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Uppfdljining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hégspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018 och ddrmed 6vergick de vairdomraden som tidigare varit riks-
sjukvard till att bli nationell hogspecialiserad vird. Syftet med nationell
hogspecialiserad vard ar att koncentrera avancerad hélso- och sjukvérd till
upp till fem enheter 1 landet for att hdja den medicinska kompetensen, stirka
patientsidkerheten och o0ka effektiviteten.

Som en del 1 Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingar arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstdnd att bedriva
nationell hogspecialiserad vird. Enligt propositionen ska ett litet antal upp-
foljningsmatt foljas upp for vart virdomrade. Uppfoljningsmaétten ska grunda
sig 1 den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfor och foretrades-
vis tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system. Uppfoljnings-
matten faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillgdnglighetsmatt, resul-
tatmatt, patientrapporteradematt och dverrapporteringsmatt.
Uppfoljningsmatten kommer att visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for transjugulér intrahepatisk
portosystemisk shunt (TIPS).
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Forteckning dver uppfdljningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstindsomrade transjugulér intra-
hepatisk portosystemisk shunt (TIPS). Den véard som ingar i NHV-
definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for transjuguldr intrahepatisk portosystemisk
shunt (TIPS)

ID Namn Typ av matt

B Antal behandlade patienter Bakgrundsmditt

B2 Alder Bakgrundsmatt

B3 Antal accepterade patienter Bakgrundsmatt

T1 Tid fill insatt TIPS Tillg&nglighetsmdtt
R1 Procedurrelaterad komplikation Resultatmdtt

R2 Overlevnad efter inséttning av TIPS Resultatmdtt

P1 Patientrapporterad erfarenhet Ilf’noé’:iﬁn’rropporfero‘r
O1 Kommunikation vid utskrivning 2\éeﬁrropporferings-

Datakadllor

NHV-enheterna samlar in uppgifter och rapporterar resultaten till Socialsty-
relsen. Uppgifter for de métt som beskrivs 1 detta dokument kommer huvud-
sakligen att inhdmtas fran lokala datakéllor och kvalitetsregister, t.ex. svenskt
register for interventionell radiologi (SRIR) och svenskt register for levercir-
ros (SRL).

Inrapporteringsperiod

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

Mitperioden (behandlingséret eller det ar en patient besokt NHV-enheten)
ar det 4r som uppfoljningsmattet redovisas for. Behandlingsiret kommer oft-
ast att vara foregaende ar vid inrapportering, men i vissa fall da patienterna
foljs upp under en langre tid kan det vara ett ar langre tillbaka i tiden. Exem-
pelvis for ettarsoverlevnad géller att behandlingsaret ar tva ar fore inrappor-
teringséret.
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Bakgrundsmaitt

B1 Antal behandlade patienter

Matt Antal patienter som behandlats med TIPS.

Matenhet Antal

Syfte Att kunna félja utvecklingen, remitteringsménster inklusive patienternas
folkbokféringsregion och férdelning av akut respektive elekftiv TIPS ef-
tersom indikationerna skiljer sig at.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadilla Lokala datakdllor och SRIR (Svenskt Register for Interventionell Radio-

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

logi/SRL (Svenskt Register for Levercirros)

Lokal och nationell datakdlla.

Antal patienter som behandlats ndgon géng under behandlingsdret
(&ret innan inrapporteringsdret) med TIPS (transjuguldr intrahepatisk
portosystemisk shunt)

De diagnoser och dtgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt ar matenheten antal patienter totalt och upp-
delat pd akut respektive elektiv insattning av TIPS.

Kategorier Kommentar

Akut TIPS Akut eller férebyggandebehov av
TIPS, vid t.ex. varicerblddning.

Elektiv TIPS Planerad TIPS t.ex. refraktdr ascites

Riket, NHV-enhet, hemregion (folkbokfdringsadress), kon, och akut re-
spektive elektiv TIPS.

NHV-enheterna rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-fillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
behandlats under féregdende ar.
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B2 Alder

Matt Alder hos patienter som behandlats med TIPS

Matenhet Alder i antal &r (medelvérde och standardavvikelse, 10:e percentil, me-
dian, 90:e percentil) hos barn (0-17 &r) och vuxna &ver (18 &r och
aldre).

Syfte Att ge en bild av patienternas alder.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadilla Lokala datakd&llor och SRIR/SRL

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Lokal och nationell datakalla.

Alder hos samtliga patienter som under behandlingsaret (&ret innan in-
rapporteringséret) behandlats med TIPS.

De diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1.

For patientpopulationen berdknas medel, standardavvikelse, median
och lO:e° respektive 90: percentilen fér dlder i samband med insdttning
av TIPS. Alder hos barn (0-17 ar) och vuxna (>18 ar) redovisas separat.

Vid inrapportering anges ocksa totalantalet (N) patienter data ér base-
rade pad.

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

NHV-enheterna rapporterar detta matt for férsta gadngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet fran 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ar. Vid inrapportering anges ocksa to-
talantalet (N) patienter data ér baserade pé.
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B3

Antal accepterade patienter

Matt
Matenhet
Syfte

Typ av matt

Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Antal patienter dar beslut har fattats om insattande av TIPS

Antal
Att visa hur ménga patienter som bedémts vara i behov av TIPS.
Bakgrundsmatt

Lokala datakdllor

Mattets population innefattar samtliga patienter som NHV-enhet har
beddmt ha behov av TIPS, samt fattat beslut om inséttande av TIPS.

| detta bakgrundsmatt ar matenheten antal patienter totalt.

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheterna rapporterar detta matt for férsta gadngen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet fran 1 januari 2024 tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
behandlats under féregdende ar.
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Tillgdnglighetsmatt

T Tid till insatt TIPS

Matt Antal dagar frén radiologisk remiss tills TIPS satts in.

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

Syfte Att sGkerstalla att patienter far vard i tid.

Riktning Lagt vérde efterstravas

Typ av matt Tilgénglighet

Datakadlla Lokal datakalla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Lokal datakdlla

Tid fill insattning av TIPS hos samtliga patienter som under behandlings-
dret (&ret innan inrapporteringséret) behandlats med TIPS, uppdelat
pd akuta respektive elektiva ingrepp. Tiden mats i antal pdbdriade
dygn frén att remiss ankommer till radiologisk enhet fills TIPS &r insatt.

Atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga 1.

Utifran alla insattningar av TIPS berdknas medel, standardavvikelse,
median och 10:e respektive 90: percentilen for tiden frdn remiss till in-
satt TIPS. Tid fill inséttning av TIPS redovisas separat for akut och elektiv
TIPS.

Riket, NHV-enhet, akut och elektiv TIPS

NHV-enhetemna rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars Ar
2024 for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 de-
cember 2023. Ddarefter inrapporteras uppagifter &rligen i mars for patien-
ter som behandlats under féregéende Ar. Vid inrapportering anges
ocksd totalantalet (N) patienter data ar baserade pa.
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Resultatmatt

R1 Procedurrelaterad komplikation

Matt Andel TIPS-behandlingar dar komplikation kopplad fill insé&ttningen av
TIPS tillstott inom 72h.

Matenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att mata kvaliteten pd insattningen av TIPS.

Riktning Ett I&dgt varde ar att féredra

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla Lokal datakalla.

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Lokal datakdlla

Allmént halsotillstdnd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan pd&verka resultatet.

Andel behandlingar med TIPS d&r komplikation relaterad fill inséitt-
ningen av TIPS fillstétt inom 72h. Komplikation kan t.ex. vara blédning,
infektfion, encefalopati, akut graftocklusion, galléckage och hjartsviki.
Mattet innefattar samtliga patienter som behandlats ndgon gang un-
der behandlingséret (&ret innan inrapporteringséret) med TIPS
(transjuguldr intfrahepatisk portosystemisk shunt).

Antal behandlingar, enligt némnaren dér komplikation tillstétt efter in-
sattning av TIPS inom 72 h.

Samtliga patienter som behandlats med TIPS ndgon gdng under be-
handlingséret (&ret innan inrapporteringsdret)

Riket, NHV-enhet

NHV-enheterna rapporterar detta maétt for forsta géngen i mars ar
2024 for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 de-
cember 2023. Ddrefter inrapporteras uppagifter &rligen i mars for patien-
ter som behandlats under féregdende ar.
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R2

Overlevnad efter insdttning av TIPS

Matt
Matenhet

Syfte

Riktning

Typ av matt

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Andel patienter som &r vid liv 30 dagar respektive 1 ar efter inséttning
av TIPS.

Andel i procent

Mattet avser att méta éverlevnaden efter inséttning av TIPS och det
fortsatta omh&andertagandet i vérdkedjan efter utskrivning frdn NHV-
enheten

Ett hogt varde ar att féredra
Resultatmdtt

SRIR

Allmént halsotillstdnd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan pd&verka resultatet.

Mattet innefattar samtliga patienter som behandlats ndgon gang un-
der &ret med TIPS, uppdelat pd akuta och elektiva behandlingar,

Antal behandlingar, enligt némnaren, dar patienten &r vid liv
A, 30 dagar och

B, eft ar efter TIPS-behandling.

Samtliga patienter som behandlats med TIPS for

A, under behandlingsdret ett ar fére inrapporteringsaret (elektivt och
akut separat)

B, under behandlingsd@ret tva ar fére inrapporteringsdret (elektivt och
akut separat)

Riket, NHV-enhet, 30 dagar, 1 &r och akut och elektiv TIPS.

NHV-enhetemna rapporterar 30-dagarséverlevnad for forsta géngen i
mars Ar 2024 for patienter inom NHV-tillsténdet frén 1 januari 2023 fom.
31 december 2023. Ddarefter inrapporteras uppgifter for 30-dagars och
1-arséverlevnad arligen i mars for patienter som behandlats under f&-
regdende Ar respektive tva ar fére inrapporteringsaret.
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Patientrapporterat matt

P1 Patientrapporterad erfarenhet av varden

Matt Andel behandlade patienter dér uppfdljning av patientrapporterad
erfarenhet av varden har genomforts.

Matenhet Andel i procent

Syfte Att félja upp patienternas erfarenhet av varden pa ett strukturerat séitt
och att stimulera fill utveckling av patientrapporterad uppféljning av
patientgruppen.

Riktning Ett hogt varde efterstravas

Typ av matt Patientrapporterat resultatmdtt

Datakadlla Lokal datakalla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Patienter som genomgadr akut TIPS kan vara s& pdaverkade av sjukdo-
men att de kan ha svart att minnas sina upplevelser av varden.

Patientrapporterad erfarenhet av vérden mats efter utskrivning fran
sjukhus vid NHV-enhet med hjélp av en PREM-enkdt.

Mattet innefattar samtliga patienter som har behandlats inom NHV-
definitionen under behandlingséret (Aret fére inrapporteringsaret).

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

Antal patienter, enligt ndmnaren, dér uppfdlining av patientrapporte-
rad erfarenhet av varden har genomforts. Med uppfdlining avses in-
samling och behandling av svar p& enkat.

Totalt antal patienter som har behandlats inom NHV-definitionen under
behandlingsaret (aret fére inrapporteringsaret).

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

Riket, NHV-enhet

Ett framtida mal ar att redovisa hur patienternas upplevde vistelsen p&
NHV-enhet som helhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december f6-
regdende Aar. Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patien-
ter under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Overrapportering

o1 Kommunikation vid utskrivning

Matt Andel behandlingar med TIPS dar patienten fatt behandlingsberattelse
vid utskrivningssamtal

Matenhet Andel i procent

Syfte Att sGkerstdlla att patienten far en muntlig och skriftlig behandlingsbe-
rattelse efter insattning av TIPS

Riktning Ett hogt resultat for mattet ar att féredra

Typ av matt Overrapportering

Datakadilla Lokala patientadministrativa system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Mattet innefattar samtliga patienter som behandlats med TIPS ndgon
gdng under behandlingsdret (aret fére inrapporteringsaret) och som ar
vid liv vid utskrivningstillf&llet.

Antal patienter, enligt ndmnaren, som vid utskrivning f&tt en muntlig
och skriftlig behandlingsberattelse.

Totalt antal patienter som behandlats under éret (dret fére inrapporte-
ringsd@ret) och som &r vid liv vid utskrivningstillfallet.

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 for patienter
under féregdende ar.
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Versionshistorik

Version Andring Datum

1.0 Dokumentet ar nytt 2022-09-20
1.1 Mindre justeringar av terminologin har gjorts. 2023-07-04
1.2 Mindre justeringar av terminologin har gjorts. 2024-04-24
2.0 Nytt matt B3 och P1, samt fértydligande av O1. 2024-10-25
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Bilaga 1. Definitionen av
transjugular intrahepatisk
portosystemisk shunt som nationell
hoégspecialiserad vard

Transjuguldr intrahepatisk portosystemisk shunt, oavsett orsak och indikat-

10n.
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