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Arlig uppfélining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hdgspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vard &r att koncentrera
avancerad halso- och sjukvard till upp till fem enheter i landet for att hoja
den medicinska kompetensen, starka patientsdkerheten och dka 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.
Uppfoljningsmatten visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

| detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for tillstindsomrade visceral
transplantation som kan innebdra transplantation av tarm(ar) eller tarm till-
sammans med lever, eller s.k. multivisceral transplantation dar magséck, tar-
mar, bukspottskortel, lever och mjalte kan inga. Uppf6ljningsmatten inom ar-
lig uppféljning av nationell hdgspecialiserad vard faller inom kategorierna
bakgrundsmatt, tillganglighetsmatt, resultatmatt, patientrapporterade matt
och Gverrapporteringsmatt.

Bakgrundsmatt

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

Tilgénglighetsmdtt

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 mojligt 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 ersatta vardenheternas egna kvalitetsuppféljningar
och resultat fran eventuella kvalitetsregister. 1-3 resultatmatt utarbetas per
tillstandsomrade.

Patientrapporterade matt

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 tillfredsstallelse 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, sakerstalla en trygg évergang
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 uppféljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstandsomrade visceral transplan-
tation. Den vard som ingdr i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomrade visceral transplantation

1D Namn Kategorier

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Antal transplantationer Bakgrundsmatt

B3 Vardtid Bakgrundsmatt

T1 Tid till listning for visceral transplantation Tillgénglighetsmatt

T2 Tid p& véntelista till transplantation Tillgénglighetsmatt

13 O(’?nskod permanent nedtagning frdn vén- Tilgénglighetsmétt

telista

R1 Overlevnad Resultatmatt

P1 Patientens upplevelse av sin hdlsa Patientrapporterat matt

Ol Individuell vardplan Overrapporteringsmétt
Inrapporteringsperiod

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

Matperioden (behandlingsaret eller det ar en patient besokt NHV-enheten)
ar det ar som uppféljningsmattet redovisas for. For flertalet uppfdljningsmatt
for visceral transplantation kommer matperioden vara de fem senaste aren da
antalet transplantationer per ar ofta endast ar 1-3 stycken.

Visualisering p& Socialstyrelsens hemsida

P& myndighetens hemsida® redovisas inrapporterade data dels for hela riket
och dels per NHV-enhet. Da Vastra Gotalandsregionen i detta fall &r den
enda tillstandsinnehavaren &r rikets resultat samma som NHV-enhetens.

Den information om uppfoljningsmatten som visas ut i anslutning till re-
sultatdiagrammen pa webbsidan for arlig uppfoljning av NHV &r 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
tillst&ndsomrdde visceral
transplantation

Bakgrundsmatt 1

B1 - Antal patienter

Matt* Antal patienter som beddmts eller behandlats av NHV-enheten.
Matenhet Antal
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/kvalitetsregister

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Population

Samtliga unika patienter under dret fére inrapporteringsdret som be-
démts infor, som genomgatt eller som foljts upp efter visceral transplan-
tation.

Oavsett om besdket gdller MDK infér tfransplantation, fransplantation el-
ler uppfolining efter transplantation s& raknas patienten endast en
gdng.

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

Hemregion (enligt folkbokfdring), ej folkbokférda i Sverige, juridiskt kon,
barn (<18 &r) och vuxna (18 &r och dldre),

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta gdngen i mars &r 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2024 tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars for patienter som
behandlats/beddmts under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmaditt 2

B2 - Antal transplantationer

Matt* Antal viscerala transplantationer
Matenhet Antal transplantationer

Syfte* Att f& en bild av antalet transplantationer
Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Patientadministrativa system/kvalitetsregister

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Population

Samtliga patienter som genomgdtt visceral fransplantation (re-trans-
plantationer ingd&r ocksd) ndgon gdng under de fem ar som féregar in-
rapporteringséret.

Definition av varden som ingdr i tillstGndsomradet redovisas i bilaga 1

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars &r 2029
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari 2024 tom. 31 december
2028. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
transplanterats under de fem féregdende dren.
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Bakgrundsmaitt 3

B3 - Vardtid

Matt* Vardtid vid visceral transplantation

Mdatenhet Antal dygn (medelvdrde och standardavvikelse, 10:e percentil, me-
dian, 90:e percentil).

Syfte* Att f& en bild av vardtiden i samband med visceral transplantation.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakdlla* Patientadministrativa system/kvalitetsregister

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Population

Samtliga patienter som genomgatt visceral transplantation (Gven re-
transplantation) under de fem &r som féregdr inrapporterings@ret ingdr
i mattet.

Antal dygn berdknas som datum for utskrivning minus datum for inlégg-
ning vid forsta vardtillfallet vid transplantation och redovisas som me-
delvdrde och standardavvikelse, 10:e percentil, median, 90:e percentil
for hela populationen. Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N)
patienter data @r baserade pd.

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

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2029
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari 2024 tom. 31 december
2028. Darefter inrapporteras uppgifter varje ar i mars for patienter som
behandlats under de fem féregdende dren.
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Tillg&nglighetsmatt 1

T1 - Tid {ill listning for visceral transplantation

Matt* Tid frdn inkommen remiss till listning for visceral fransplantation
Matenhet Tid i dagar

Syfte* Sakerstalla att patienter fér vérd i tid

Kategori Tilganglighetsmatt

Typ av matt

Processmatt

Datakalla*

Patientadministrativa system/kvalitetsregister

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Population

Samtliga patienter med kronisk tarmsvikt som satts upp pd& véntelistan
(dvs. beslut om transplantation har tagits) under dret fére inrapporte-
ringsaret ingdr i populationen (akuta fall ingdr inte i detta matt).

Antal dagar berdknas som datum fér uppsattning pd vantelista (MDK)
minus datum f&r inkommen remiss fér hela populationen (medelvarde
och standardavvikelse, 10:e percentil, median, 90:e percentil). Vid in-
rapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter data ér baserade
pd.

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

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2029
for patienter som satts upp pd vantelista frdn 1 januari 2024 tom. 31 de-
cember 2028. Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patien-
ter som satts upp pd& vantelista under féregdende fem &r.
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Tillg&nglighetsmdatt 2

T2 - Tid pa vantelista till transplantation

Matt* Tid p& vantelista till visceral transplantation

Matenhet Tid i antal dagar (medelvarde och standardavvikelse, 10:e percentil,
median, 90:e percentil).

Syfte* Sakerstalla att patienter far vard i fid

Kategori Tilg&nglighetsmatt

Typ av matt

Processmatt

Datakalla*

Patientadministrativa system/kvalitetsregister

Felkdllor och begrdns-
ningar*

P& grund av t.ex. infektion kan patient behdva kliva av vantelistan tem-
pordrt utan att den tiden réknas av frdn tid p& vantelista. Tillgdng till or-
gan utgdér ocksd en begrdnsning utanfér NHV-enhetens kontroll.

Teknisk beskrivning*

Population
Samtliga patienter som transplanterats négon géng under de fem ér
som foéregdr inrapporteringsdret ingdr i populationen.

Antal dagar berdknas som dag fér transplantation minus dag fér upp-
sattning pd vantelista. For hela populationen bestdms medelvarde och
standardavvikelse, 10:e percentil, median, 90:e percentil. Vid inrappor-
tering anges ocksd totalantalet (N) patienter data @r baserade pad.

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

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars &r 2029
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari 2024 tom. 31 december
2028. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
transplanterats under féregdende femdrsperiod.
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Tillg&nglighetsmdatt 3

13 - O6nskad permanent nedtagning fran vantelista

Matt* Andel patienter som permanent nedtagits frén vantelista p& grund av
dod, eller sjukdomsprogress.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Efter uppsattning pd vantelista &r det dnskade resultatet att patienten
transplanteras eller tillfrisknar utan transplantation. De fall som leder fill
att patienten avlider innan fransplantation eller att sjukdomens framskri-
der s& att patienten inte I&ngre kan transplanterats tyder p& ett miss-
lyckat vérdfériopp.

Kategori Tilganglighetsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakdlla* Patientadministrativa system/kvalitetsregister

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Population

Populationen bestdr av alla patienter som permanent nedtagits frdn
vantelista till visceral transplantation ndgon gdng under de fem &r som
foregdr inrapporteringsdret.

Tdljare
Antal patienter pd vantelista enligt némnaren som nedtagits frén van-
telista pd& grund av déd eller tillsténd som utgdr irreversibel kontraindi-
kation.

N&mnare

Totala antalet patienter som tagits ned fran vantelistan under de fem
ar som féregdr inrapporteringsaret. Det vill séga summan av de som in-
gari tdljaren och de patienter som transplanterats eller som nedtagits
frdn vantelistan p& grund av férbattrat fillstdnd.

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

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars &r 2029
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2024 tom. 31 december
2028). Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
nedtagits frdn vantelistan under féregdende femdrsperiod.
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ResultatmAatt

R1 - Overlevnad efter visceral transplantation

Matt* Overlevnad efter transplantation

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att mata ett- och femdarsdverlevnad efter visceral transplantation.
Overlevnad efter ett ar speglar vérden och omhéndertagandet i det
akuta skedet och dverlevnad efter 5 ar &terspeglar hur patienten moni-
toreras.

Kategori Resultatmdtt

Typ av matt Resultatmatt

Datakdlla* Patientadministrativa system eller kvalitetsregister

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Population
Samtliga patienter som transplanterats nédgon gédng under de fem ér
som féregdr inrapporteringstdret ingdr i populationen.

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

Téljare

A, Antal patienter enligt némnaren som dr vid liv ett ér efter att de ge-
nomgdtt visceral fransplantation

B, Antal patienter enligt nGmnaren som ar vid liv fem ér efter att de ge-
nomgdtt transplantation

N&mnare
Samtliga patienter som transplanterats n&dgon gédng under de fem &r
som féregdr inrapporteringsdret.

Kommentar I mars varje &r (med start i mars 2029) kontrolleras huruvida de som
transplanteras under de fem féregdende &ren var vid liv ett respektive
fem Ar efter transplantationen.

Inrapportering NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars &r 2029

for patienter som transplanterats frén 1 januari 2024 tom. 31 december
2028). Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
transplanterats under féregdende femdrsperiod.
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Patientrapporterat matt

P1 - Patientens upplevelse av sin halsa

Matt* Valmdende efter visceral tfransplantation

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att félja hur patienter som genomgatt visceral transplantation allmdant
upplever sin hdlsa

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt

Resultatmatt

Datakalla*

Lokala patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Population

Samtliga vuxna patienter som transplanterats p& NHV-enheten sedan 1
januari 2024 och som under dret fér rapportering féljts upp iNgdr i popu-
lationen. | anslutning fill uppfoljning erbjuds de aftt fylla i short form he-
alth survey (Sf-36) som mdater psykisk och fysisk hdlsa pd& &tta delskalor.
Som ett utsnitt av detta redovisas har resultatet av féliande fraga:

| allmé&nhet, skulle du séiga att din hdlsa ér utmdarkt, mycket god, god,
n&gorlunda eller ddlig?

Resultatet rapporteras enligt féljande:

Téljare
Antal patienter, enligt némnaren, som anger att deras
halsa ar utmdarkt, mycket god eller god

N&mnare

Antal patienter som genomgdtt visceral transplantation nédgon géng
efter den 1 januari 2024 och som besvarat enkdten $f-36 under daret
fore inrapporteringsaret.

For mattet redovisas dven andelen patienter som genomgatt visceral
transplantation ndgon géng efter den 1 januari 2024 och som vid upp-
félining har besvarat enkaten S$f-36 ("svarsfrekvens”).

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

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter som transplanterats och foljts upp efter transplantation un-
der perioden 1 jan - 31 dec 2024, och ddrefter drligen i mars fér patien-
ter som under &ret fére inrapportering foljts upp efter fransplantation.
Férutom resultat redovisas &ven svarsfrekvens.
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Overrapporteringsmatt

&1 - Individuell vardplan

Matt* Andel patienter som f&r individuell vardplan
Matenhet Andel i procent

Syfte* Sd&kerstdlla kontinuitet i varden efter transplantation
Kategori Overrapporteringsmdatt

Typ av matt

Processmatt

Datakalla*

Lokala patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Population

Samtliga patienter som transplanterats eller féljts upp efter tidigare
transplantation n&dgon g&ng under aret som féregdr inrapporteringsd-
ret ingdr i populationen. Efter vardtillféliet ska det till remittent medfdlja
en individuell vérdplan (tex. epikris) inklusive instruktioner fér nar kontakt
ska tas med fransplantatfionsjouren (t.ex. vid infektion).

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

Téljare
Antal patienter enligt nédmnaren som vid utskrivning fér en individuell
vardplan

N&mnare

Samtliga patienter som transplanterats eller varit p& uppfolining efter
transplantation nGdgon g&ng under dret som féregdr inrapporteringsd-
ret.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter som transplanterats eller foljts upp efter fransplantation
frdn 1 januari 2024 tom. 31 december 2024. Darefter inrapporteras upp-
gifter &rligen i mars for patienter som transplanterats eller foljts upp un-
der féregdende ar.
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Versionshistorik

Version Andring Datum

1.0 Dokumentet &r nytt 23-12-29
Matt T1 justerades till att mata tid frén inkommen re-

2.0 miss till uppsattning pd véantelista (MDK). 25-06-16

I matt P1 stroks téljare b.
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Bilaga 1. Definition av
tillstdndsomrdde visceral
transplantation

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Beslut
Stallningstagande till och eventuellt utférande av visceral transplantation ska
utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid en enhet.

Fortydliganden till definitionen

Kontakt skall tas med den nationella vardenheten for visceral transplantation
via nagot av de foreliggande nationella enheterna for tarmrehabilitering for
barn eller nationella tarmsviktscentra for vuxna.

For patienter som faller utanfor vard vid de ovan namnda nationella enhet-
erna, ska kontakt tas med den nationella enheten for visceral transplantation,
da man forvantar sig kronisk tarmsvikt (typ 3-svikt) i kombination med att
patienten har nagon diagnos eller kliniskt tillstand som &r forknippat med en
Okad morbiditet och mortalitet. Exempelvis invasiva mjukdelstumarer i buk-
halan (desmoider), trombotisering av venosa karl i tarmen eller portvenen
med eller utan leversvikt.
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