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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 dverrapporteringsmatt. I detta
dokument redovisas uppfoljningsmatt for tillstindsomrade Vaskuldr form av
Ehlers-Danlos syndrom (VEDS).

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 resultatméatt som speglar vard 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

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av
nationell hogspecialiserad vird (NHV) inom tillstindsomrade Vaskulér form
av Ehlers-Danlos syndrom (VEDS). Den vard som ingar i NHV-definitionen
redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppféljningsmatt for tillstandsomradet

ID Namn Kategori

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Antal ingrepp Bakgrundsmatt

T Tid frdn remiss fill férsta kontakt Tillgénglighetsmatt

R1 Andel som f&tt optimal medicinsk behandling Resultatmdtt

R2 Overlevnad efter karlkirurgiska ingrepp Resultatmdtt

P1 Patientrapporterad erfarenhet Patientrapporterat matt

Ol Individuell vardplan Overrapporteringsmétt
Inrapportering

Data for uppfoljningsmatten som beskrivs i1 detta dokument rapporteras in 1
aggregerad form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars
manad. Inrapporteringen avser det foregdende rets resultat, vilket ocksé ar
det som visas ut p4 myndighetens webbplats. KVA-tilliggskoden for detta
tillstdindsomrade dr ZV665, och anvinds vid registrering av vard inom NHV-
definitionen.

Mitperioden (behandlingsaret eller det ar en patient besokt NHV-enheten) ar
det &r som uppfoljningsmattet redovisas for. I detta dokument kommer
maétperioden vara det foregadende aret vid inrapportering, exempelvis
rapporteras data i mars 2025 for patienter som vardats vid NHV-enheten
under hela 2024. I vissa fall behdver patienterna foljas upp under en lédngre
tid och métperioden for dessa matt kan da stricka sig ldngre tillbaka i tiden.

Visualisering p& Socialstyrelsens webbplats

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

Den information om uppf6ljningsmatten som visas ut i anslutning till
resultatdiagrammen pd webbsidan for arlig uppfoljning av NHV &r markerad
med en asterisk (*) i tabellerna 1 detta dokument.

! https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/arlig-
uppfoljning/
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Uppfdliningsmatt for
tillstdndsomrdade Vaskuldr form av
Ehlers-Danlos syndrom (VEDS)

Bakgrundsmatt 1

B1 - Antal patienter

Matt* Antal unika patienter som handlagts inom definitionen vid NHV-
enheten.

Matenhet Antal patienter

Syfte* Aft f& en bild av det totala antalet patienter inom definitionen.

Att kunna félja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning
inom nationell hégspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt
Typ av matt Nyckeltal
Datakalla* Patientadministrativa system

Felkallor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning* Mdttets population
Samtliga unika patienter, inom definitionen, som handlagts vid NHV-
enheten under behandlingsdret (&ret innan inrapporteringsdret).

Med handlagts avses patienter som varit i vardkontakt med NHV-
enheten (till exempel besdk, inneliggande vard, multidisciplinér
konferens, telefonkontakt).

Mattet inkluderar Gven befintliga patienter som foljs upp P& NHV-
enheten.

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

Férdelningar
For mattet rapporteras totalt antal unika patienter samt férdelat pd:
- Hemregion (enligt folkbokféring)
- Utomlandspatienter eller personer med ok&nd
folkbokféringsregion
- Juridiskt kén
- Barn (0-17 &r)
- Vuxna (218 ér)
- Nya patienter *

Kommentar * Nya patienter @r patienter, inom definitionen, som r@miﬂerofs fill och
handlagts av NHV-enheten, och registrerats med KVA-koden ZV665 for
forsta gdngen, under behandlingsdret.

Inrapportering NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars &r 2027
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 april tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
handlagts under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmaitt 2

B2 - Antal ingrepp

Matt* Antal ingrepp inom definitionen som utforts pd NHV-enheten.

Matenhet Antal ingrepp

Syfte* Att kunna félja utveckling av vérdvolymer och vérdtyngd inom
nationell hdgspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrénsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter, inom definitionen, som genomgdtt ett ingrepp pd
NHV-enheten under behandlingsdret (&ret innan inrapporteringsdret).
En patient kan ha genomgatt ett eller flera ingrepp.

Mattets matenhet ar antal ingrepp. Fér mattet redovisas samtliga
ingrepp som genomférts under aktuellt &r pd NHV-enheten.

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

Kommentar

Med ingrepp menas interventioner som kodats med KVA-koden 7V665.

Inrapportering

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

T1 - Tid fran remiss till forsta kontakt

Matt* Tid frén remiss fill forsta kontakt vid NHV-enheten.
Matenhet Tid i antal dagar

Syfte* Att folja utveckling av vantetid till férsta kontakt.
Riktning* Ett 1&gt varde ar att féredra.

Kategori Tilganglighetsmatt

Typ av matt

Processmatt

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Patientvald vantan kan pdverka tiden.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga nya patienter, inom definitionen, som haft sin férsta kontakt
med NHV-enheten under behandlingséret (&ret innan
inrapporteringsd@ret). Mattets population &r en delpopulation av matt
B1.

Med forsta kontakt avses ett fysiskt besck pd eller digital kontakt med
NHV-enheten ddr KVA-koden 7V 665 registreras for férsta gdngen.

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

Méttet berdknas genom att ta datum for forsta kontakt p& NHV-
enheten minus remissdatum.

Matenheten &r antal dagar och redovisas som medel,
standardavvikelse, median, 10:e respektive 90: percentilen. Vid
inrapportering anges ocksd totalantalet (N) besdék som data ar
baserade pa.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars &r 2027
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 april tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars for féregdende ar (1
januari-31 december).
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ResultatmAtt 1

R1 - Andel som fatt optimal medicinsk behandling

Matt* Andel nya patienter som ar = 10 &r och som f&tt optimal medicinsk
behandling efter staliningstagande till sédan vid NHV-enheten.

Matenhet Andel i procent

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

Riktning* Ett hogt varde ar att féredra.

Kategori Resultatmdtt

Typ av matt

Resultatmdtt

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga nya patienter, inom definitionen, som &r =10 &r och som
handlagts vid NHV-enheten under behandlingséret (&ret innan
inrapporteringsdret).

Med optimal medicinsk behandling aves behandling enligt
internationella riktlinjer.

For tillfallet ar kardioselektiva betablockerare den bdsta tillgangliga
behandlingen vid VEDS, fér patienter 2 10 &r och fér dem som 1al
behandlingen. Nya bé&ttre behandlingar kan komma i framtiden och
ska dd inkluderas i mattet.

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

Téljare

Antal patienter, enligt ndmnaren, som fatt recept p& medicinsk
behandling enligt infernationella riktlinjer, efter sté@liningstagande av
NHV-enheten.

N&mnare
Samtliga nya patienter, inom definitionen, som &r =10 &r och som
handlagts vid NHV-enheten under &ret innan inrapporteringsdret.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2027
for patienter inom NHV-tillst&ndet frén 1 april tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for féregdende ar (1
januari-31 december).
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Resultatmatt 2

R2 - Overlevnad efter karlkirurgiska ingrepp

Matt* Andel patienter som lever 30 dagar efter kdrlkirurgiskt ingrepp pd NHV-
enheten.

Matenhet Andel i procent

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

Riktning* Ett hogt varde ar att féredra.

Kategori Resultatmatt

Typ av matt

Resultatmatt

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter som lever 30 dagar efter karlkirurgiskt ingrepp utav
alla patienter som genom karlkirurgiskt ingrepp p& NHV-enheten under
behandlingsdret (&ret innan inrapporteringsaret).

Ett karlkirurgiskt ingrepp innefattar b&de Sppen kirurgi och
intferventionell kirurgi och som kodats med KVA-koden ZVé665.

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

Téljare
Antal patienter, enligt nédmnaren, som lever 30 dagar efter karlkirurgiskt
ingrepp.

N&mnare
Samtliga patienter, inom definitionen, som genomgatt kdrlkirurgiskt
ingrepp p& NHV-enheten under dret innan inrapporteringsdret.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2027
for patienter inom NHV-tillst&ndet frén 1 april tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars for fdregdende ar (1
januari-31 december).
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Patientrapporterat matt 1

P1 - Patientrapporterad erfarenhet

Matt* Andel vé@rdnadshavare eller patienter som upplevt att de fatt tillrédcklig
information om varden.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att félja upp patienternas erfarenhet av varden pd ett strukturerat saitt
samt att stimulera verksamheterna fill utveckling av vérden med hjdélp
av patientinvolvering.

Riktning* Ett hogt vérde ar att féredra.

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt Resultatmdtt

Datakalla* Lokal patientenkat

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga unika patienter Gver 18 ér eller vérdnadshavare till barn, inom
definitionen, som handlagts vid NHV-enheten under behandlingséret
(&ret innan inrapporteringsdret).

Efter handldggning pd& NHV-enheten skickas en PREM-enkdt ut fill vuxna
patienter eller vardnadshavare till barn.

Nd&r vardnadshavare/narstaende svarar pd enkaten tillfrdgas de
féljande:
"Fick du fillréicklig information om barnets sjukdom och varde”
Respondenterna fér vdlja ett alternativ enligt nedan:

- Aldrig

- Sallan

- Ibland

- Ofta

- Alltid
Det finns &ven ett svarsalternativ for Ej aktuellt/Ingen uppfattning.

Nd&r vuxna patienter svarar p& enkaten finns féljande fréga: "Fick du
tilrdicklig information om din vérd och behandling?” Respondenterna
far valja ett alternativ enligt nedan:

- Nej, inte alls

- Nej, knappast

- lvissmadn

- Ja, i stort seft

- Jahelt och héllet
Det finns dven ett svarsalternativ fér Ingen uppfattning.

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

Téljare

Antal v&rdnadshavare eller vuxna patienter, enligt nmnaren, som har
angett svarsalternativen "Ofta”, "Alltid”, "Ja, i stort sett” eller "Ja, helt
och hdllet” pd respektive frdga ovan.

N&mnare
Samtliga vuxna patienter eller nérstdende till barn som handlagts vid
NHV-enheten under d&ret innan inrapporteringsdret.

For mattet redovisas dven enkdtens svarsfrekvens (antal patienter som
besvarat enk&ten/antal handlagda patienter).
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Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2028
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari fom. 31 december
2027. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for féregdende ér
(1 jonuari-31 december).
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Overrapporteringsmatt 1

&1 - Individuell vardplan

Matt* Andel nya patienter som fatt en skriftlig individuell vérdplan efter
handldggning vid NHV-enheten.

Matenhet Andel i procent

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

Riktning* Ett hogt vérde ar att féredra.

Kategori Overrapporteringsmdtt

Typ av matt

Resultatmatt

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrénsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga nya patienter, inom definitionen, som handlagts vid NHV-
enheten under behandlingsdret (&ret innan inrapporteringsdret).
Mattets population &r en delpopulation av matt B1 (nya patienter*).

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

Tdljare
Antal nya patienter, enligt ndmnaren, som efter handldggning fatt en
individuell vérdplan av NHV-enheten.

N&mnare
Samtliga nya patienter inom definitionen som handlagts vid NHV-
enheten under dret innan inrapporteringsaret.

Kommentar

* Nya patienter ar patienter, inom definitionen, som roemiﬁerots fill och
handlagts av NHV-enheten, och registrerats med KVA-koden ZV665 for
forsta gdngen, under behandlingsdret.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars ér 2027
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 april tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
beddmts under foregdende ar (1 januari-31 december).
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Bilaga 1. Definition av
tillstdndsomrdade Vaskuldr form av
Ehlers-Danlos syndrom (VEDS)

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Beslut

Definition
Patienter, oavsett dlder, med vEDS ska remitteras till en nationell
hogspecialiserad vardenhet for:

* Multidisciplinidr bedémning samt information till patienten
 Stillningstagande till och initiering av medicinsk behandling

» Stillningstagande till och vid behov utférande av akuta och elektiva
interventioner

* Radgivning infor och handlaggning av graviditet
* Regelbunden uppfoljning i samrdd med hemortsregion
Patienter, oavsett alder, ska dven remitteras till NHV-enhet for beddmning da

diagnos inte har kunnat faststéllas efter primérutredning och misstanke om vEDS
kvarstar.

Fortydliganden till definitionen
Patienter som kommer till NHV-enhet bor ha genomgétt en klinisk och genetisk
utredning, undantag géller for akuta handelser.

Viss regelbunden uppfoljning behdver ske vid NHV-enhet som komplement till
den uppf6ljning som sker i hemregionen. Detaljerna kring uppfoljning av
patienterna bestdms individuellt hos NHV-enhet i samrad med remittent.
Avgrdnsningar till definitionen

Foljande omraden, med stark koppling till definitionen, ingér ej i definitionen
och ska ej koncentreras pa nationell niva:

+ Ovriga typer av EDS ingér inte i definitionen
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