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Arlig uppfdlining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hdgspecialiserad vard ar att koncentrera
avancerad halso- och sjukvard till upp till fem enheter i landet for att hoja
den medicinska kompetensen, stérka patientsdkerheten och tka 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 (5-10
stycken) indikatorer och bakgrundsmatt foljas upp for varje vardomrade.
Uppféljningsmatten ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella var-
denheterna utfor och foretradesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadmi-
nistrativa system. Uppfoljningsmatten visualiseras pa Socialstyrelsens hem-
sida.

| detta dokument redovisas uppféljningsmatt for tillstandsomrade Syste-
misk amyloidos. Uppfoljningsmatten inom arlig uppfoljning av nationell
hogspecialiserad vard faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillganglig-
hetsmatt, resultatmatt, patientrapporterade matt och 6verrapporteringsmatt.

Bakgrundsmdtt

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 folja utveckling, remitterings-
monster och patientférdelning inom nationell hogspecialiserad vard. Till
skillnad fran 6vriga uppfdljningsmatt finns det ingen 6nskvard riktning pa
bakgrundsmatten. | 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 bestk 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 mdjligt 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 ersétta vardenheternas egna kvalitetsuppféljningar
och resultat fran eventuella kvalitetsregister. 1-3 resultatmatt utarbetas per
tillstandsomrade.

Patientrapporterade mdatt

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 tillfredsstéllelse 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 dvergang
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 tillstandsomrade.



Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstindsomrade Systemisk
amyloidos. Den vard som ingar i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomrade Systemisk amyloidos

1D Namn Kategorier

B1 Antal pofnenter som remitterats for avancerad analys Bakgrundsmdtt
(patologi)

B2 AQTQ[ patienter med ATTRv-amyloidos/ATTRv-fréige- Bakgrundsmatt
stalining

B3 Antal oklara/komplexa fall av systemisk amyloidos Bakgrundsmatt

T1 Tid fill kvalificerad beddmning Tilganglighetsmatt

R1 Andel patienter som fér en fastslagen amyloidtyp Resultatmatt

R2 Antal .po’nenter som fatt en rekommendation om be- Resultatmatt
handling

P1 Patientrapporterad upplevelse Patientrapporterat matt

Ol Individuell uppféliningsplan Overrapporteringsmatt

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)
ar det ar som uppfoljningsmattet redovisas for. | detta dokument kommer
métperioden vara det foregaende aret vid inrapportering, exempelvis rapport-
eras data i mars 2025 for patienter som vardats vid NHV-enheten fran och
med 1 juli till 31 december 2024 da tillstandet tradde ikraft. For 2026 ar mét-
perioden 1 januari till och med 31 december 2025. | vissa fall behdver pati-
enterna foljas upp under en langre tid och matperioden for dessa matt kan da
stracka sig langre tillbaka i tiden.

Visualisering p& Socialstyrelsens hemsida
Pa myndighetens hemsida redovisas inrapporterade data dels for hela riket
och dels per NHV-enhet.

Den information om uppfdljningsmatten som visas ut i anslutning till re-
sultatdiagrammen pa webbsidan for arlig uppféljning av NHV ar markerad
med en asterisk (*) i tabellerna i detta dokument.
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Uppfdliningsmatt for
tillstdndsomrade Systemisk
amyloidos

Bakgrundsmaitt 1

B1 - Antal patienter som remitterats for avancerad analys (patologi)

Matt* Antal patienter som remitterats till NHV-enhet fér avancerad analys/ut-
vardering av vévnadsmaterial vid systemisk amyloidos.

Matenhet Antal patienter

Syfte* Att f& en bild av antalet patienter inom punkt 1 i definitionen.
Att kunna folja utveckling, remitteringsménster och patientférdelning
inom nationell hégspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

En och samma patient kan férekommai flera bakgrundsmatt.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga unika patienter som remitterats fill NHV-enhet fér avancerad

vAavnadsanalys/utvérdering av vavnadsmaterial inom punkt 1 i definit-
ionen for systemisk amyloidos under behandlingsdret (&ret innan inrap-
porteringséret).

Aven negativa biopsier och patienter som ej fé&tt diagnos inkluderas i
mattet.

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

Férdelningar

Hemregion (enligt folkbokféring)
ej folkbokférda i Sverige

juridiskt kén

Kommentar

Region Uppsala och Region Vasterbotten rapporterar pd detta maitt.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for foérsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 juli tom. 31 december 2024.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som remit-
terats under féregdende &r (1 januari till och med 31 december).
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Bakgrundsmaditt 2

B2 - Antal patienter med ATTRv-amyloidos/ATTRv-fragestdlining

Matt* Antal patienter med ATTRv-amyloidos som handlagts av NHV-enhet
inom definitionen for systemisk amyloidos.

Matenhet Antal patienter

Syfte* Att f& en bild av antalet patienter inom punkt 2a i definitionen.
Aft kunna folja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning
inom nationell hdgspecialiserad vérd.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla* Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

En och samma patient kan férekomma i flera bakgrundsmdatt.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga unika patienter med ATTRv-amyloidos diagnos eller som &r
k&nda anlagsbdrare av ATTRv-amyloidos och som handlagts p& NHV-
enhet inom punkt 2a i definitionen under behandlingséret (Gret innan
inrapporteringsdret).

Populationen innefattar bdde nyremitterade patienter och de som re-
dan féljs av NHV-enheten. Handldggning kan ske bdde fysiskt eller pd
distans.

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

Férdelningar

Hemregion (enligt folkbokféring)
ej folkbokférda i Sverige

juridiskt kén

Kommentar

Region Vasterbotten och Region Stockholm rapporterar pd detta matt.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for foérsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 juli tom. 31 december 2024.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som remit-
terats under féregdende ar (1 januari till och med 31 december).
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Bakgrundsmaitt 3

B3 — Antal oklara/komplexa fall av systemisk amyloidos

Matt* Antal patienter med oklar eller komplex diagnos som handlagts av
NHV-enhet inom definitionen systemisk amyloidos.

Matenhet Antal patienter

Syfte* Att f& en bild av antalet patienter inom punkt 2b i definitionen.
Aft kunna folja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning
inom nationell hdgspecialiserad vérd.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

En och samma patient kan férekomma i flera bakgrundsmdait.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga unika patienter med oklar eller komplex diagnos som hand-
lagts p& NHV-enhet inom punkt 2b i definitionen under behandlingséret
(&ret innan inrapporteringsdret).

Populationen innefattar bdde nyremitterade patienter och de som re-
dan féljs av NHV-enheten. Handldggning kan ske bdde fysiskt eller p&
distans.

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

Férdelningar

Hemregion (enligt folkbokféring)
ej folkbokférda i Sverige

juridiskt koén

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 juli tom. 31 december 2024.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som remit-
terats under féregdende ar (1 januari till och med 31 december).

SYSTEMISK AMYLOIDOS
SOCIALSTYRELSEN




Tillg&nglighetsmatt 1

T1 - Tid till kvalificerad bedomning

Matt* Tid i dagar frdn remiss fill kvalificerad bedémning

Matenhet Antal dagar (medelvérde och standardavvikelse, 10:e percentil, me-
dian, 90:e percentil)

Syfte* Att folja tillganglighet till vard p& NHV-enhet.

Riktning* Ett 1&gt varde/kort tid &r ofta att féredra

Kategori Tilganglighetsmatt

Typ av matt

Processmatt

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter inom definitionen for systemisk amyloidos som remit-
terats for forsta gdngen till en NHV-enhet under behandlingsdéret (&ret
innan inrapporteringsd@ret) ingdr i mattet.

Mattet berdknas som datum fér kvalificerad bedémning eller biopsisvar
minus datum f&r godka&nd (registrerad) remiss.

Med kvalificerad beddmning avses patientbeddmning, multidisciplinér
konferens eller nybesdk. Med biopsisvar menas prelimindrt svar pd
amyloidos, e] fastslagen amyloidtyp.

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

Mattet redovisas i antal dagar (medelvarde och standardavvikelse,

10:e percentil, median, 90:e percentil). Vid inrapportering anges ocksé

totalantalet (N) patienter data ér baserade pd, samt férdelas enligt ne-

dan:

. 1 (biopsisvar vid avancerad analys/utvdrdering av vavnads-
material)

e  2a (patienter med ATTRv-amyloidos diagnos eller som &r kénda
anlagsbdrare av ATTRv-amyloidos)

e 2b (patienter med oklar eller komplex diagnos)

Kommentar

Region Uppsala (punkt 1 och 2b)
Region Véasterbotten (punkt 1, 2a och 2b)
Region Stockholm (punkt 2a och 2b)

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for foérsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 juli tom. 31 december 2024.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som remit-
terats under féregdende ar (1 januari fill och med 31 december).
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ResultatmAatt 1

R1 - Andel patienter som far en fastslagen amyloidtyp

Matt* Andel patienter med positiv patologi (visar pd& systemisk amyloidos)
som NHV-enheten har kunnat fastsl& amyloidtyp for.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Mattet avser att visa pd resultatet av den vérd som ges inom punkt 11
definitionen.

Korrekt typning (typ av protein) av amyloidos kan spegla kvaliteten p&
den patologiska analysen/utvarderingen.

Riktning* Stérre andel patienter som fatt diagnos behover inte vara ett matt pd
hogre kvalitet, men en hdgre andel faststdlld amyloidtyp kan vara ett
matt pd verksamhetens kvalitet.

Kategori Resultatmdtt

Typ av matt Centralt matt

Datakalla* Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Vid tolkning av detta matt bor hdnsyn tas till NHV-enhetens olika pati-
entpopulationer.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter som remitterats fill NHV-enhet f&r avancerad ana-
lys/utvardering av vévnadsmaterial inom punkt 1 i definitionen for syste-
misk amyloidos.

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

Tdljare
Antal patienter, enligt némnaren, dér en proteintypning har kunnat
faststallas.

N&mnare

Antal patienter som remitterats till NHV-enhet fér avancerad analys/ut-
vardering av vavnadsmaterial/biopsi Aret fore inrapporteringsdret och
som har f&tt ett positivt patologisvar (visar pd systemisk amyloidos.

Kommentar

Region Uppsala och Region Vdsterbotten rapporterar pd detta matt.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 juli tom. 31 december 2024.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som remit-
terats under féregdende ar (1 januari till och med 31 december).
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Resultatmatt 2

R2 - Antal patienter som fatt en rekommendation om behandling

Matt* Antal patienter dar NHV-enheten gett en rekommendation om insat-
tande av sjukdomsmodifierande behandling.

Matenhet Antal

Syfte* Mattet avser att visa p& den vard som ges inom punkt 2a och 2b defi-
nifionen.

Riktning* Ingen riktning férdelaktig.

Kategori Resultatmdtt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla* Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

I mattet ingdr samtliga patienter som utretts infér, samt fatt en rekom-
mendation om insattande av, sjukdomsmodifierande behandling
(oromsldkemedel) p& NHV-enhet under behandlingsdret (&ret innan in-
rapporteringsdret). Patienter i punkt 2a och 2b i NHV-definitionen inklu-
deras.

For att administrativt kunna sortera fram populationen till mattet kan ex-
empelvis KVA-koden DT026 (Ordination av Iékemedel) anvdndas i kom-
bination med tilldggskoden Z7V530 (Nationell hdgspecialiserad vérd).

Definition av v@rden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.
Méttet redovisas i antal patienter totalt och enligt fordelning nedan:
Férdelningar

. Patienter med ATTRv-amyloidos (inkl. anlagsbdrarna) (punkt 2aii

definitionen)
. Patienter med oklar eller komplex diagnos (punkt 2b i definitionen)

Kommentar

Region Uppsala (punkt 2b)
Region Vdasterbotten (punkt 2a och 2b)
Region Stockholm (punkt 2a och 2b)

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for foérsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 juli tom. 31 december 2024.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som remit-
terats under féregdende ar (1 januari till och med 31 december).
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Patientrapporterat matt 1

P1 - Patientrapporterad upplevelse

Matt* Andel patienter med ATTRv-amyloidos som besdkt NHV-enhet under
aktuellt &r dér uppfdlining av patientrapporterat upplevelse (PREM) har
genomforts.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att folja upp patienternas erfarenhet av vérden pd ett strukturerat séitt
och aftt stimulera till utveckling av patientrapporterad uppfdljning av
patientgruppen.

Riktning* Ett hogt varde ar att féredra

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt

Resultatmatt

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Patientrapporterad upplevelse av varden mdats efter besdk p& NHV-
enhet med hjdlp av en PREM-enkat.

Mdttets population
Samtliga patienter med ATTRv-amyloidos (punkt 2a i definitionen) som
besdkt NHV-enhet fysiskt under aktuellt ér.

Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomr&det redovisas i bilaga 1.

Tdljare
Antal patienter, enligt némnaren, dar patientrapporterad erfarenhet-
har f6ljits upp med hjélp av PREM-enkdat.

N&mnare
Antal patienter med ATTRv-amyloidos som har besdkt NHV-enhet under
behandlingsdret (&ret fére inrapporteringsaret).

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

Kommentar

NHV-enheterna samarbetar under 2024 fér att fardigstalla mattbeskriv-
ningen. Ex hur och ndr PREM folis upp pd& enheterna.

Mattet méste vara fardigt den 30 november 2024 s& att NHVe kan
samla in data frdn 1 januari 2025.

For att administrativt kunna sortera fram populationen till mattet kan ex-
empelvis KVA-koden xxxx anvéndas i kombination med tilldggskoden
7V530 (Nationell hégspecialiserad vard).

Region Vdasterbotten och Region Stockholm rapporterar pd detta matt.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari fom. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars for patienter under
foregdende &r.
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Overrapporteringsmatt 1

&1 - Individuell uppféljningsplan

Matt* Andel patienter ddr en individuell uppfdljningsplan upprattats efter be-
démning av NHV-enhet.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att s@kerstdlla informationséverféring frdn NHV samt tydliggdra ansvars-
férdelning gdllande uppfdljining av patienterna inom punkt 2a och 2b i
definitionen.

Riktning* Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra

Kategori Overrapporteringsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter med ATTRv eller oklar diagnos (punkt 2a och 2b i de-
finitionen) och som beddmtfs (fysiskt eller digitalt) av NHV-enhet under
aktuellt &r (&ret fére inrapporteringsdret).

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

Tdljare
Antal patienter, enligt némnaren, ddr en individuell uppféljningsplan
har upprattats.

N&mnare

Antal patienter med ATTRv-amyloidos (punkt 2a) eller oklar diagnos
(punkt 2b) och som beddémts av NHV-enhet, &ret fére inrapporteringsd-
ret.

Kommentar

Uppfoliningsplanen innehdller planering fér uppfélining och information
om ansvarsférdelning kring fortsatt behandling och uppfdlining mellan
NHV-enheten och eventuell remittent.

For att administrativt kunna sortera fram populationen till mattet kan ex-
empelvis KVA-koden AW013 (Uppréttande av vérdplan) anvéndas i
kombination med tilléggskoden ZV530 (Nationell hdgspecialiserad
vérd).

Region Uppsala (punkt 2b)
Region Vdasterbotten (punkt 2a och 2b)
Region Stockholm (punkt 2a och 2b)

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 juli tom. 31 december 2024.
Ddrefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars fér patienter under fére-
gdende &r (1 januari till och med 31 december).
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Bilaga 1. Definition av
tillstdndsomrade Systemisk
amyloidos

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Socialstyrelsen har beslutat att viss vard vid systemisk amyloidos, enligt tabellen
nedan, ska utgdra nationell hogspecialiserad vard. Vard enligt punkt 2b nedan,
ska bedrivas vid fyra vardenheter. Observera att ett tillstand ar vakant da endast
tre regioner ansokt och tilldelats tillstand.

Den vard som avser avancerad analys/utvardering av vavnadsmaterial (punkt 1)
ska koncentreras ytterligare till tva enheter och den vard som avser handlaggning
av ATTRv-amyloidos (&rftlig transtyretinamyloidos) (punkt 2a) ska koncentreras
ytterligare till tva enheter.

Den vard vid systemisk amyloidos! som ska bedrivas nationellt ar:

1) Avancerad analys/utvardering av vavnadsmaterial av misstankt alter-
nativt diagnosticerad systemisk amyloidos, oavsett komplikationsgrad

2) Utredning infor och stéllningstagande till behandling, samt eventuellt
genomfdrande av behandling och uppfdljning av patienter med;
a) ATTRv-amyloidos, oavsett komplikationsgrad
b) oklara/komplexa fall av 6vriga systemiska amyloidossjukdomar?.

Féljande undantag till definitionen galler: Utdver analys av vdvnadsmaterial kan all form
av vard av patienter med icke komplex systemisk amyloidos, forutom ATTRv-amyloi-
dos, utfdras regionalt; Behandling och uppféljning av patienter med ATTRv-amyloidos
och oklara/komplexa fall av 6vriga systemiska amyloidossjukdomar kan utforas i patien-
tens hemregion efter dverenskommelse med NHVe (nationell hdgspecialiserad enhet);
Vard av skdra och/eller multisjuka patienter kan, efter 6verenskommelse med NHVe,
handl&ggas vid hemregion.

1 Med systemisk amyloidos avses exempelvis: ATTRv-amyloidos (inkl. dominolever-
transplanterade), ATTRwt-amyloidos (Férvarvad/aldersrelaterad transtyretinamyloidos),
AL-amyloidos och AA-amyloidos.

2 Med oklara/komplexa fall av évriga systemiska amyloidossjukdomar menas: Diagnos
som inte gér att sakert faststélla (antingen amyloidosen i sig eller typen av amyloidos);
Atypisk sjukdom (exempelvis ung patient, ovanligt aggressiv eller svarbehandlad sjuk-
dom eller avvikande sjukdomsutveckling trots behandling); Misstanke om mer &n en
samtidig amyloidos (exempelvis AL och ATTR).
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