Viss vard vid
trofoblastsjukdomar

Indikatorer for érlig uppfdlining av nationell
hégspecialiserad v érd

C
.5.3, Socialstyrelsen



Indikatorer for uppfdljning 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) ar att kon-
centrera avancerad halso- och sjukvard till upp till fem enheter i landet for att
héja den medicinska kompetensen, starka patientsédkerheten och oka effekti-
viteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hdgspecialiserad vard
ingar arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstand att bedriva
nationell hogspecialiserad vard. Enligt propositionen ska ett litet antal indika-
torer foljas upp for vart vardomrade. Indikatorerna ska grunda sig i den egen-
kontroll som de nationella vardenheterna utfér och foretradesvis tas fran kva-
litetsregister eller patientadministrativa system. Indikatorerna faller inom
kategorierna bakgrundsmatt, tillganglighet, medicinska resultat och patient-
rapporterade resultat. Indikatorerna kommer att visualiseras pa Socialstyre I-
sens hemsida.

| detta dokument redovisas indikatorer for uppfoljning av viss vard vid tro-
foblastsjukdomar.
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Forteckning dver indikatorer

Nedanstaende tabell visar alla indikatorer och bakgrundsmatt for viss vard
vid trofoblastsjukdom. Atgarder och diagnoser som ingar i NHV-definitionen
redovisas i bilaga 1. Forklaringstexter till indikatorbeskrivningarna redovisas
i bilaga 2.

Tabell 1. Indikatorer for viss vard vid trofoblastsjukdomar
Indikator-ID Namn Typ/Onrdade
Bl Patienterinom viss vard vid trofoblastsjukdomar Bakgrundsmatt
B2 Vardtid vid viss v ard vid trofoblastsjukdomar Bakgrundsmatt
T1 Sv arstid patologi Tillg&nglighet
T2 Tid till behandling av trofoblastsjukdom Tillg&nglighet

2-Arsdv erlevnad efterbehandling av fro-

R1 foblastsjukdom Medicinska resultat
Fatalkomplikation efterbehandling av tro- .
R2 foblastsjukdom Medicinska resultat
Patient rterat
Pl Hdlsorelaterad livskvalitet - ut vecklingsindikator m% ﬁn rdpporierd
O1 Ov erapportering med individuell v ardplan Ov erapportering

Datakdllor

NHV-enheten samlar in uppgifter och rapporterar resultaten till Socialstyrel-
sen. For viss vard vid trofoblastsjukdomar kommer uppgifter for de matt som
beskrivs har att inhamtas ifran lokala datakallor.

Inrapporteringsperiod

Resultat for indikatorer och bakgrundsmatt som beskrivs i detta dokument
rapporteras in av NHV-enheterna arsvis. Uppgifter for 2021 kommer till ex-
empel att rapporteras in i borjan av ar 2022. For de flesta matt kommer mat-
perioden vara det foregdende aret vid inrapportering. 1 vissa fall, nar handel-
ser folis upp under en langre tid, t.ex. for indikatorn Overlevnad efter
behandling av trofoblastsjukdom galler att matperioden for 2024 ars inrap-
portering &r 1 januari 2021 tom. 31 december 2021 (dvs. patienter behand-
lade inom denna period).

VISS VARD VID TROFOBLASTSJUK DOMAR
SOCIALSTYRELSEN



Bakgrundsmatt

B1 Patienter inomviss vard vid trofoblastsjukdomar

Matt Antal patientersom NHV-enheten harbeddmtoch/ellerbehandlat
inom definitionen av viss vard vid trofoblastsjukdomar under dret.

Mdatenhet Antal

Syfte Att f& en bild av det totala patientantalet férdelatpd bedémning/mo-

Typ av indikator

Datakalla

Datakallans status

Felkdllor och begréns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

For inrapport ering:

Referens

nitorering och behandling och att f& en bild av patientemas hemvist
(folkb okféringsregion).

For att kunna félja utv ecklingen, remitteringsmonster och patientférdel-
ninginom nationell hégspecialiserad vard.

Bakgrundsmatt

Lokal datakdlla

Lokal datakdalla

Antal patienter som bedémts och/ellerbehandiats négon gdngunder
Aretinom NHV-definitionen for v iss v &rd vid trofoblastsjukdomar.

De diagnoser och dtgérdersomingdri definitonenredovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmétt drmdatenheten antal patientersom bedomts
och/ellerbehandlats under det aktuella dret oavsetthurmdanga be-
démningar/ behandlingarindividen genomgatt.

Riket, NHV-enhet, folkb okféringsregion, totalt antaloch uppdelat pd
antalsom bedémts respektiv e antal som ocksd harbehandlats.

NHV-enheten rapporterar dettamatt forsta gdngen i mars 2022 fér pa-
tienterinom NHV-tillst&dndetfrdn 1 januari 2021 tom. 31 december2021.
Darefterinrapporteras uppgifter &rligen imars for patienter under fére-
gdendear.
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B2 Vardtid vid viss vard vid frofoblastsjukdomar

Matt Vardtid p& NHV-enheten vid behandlingstillféliet i antal dygn inom
NHV-definitionen férviss v &rd vid trofoblastsjukdomar

Matenhet Antaldygn (medeloch standardavvikelse, P10, median, P20)

Syfte Att ge en bild av hurldnge patienterinom NHV-definitionenvérdas vid

Typ av indikator

Datakdlla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Fér inrapport ering:

Referens

NHV-enheten.

Bakgrundsmatt

Lokal datakdlla

Lokal datakdalla

Antal dygn som patienten vardats vid NHV-enheten under behand-
lingstillféllet inom NHV-definitionen. Vardtiden berdknas som utskriv -
ningsdatum minus inskriv ningsdatum. U skriv ningsdatum galler fér ut-
skriv ning tillhemmet eller till annaft sjukhus.

De diagnoser och atgérdersomingdri definitionenredovisasi bilaga 1.

Alla initiala v ardtillféllen med behandlingar enligt NHV-definitionen in-
gdrimattet.

NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar dettamatt forsta géngen i mars 2022 fér pa-
tienterbehandlade frén 1januari 2021 tom. 31 december2021. Daref-
teri mars v arje arfér patientersom pdbérjat behanding under féregd-
ende dr. Forutom medel, standardavvikelse, mediansamt 10:e och
90:e percentilen anges ocksd totala antalet (N) v ardtillfallensom maét-
ten baseras pad.
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Tillganglighet

T Tid fill behandling

Matt Andel patienterinom NHV-definitionensom behandlasinom medi-
cinskt rekommenderad tid.

Mdtenhet Andel i procent

Syfte Att sékerstdlla att patienterbehandlasitid.

Rikining Ett hogt resultat fér indikatomn &ratt féredra.

Typ av indikator
Datakdlla

Datakdllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar

Teknisk beskrivning

Tdéljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapport ering:

Referens

Tilgdnglighet
Lokal datakalla
Lokal datakalla

En sen inkommen remiss kan féridnga tiden fréin diagnos tillbehand-
ling. Vissa ultrahdgriskfall kan inte skickas till NHV-enheten ddde av
medicinska skal mdste opereras direkt. Detta sker dé i dialog med
NHV-enheten.

Patientersom behandiats nédgon gdngunder &ret inom NHV-
definitionen fér viss v &rd vid trofoblastsjukdomar.

De diagnoser och dtgdérdersomingdri definitonenredovisasi bilaga 1
Antalbehandlingar enligt ndmnaren, darbehandling pdbdrjatsinom:
A: 1 vecka frdn diagnos av Idg- och hdgriskfall

B: 24 timmar frdn diagnos av ultrahdgriskfall
Antalbehandlingarunder aret av

A: hogriskfall

B: ultrahdgrisk fall

NHV-enhet

For 2022 ars inrapportering sé baserar NHV-enheten andelen pd antall
behandlingarunderperioden 1 januari2021 tom. 31 december2021.
Darefterinrapporteras uppgifter &rligen imars fér patienter under fére-
gdende ar.
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T2

Svarstid patologi

Matt

Matenhet

Syfte

Rikining

Typ av indikator
Datakdlla
Datakdllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

Nd&m nare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Fér inrapport ering:

Referens

Andel prov svar fran histologisk analys av graviditets-eller tumaorv dvnad
med sv arstid inom 14 dagar

Andel i procent

Att skerstdlla att sv arstiden forv &vnadsanalysen inte blir forldng.
Ett hogt resultat for indikatorn ératt féredra.

Tillgdnglighet

Lokal datakalla

Lokal datakdalla

En rad faktorer som NHV-enheten inte direkt kan pAverka som kan in-
v erka pd svarstiden arférsenat prov, forliten prov méangd eller férstort
prov .

Alla v dvnadsanalyserinom definitionen av viss vard vid trofoblastsjuk-
domarsom analyserats vid NHV-enheten.

De diagnoser och &tgdérdersomingdri definitonenredovisasi bilaga 1

Antalv dvnadsprover enligt ndmnaren, dér provsvarmeddelats patien-
teninom 14 dagar frén att remiss om analys skickats.

Antalv &vnadsproverinom definitionen av viss vard vid trofoblastsjuk-
domaroch ddrprov svaretmeddelatfs patienten

NHV-enhet

For 2022 ars inrapportering sé baserar NHV-enheten andelenpd antal
prov svarsomldmnatsut underperioden 1 januari 2021 t.o.m. 31 de-
cember2021. Darefterinrapporteras up pgifter arligen i mars for

prov svarunder féreg&ende Ar.
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Medicinska resultat

R1 Overlevnad efter behandling

Matt Andel patientersomtv & arefter pdbériad behandling for tro-
foblastsjukdomar arvid liv

Matenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att matakvaliteten p& behandlingen av trofoblastsjukdo-
maroch det fortsatta omhdndertagandetiv drdkedjan efter utskriv-
ning frdn NHV-enheten.

Rikining En hég andel &ratt féredra

Typ av indikator
Datakdlla

Datakdllans status
Felkdllor och begréns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdéljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapport ering:

Referens

Medicinska resultat
Lokal datakalla

Lokal datakalla

Almant halsotillstdnd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
viket kan p&verkaresultatet.

Antalbehandlingar, enligt nédmnaren, dérpatienten arvid liv tvé aref-
ter pAbdrjad behandling eller har détt av orsak ejrelaterad Hill tro-
foblastmalignitet bland

A: Individer som klassificerats som Iagriskpatient

B: Individer som klassificerats som hdgriskpatient eller ultrahdgriskp ati-
ent

Samtliga p&borjade behandingarunder &ret sominfallertre drinnan
rapportdret bland

A Individer som klassificerats som lagriskpatient

B: Individer som klassificerats som hdgriskpatient eller ultrahdgriskp ati-
ent

Riket, NHV-enhet, uppdelat pd riskkategoril&g och riskkategori hog.

NHV-enheten rapporterar dettamatt forsta gdngen i mars 2024 fér pa-
tientermed pdborjad behandling frdn 1 januari 2021 t.0.m. 31 decem-
ber2021. Darefterrapporterarenheten imars v arje ar fér patienter som
pdbdrat behandling under. Darefterinrapporteras uppgifter arligen i
mairs for patienter som p&bdrjat behandling under kalenderdret som
infaller tre &rinnan rapportdret.
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R2 Fatal komplikation efter behandling

Matt Andel behandlade patientersom avlidertil fdlid av komplikationer
kopplade til behandling fér frofoblastsjukdomar

Mdtenhet Andel i procent

Syfte

Rikining Ett l&gt resultat for indikatorn &ratt féredra

Typ av indikator
Datakdlla

Datakdllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

Nd&m nare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Fér inrapport ering:

Referens

Medicinska resultat
Lokala datakallor

Lokal datakdlla

Antal patienter, enligt ndmnaren, som avliditinom 30 dagar efter sen-
ast given/avslutad behandling till félid av komplikationerkopplade fill
behandling av trofoblastsjukdomar.

Samtliga avslutade behandlingarunder dret

Fatalkomplikation kan v ara akut blédningskomplikation i samband
med behandling, akut fatal komplikation isamband med kirurgi for tro-
foblastsjukdom, infektion relaterad till behandlingspdverkanpé blod-
bild och immunférsv aroch behandlingspdaverkan p& organsystem som
ledertill dod.

NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar dettamatt forsta gdngen i mars 2022 for pa-
tienterbehandlade frén 1januari2021 tom 31 december2021. Déaref-
ter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som p &b oriatbe-
handlingunderféregdende dr.
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Patientrapporterade matt

P1 Hdlsorelaterad livskvalitet

Matt Halsorelaterad livskv alitet fore och efter v &rd inom NHV-definitionen
Mdtenhet

Syfte

Rikining

Typ av indikator Ut vecklingsindikator

Onrade Patientrapporterat métt

Datakdlla Lokala datak&llor

Datakdllans status

Felkdllor och begrdns-

ningar

Teknisk beskrivning
Tdéljare:

Nd&m nare:

Om redovisningsnivaer Riket, NHV-enhet
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapport ering:

Referens
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61 Overrapportering med individuell vardplan

Matt Andel behandlade patienter som skriv its ut med en individuell v ard-
plan

Mdtenhet Andel i procent

Syfte

Rikining Ett hoégt resultat for indikatorn ér att féredra

Typ av indikator
Datakdlla

Datakdllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdéljare:

Nd&m nare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapport ering:

Referens

Ov errapportering
Lokala datakallor

Lokal datakalla

Antal patienter enligt nGmnaren som v id utskrivning far med sig en indi-
viduellvardplan.

Samtliga pdboériade behandlingarunder aret

NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt forsta gdngen i mars 2022 for be-
handlade patienter utskrivna frén 1 januari 2021 tom 31 december
2021. Darefterinrapporteras uppgifter drligen imars fér patienter som
pd&borat behandiing under féregdende ar.
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Bilaga 1. Definitionen av viss vard
vid tfrofoblastsjukdomar

Forteckning over diagnoser med tilhérande

diagnoskoder

Diagnoskod

Avgrdnsning

0O01.0 Komplett mola hydatidosa

O01.1 Partiellmola hydatidosa

001.9 Ospecificerad mola hydatidosa
D39.2AInv asiv mola

D39.2B Misst&nkt choriocarcinom

D39.2C Placentalsite trophoblastic tumor
D39.2X Tumérav osdker eller okdnd naturi
placenta

C58 Choriocarcinom

Alla v &dvnadsprover frédn patientermed
misst&nkt mola och andra formerav
gestationell trofoblastsjukdomar (GTD)
skickas till en nationellhdégspecialiserad
v ardenhet fér eftergranskning.

Samtliga analyser av humant koriongona-
dotropin (hCG-analyser) vid bekréftad
mola och uppfdliandekontroller gérs vid
en nationellhdgspecialiserad vardenhet.
Akutdiagnostiken sker lokalt, prov er fér mo-
nitorering skickas dessutom tillen nationell
hogspecialiserad vArdenhet.

L&griskfall av gestationell trofoblastneoplas
(GTN) utreds ochinlederbehandling vid en
nationellhdégspecialiserad vardenhet. Den
fortsatta behandlingen monitorerasav en
nationellhdgspecialiserad vardenhet men
skdts av lokalt/regionalt centrum.

Hogriskfall av GTN utreds och inlederbe-
handling vid en nationell hdgspecialiserad
v ardenhet. Den fortsatta behandingen
monitoreras av en nationellhdégspeciali-
serad v drdenhet men skoétsdelvis av lo-
kalt/regionalt centrum.

Ultrahogriskfallav GTN behandlaspden
nationellhdégspecialiserad vardenhet.
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Bilaga 2. Indikatorbeskrivningsmall

Titel (skriv in indikatorns kortnamn har)

Matt

Mdtenhet
Syfte

Referens
Rikining
Typ av indikator

Datakalla

Datakallans status

Felkdllor och begréns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&m nare:

Om redovisningsnivaer
och foérdelningar

Kommentar

Fér inrapport ering:

Mer utférlig titel p& mdattet. Omdet &ren kv ot s& anges det haraven
v ad sommdatsochiviken population, alltsé en mycket kortfattad be-
skriv ning.

Ex.Procent.

En kortfattad beskriv ning av varférindikatorn drrelev antatt anvénda
och v ad den avseratt visa.

Harhanvisas om majligt till dokument, artiklar ellerrapporter

Ange om hogt eller &gt resultat fér indikatorn dar att féredra.

Ange om indikatomn kan passa in ndgot av kategorierna: Medicinska
resultat, Bakgrundsmatt, Tilganglighet, Patientrapporterade resultat,
Ov ermapportering eller Annat.

Namnge kv alitetsregister daruppgifternafinns ellerkan b érja registre-
ras. Ominget Idmpligt kv alitetsregister finns dnnu ska det anges.

Haranges med vilken periodicitet och aktualitet som datafinns for in-
dikatorn. Om data saknas men kan komma att finnasiett senare
skede angesdet.

Ange felkdllor och begransningarbdadeav teknisk och tolkningsmdssig
karaktar.

Beakta sarskilt de 6 kriterierna fér indikatorerna enligt Socialstyrelsens
Handbok forutveckling av indikatorer:

Indikatorn ska ange riktning

Indikatorn ska v ara relev ant

Indikatorn ska v ara v alid

Indikatorn ska v ara vedertagen

Indikatorn ska v ara paverkbar

Indikatorn ska v ara matbar och ska kunna matas med nationellt till-
gdnglig data

| de fallskiinaden arstor mellan v ad som v erkigen méts och vadsom
av sesatt métaskan dettaférklaras har.

Harbeskriv sildpande text berdkningsmetoden, hurdatahanteras, in-
klusiv e datumhantering och uppféliningsperioder.

Ange hur populationerna dravgrénsade.

Populationer beskrivs har s Iangt majligt ocksé med ICD/KVA/ATC el-
ler annat kodverkitabellform. Detta kan ske antingen direkt underru-
briken "Teknisk beskriv ning"” ellerunderndgon av nedanstdende un-
derrubriker. Med tabellform menas hdratt presentera de kodersom
omfattasmed interv allispann ellerikategorier av koder fér att slippa
|&nga listor som arv aldigt svarév erskadliga

Underrubriken anvands nédrmattet aren kv ot. Téliaren kan beskrivas
hdarmed hjdlp av koderitabellform

Undenubriken anvdndandr mdttet dren kv of. Om ndmnaren omfattas
av en populationsom har beskriv its fidigare ovan hénvisas fill denna. |
annat fallkan n@mnaren avgrdnsas med hjdlp av koderitabellform

Information omI&mpliga indelningar vid redovisning av resultat

Rubrik for 6v righ. T.ex. férrekommendationerom v ad som bér dlders-
standardiseras och inte. Problem som man behdverta hé&nsyn tillkan
ocksd nadmnashdr.

Kommentar specifikt riktad som stdd fér inrapporteringssystemet.
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