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Uppfdljningsmatt for arlig
uppfoljning av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vard (NHV) ér att kon-
centrera avancerad hélso- och sjukvérd till upp till fem enheter 1 landet for att
hoja den medicinska kompetensen, stirka patientsédkerheten och oka effekti-
viteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingar arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstdnd att bedriva
nationell hogspecialiserad vard. Enligt propositionen ska ett litet antal (5-10
stycken) indikatorer och bakgrundsmatt foljas upp for varje vardomréde.
Uppfoljningsmatten ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella var-
denheterna utfor och foretradesvis tas frén kvalitetsregister eller patientadmi-
nistrativa system. Uppfoljningsméatten kommer att visualiseras pa Socialsty-
relsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for kurativt syftande behand-
ling vid vulvacancer. Uppfoljningsmatten inom &rlig uppfoljning av nationell
hogspecialiserad vard faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillgdnglighet,
medicinska resultat, patientrapporterade resultat och dverrapportering.

Bakgrundsmdtt

Bakgrundsmatt ger en bild av antal patienter och antal behandlingar inom
nationell hogspecialiserad vérd, lder och kon pa patienterna, samt var pati-
enterna kommer ifran. De kan ocksa visa vardtid eller hur svart sjuka patien-
terna dr. Data samlas in arligen for att kunna f6lja utveckling, remitterings-
monster och patientfordelning inom nationell hdgspecialiserad vérd. Till
skillnad fran 6vriga uppfoljningsmatt finns det ingen 6nskvérd riktning pa
bakgrundsmatten. I den érliga uppfoljningen av NHV utarbetas 1-5 bak-
grundsmatt per tillstdndsomréde.

Tillgénglighetsmdtt

Tillgidnglighetsmatt &r uppfoljningsmétt som visar tillgénglighet till den nat-
ionellt hogspecialiserade varden. Exempel pé tillginglighetsmatt kan vara
hur stor andel av remitterade patienter som far ett besok vid en nationell var-
denhet inom rekommenderad tid, eller hur 14ng tid en patient fir védnta pa be-
handling. Det kan ocksa handla om i vilken man en nationell vardenhet méste
remittera patienter till annan nationell vrdenhet. Tillgédnglighetsmétt har en
onskvird riktning som vardenheterna ska arbeta mot, till exempel att en sa
hog andel av patienterna som mdjligt behandlats inom rekommenderad tid.
Dessa matt beror pé en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan paverka,
till exempel hur sjuk patienten &r nér hen remitteras, tillgang till organ for
transplantation eller att patienten vill skjuta upp behandlingen. Resultaten
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behover tolkas med det 1 atanke. 1-2 tillgédnglighetsmatt utarbetas per till-
standsomrade.

Resultatmdtt

Resultatmatt visar hur det gar for patienterna, sd som exempelvis overlevnad,
aterinlaggning eller komplikationer efter ett ingrepp. Likt tillgdnglighetsmatt
har resultatmétten en 6nskvérd riktning som vardenheterna ska arbeta mot.
Dessa resultat beror pé en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan pa-
verka, till exempel hur sjuka patienterna ar vid remittering. Resultaten beho-
ver tolkas med det i dtanke. Det kan vara svart att ta fram nagra fa overgri-
pande resultatmatt som speglar vard for samtliga patienter inom definitionen.
Matten kan dérfor aldrig ersétta vardenheternas egna kvalitetsuppfoljningar
och resultat frén eventuella kvalitetsregister. 1-3 resultatmétt utarbetas per
tillstdindsomrade.

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 sjdlva skattar sin sjukdom och hélsa efter viss vérd,
medan PREM (Patient Reported Experience Measures) dr matt som méter
patientens upplevelse av och tillfredsstillelse med varden. Patientrapporte-
rade utfall dr viktiga eftersom de ger ett patientperspektiv pa varden, som inte
alltid fingas av kliniska matt. Aven om kliniska utfall som sjuklighet och
dodlighet &r viktiga for patienterna sa visar de inte hur patienterna mar eller
vad de vill ha ut av en behandling. Patientrapporterade métt har en 6nskvérd
riktning som vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett patientrapporterat matt
utarbetas per tillstindsomrade.

Overrapporteringsmdtt

Dessa uppfoljningsmatt syftar till att forbattra vardkedjan for patienter som
virdas inom nationell hogspecialiserad vard, sikerstilla en trygg 6vergang
till varden i patientens hemregion och 6ka patientsékerheten. De kan ocksa
frimja samverkan mellan tillstdndsinnehavare och remittent, exempelvis ge-
nom att visa om tillstaindsinnehavarna aterrapporterar patienten till hemorts-
lakare eller remitterande sjukhus, och 1 sa fall hur. Ett annat exempel ar att
visa andelen patienter som far en individuell vardplan vid utskrivning. Mét-
ten har en onskvird riktning som vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett
overrapporteringsmatt utarbetas per tillstindsomréade.
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Forteckning dver uppfdljningsmatt

Nedan tabell visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppf6ljning av nation-
ell hogspecialiserad vard (NHV). Vard som ingar i NHV-definitionen redovi-
sas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstandsomrade kurativt syftande behand-
ling vid vulvacancer

ID Namn Kategori

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Alder hos patienter Bakgrundsmatt

B3 Antal behandlingar Bakgrundsmatt

T1 Tid till behandling Tillganglighetsmatt

R1 Komplikationer Resultatmatt

P1 Uppfdlining av livskvalitet efter behandling  Patientrapporterat matt
O1 Individuell vérdplan Overrapporteringsmdtt

Datakadllor

NHV-enheten samlar in uppgifter och rapporterar resultaten till Socialstyrel-
sen. For vardomradet kurativt syftande behandling av vulvacancer kommer
uppgifter for de matt som beskrivs hir huvudsakligen att inhdmtas fran lokala
datakillor/kvalitetsregister. For mattet relativ 6verlevnad hamtas forvantad
overlevnad for jamforbar grupp (kon, dlder och tidsperiod) fran Statistiska
centralbyran.

Inrapporteringsperiod

Data for uppfoljningsmatten som beskrivs i detta dokument rapporteras in i
aggregerad form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars ma-
nad. Inrapporteringen avser det foregdende arets resultat, vilket ocksa ar det
som visas ut pd myndighetens hemsida. Métperioden (behandlingséret eller
det ar en patient besokt NHV-enheten) dr det &r som uppfoljningsmaéttet redo-
visas for. For de flesta matt kommer det aret vara det foregdende aret vid in-
rapportering, men i vissa fall da patienterna f6ljs upp under en lingre tid kan
det vara ett ar langre tillbaka i tiden.
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Bakgrundsmaitt

B1 Antal patienter

Matt Antal unika patienter som behandlats inom definitionen for viss vard vid
kurativt syffande behandling vid vulvacancer.

Matenhet Antal patienter

Syfte Att f& en bild av det totala antalet patienter inom fillstdndet och pati-

Typ av indikator
Indikatoromrade

Datakadlla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

enternas hemortsregion.

Att kunna félja utvecklingen, remitteringsmédnster och patientférdelning
inom nationell hdgspecialiserad vérd.

Bakgrundsmatt

Lokal datakdlla

Antal unika patienter vars behandling slutférts nGdgon géng under éret
inom NHV-definitionen for viss vard vid kurativt syftande behandling vid
vulvacancer. Mattet inkluderar Gven patienter med recidiv. Patienter
med enbart dysplasi exkluderas ur mattet.

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

Riket, NHV-enhet, hemregion (folkbokfdringsadress)

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-fillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ar (1 januari-31 december).
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B2 Alder hos patienter

Matt Alder hos patienter som behandlats inom definitionen fér viss vard vid
kurativt syffande behandling vid vulvacancer.

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

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

Typ av indikator
Indikatoromrade

Datakalla
Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Att kunna félja utvecklingen och patientférdelning inom nationell
hogspecialiserad vard.

Bakgrundsmatt

Lokal datakdlla SQRGC

Nationell datakdlla

Alder hos samtliga patienter vars behandling slutférts under éret inom
NHV-definitionen for viss vard vid kurativt syffande behandling vid vul-
vacancer.

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

Detta bakgrundsmatt innefattar samtliga patienter som behandlats un-
der dret. For samtliga patienter berdknas medel, standardavvikelse,
median och 10:e respektive 90: percentilen for &lder i antal ér vid be-
handlingen. Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter
data &r baserade pad.

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

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géingen 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 be-
handlade under féregdende ar (1 januari-31 december).
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B3

Antal behandlingar

Matt
Mdatenhet

Syfte

Typ av indikator

Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar
Kommentar

Férinrapportering:

Antal behandlingar inom definitionen for viss vard vid kurativt syftande
behandling vid vulvacancer.

Antal

Att f& etft kvantitativt métt pé vilka atgérder som férekommer bland pa-
tienter inom definitionen for viss vard vid kurativt syffande behandling
vid vulvacancer.

Att kunna félja utvecklingen, remitteringsmédnster och patientférdelning
och vardtyngd inom nationell hégspecialiserad vard.

Bakgrundsmatt

Lokal datakdlla

Antal behandlingar som genomférts ndgon géng under féregdende ar
(&ret innan inrapportering) inom NHV-definitionen fér viss vard vid kura-
tivt syftande behandling vid vulvacancer, totalt och uppdelat pd
nedanstéende kategorier. En patient kan f& flera behandlingar och f6-
rekomma flera génger i mattet, dvs antalet behandlingar kan vara fler
an antalet patienter.

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

| detta bakgrundsmatt ar matenheten antal behandlingar totalt och
uppdelat pd typ av behandling, enligt nedan.

Typ av behandling

Kirurgisk behandling
Adjuvant strdlbehandling
Strélbehandling

Riket, NHV-enhet, totalt antal och uppdelat pd kategorierna ovan

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

T Tid till behandling

Matt Antal dagar frén att patienten diskuteras p& nationell multidisciplindr
konferens (nMDK) fill start av férsta behandling.

Mdatenhet Tid i antal dagar

Syfte Att sGkerstalla att patienter far vard i tid enligt standardiserat vardfor-
lopp fér vulvacancer.

Riktning L&gt varde efterstravas

Typ av indikator
Omrade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Processindikator

Tillganglighet

Patientvald vantan och olika former av remisshantering mellan reg-
ioner ar faktorer utanfér NHV-enheten som kan pdverka tiden.

Antal dagar frén att patienten diskuteras p& nationell MDK ftill att forsta
behandling startas (kirurgi eller stradlbehandling) pd NHV-enhet. Mattet
innefattar samtliga patienter som behandlats under behandlingsaret
(Gret fore inrapporteringsdret) inom NHV-definitionen fér viss vard vid
kurativt syftande behandling vid vulvacancer.

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

For mattet berdknas medelvérde och standardavvikelse, 10:e per-
centil, median, 90:e percentil. Vid inrapportering anges ocksd totalan-
talet (N) patienter data &r baserade pa.

Mdatenheten ar antal dagar férdelat enligt nedan.

Férdelningar:
Kirurgisk behandling
Primér stréloehandling

Riket, NHV-enhet, Kirurgisk behandling, Strélbehandling

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 decem-
ber 2023. Darefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars for patienter
behandlade under aret som infaller under féregéende ér (1 januari-31
december).
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Resultatmatt

R1 Komplikationer

Matt Andel operationer med resektionskirurgi inom fillst&ndet dar komplikat-
ion (enligt Clavien-Dindo grad 2 eller mer) tillstétt inom 30 dagar.

Matenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att mata kvaliteten pé behandlingen av resektionskirurgi
vid vulvacancer.

Riktning Ett I&gt varde ar att féredra

Typ av indikator
Omrdade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Resultatindikator
Kirurgiska ingrepp

Lokala datakdllor. P& sikt Kvalitetsregister INCA.

Allmant halsotillstdnd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan paverka resultatet.

Mattet innefattar samtliga kirurgiska behandlingar inom definitionen fér
viss vard vid kurativt syffande behandling vid vulvacancer. En patient
kan férekomma flera génger i mattet.

Med komplikationer i detta matt avses samtliga komplikationer ddr
svarighetsgraden klassificerats som grad 2 eller mer enligt Clavien-
Dindo. (https://www.assessurgery.com/clavien-dindo-classification).
Om flera komplikationer fillstéter efter samma ingrepp, réknas endast
den svaraste komplikationen in i mattet.

Antal kirurgiska behandlingar enligt nédmnaren, dar komplikation, med
svarighetsgrad 2 eller mer enligt Clavien-Dindo, tillstétt inom 30 dagar

Samtliga kirurgiska behandlingar inom tillstdndet under behandlingsd-
ret (Aret fére inrapporteringsaret).

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2024 tom. 31 decem-
ber 2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter
behandlade under aret som under féregédende ér (1 januari-31 de-
cember).
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Patientrapporterade matt

P1 Uppfoljning av livskvalitet efter behandling

Matt Andel patienter inom definitionen dar uppfdéljning av livskvaliteten har
genomférts med hjdlp av QLQ-C30, 3 ménader efter kurativt syftande
behandling vid vulvacancer.

Matenhet Andel i procent

Syfte Syftet @r att stimulera halso- och sjukvarden att félja upp patienternas
livskvalitet pd ett strukturerat satt.

Riktning Ett hogt varde ar att féredra

Typ av indikator
Omrdade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Patientrapporterade matt
Processmatt

Kvalitetsregister INCA

Mattet innefattar samtliga patienter som behandlats inom NHV definit-
ionen. Patienterna féljs upp av NHV-enheterna 3 manader efter be-
handling med hjdlp av livskvalitetsinstrumentet QLQ-C30.

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

Antal patienter, enligt ndmnaren, dér PROM féljts upp inom 3 manader
efter behandling.

Antal patienter som erhdllit kurativt syftande behandling vid vulvacan-
cer under behandlingsaret (&ret fére inrapporteringsaret).

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

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2025 tom. 31 decem-
ber 2025. Darefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars for patienter
behandlade under aret som under féregédende ér (1 januari-31 de-
cember).
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Overrapportering

A1 Individuell vardplan

Matt Andel behandlade patienter som skrivits ut med en individuell vérd-
plan

Matenhet Andel i procent

Syfte Att sGkerstdlla att patienten far en individuell vérdplan.

Riktning Ett hogt resultat for indikatorn ar att féredra

Typ av indikator
Omrdade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Processindikator
Overrapportering

Lokal datakdlla

Mattet innefattar samtliga patienter som slutfért sin behandling négon
gdéng under déret inom NHV-definitionen fér viss vard vid kurativt syf-
tande behandling vid vulvacancer.

Antal patienter enligt némnaren som vid utskrivning fatt en individuell
vardplan

Totalt antal patienter som behandlats under éret

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 decem-
ber 2023. Darefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars for patienter
under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Versionshistorik

Version Andring Datum

1.0 Dokumentet ar nytt 2023-05-30
Inrapportering ska avse féregdende drets siffror/resul-
tat. Andrat i enlighet med detta. Férsta inrapporte-

1.1 ring fér B1, B2, T1 och O1 blir mars 2024 (fér 2023 Ars 2024-01-16
data), dvriga matt rapporteras forst 2025 (for 2024 &rs
data).
Uppdaterat B3 med ny férdelning, dndrat T1 Hill "Tid

2.0 frén MDK fill start av férsta behandling”, strukit mé&tt 2024-06-19
R2.
Uppdatering av tillgédnglighets matt (T1) med ny upp-

3.0 delning och utveckling av patientrapporterade matt  2024-11-08
(P1).

3.1 Fortydligande av tillganglighets matt (T1). 2024-11-11
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Bilaga 1. Definitionen av kurativt
syftande behandling vid
vulvacancer

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Kurativt syftande behandling vid vulvacancer utgor nationell hogspecialiserad
vérd och ska bedrivas vid fyra enheter.
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