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Arlig uppfdlining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hégspecialiserade 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 patientsédkerheten och dka
effektiviteten.

Som en del i 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 (5-10
stycken) indikatorer och bakgrundsmatt f6ljas upp for varje vardomrade.
Uppfoljningsmatten ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella
vardenheterna utfor och foretridesvis tas fran kvalitetsregister eller
patientadministrativa system. Uppfoljningsmatten visualiseras pa
Socialstyrelsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for tillstandsomrade malign
hypertermikénslighet. Uppfoljningsmatten inom &rlig uppfoljning av
nationell hogspecialiserad vard faller inom kategorierna bakgrundsmatt,
tillganglighetsmatt, resultatmatt, patientrapporterade matt och
overrapporteringsmatt.

Bakgrundsmdtt

Bakgrundsmatt ger en bild av antal patienter och antal behandlingar inom
nationell hogspecialiserad vérd, &lder och kon pa patienterna, samt var
patienterna kommer ifrdn. De kan ocksa visa vardtid eller hur svart sjuka
patienterna dr. Data samlas in &rligen for att kunna folja utveckling,
remitteringsmonster och patientfordelning inom nationell hogspecialiserad
vérd. Till skillnad fran 6vriga uppfoljningsmatt finns det ingen onskvérd
riktning pa bakgrundsmatten. I den arliga uppfoljningen av NHV utarbetas
1-5 bakgrundsmatt per tillstdindsomréde.

Tillgénglighetsmdtt

Tillgédnglighetsmatt &r uppfoljningsmaétt som visar tillgénglighet till den
nationellt hogspecialiserade virden. Exempel pa tillgidnglighetsmatt kan vara
hur stor andel av remitterade patienter som far ett besok vid en nationell
virdenhet inom rekommenderad tid, eller hur lang tid en patient far vénta pa
behandling. Det kan ocksa handla om i vilken mén en nationell vardenhet
maste remittera patienter till annan nationell vardenhet. Tillgdnglighetsmatt
har en 6nskvird riktning som vardenheterna ska arbeta mot, till exempel att
en sd hog 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 dr nédr hen remitteras, tillgang till
organ fOr transplantation eller att patienten vill skjuta upp behandlingen.



Resultaten behover tolkas med det 1 atanke. 1-2 tillgénglighetsmatt utarbetas
per tillstindsomrade.

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
paverka, till exempel hur sjuka patienterna dr vid remittering. Resultaten
behover tolkas med det i atanke. Det kan vara svart att ta fram nigra fa
overgripande resultatmétt som speglar vard for samtliga patienter inom
definitionen. Matten kan darfor aldrig ersitta vardenheternas egna
kvalitetsuppfoljningar och resultat frdn eventuella kvalitetsregister. 1-3
resultatmatt utarbetas per tillstindsomrade.

Patientrapporterade matt

Patientrapporterade matt, PROM och PREM, 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 vard, medan PREM (Patient Reported Experience Measures)
ar matt som méter patientens upplevelse av och tillfredsstéllelse med virden.
Patientrapporterade utfall 4r viktiga eftersom de ger ett patientperspektiv pa
vérden, som inte alltid fingas av kliniska métt. 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
matt har en onskvérd riktning som vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett
patientrapporterat matt utarbetas per tillstdindsomréade.

Overrapporteringsmdtt

Dessa uppfoljningsmatt syftar till att forbéttra vardkedjan for patienter som
virdas inom nationell hogspecialiserad vard, sikerstilla en trygg 6vergang
till varden i patientens hemregion och 6ka patientsékerheten. De kan ocksa
framja samverkan mellan tillstindsinnehavare och remittent, exempelvis
genom att visa om tillstindsinnehavarna aterrapporterar patienten till
hemortslédkare eller remitterande sjukhus, och 1 sé 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 tillstindsomréade.



Forteckning dver uppfdljningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av
nationell hogspecialiserad vird (NHV) inom tillstindsomrade malign
hypertermikénslighet. Den vard som ingér i NHV-definitionen redovisas i
bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstandsomrade malign
hypertermikdanslighet (MH)

ID Namn Kategorier

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Aldersfordelning patienter Bakgrundsmatt

B3 Antal patienter som genomgdtt MH utredning Bakgrundsmatt

T Tid frdin remiss till genetisk utredning Tillganglighetsmatt

T2 K& 1ill IVCT Tillgénglighetsmatt

RI1 Komplikation efter muskelbiopsi Resultatmatt

P1 Patientrapporterat erfarenhet Patientrapporterat matt

O1 Informationsdverféring fill patienten Overrapporteringsmatt
Inrapporteringsperiod

Data for uppfoljningsmatten som beskrivs i detta dokument rapporteras in i
aggregerad form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars
manad. Inrapporteringen avser det foregaende arets resultat, vilket ocksé ar
det som visas ut p& myndighetens hemsida.

Mitperioden (behandlingséret eller det ar en patient besokt NHV-enheten) ar
det ar som uppfoljningsmattet redovisas for. I detta dokument kommer
maétperioden vara det foregaende aret vid inrapportering, exempelvis
rapporteras data i mars 2026 for patienter som vardats vid NHV-enheten
under hela 2025. I vissa fall behover patienterna foljas upp under en langre
tid och métperioden for dessa métt kan da stricka sig langre tillbaka i tiden.

Visudlisering p& Socialstyrelsens hemsida

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

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

! https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/arlig-
uppfoljning/

MALIGN HYPERTERMIKANSLIGHET
SOCIALSTYRELSEN


https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/

Uppfdljiningsmatt for
tillstdndsomrade malign
hypertermikdnslighet (MH)

Bakgrundsmaitt 1

B1 - Antal patienter

Matt* Antal patienter som remitterats inom definitionen vid NHV-enhet.
Mdatenhet Antal patienter
Syfte* Att f& en bild av det totala antalet patienter inom definitionen.
Att kunna folja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning
inom nationell hégspecialiserad vard.
Kategori Bakgrundsmatt
Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdattets population

Samtliga unika patienter som remitterats eller inkommit med egen
vardbegdran inom definitionen vid NHV-enhet under behandlingséret
(&ret innan inrapporteringsdret).

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

For mattet redovisas totalt antal patienter samt férdelningar enligt
nedan.

Férdelningar

hemregion (enligt folkbokforing)
ej folkbokférda i Sverige
juridiskt kén

egen vardbegdran

Kommentar

Remisser som efterfrédgar en beddmning av patienter inom NHV-
definitionen inkluderas i mattet. Remisser som &r felskickade exkluderas
ur mattet.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
beddmts under foregdende ar (1 januari-31 december).

MALIGN HYPERTERMIKANSLIGHET
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Bakgrundsmait 2

B2 - Aldersférdelning patien

ter

Matt* Aldersférdelning pé patienter som remitterats till NHV-enheten inom
definitionen

Mdatenhet Antal

Syfte* Att ge en bild av patienternas &lder vid NHV-enheten.
Atft kunna félja utveckling och patientférdelning inom nationell
hogspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla* Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Alder hos samtliga unika patienter vid inkommen remiss (enligt métt B1)
under behandlingséret (aret fére inrapporteringsdret).

Definition av v@rden som ingdr i tillstdndsomr&det redovisas i bilaga 1.

Antal patienter redovisas uppdelat pd féljande dlderskategorier:

e 0-104r
. 11-17 &r
. >18 ar

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
beddmts under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmaitt 3

B3 - Antal patienter som genomgatt MH utredning

Matt* Antal patienter som genomgdtt utredning fér malign
hypertermik&nslighet (MH) inom NHV-definitionen.

Mdatenhet Antal patienter

Syfte* Att & en bild av antfal patienter som efter beddmning p& NHV-enhet
genomgdtt en utredning for misstéinkt MH.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakdlla* Patientadministrativa system

Felkallor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Genetisk utredning gérs med blodprov.

In Vitro Contracture Testing (IVCT) &r laboratorietest som anvands for
att diagnosticera MH. For IVCT krdvs en muskelbiopsi, vilket innebd&r att
en liten bit muskelvévnad tas fr&n kroppen for att undersdkas i ett
laboratorium.

Mdttets population

Samtliga patienter inom NHV-definitionen som utretts under
behandlingsdret (Aret fére inrapporteringsdret), uppdelat pd
férdelningen nedan.

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

e  Genetisk utredning
e IVCT (muskelbiopsi)

Kommentar

En patient kan férekomma flera génger olika éri olika
behandlingskategorier, exempelvis genetisk utredning ett &r och
muskelbiopsi &ret dérpd.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
utretts under féregdende ar (1 januari-31 december).

MALIGN HYPERTERMIKANSLIGHET
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Tillg&nglighetsmatt 1

T1 - Tid fran remiss till genetisk utredning

Matt* Tid i antal dagar frdn inkommen remiss fill att provtagningskitet for
genetisk utredning skickas fill patienten.

Matenhet Antal dagar

Syfte* Aft félja utveckling av vantetid till utredning

Riktning* Ett &gt varde ar att féredra

Kategori Tillg&nglighetsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Tiden kan pdverkas av ofullstandiga remisser som behdver
kompletteras samt att det ibland krévs tid fér att informera patienten
om planerad provtagning.

Teknisk beskrivning*

Mdattets population

Samtliga patienter som fatt ett provtagningskit fér genetisk utredning
skickat till sig under behandlingséret (&ret fére inrapporteringsdaret)
inkluderas i mattet.

Maéttet berdknas genom att ta datum frén att provtagningskitet for
genetisk utredning skickas fill patienten minus datum fér inkommen
remiss gdllande s&dan.

Mdatenheten &r fid i antal dagar (rapporterat som medelvarde och
standardavvikelse, 10:e percentil, median, 90:e percentil). Vid
inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter data ar
baserade pa.

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

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
utretts under féregdende ar (1 januari-31 december).

MALIGN HYPERTERMIKANSLIGHET
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Tillg&nglighetsmatt 2

T2 - K6 till IVCT

Matt* Tid i antal m&nader frdn inkommen remiss till utredning med IVCT.
Mdtenhet Antal mé&nader

Syfte* Aft félja utveckling av vantetid till utredning

Riktning* Ett &gt varde ar att féredra

Kategori Tillg&nglighetsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Tiden kan pdverkas av ofullstandiga remisser som behdver
kompletteras.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga IVCT genomférda under behandlingsdret (dret fére
inrapporterings@ret) inkluderas i mattet.

Mattet berdknas genom att ta datum frdn genomférd IVCT minus
datum férinkommen remiss (om IVCT).

Matenheten &r tid i antal manader (rapporterat som medelvarde och
standardavvikelse, 10:e percentil, median, 90:e percentil). Vid
inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter data dér
baserade pd.

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

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars foér patienter som
utretts under féregdende ar (1 januari-31 december).

MALIGN HYPERTERMIKANSLIGHET
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ResultatmAatt 1

R1 - Komplikation efter muskelbiopsi

Matt* Andel patienter som genomgatt en muskelbiopsi infor IVCT inom NHV-
definitionen d&r en komplikation fillst&tt.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Matten avser att visa p& komplikationer i anslutning till muskelbiopsi.

Riktning* Ett &gt varde ar att féredra

Kategori Resultatmatt

Typ av matt Resultatmatt

Datakalla* Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Maéttet innefattar samtliga patienter under behandlingséret (éret fére
inrapportering) som i den postoperativa uppfdljningsenkaten har
besvarat att en komplikation uppstétt efter muskelbiopsi infér IVCT.

Med komplikationer i detta matt avses samiliga komplikationer dér
patienten har behovt sdka vard fér uppfolining eller beddmning.

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

Tdljare
Antal patienter, enligt nimnare, som f&tt en postoperativ komplikation
som krévt uppfélining eller beddmning av vardgivare.

N&mnare
Totalt antal patienter som genomgdtt muskelbiopsi under
behandlingséret (Aret innan inrapportering).

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december

2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars foér patienter som
behandlats/beddmts under foregdende ar (1 januari-31 december).

MALIGN HYPERTERMIKANSLIGHET
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Patientrapporterat maétt 1

P1 - Patientrapporterat erfarenhet

Matt* Andel patienter som var néjda med sitt besdk pd NHV-enheten
Matenhet Andel i procent

Syfte* Att folja upp patientens upplevelse av vérden p& NHV-enheten.
Riktning* Ett hdgt varde ar att féredra

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt

Resultatmatt

Datakalla*

Lokal datakélla

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Mattet innefattar samtliga patienter dver 16 &r som genomgatt
muskelbiopsi infér IVCT inom definitionen fér MH ndgon gdng under
behandlingsdret (dret fére inrapporteringsdret).

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

Samtliga patienter ges majlighet att besvara en enk&t efter besdk.
Patienter svarar bland annat pd frédgan: "Hur upplevde du bestket som
helhete” Respondenterna far vdlja ett alternativ enligt nedan:

- Mycket bra

- Bra

- Ndagorlunda

- Dadlig

- Mycket ddlig

- Ej aktuellt/ingen uppfattning

Téljare
Antal patienter, enligt nédmnaren, som har angett svarsalternativen
"Mycket bra” eller "Bra” i enk&tsvaren.

N&mnare
Totalt antal patienter som genomgdatt muskelbiopsi infér IVCT samt féitt
enkdten under behandlingsdret (&ret fére inrapporteringsdret).

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

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars &r 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december

2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats/beddmts under féregdende ér (1 januari-31 december).

MALIGN HYPERTERMIKANSLIGHET
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Overrapporteringsmatt 1

O1 - Informationséverféring till patienten

Matt* Andel IVCT-utredda patienter som fatt muntlig och skriftlig information
om utredning frdn NHV-enheten.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att sékerstélla att information frén vérdtiliféllet kommer patienten
muntlig och skriftlig tilhanda efter utredning.

Riktning* Ett hdgt varde ar att féredra

Kategori Overrapporteringsmdtt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Totalt antal unika patienter som utretts med IVCT p& NHV-enheten
under behandlingséret (dret fére inrapporteringsdret).

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

Téljare
Antal patienter, enligt ndmnaren, som f&tt muntlig och skriftig
information om utredningen efter besdk p& NHV-enheten.

N&mnare
Totalt antal patienter, enligt definitionen, som utretts med IVCT p& NHV-
enhet under behandlingsaret (&ret fére inrapporteringsdret).

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
utretts under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Bilaga 1. Definition av
tillstdndsomrade malign
hypertermikdnslighet

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Beslut

Bedomning av individer med misstidnkt malign hypertermikanslighet (MH)
samt i forekommande fall genetisk utredning och eller IVCT (muskelprov),
ska utgdra nationell hogspecialiserad vard.

Fortydliganden till definitionen

Med genetisk utredning menas beddmning av indikation for genetisk analys
samt tolkning av genetisk analys.

Med individer menas patient som fatt en misstankt malign
hypertermireaktion eller sldkting till sddan patient.

MALIGN HYPERTERMIKANSLIGHET
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