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Uppfdljningsmatt for arlig
uppfoljning av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hdgspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vérd é&r att koncentrera
avancerad hélso- och sjukvard till upp till fem enheter 1 landet for att hoja
den medicinska kompetensen, stirka patientsdkerheten och oka effektivite-
ten.
Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hdgspecialiserad vard in-
gdr arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstdnd att bedriva
nationell hogspecialiserad vard. Enligt propositionen ska ett litet antal indika-
torer och bakgrundsmétt foljas upp for varje vairdomrade. Uppf6ljningsmat-
ten ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfor
och foretradesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system.
Uppfoljningsmaétten visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida. Uppfoljnings-
matten inom arlig uppfoljning av nationell hogspecialiserad vard faller inom
kategorierna bakgrundsmatt, tillganglighetsmatt, resultatmatt, patientrappor-
terade méitt och Overrapporteringsmaétt.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for tillstindsomrade cytore-
duktiv kirurgi kombinerad med varm cellgiftsbehandling 1 bukhalan
(CRS/HIPEC).
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Forteckning dver uppfoljiningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstandsomrade CRS/HIPEC. Den
vard som ingar i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstandsomrade CRS/HIPEC

Indikator-ID  Namn Kategori

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Alder hos patienter Bakgrundsmatt

B3 Antal remisser Bakgrundsmatt

B4 Operationer Bakgrundsmatt

BS Peritoneal Cancer Index Bakgrundsmatt

T1 Tid till behandling Tillg&nglighetsmatt

R1 Komplikationer Resultatmatt

P1 Hdlsorelaterad livskvalitet Patientrapporterat métt
Ol Individuell vardplan Overrapporteringsmatt

Inrapporteringsperiod

Uppf6ljningsmétten som beskrivs 1 detta dokument rapporteras in 1 aggrege-
rad form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars ménad. Inrap-
porteringen avser det foregdende arets resultat, vilket ocksé ar det som visas
ut p4 myndighetens hemsida.

Maitperioden (behandlingséret eller det ar en patient besokt NHV-enheten)
ar det ar som uppfoljningsmattet redovisas for. I detta dokument kommer
matperioden vara det foregaende aret vid inrapportering, exempelvis rapport-
eras data i mars 2025 for patienter som vardats vid NHV-enheten under hela
2024. I vissa fall behdver patienterna foljas upp under en ldngre tid och mét-
perioden kan da stricka sig ldngre tillbaka i tiden.

CRS/HIPEC
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Bakgrundsmatt 1

B1 Antal patienter

Matt Antal patienter som opererats med syfte att genomféra CRS/HIPEC.

Matenhet Antal

Syfte Att f& en bild av det totala antalet patienter utifrén kén, diagnos och
patienternas hemortsregion.
Att kunna félja utveckling, remitteringsmdnster och patientférdelning
inom nationell hdgspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Datakadilla HIPEC-registret, lokala datakdllor for folkbokféring

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Redovisningsnivder och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Vardregister

Antal patienter som opererats med syfte att genomféra CRS/HIPEC.
Definition av v@rden som ingdr i tillstdndsomradet redovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt ar matenheten antal patienter totalt och upp-
delat p& diagnoser enligt nedan.

Diagnoser

Mesoteliom
Adenocarcinom frdn appendix

Colorektalcancer
Pseudomyxom peritonei (PMP)

Ovrigt (inkl tunntarmscancer & NET-tumérer)

Riket, NHV-enhet, hemregion (folkbokféringsadress), ej folkbokférda i
Sverige, kon, diagnos.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari ftom. 31 december fére-
gdende ar. Dérefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter
som opererats under féregédende ér (1 januari-31 december).

CRS/HIPEC
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Bakgrundsmatt 2

B2 Alder hos patienter

Matt Alder hos patienter vid operationstillfallet.

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.

Kategori Bakgrundsmatt

Datakadlla HIPEC-registret

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Redovisningsnivder och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Vérdregister

Alder hos samtliga patienter vid operationstillféllet, inom NHV-
definitionen fér CRS/HIPEC.

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

For samiliga patienter berdknas medel, standardavvikelse, median och
10:e respektive 90: percentilen for &lder vid operationen.

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

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december fére-
gdende ar . Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter
under féregdende ar (1 januari-31 december). Vid inrapportering
anges ocksd totalantalet (N) patienter data ér baserade pa.

CRS/HIPEC
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Bakgrundsmatt 3

B3 Antal remisser

Matt Antal inkomna registrerade remisser for CRS/HIPEC till NHV-enheten.

Matenhet Antal

Syfte Att beskriva det totala antalet inkomna registrerade remisser fill NHV-
enheten, for staliningstagande fill vérd inom definitionen.

Kategori Bakgrundsmatt

Datakadlla Lokala datakallor

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Redovisningsnivder och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Antal inkomna registrerade remisser, inklusive remisser som fér avslag for
NHV-atgdrd.

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

Riket, NHV-enhet

Antalet remisser kan vara fler dn antalet patienter som behandlats och
som inkluderats i matt B1 och B4.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december fore-
gdende ar. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter
som beddmts under féregdende ar (1 januari-31 december).

CRS/HIPEC
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Bakgrundsmatt 4

B4 Operationer

Matt Typ av operation

Matenhet Antal

Syfte Att visa vilken typ av operation som patienterna genomgatt.
Kategori Bakgrundsmatt

Datakadlla HIPEC-registret

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Redovisningsnivder och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Vardregister

Antal operationer som genomférts ndgon géng under behandlingsaret
inom NHV-definitionen, totalt och uppdelat pd nedanstéende katego-
rier.

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

Kategorier

CRS/HIPEC

CRS

Debulking (symtomlindrande kirurgi)

Open and close

Riket, NHV-enhet, totalt antal och uppdelat pé& kategorier enligt ovan.

Antalet operationer kan vara fler &n antalet patienter i matt B1.

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december fore-
gdende ar. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter
under féregdende ar (1 januari-31 december).

CRS/HIPEC
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Bakgrundsmatt 5

B5 Peritoneal Cancer Index

Matt Antal patienter med en viss tumorutbredningspodng enligt Peritoneal
Cancer Index vid operationstillfallet.

Matenhet Antal

Syfte Att f& en bild av svarighetsgrad av sjukdom (tumérborda) hos patien-
ten vid operationstillfallet.

Kategori Bakgrundsmatt

Datakadilla HIPEC-registret

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Redovisningsnivder och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Vardregister

Mattet innefattar alla patienter som opererats under behandlingséret
med syfte att genomféra CRS/HIPEC.

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

Antal patienter redovisas uppdelat pd diagnos med podngintervall en-
ligt nedan.

Uppdelningar:
e  Adenocarcinom frén appendix
o Antal patienter 0-20 podng
o Antal patienter 6ver 20 podng

e  Colorektalcancer
o Antal patienter 0-20 podng
o Antal patienter éver 20 podng

e  Pseudomyxoma peritonei (PMP)
o Antal patienter 0-20 podng
o Antal patienter éver 20 podng

Riket, NHV-enhet, och férdelat p& diagnos med podngintervall enligt
ovan.

Omfattningen av tumérspridningen i bukhdlan kan beskrivas med det
s& kallade Peritoneal Cancer Index (PCl; 0-39 podng). PCl dver 20 ar
en relativ kontraindikation for kirurgi for diagnosgrupperna adenocar-
cinom frén appendix och colorektalcancer.

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december fore-
gdende ar. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter
under féregdende ar (1 januari-31 december).

CRS/HIPEC
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Tillgdnglighetsmatt

T Tid till behandling

Matt Antal dagar frén MDK fill operation.

Mdatenhet Tid i antal dagar (medelvdrde och standardavvikelse, 10:e percentil,
median, 90:e percentil)

Syfte Att sakerstalla att patienter far vard i tid.

Riktning Lagt varde efterstravas.

Kategori Tilganglighetsmatt

Typ av matt

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Redovisningsnivder och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Processmatt

HIPEC-registret

Vardregister

Patientvald vantan &r en faktor som kan paverka tiden.

Antal dagar frdn MDK till operation. Om patienten tas upp pd béde
regional och nationell MDK rdknas datum frdn beslut p& nationell MDK.
Tid berdknas i antal dagar: datum vid operationstillfdlle minus datum
for behandlingsbeslut. Behandlingsbeslut sker vanligtvis vid MDK.

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

| detta matt ar matenheten antal patienter uppdelat pd kategorierna
nedan:

* Totalt antal patienter
* Patienter med adenocarcinom i appendix och patienter med colo-
rektal cancer.

Riket, NHV-enhet
Mélvarde: Inom 28 dagar frdn MDK fill operation.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december f6-
regéende Ar. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patien-
ter under féregédende ar (1 januari-31 december). Vid inrapportering
anges ocksd totalantalet (N) patienter data &r baserade pa.

CRS/HIPEC
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Resultatmatt

R1 Komplikationer

Matt Andel patienter som fatt en komplikation, enligt Clavien-Dindo grad
lllo eller mer, under den postoperativa vérdtiden vid NHV-enheten.

Matenhet Andel i procent

Syfte Att mata kvaliteten p& behandlingen.

Riktning Ett &gt varde ar att féredra.

Kategori Resultatmatt

Datakadlla HIPEC-registret

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Redovisningsnivder och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Vardregister

Komplikationsfrekvens och andel reoperationer p&verkas av vilka pati-
enter som opereras. Exempelvis kan dalder, samsjuklighet, tumaorutred-
ning och kirurgins komplexitet paverka resultatet. Lag reoperationsfre-
kvens avspeglar som regel en god kvalitet p& den primdara kirurgin,
men underlatenhet att reoperera ndr sa ar befogat ger ocksd en Iégre
reoperationsfrekvens. Dessutom kan ytterligare komplikationer intraffa
pd& hemortssjukhus, vilka infe inkluderas i mattet. Sammantaget gér
detta att komplikationsdata behdver tolkas med forsiktighet.

Mattet innefattar samtliga patienter som opererats med CRS eller
CRS/HIPEC (ej open-and-close) ndgon gdng under behandlingsdret.
Komplikationens svarighetsgrad klassificeras enligt Clavien-Dindo
(https://www.assessurgery.com/clavien-dindo-classification).

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

Antal patienter, enligt ndmnaren, som fatt en komplikation under den
postoperativa vardtiden vid NHV-enheten uppdelat pa:

A: Clavien-Dindo grad lllb-V
B: Clavien-Dindo grad V

Samtliga patienter som opererats med CRS eller CRS/HIPEC ndgon
gdéng under behandlingsdret (Open-and-close inkluderas €j).

Riket, NHV-enhet, typ av komplikation enligt kategori ovan.

Clavien-Dindo grad llib innebdr behov av atgard i narkos, grad IV in-
nebar aterinldggning pd IVA och grad V innebdr dod.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december f6-
regdende ar. Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patien-
ter under féregdende ar (1 januari-31 december).

CRS/HIPEC
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https://www.assessurgery.com/clavien-dindo-classification

Patientrapporterat matt

P1 Halsorelaterad livskvalitet

Matt Andel patienter som besvarat enkdten EORTC QLQ-C30.

Matenhet Andel i procent

Syfte Att stimulera hdlso- och sjukvarden och att félja upp patienternas livs-
kvalitet pd ett strukturerat satt.

Riktning Ett hogt varde ar att féredra.

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Redovisningsnivder och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Processmatt
HIPEC-registret

Vardregister

Mattet innefattar samtliga patienter som opererats under behandlings-
Aret med syfte att genomféra CRS eller CRS/HIPEC och som fatt enkd-
ten EORTC QLQ-C30. Enkaten delges patienten efter aft hen har fatt
information om diagnos och planerad behandling preoperativt.

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

Antal patienter enligt ndmnaren som besvarat enkdten EORTC QLQ-
C30.

Samtliga patienter som opererats med CRS eller CRS/HIPEC under be-
handlingsdret och som fatt enkaten EORTC QLQ-C30.

Riket, NHV-enhet

Under 2023 kommer patientenk&ten att implementeras p& samtliga
NHV-enheter. Under 2024 kommer Socialstyrelsen att stamma av detta
matt med NHV-enheterna.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december f6-
regdende Aar. Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patien-
ter under féregdende ar (1 januari-31 december).

CRS/HIPEC
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Overrapporteringsmatt

A1 Individuell vardplan

Matt Andel opererade patienter som skrivits ut med en skriftlig individuell
vardplan.

Matenhet Andel i procent

Syfte Att sakerstalla att patienten far en skriftlig individuell vardplan efter ut-
skrivning frdn NHV-enheten.

Riktning Ett hogt varde ar att féredra

Kategori Overrapporteringsmdatt

Typ av matt Processmatt

Datakadlla Lokal datakalla

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Redovisningsnivder och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Mattet innefattar samtliga patienter som opererats ndgon gdng under
behandlingsaret inom NHV-definitionen.

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

Antal patienter, enligt ndmnaren, som vid utskrivning frdn NHV-enheten
fatt en skriftlig individuell vérdplan.

Totalt antal patienter som opererats under behandlingséret inom NHV-
definitionen.

Riket, NHV-enhet

Under 2023 kommer detta arbetssétt att implementeras pd samtliga
NHV-enheter. Under 2024 kommer Socialstyrelsen att stdmma av detta
matt med NHV-enheterna.

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december f6-
regdende Ar. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patien-
ter under féregdende ar (1 januari-31 december).

CRS/HIPEC
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Versionshistorik

Version Andring Datum

1.0 Dokumentet ar nytt 2023-05-03

20 GJ?r’r ett fortydligande ang&ende férdelningarna i 2023-10-03
matt BS.
Fortydligat beskrivning i matt T1 samt gjort ny férdel-

3.0 ning av mattet. 2024-04-15
Fortydligat méttbeskrivning P1

31 Féﬁydhgo’r RTmed att "open-and-close” ej inkluderas 2025-06-11
i nGmnaren.

CRS/HIPEC
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Bilaga 1. Definitionen av
tillstdndsomrade CRS/HIPEC

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Cytoreduktiv kirurgi kombinerad med varm cellgiftsbehandling i bukhédlan
(CRS/HIPEC) for patienter med spridd cancer i bukhinnan.

CRS/HIPEC
SOCIALSTYRELSEN
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