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Arlig uppfélining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vérd &r att koncentrera
avancerad hélso- och sjukvard till upp till fem enheter i landet for att hoja
den medicinska kompetensen, stirka patientsiakerheten och dka
effektiviteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingar arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstand att bedriva
nationell hogspecialiserad vird. Enligt forarbetena till den nya lagen ska ett
litet antal (5—10 stycken) indikatorer och bakgrundsmaétt f6ljas upp for varje
vardomrade. Uppfoljningsmétten ska grunda sig i den egenkontroll som de
nationella vardenheterna utfor och foretradesvis tas fran kvalitetsregister eller
patientadministrativa system. Uppfoljningsmatten visualiseras sedan pa
Socialstyrelsens webbplats.

Uppfoljningsmatten inom arlig uppfoljning av nationell hdgspecialiserad
vard faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillgdnglighetsmatt,
resultatmatt, patientrapporterade matt och overrapporteringsmatt. I detta
dokument redovisas uppfoljningsmatt for tillstdndsomréade
Thoraxapertursyndrom.

Bakgrundsmatt

Bakgrundsmaétt ger en bild av antal patienter och antal behandlingar inom
nationell hogspecialiserad vard, &lder och kon pd patienterna, samt var
patienterna kommer ifrén. De kan ocksa visa vardtid eller hur svart sjuka
patienterna dr. Data samlas in drligen for att kunna f6lja utveckling,
remitteringsmonster och patientférdelning inom nationell hogspecialiserad
vérd. Till skillnad frén 6vriga uppfoljningsmatt finns det ingen onskvérd
riktning pa bakgrundsmatten. I den arliga uppfoljningen av NHV utarbetas
1-5 bakgrundsmaétt per tillstindsomréde.

Tilgénglighetsmatt

Tillgdnglighetsmatt &r uppfoljningsmatt som visar tillgénglighet till den
nationellt hogspecialiserade varden. Exempel pa tillgdnglighetsmatt kan vara
hur stor andel av remitterade patienter som fér ett besok vid en nationell
vardenhet inom rekommenderad tid, eller hur lang tid en patient far vénta pa
behandling. Det kan ocksa handla om i vilken méan en nationell vardenhet
maste remittera patienter till annan nationell vardenhet. Tillgdnglighetsmatt
har en 0nskvird riktning som vardenheterna ska arbeta mot, till exempel att
en sd hog andel av patienterna som mojligt behandlats inom rekommenderad
tid. Dessa matt beror pd en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan
paverka, till exempel hur sjuk patienten dr ndr hen remitteras, tillgang till
organ fOr transplantation eller att patienten vill skjuta upp behandlingen.



Resultaten behover tolkas med det i atanke. 1-2 tillgénglighetsmaétt utarbetas
per tillstindsomrade.

Resultatmdtt

Resultatmatt visar hur det gér for patienterna, s& som exempelvis dverlevnad,
aterinlaggning eller komplikationer efter ett ingrepp. Likt tillgédnglighetsmatt
har resultatmétten en onskvird riktning som vérdenheterna ska arbeta mot.
Dessa resultat beror pé en rad faktorer som véardgivaren ibland inte kan
paverka, till exempel hur sjuka patienterna ar vid remittering. Resultaten
behover tolkas med det i atanke. Det kan vara svart att ta fram nagra fa
overgripande resultatmatt som speglar véard for samtliga patienter inom
definitionen. Matten kan dérfor aldrig ersitta vardenheternas egna kvalitets-
uppfoljningar och resultat fran eventuella kvalitetsregister. 1-3 resultatmatt
utarbetas per tillstindsomrade.

Patientrapporterade matt

Patientrapporterade matt syftar till att 6ka patientdelaktigheten inom varden.
PROM (Patient Reported Outcome Measures) dr matt som visar hur
patienterna sjdlva skattar sin sjukdom och hilsa efter viss vird, medan
PREM (Patient Reported Experience Measures) dr matt som méter patientens
upplevelse av och tillfredsstéllelse med varden. Patientrapporterade utfall dr
viktiga eftersom de ger ett patientperspektiv pa varden, som inte alltid fingas
av kliniska matt. Aven om kliniska utfall som sjuklighet och dédlighet ir
viktiga for patienterna s 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
tillstdindsomrade.

Overrapporteringsmdtt

Dessa uppfoljningsmatt syftar till att forbéttra vardkedjan for patienter som
vérdas inom nationell hogspecialiserad vard, sdkerstélla en trygg dvergéng
till varden i patientens hemregion och dka patientsédkerheten. De kan ocksa
framja samverkan mellan tillstdndsinnehavare och remittent, exempelvis
genom att visa om tillstindsinnehavarna aterrapporterar patienten till
hemortsldkare eller remitterande sjukhus, och i s fall hur. Ett annat exempel
ar att visa andelen patienter som far en individuell vardplan vid utskrivning.
Matten har en 6nskvird riktning som vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett
Overrapporteringsmatt utarbetas per tillstindsomrade.



Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Tabellerna nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av
nationell hogspecialiserad vird (NHV) inom tillstindsomrade
thoraxapertursyndrom (TOS), uppdelat pa huvudtillstandet for vends TOS
(vTOS) och undertillstandet {or arteriell TOS (aTOS) och neurogen TOS
(nTOS), se NHV-definitionen som redovisas i bilaga 1.

Tabell 1a. Uppféljningsmatt for tillstandsomradet vIOS

1D Namn Kategori

Bl Antal bedémda patienter med vIOS Bakgrundsmatt

B2 Antal opererade patienter med vIOS Bakgrundsmatt

B3 Alder hos opererade patienter med vIOS Bakgrundsmatt

T1 Tid till operation fér viOS Tillgénglighetsmatt

R1 Reoperation inom 30 dagar fér viOS Resultatmatt

P1 Patientrapporterad livskvalitet fér viOS Patientrapporterat matt
O1 Individuell vardplan fér vIOS Overrapporteringsmdatt

Tabell 1b. Uppfdljningsmatt for undertilistdndet aTOS och nTOS

ID Namn Kategori

B4 Antal opererade patienter med aTOS Bakgrundsmatt

BS Antal beddmda patienter med nTOS Bakgrundsmatt

B6 Antal opererade patienter med nTOS Bakgrundsmatt

R2 Reoperation inom 30 dagar fér aTOS och nTOS Resultatmatt

P2 Patientrapporterad livskvalitet fér aTOS och nTOS Patientrapporterat matt

2 Individuell vérdplan fér aTOS och nTOS Overrapporteringsmé&tt
Inrapportering

Data for uppfoljningsmatten som beskrivs i detta dokument rapporteras in i
aggregerad form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars
manad. Inrapporteringen avser det foregdende érets resultat, vilket ocksé ar
det som visas ut p4 myndighetens webbplats. KVA-tilliggskoden for detta
tillstdindsomrade &r ZV664, och anvinds vid registrering av vard inom NHV-
definitionen.

Mitperioden (behandlingséret eller det ar en patient besokt NHV-enheten) ar
det ar som uppfoljningsmattet redovisas for. I detta dokument kommer
métperioden vara det foregdende aret vid inrapportering, exempelvis
rapporteras data i mars 2027 for patienter som vardats vid NHV-enheten
under 2026. I vissa fall behdver patienterna foljas upp under en léngre tid och
maétperioden for dessa matt kan da striacka sig langre tillbaka i tiden.

THORAXAPERTURSYNDROM
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Visualisering p& Socialstyrelsens webbplats

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

Den information om uppfoljningsmatten som visas ut i anslutning till
resultatdiagrammen pé 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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Uppfoljningsmatt for
tillstdndsomrdde
thoraxapertursyndrom

Bakgrundsmatt 1

B1 - Antal bedémda patienter med vIOS

Matt* Antal patienter med vends TOS (vIOS) som beddmts inom definitionen
vid NHV-enhet.

Matenhet Antal patienter

Syfte* Aft f& en bild av det totala antalet patienter inom definitionen.
Att kunna félja utveckling och patientférdelning inom nationell
hégspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Patientadministrativa system/kvalitetsregister

Felkallor och
begrdnsningar*

Finns en risk att beddmningen vid akuta telefonkonsultationer enbart
registreras p& hemsjukhus och att antalet registrerade beddmningar
darfér underskattas.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga unika patienter med vIOS som beddmts inom definitionen vid
NHV-enhet under behandlingsdéret (&ret innan inrapporteringsdret).
Samtliga patienter med vIOS-frégestdlining.

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

For mattet redovisas totalt antal patienter. | totalen ingdr Gven akuta
konsultationer p& telefon.

Kommentar

KVA-tilédggskoden for detta tillstndsomrade ar ZVé664, och anvénds vid
registrering av vard inom NHV-definitionen.

Inga férdelningar p&d mattet i nuldget, men utvecklingsmatt att férdela
patienterna pd& akut och kronisk vIOS Iangre fram.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars 2027 fér
patienter inom NHV-tillstdndet frdin 1 juni tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars for patienter som
beddmts under féregdende ar (1 januari-31 december).

THORAXAPERTURSYNDROM
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Bakgrundsmaditt 2

B2 — Antal opererade patienter med vIOS

Matt* Antal patienter med vends TOS (VIOS) som opererats inom definitionen
vid NHV-enhet.

Matenhet Antal patienter

Syfte* Att f& en bild av det totala antalet patienter inom definitionen.
Att kunna folja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning
inom nationell hdgspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Patienter som enbart genomgdr kateterledd trombolys men ej
opereras med dekompressiv kirurgi redovisas inte.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga unika patienter med vIOS som opererats med dekompressiv
kirurgi inom definitionen vid NHV-enhet under behandlingséret (&ret
innan inrapporteringsdret)

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

For mattet redovisas totalt antal patienter samt antal férdelat enligt
nedan

Férdelningar
- Hemregion (enligt folkbokféring), ej folkbokférda i
Sverige/skyddad identitet
- juridiskt kén
- akuta/kroniska patienter

Kommentar

KVA-tildggskoden for detta tillstndsomrade ar ZVé664, och anvénds vid
registrering av vard inom NHV-definitionen.

V664 i kombination med ICD-10 182.8 definierar akut vTOS.

V664 i kombination med ICD-10 187.0 definierar kronisk vTOS.
(posttrombotiskt syndrom).

Dekompressiv kirurgi definieras som KVA-kod GAE40.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars 2027 for
patienter inom NHV-tillstdndet frdin 1 juni tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
opererats under foregdende ar (1 januari-31 december).

THORAXAPERTURSYNDROM
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Bakgrundsmaitt 3

B3 - Alder hos opererade patienter med vIOS

Matt* Alder hos patienter med vends TOS (VIOS) som opererats vid NHV-
enhet inom definitionen

Métenhet Alder i antal &r

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

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrénsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga unika patienter med vIOS som har opererats med
dekompressiv kirurgi vid NHV-enhet (Samma population som i métt B2 —
opererade patienter).

Méatenheten anges i &lder i antal &r (medelvérde och
standardavvikelse, 10:e percentil, median, 90:e percentil).

Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter data ér
baserade pa.

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

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars 2027 for
patienter inom NHV-tillstdndet frdin 1 juni tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
opererats under féregdende ar (1 januari-31 december).

THORAXAPERTURSYNDROM
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Bakgrundsmatt 4

B4 — Antal opererade patienter med aTOS

Matt* Antal patienter med arteriell TOS (aTOS) som opererats inom
definitionen vid NHV-enhet.

Matenhet Antal patienter

Syfte* Att f& en bild av det totala antalet patienter inom definitionen.
Att kunna folja utveckling och remitteringsmonster inom nationell
hogspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga unika patienter med aTOS som opererats med dekompressiv
kirurgi inom definitionen vid NHV-enhet under behandlingséret (&ret
innan inrapporteringséret).

Patienter med indikation for b&dde aTOS och nTOS rapporteras utdver
detta matt dven pd matt Bé.

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

For mattet redovisas totalt antal patienter samt antal férdelat enligt
nedan

Férdelningar
- Hemregion (enligt folkbokféring)

Kommentar

Mattet rapporteras enbart av Region Stockholm som har
undertillstdndet fér aTOS och nTOS.

KVA-tildggskoden for detta tillstndsomrade ar ZVé664, och anvénds vid
registrering av vard inom NHV-definitionen.

Dekompressiv kirurgi definieras som KVA-kod GAE40

Operation for arteriell TOS definieras som ICD-kod G54.0 i kombination
med ICD-10 koder: 172.1,177.1,174.2 eller $25.1

D& antalet patienter ér f& kommer kartdiagram med remittering férsta
gdngen att visas ut efter fem ar.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta gdngen i mars 2027 for
patienter frén 1 januari tom. 31 december 2026 (trots att fillstdndet
tradde i kraft den 1 juni 2026). Déarefter inrapporteras uppgifter arligen i
mars fér patienter som opererats p& NHV-enheten under féregdende
ar (1 januari-31 december).

THORAXAPERTURSYNDROM
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Bakgrundsmaditt 5

B5 — Antal bedémda patienter med nTOS

Matt* Antal patienter med misstankt eller konstaterad neurogen TOS (nTOS)
som beddmts p&d NHV-enhet.

Matenhet Antal patienter

Syfte* Att f& en bild av det totala antalet patienter inom definitionen.
Att kunna folja utveckling och remitteringsmonster inom nationell
hogspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga unika patienter med misstankt eller konstaterad nTOS som
beddmts inom definitionen p& NHV-enhet under behandlingséret (aret
innan inrapporteringséret).

I méattet ingdr patienter som beddmts fysiskt p& NHV-enhet efter en
komplett remiss.

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

For mattet redovisas totalt antal patienter.

Kommentar

Mattet rapporteras enbart av Region Stockholm som har
undertillstdndet fér aTOS och nTOS.

KVA-tildggskoden for detta tillstndsomrade dr ZVé664, och anvénds vid
registrering av vard inom NHV-definitionen.

Neurogen TOS definieras som ICD-10 G54.0 i kombination med ZVé64.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars 2027 for
patienter inom NHV-tillstdndet frdin 1 juni tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
beddmts under féregdende ar (1 januari-31 december).

THORAXAPERTURSYNDROM
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Bakgrundsmaitt é

Bé — Antal opererade patienter med nTOS

Matt* Antal patienter med neurogen TOS (nTOS) som opererats inom
definitionen vid NHV-enhet.

Matenhet Antal patienter

Syfte* Att f& en bild av det totala antalet patienter inom definitionen.
Att kunna folja utveckling och remitteringsmonster inom nationell
hogspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter med nTOS opererats med dekompressiv kirurg inom
definitionen vid NHV-enhet under behandlingsd@ret (aret innan
inrapporteringsdret).

Patienter med indikation fér bdde nTOS och vaskular TOS (aTOS eller
vIOS) rapporteras utéver detta matt dven p& matt B3 resp. B4.

| detta matt inkluderas &ven patienter med nTOS utan neurologiskt
bortfall om de &tgdrdats kirurgiskt p& NHV-enheten, eftersom detta ér
tillst&ndspliktig vard.

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

For mattet redovisas totalt antal patienter samt antal férdelat enligt
nedan

Férdelningar
- Hemregion (enligt folkbokféring)
- Typ av nTOS
o  nTOS med neurologiskt bortfall
o  nTOS utan neurologiskt bortfall

Kommentar

Mattet rapporteras enbart av Region Stockholm som har
undertillstdndet fér aTOS och nTOS.

KVA-tilédggskoden for detta tillstindsomrade ar ZVé664, och anvénds vid
registrering av vard inom NHV-definitionen.

Neurogen TOS definieras som ICD-10 G54.0 i kombination med 72V 664.
D& antalet patienter ar f& kommer kartdiagram med remittering forst
att visas ut efter fem ér.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta gdngen i mars 2027 for
patienter frén 1 januari tom. 31 december 2026 (trots att fillstdndet
tradde i kraft den 1 juni 2026). Déarefter inrapporteras uppgifter arligen i
mars fér patienter som opererats p& NHV-enheten under féregdende
ar (1 januari-31 december).

THORAXAPERTURSYNDROM
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Tillg&nglighetsmatt 1

T1 - Tid till operation for viOS

Matt* Tid frén férsta kontakt till akut operation fér vends TOS (VIOS)
Matenhet Andel i procent

Syfte* Att beskriva vantetiden till akut operation

Riktning* Lagt varde efterstravas

Kategori Tilganglighetsmdtt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Trombolysbehandling kan ha pdbodrjats pd hemsjukhus vilket paverkar
fiden.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter med akut vIOS som opererats med dekompressiv
kirurgi p& NHV-enheten under behandlingsaret (&ret fére
inrapporteringsd@ret). Delpopulation av matt B2 (enbart akuta
patienter).

Mattet berdknas genom att ta datum fér operation minus datum fér
forsta kontakt (telefon eller remiss). Forsta kontakt ar lika med forsta
gd@ngen som KVA ZVé64 tilsammans med ICD-10 182.8 registrerats for
patienten.

Mdatenheten &r antal dagar (medelvarde och standardavvikelse, 10:e
percentil, median, 90:e percentil). Vid inrapportering anges ocksa
totalantalet (N) patienter data &r baserade pé.

Definition av véarden som ingdr i tillstGndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Kommentar

Tid till trombolys &r for patienten viktigare &n tid fill operation. Det ar
dock inte eft utfall som NHV-enheten direkt kan pdverka, men NHV-
uppdraget innefattar ocksé kunskapsspridning. P& sikt kan "tid till
frombolys” darfér ersétta "tid fill akut operation” for att battre spegla
patientens vardkedja. Denna parameter behdver finnas i ett
kvalitetsregister och vara Iattillgé&nglig for att NHV-enheterna ska kunna
f& fram data.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars ér 2027
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 juni tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars for patienter som
opererats under féregdende ar (1 januari-31 december).

THORAXAPERTURSYNDROM
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ResultatmAtt 1

R1 - Reoperation inom 30 dagar fér viOS

Matt* Andel patienter med vends TOS (VIOS) som reopererats inom 30 dagar
efter prim&roperation

Matenhet Andel i procent

Syfte* Mattet avser att visa pd resultatet av den vérd som ges inom
definitionen.

Riktning* Lagt varde efterstravas

Kategori Resultatmatt

Typ av matt

Datakalla* Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter med vIOS som opererats med dekompressiv kirurgi
pd& NHV-enheten under behandlingsd@ret (aret fére inrapporteringsdret).
Samma population som i mé&tt B2. BAde akuta och kroniska patienter
inkluderas i mattet.

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

Téljare
Antal patienter, enligt ndmnaren, som reopererats inom 30 dagar frdn
primd&roperation.

Med en reoperation menas en reoperation i generell anestesi som ar
operationsanmdld, alternativt anldggande av thoraxdrdnage.

N&mnare
Antal patienter, inom definitionen, som genomgdtt dekompressiv kirurgi
p& grund av vIOS p& NHV-enhet under dret.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2027
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 juni tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ar (1 januari-31 december).

THORAXAPERTURSYNDROM
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Resultatmatt 2

R2 - Reoperation inom 30 dagar fér aTOS eller nTOS.

Matt* Andel patienter med arteriell TOS (aTOS) och neurogen TOS som
reopererats inom 30 dagar efter primdroperation

Matenhet Andel i procent

Syfte* Mattet avser att visa pd resultatet av den vard som ges inom
definitionen.

Riktning*

Kategori Resultatmatt

Typ av matt

Utvecklingsmdtt. Se kommentar nedan.

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter med aTOS och NnTOS som opererats inom NHV-
definitionen p& NHV-enheten under behandlingsperioden
(femarsperioden fére inrapporteringsdret).

Definition av véarden som ingdr i tillstGndsomrédet redovisas i bilaga 1.

Téljare
Antal patienter, enligt nédmnaren, som reopererats inom 30 dagar frén
primdroperation.

Med en reoperation menas en reoperation i generell anestesi som ar
operationsanmdld, alternativt anldggande av thoraxdrdnage.

N&mnare
Antal patienter med aTOS eller nTOS, som opererats p& NHV-enheten
inom definitionen under behandlingsdret (&ret innan inrapportering).

Kommentar

Mattet rapporteras enbart av Region Stockholm som har
undertillstdndet fér aTOS och nTOS.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2027
for patienter frdn 1 januari tom. 31 december 2026 (trots aft fillsténdet
tradde i kraft den 1 juni 2026). Déarefter inrapporteras uppgifter arligen i
mars for patienter som behandlats under féregéende ér (1 januari-31
december).
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Patientrapporterat matt 1

P1 - Patientrapporterad livskvalitet for viOS

Matt Andel opererade patienter med vends TOS (VIOS) ddr uppfdlining av
patientrapporterad livskvalitet har genomfoérts.

Matenhet Andel i procent

Syfte Att folja upp patienternas livskvalitet pd ett strukturerat sétt och att
stimulera till utveckling av patientrapporterad uppféljining av
patientgruppen.

Riktning Hogt varde ar att féredra

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt

Processmatt

Datakadlla

Patientadministrativa system/Lokal datakdlla

Felkdllor och
begrénsningar

Teknisk beskrivning

Patienfrapporterad livskvalitet mats inom 14 ménader efter
dekompressiv kirurgi vid NHV-enhet med hjdlp av enk&ten DASH.
DASH (disabilities of the arm, shoulder and hand) &r eft
livskvalitetsinsfrument som mater funktion i arm, skuldra och hand.

Mdttets population

Samtliga patienter med vIOS som opererats med dekompressiv kirurgi
inom NHV-definitionen under behandlingsdret (tvé ar fore
inrapportering). Samma population som i matt B2 (b&de akuta och
kroniska patienter).

Definition av véarden som ingdr i tillstGndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Téljare
Antal patienter, enligt némnaren, som har besvarat livskvalitetsenk&aten
DASH inom 14 mdanader efter operation.

N&mnare

Antal patienter med vIOS som har genomgdtt dekompressiv kirurgi
inom NHV-definitionen under behandlingsdret (&ret som intraffar tvé ér
fore inrapporteringsdret).

Kommentar

Mattet foljs upp efter 3-5 &r i syfte att kunna redovisa ett utfall/resultat.
Jamférelse med normalpopulation.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2028
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 juni tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars foér patienter som
opererats tvd &r fore inrapporteringsdret (1 januari-31 december).

THORAXAPERTURSYNDROM
SOCIALSTYRELSEN



Patientrapporterat matt 2

P2 - Patientrapporterad livskvalitet for aTOS och nTOS

Matt Andel opererade patienter arteriell eller neurogen TOS (aTOS eller
nTOS) dar uppfdlining av patientrapporterad livskvalitet har
genomforts.

Matenhet Andel i procent

Syfte Att félja upp patienternas livskvalitet pd ett strukturerat sétt och att
stimulera till utveckling av patientrapporterad uppféljining av
patientgruppen.

Riktning Hogt varde ar att féredra

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt

Processmatt

Datakadlla

Patientadministrativa system/Lokal datakdlla

Felkdllor och
begrdnsningar

Teknisk beskrivning

Patientrapporterad livskvalitet méts inom 14 ménader efter kirurgi vid
NHV-enhet med hjélp av enk&ten DASH.

DASH (disabilities of the arm, shoulder and hand) &r eft
livskvalitetsinstrument som mé&ter funktfion i arm, skuldra och hand.

Mdttets population
Samtliga patienter med aTOS eller nTOS som opererats inom NHV-
definitionen under behandlingsdret (tva ar fére inrapportering).

Definition av véarden som ingdr i tillstGndsomrédet redovisas i bilaga 1.

Téljare
Antal patienter, enligt némnaren, som har besvarat livskvalitetsenk&aten
DASH inom 14 mdanader efter operation.

N&mnare

Antal patienter med aTOS eller nTOS som har genomgdtt kirurgi inom
NHV-definitionen under behandlingséret (aret som intraffar tvé ér fére
inrapporteringsdret).

Kommentar

Mattet féljs upp och utvarderas efter 3-5 ar. Cervical-Brachial Symptom
Questionnaire (CBSQ) kan bli aktuellt fér nTOS i framtiden. Instrumentet
ska valideras for svensk kontext.

| framtiden kan mattet omvandias fill ett resultatmdatt och mata
andelen patienter som har en kliniskt relevant forbattring med DASH
(frén nybesdk till dterbesdk inom 14 manader efter kirurgi).

Mattet rapporteras enbart av Region Stockholm som har
undertillstdndet fér aTOS och nTOS.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2028
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 juni tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars for patienter som
opererats tvd &r fore inrapporteringsdret (1 januari-31 december).
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Overrapporteringsmatt 1

&1 - Individuell vardplan fér viOs

Matt* Andel opererade patienter med vends TOS (VIOS) som fatt en skriftlig
individuell vérdplan vid utskrivning frdn NHV-enhet.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att sdkerstdlla att information fréan vardtillfallet kommer patienten Hill
handa genom att patienten far en skriftlig individuell vardplan efter
utskrivning frdn NHV-enheten.

Riktning* H&gt varde efterstravas

Kategori Overrapporteringsmdtt

Typ av matt

Processmatt

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter med vIOS som opererats med dekompressiv kirurgi
pd& NHV-enheten under behandlings@ret (aret fére inrapporteringsdret).
Samma population som i matt B2. BAde akuta och kroniska patienter
inkluderas i mattet.

Definition av véarden som ingdr i tillstGndsomrédet redovisas i bilaga 1.

Téljare
Antal patienter, enligt ndmnaren, som skrivits ut frdn NHV-enhet med en
skriftlig vardplan.

N&mnare
Antal patienter med vIOS som opererats med dekompressiv kirurgi pd
NHV-enhet under behandlingséret (Aret fére inrapporteringsdret).

Kommentar

I vérdplan ingdr bland annat skriftlig utskrivningsinformation och
|Gkemedelsberattelse.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2027
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 juni tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars for patienter som
opererats under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Overrapporteringsmdatt 2

&2 - Individuell vardplan fér aTOS och nTOS

Matt* Andel opererade patienter med arteriell eller neurogen TOS (aTOS eller
nTOS) som fatt en skriftlig individuell vérdplan vid utskrivning frén NHV-
enhet.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att sdkerstdlla att information fréan vardtillféllet kommer patienten Hill
handa genom att patienten far en skriftlig individuell vardplan efter
utskrivning frdn NHV-enheten.

Riktning* HOgt varde efterstrévas

Kategori Overrapporteringsmdatt

Typ av matt

Processmatt

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga patienter med aTOS eller nTOS som opererats p& NHV-
enheten under behandlingsdret (&ret fére inrapporteringsdret).

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

Téljare
Antal patienter, enligt nédmnaren, som skrivits ut frdn NHV-enhet med en
skriftlig vardplan.

N&mnare
Antal patienter med aTOS eller nTOS som opererats p& NHV-enhet
under behandlingsdret (dret fére inrapporteringsdret).

Kommentar

I vérdplan ingdr bland annat skriftlig utskrivningsinformation och
|I6kemedelsberattelse.

Mattet rapporteras enbart av Region Stockholm som har
undertillstdndet fér aTOS och nTOS.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars ér 2027
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 juni tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
opererats under foregdende ar (1 januari-31 december).

THORAXAPERTURSYNDROM

SOCIALSTYRELSEN



Versionshistorik

Version Andring Datum
1.0 Dokumentet &r nytt 2026-05-18
THORAXAPERTURSYNDROM

SOCIALSTYRELSEN

20



Bilaga 1. Definition av
tillstdndsomrdde
thoraxapertursyndrom

Definition
Foljande utgor nationell hogspecialiserad vérd och ska bedrivas vid tva
enheter varav en enhet ska omhénderta arteriell och neurogen TOS.

Patienter med missténkt eller bekriftat thoraxapertursyndrom (TOS), oavsett
alder, ska remitteras till en nationell hogspecialiserad virdenhet for
beddomning och stidllningstagande till avancerad behandling, samt i
forekommande fall utférande och viss uppf6ljning av sddan behandling.

Med TOS avses patienter med

* Venos TOS
* Arteriell TOS
» Neurogen TOS med neurologiskt bortfall

Aven kirurgisk behandling av neurogen TOS utan neurologiskt bortfall ska
ske pa en nationell hogspecialiserad vardenhet.

Fortydliganden till definitionen
Med avancerad behandling avses exempelvis kirurgisk behandling.

Med viss uppfoljning avses fysiska eller digitala dterbesok pa NHV-enhet,
exempelvis for att utvirdera effekt av behandling.

Med neurologiskt bortfall avses klinisk eller neurofysiologisk paverkan i
truncus inferior.

Utredning av neurogen TOS sker pé regional/sjukvardsregional niva med
stod fran NHV-enhet som bedomer vilka utredningar som ska vara gjorda
och vilka kriterier som ska vara uppfyllda vid remiss.

Avgransningar till definitionen

1. Sekundira tromboser exempelvis till f6ljd av venkatetrar eller kardiella
elektroder ingér inte i gruppen vends TOS.

2. Neurogen TOS utan neurologiskt bortfall, och som inte atgirdas
kirurgiskt, ingar inte i definitionen. Dessa patienters tillhor en stor
grupp som har symtom som ar svarviarderade och dér det finns manga
olika differentialdiagnoser. Det finns dock inget hinder for att remittera
denna patientgrupp till en NHV-enhet med frigestédllningen neurogen
TOS.
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