom biologiska lakemedel,
viss kirurgi och viss uppféljning av sddan behandling.

Fortydliganden till definitionen

Beslutet avser vard for patienter med tarmsvikt (>3man) pa grund av exem-
pelvis kort tarm, motorikstorningar eller stralenterit dar man trots optimerad
farmakologisk och kirurgisk behandling behdver parenteral nutrition (PN) el-
ler vatskebehandling (PV).

Avgréansningar till definitionen
Foljande omraden, med koppling till definitionen, ingar ej i och ska ej kon-
centreras pa nationell niva:

e Patienter med aktiv cancersjukdom med kort forvantad dverlevnad.
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