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Arlig uppfélining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden gick igenom
den 1juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vard ar att koncentrera
avancerad halso- och sjukvard till upp till fem enheter i landet for att hoja
den medicinska kompetensen, stdrka patientsdkerheten och oka effektivite-
ten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hdgspecialiserad vard in-
gar arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstand att bedriva
nationell hogspecialiserad vard. Enligt propositionen ska ett litet antal (5-10
stycken) indikatorer och bakgrundsmatt foljas upp for varje vardomrade.
Uppfoliningsmatten ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella var-
denheterna utfor och foretradesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadmi-
nistrativa system. Uppféljningsmatten visualiseras pa Socialstyrelsens hem-
sida.

| detta dokument redovisas uppféljningsmatt for tillstindsomrade svara
hudsymtom. Uppféljningsmatten inom arlig uppfoljning av nationell hdgspe-
cialiserad 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 kon 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 folja utveckling, remitterings-
monster och patientforde Ining inom nationell hogspecialiserad vard. Till
skillnad fran 6vriga uppféljningsmatt finns det ingen 6nskvard riktning pa
bakgrundsmatten. | den arliga uppfoljningen av NHV utarbetas 1-5 bak-
grundsmatt per tillstindsomrade.

Tillgénglighetsmatt

Tillganglighetsmatt &r uppféljningsmatt som visar tillganglighet till den nat-
ionellt hogspecialiserade varden. Exempel pa tillgdnglighetsmatt 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 vanta 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
hog andel av patienterna som mgjligt behandlats inom rekommenderad tid.
Dessa matt beror pa en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan paverka,
till exempel hur sjuk patienten &r 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, sa som exempelvis Gverlevnad,
aterinlaggning eller komplikationer efter ett ingrepp. Likt tillganglighetsmatt
har resultatmatten en énskvard 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 overgri-
pande resultatmatt som speglar vard for samtliga patienter inom definitionen.
Matten kan darfor aldrig ersétta vardenheternas egna kvalitetsuppféljningar
och resultat fran eventuella kvalitetsregister. 1-3 resultatmatt utarbetas per
tillstandsomrade.

Patientrapporterade matt

Patientrapporterade matt, PROM och PREM, syftar till att ka patientdelak-
tigheten inom varden. PROM (Patient Reported Outcome Measures) ar matt
som visar hur patienterna sjilva skattar sin sjukdom och halsa efter viss vard,
medan PREM (Patient Reported Experience Measures) ar matt som mater
patientens upplevelse av och tillfredsstéllelse med varden. Patientrapporte-
rade utfall &r viktiga eftersom de ger ett patientperspektiv pa varden, som inte
alltid fdngas 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 matt har en 6nskvérd
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, sakerstélla en trygg évergang
till varden i patientens hemregion och oka patientsédkerheten. De kan ocksa
framja samverkan mellan tillstindsinnehavare och remittent, exempelvis ge-
nom att visa om tillstandsinnehavarna aterrapporterar patienten till hemorts-
likare eller remitterande sjukhus, och i sa fall hur. Ett annat exempel ar att
visa andelen patienter som far en individuell vardplan vid utskrivning. Mat-
ten har en dnskvard riktning som vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett
Overrapporteringsmatt utarbetas per tillstandsomrade.



Forteckning éver uppfoljningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppféljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstandsomrade svara hudsymtom.
Den vard som ingar i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomrdde svara hudsymtom

ID Namn Kategorier

B1 Antalpatienter Bakgrundsmatt

B2 Alder hos patienter Bakgrundsmatt

B3 Antalv drdkontakter Bakgrundsmatt

B4 Vardtid Bakgrundsmatt

T Tid fr&n remiss till hantering Tilganglighetsmdtt

R1 Physician’s global assessment Resultatmdatt

P1 Liv skvalitet enligt Dermatology Life Quality Index Patientrapporterat matt

O1 Skiiftlig individuell v &rdplan Ov errapporteringsmdtt
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 foregaende arets resultat, vilket ocksa ar det
som visas ut pa myndighetens hemsida.

Matperioden (behandlingsaret eller det ar en patient besokt NHV-enheten) &r
det ar som uppfoljningsmattet redovisas for. | detta dokument kommer mét-

perioden vara det foregaende aret vid inrapportering, exempelvis rapporteras
data i mars 2025 for patienter som vardats vid NHV-enheten fran och med 1
juli till 31 december 2024. For 2026 ar matperioden 1 januari till och med 31
december 2025. | vissa fall behtver patienterna foljas upp under en langre tid
och métperioden for dessa matt kan da stracka sig langre tillbaka i tiden.

Visudlisering pd Socialstyrelsens hemsida

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

Den information om uppféljningsmatten som visas ut i anslutning till resul-
tatdiagrammen pa webbsidan for arlig uppfoljning av NHV ar markerad med
en asterisk (*) i tabellerna i detta dokument.

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

SV ARA HUDSYMTOM
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/

Uppfdljningsmatt for
tillstadndsomrdde svAra hudsymtom

Bakgrundsmatt 1

B1- Antal patienter

Matt* Antal patientersom harhanterats p& NHV-enhetinom definitionen.

Mdatenhet Antal patienter

Syfte* At f& en bild av det totala antalet patienterinom definitionen.
Aft kunna félja utv eckling, remitteringsménster och patientférdelning
inom nationellhégspecialiserad v érd.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla* Patientadministrativasystem

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga unika patientersom harhanterats p& NHV-enhet inom definit-
jonen under &ret fére inrapporteringsaret.

Med hanterats p& avses patienter som har f&tt rddgivning, utredning
eller behandling p& NHV-enhet. Detta kan t.ex. ske genom telefonkon-
takt, fysiskt besok eller inldggning.

Definitionav varden somingdri tillstdndsomrédet redovisasi bilaga 1.

Foérdelningar
Hemregion (enligt folkbokfdring), ej folkbokférda i Sv erige, juridiskt kdn,
bam (<18 ar)/vuxna (218 &r), diagnos enligt nedan:

o Inflammationssjukdomar

o Svardktasdér

e  Bl&sdermatoser

e Ldkemedelsreaktioner

o Oviriga

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for férsta gdngen i mars &r 2025
for patienterinom NHV-tillstdndet frén 1julitom. 31 december 2024.
Ddarefterinrapporteras uppdgifter &rligen i mars fér patienter som har
hanterats pd NHV-enhetunderféregdende ér (1 januari-31 decem-
ber).
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Bakgrundsmatt 2

B2- Alder hos patienter

Matt* Alder hos patientersom harhanterats p& NHV-enhet inom definitionen.

Matenhet Alderi antal &r

Syfte* At ge en bild av patienternas dlder vid NHV-enheten.
Aft kunna félja utv eckling och patientférdelninginom nationell
hogspecialiserad vAard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla* Patientadministrativasystem

Felkdllor och begréns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga unika patienter som har hanterats p& NHV-enhet inom definit-
ionen under &ret fére inrapporteringsaret.

Med hanterats p& avses patienter som har fatt rdédgivning, utredning
eller behandling p& NHV-enhet. Detta kan t.ex. ske genom telefonkon-
takt, fysiskt besok eller inlaggning.

Alder angesi antal &r (medelvérde och standardavvikelse, 10:e per-
centil, median, 90:e percentil), uppdelat pdbam respektive vuxna. Vid
inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patientersomdata drba-
serade pa.

Definitionav varden somingdri tillstdndsomrddet redovisasi bilaga 1.

Férdelningar
Bamn (<18 &r) och v uxna (218 &r)

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for forsta gédngen i mars &r 2025
for patienterinom NHV-tillstdndetfrén 1julitom. 31 december 2024.
Ddarefterinrapporteras uppdgifter arligen i mars fér patienter som hante-
rats p& NHV-enhet under féregdende ér (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmatt 3

B3 - Antal vardkontakter

Matt* Antalv &rdkontakter vid NHV-enhet inom definitionen.
Matenhet Antalv &rdkontakter

Syfte* At f& en bild av antalet vardkontakterinom definitionen.
Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla* Patientadministrativasystem

Felkdllor och begréns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdéttets population
Samtliga v &rdkontakter ddr patienter harhanterats pd NHV-enhet inom
definitionen under aret fére inrapporteringséret.

Med hanterats p& avses patienter som har fatt rédgivning, utredning
eller behandling p& NHV-enhet. Detta kan t.ex. ske genom telefonkon-
takt, fysiskt besdk eller inldggning.

Definition av varden somingdri tillstdndsomrédet redovisasi bilaga 1.

For mattet redov isas antalet v &rdkontakter totalt samt uppdelat enligt
nedan.

Foérdelningar
R&dgivning, dppenvard och slutenv érd

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for férsta gngen i mars &r 2025
for patienterinom NHV-tillstdndetfrdn 1julitom. 31 december 2024.
Darefterinrapporteras uppgifter &rligen i mars fér patienter som har
hanterats p&d NHV-enhetunder féregdende &r (1 januari-31 decem-
ber).
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Bakgrundsmatt 4

B4 - Vardtid

Matt* Vardtid for patientersom v drdatsinom slutenv &rd vid NHV-enhetinom
definitionen.

Matenhet Tidi antaldagar

Syfte* Att ge en bild av hurldnge patienternainom definitionen vardas inom
slutenv &rd vid NHV-enhet.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla* Patientadministrativasystem

Felkdllor och begréns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdéttets population
Samtliga patientersom v &rdas inneliggande inom slutenv ard vid NHV-
enhetinom definitionen under &ret fére inrapporteringséret.

Definition av varden somingdri tillstdndsomrédet redovisasi bilaga 1.

Mattet berdknas genom att ta datum fér utskriv ning minus datum férin-
skriv ning. Vardtid angesiantaldagar (medelv érde och standardavvi-
kelse, 10:e percentil, median, 90:e percentil). For v ardtillféllen kortare
an ett dygn, anges v ardtiden 1 dygn. Vid inrapportering anges ocksa
totalantalet (N) patientersom data drbaserade pa.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for forsta gdngen i mars &r 2025
for patienterinom NHV-tillstdndet frdn 1julitom. 31 december 2024.
Ddarefterinrapporteras uppdgifter &rligen i mars fér patientersom v ardats
underféregdende ar (1 januari-31 december).
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Tilganglighetsmatt 1

T1- Tid fran remiss till hantering

Matt* Tid frdn godkd&nd remiss tills att patienten &rhanterad pd& NHV-enhet.
Matenhet Tidi antaldagar

Syfte* Att sékerstélla att patienter féarv arditid.

Rikining* EttlGgt v arde aratt féredra

Kategori Tilg&nglighetsmdatt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Patientadministrativasystem

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga unika patienterinom definitionen som hanterats p& NHV-
enhet under &ret fére inrapporteringsaret.

Med hanterats p& avses patienter som har fatt rddgivning, utredning

eller behandling p& NHV-enhet. Detta kan t.ex. ske genom telefonkon-

takt, fysiskt besok eller inldggning.
Definitionav varden somingdri tillstdndsomrédet redovisasi bilaga 1.

Mattet berdknas genom att ta datum fér hantering minus datum fér

godkdnd remiss. Tiden angesi antaldagar (medelv drde och standard-
avvikelse, 10:e percentil, median, 90:e percentil). Om godkdnnande av
remiss och hantering skersamma daganges tiden till 1 dygn. Vid inrap-
portering anges ocksd totalantalet (N) patientersom data drbaserade
pad.

Godkandaremissersom efterfrdgar en bedémning av patienterinom
NHV-definitionen inkluderasimé&ttet. Remisser som ér felskickade, sak-
narinformation for att kunna beddmas eller avser frégestaliningarom
t.ex.regionalv &rd exkluderas urmdttet.

Kommentar

NHV-enheten rapporterar dettamatt for férsta gngen i mars &r 2025
for patienterinom NHV-tillstdndet frdn 1julitom. 31 december 2024.
Ddarefterinrapporteras uppdgifter &rligen i mars fér patienter som hante-
ratsunderféregdende ér (1januari-31 december).

Inrapportering
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Resultatmatt 1

R1-Physician’s global assessment

Matt* Andel patienterinom definitionen dérphysicians global assessment
(PGA) harutforts.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Aft stimulera NHV-enheterna till att komma igdng med resultatmatning
med hjdlp av verktyget PGA.

Rikining* Ett hogt v arde aratt féredra

Kategori Resultatmadtt

Typ av matt Processmatt

Datakdlla* Patientadministrativasystem

Felkdllor och begréns-
ningar*

Enheterna anvdndersiginte av PGA (eller andra verktyg) forutv arde-
ring vid tillfallet féruppstart av NHV. Det innebdr att rutiner och proces-
ser behov erutvecklas och kalibreras pd& samtligaenheter fér att v ér-
densresultat ska utv drderas lika. Patientgruppens heterogenitet ar
ocks& komplex. Detta gérimplementeringen utmanande.

Teknisk beskrivning*

Physician’s Global Assessment (PGA) drett kliniskt v erktygsom anvands
for att beddma sjukdomsaktivitet eller sv arighetsgrad. Lékaren géren
subjektiv beddmning baserat p& patientens symtom, hudféréndringar
och behandlingens effekt. PGA-md&tningen gors i sambandmed inskriv-
ning p& NHV-enhet.

PGAgraderasv anligtvis frdn 0 il 4, dar:
e  Oindikerarutlakt/ingen sjukdom
e 1indikerarndstan utlakt
e 2indikerarmild sjukdom
e 3indikerarmattlig sjiukdom
o 4indikerarsv &rsjukdom

Mdattets population

Samtliga patientersomharv arit p& ett fysiskt besok eller v arit inneligg-
ande vid NHV-enhet inom definitionen under dret fére inrapporterings-
Aret.

Definitionav varden somingdri tillstdndsomrédet redovisasi bilaga 1.

Taljare
Antalpatienter, enligt nGmnaren, d&rPGAhar utforts

N&mnare
Totalt antal patientersomharv arit pd ett fysiskt besodk eller v arit innelig-
gande vid NHV-enhetunder &ret fore inrapporteringsdret

Kommentar

Referens: Gottlieb A Salame N, Armstrong AW, Merola JF, Para S, Ta-
keshita J, et al.; International Dermatology Outcome Measures and the
American Academy of Dermatology. A prov ider global assessment
quality measure for clinical practice for inflammatory skin disorders. J
Am Acad Dermatol. 2019 Mar;80(3):823-828.

Mdalet &ratt pd sikt kunna redovisaresultatet som skilnaderi PGAvid in-
skriv ning och utskriv ning.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for férsta gdngen i mars &r 2026
for patienterinom NHV-tillstdndetfrdn 1 januaritom. 31 december
2025. Darefterinrapporteras up pgifter arligen i mars fér patientersom
v &rdats under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Patientrapporterat matt 1

P1- Livskvalitet enligt Dermatology Life Quality iIndex

Matt* Andel patienterinom definitionen déruppfdlining av livskvaliteten har
genomfdrts med hjdlp av Dermatology Life Quality Index (DLQI).

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att folia upp patienternas liv skvalitet p& ett strukturerat satt och att sti-
mulera till utv eckiing av patientrapporterad uppfélining.

Rikining* Ett hogt resultat aratt féredra

Kategori Resultatmadtt

Typ av matt Processmatt

Datakdlla* Patientadministrativasystem

Felkdllor och begréns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

DLQI &rett liv skv alitetsinstrument som anv &nds fér v &rdering av sjukdo-
mens pAverkanpad livskv aliteten. Enk&tenbestarav 10 frdgor darpati-
enten farsv ara med fdliande svarsalternativ:

e Vdaldigt mycket

e Enheldel

e Lite grand

e Inteals
Mdattets population

Samtliga patientersomharv arit p& ett fysiskt besdk eller v aritinneligg-
ande vid NHV-enhet inom definitionen under &ret fére inrapporterings-
Aret.

Definitionav varden somingdri tillstdndsomrédet redovisasi bilaga 1.

Tdljare
Antal patienter, enligt nGmnaren, somharbesvarat
liv skv dlitetsenk&ten DLQI

N&amnare
Totalt antal patientersomharv arit pd ett fysiskt besdk eller v arit innelig-
gande vid NHV-enhetunder &ret fére inrapporteringsdret

Enheterna ska dvenrapportera svarsfrekv ensen (antal patientersom
besv arat enkdten/antal som fatt enkdten).

Kommentar

Ett framtida mal ératt pd sikt kunna redov isa hur patienternas sjukdom
pdverkarliv skv aliteten.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for férsta gdngen i mars &r 2026
for patienterinom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2025. Darefterinrapporteras up pgifter drligen i mars fér patienter som
behandlats under foregdende ar (1 januari-31december).

SV ARA HUDSYMTOM
SOCIALSTYRELSEN



Ov errapporteringsmatt 1

&1 - Skriffligindividuell vardplan

Matt* Andel patienter som f&tt en skriftlig individuell v &rdplan i samband med
utskriv ning frén NHV-enhet.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att s@kerstalla att information fréin v ardfillféliet kommer patienten till
handa genom att patienten far en skiftlig indiv iduell vérdplanisam-
band med utskrivning frdn NHV-enheten.

Rikining* Ett hogt v arde aratt féredra.

Kategori Ov emapporteringsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakdlla* Patientadministrativasystem

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga patienterinom definitionen som v &rdats inneliggande inom
slutenv &rd vid NHV-enhet under &ret fére inrapporteringséret.

Definitionav vérden somingdri tillstdndsomrddet redovisasi bilaga 1.

Tdljare
Antalpatienter, enligt ndmnaren, som fatt en skriftlig individuell v érd-
planisamband med utskrivning frdn NHV-enhet

N&mnare
Samtliga patienterinom definitionen som v &rdats inneliggande vid
NHV-enhet under &ret fére inrapporteringscéret

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar dettamatt for férsta gdngen i mars &r 2025
for patienterinom NHV-tillstdndetfrdn 1julitom. 31 december2024.
Ddarefterinrapporteras uppgifter &rligen i mars fér patienter som v ardats
underforeg@ende &r (1 januari-31 december).
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Versionshistorik

Version Andring Datum

1.0 Dokumentet arnytt 24-05-16
MattR1 och P1 harspecificerats (tidigare utveckl-

2.0 ingsmait). 24-10-16

Ny huvudv ersion upprattas varje géng uppfoliningsmatt uppdaterats (om matt justerats, lagts till eller ta-
gits bort). Sddana féréndringar ska vara avstdmda med tillstdndsinnehavarna och de noteras i versionshi-
storiken. Ny version publiceras p& w ebben.

Ny delversionupprdttas om endast mindre justeringar av terminologi etc. har gjorts.
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Bilaga 1. Definition av
tillstdndsomrade svara hudsymtom

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid svara hudsymtom, enligt definit-
jonen nedan, ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid fem
enheter.

Definition

Radgivning, utredning, behandling och uppféljning av personer med svara
hudsymtom, oavsett alder, orsakade av exempelvis men inte uteslutande;
blasdermatoser, lakemedelsreaktioner, pyoderma gangrenosum och hidrade-
nitis suppurativa.

Kontakt med en nationell enhet ska initieras vid uppfyllelse av nagot av fol-
jande kriterier:

» OkKlar diagnos
+ Sedvanlig behandling ger otillracklig effekt

Fortydligande till definitionen
Med svara hudsymtom avses exempelvis, men inte uteslutande:

+ Omfattande hudbarriarskada pa grund av blashildning, hudavlossning eller
pustelbildning med hog risk for sekundar infektion

« Omfattande hudsvullnad och/eller rodnad med eller utan svar klada, sveda
och/eller smérta

« Svarlakta saroch boldbildningar

SV ARA HUDSYMTOM 15
SOCIALSTYRELSEN



