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Arlig uppfélining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hégspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vard (NHV) ér att kon-
centrera avancerad hélso- och sjukvérd till upp till fem enheter 1 landet for att
hoja den medicinska kompetensen, stirka patientsékerheten och oka effekti-
viteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingar arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstdnd att bedriva
nationell hogspecialiserad vard. Enligt propositionen ska ett litet antal (5-10
stycken) indikatorer och bakgrundsmatt foljas upp for varje vardomrade.
Uppf6ljningsmétten ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella var-
denheterna utfor och foretradesvis tas frn kvalitetsregister eller patientadmi-
nistrativa system. Uppfoljningsmaétten visualiseras pa Socialstyrelsens hem-
sida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for tillstindsomrade Huvud-
och halsparagangliom. Uppf6ljningsmatten inom &rlig uppfoljning av nation-
ell hogspecialiserad vard faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillgédnglig-
hetsmétt, resultatmétt, patientrapporterade matt och dverrapporteringsmatt.

Bakgrundsmatt

Bakgrundsmatt ger en bild av antal patienter och antal behandlingar inom
nationell hogspecialiserad vard, dlder och kon pa patienterna, samt var pati-
enterna kommer ifran. De kan ocksa visa vardtid eller hur svért sjuka patien-
terna dr. Data samlas in arligen for att kunna folja utveckling, remitterings-
monster och patientférdelning inom nationell hdgspecialiserad vard. Till
skillnad fran 6vriga uppfoljningsmatt finns det ingen 6nskvérd riktning pa
bakgrundsmatten.

Tillgénglighetsmdtt

Tillginglighetsmatt &dr uppfoljningsmétt som visar tillgédnglighet till den nat-
ionellt hogspecialiserade varden. Exempel pé tillgdnglighetsmatt kan vara
hur stor andel av remitterade patienter som far ett besok vid en nationell véar-
denhet inom rekommenderad tid, eller hur 14ng tid en patient fir védnta pa be-
handling. Det kan ocksa handla om i vilken man en nationell vardenhet méste
remittera patienter till annan nationell virdenhet. Tillgédnglighetsmatt har en
onskvérd riktning som vardenheterna ska arbeta mot, till exempel att en sa
hog andel av patienterna som mdjligt behandlats inom rekommenderad tid.
Dessa matt beror pé en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan paverka,
till exempel hur sjuk patienten &r nér hen remitteras, tillgang till organ for
transplantation eller att patienten vill skjuta upp behandlingen. Resultaten be-
hover tolkas med det 1 dtanke.
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Resultatmdtt

Resultatmatt visar hur det gér for patienterna, sd som exempelvis overlevnad,
aterinlaggning eller komplikationer efter ett ingrepp. Likt tillgédnglighetsméatt
har resultatmétten en 6nskvérd riktning som vardenheterna ska arbeta mot.
Dessa resultat beror pé en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan pa-
verka, till exempel hur sjuka patienterna ar vid remittering. Resultaten beho-
ver tolkas med det i dtanke. Det kan vara svart att ta fram nagra fa overgri-
pande resultatmatt som speglar vard for samtliga patienter inom definitionen.
Matten kan dérfor aldrig ersétta vardenheternas egna kvalitetsuppfoljningar
och resultat frdn eventuella kvalitetsregister.

Patientrapporterade mdatt

Patientrapporterade matt, PROM och PREM, syftar till att 6ka patientdelak-
tigheten inom virden. PROM (Patient Reported Outcome Measures) dr matt
som visar hur patienterna sjdlva skattar sin sjukdom och hélsa efter viss vard,
medan PREM (Patient Reported Experience Measures) dr matt som méter
patientens upplevelse av och tillfredsstillelse med varden. Patientrapporte-
rade utfall ar viktiga eftersom de ger ett patientperspektiv pd varden, som inte
alltid fangas av kliniska matt. Aven om kliniska utfall som sjuklighet och
dodlighet &r viktiga for patienterna s visar de inte hur patienterna mar eller
vad de vill ha ut av en behandling. Patientrapporterade métt har en 6nskvérd
riktning som vardenheterna ska arbeta mot.

Overrapporteringsmdtt

Dessa uppfoljningsmatt syftar till att forbattra vardkedjan for patienter som
vardas inom nationell hogspecialiserad vard, sikerstilla en trygg dvergéng
till varden i patientens hemregion och 6ka patientsékerheten. De kan ocksa
frimja samverkan mellan tillstdndsinnehavare och remittent, exempelvis ge-
nom att visa om tillstaindsinnehavarna aterrapporterar patienten till hemorts-
lakare eller remitterande sjukhus, och 1 sa fall hur. Ett annat exempel ar att
visa andelen patienter som far en individuell vardplan vid utskrivning. Mat-
ten har en onskvird riktning som vdrdenheterna ska arbeta mot.
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Forteckning dver uppfoljiningsmatt

Nedan tabell visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nation-
ell hogspecialiserad vard (NHV) for tillstandsomradet. Vard som ingér i
NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstandsomrade huvud- och halsparagang-
liom

ID Namn Typ av matt

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Patienternas &lder Bakgrundsmatt

B3 Behandlingsrekommendation vid en multidi- ~ Bakgrundsmatt
sciplindr konferens

B4 Antal operationer Bakgrundsmatt

T1 Tid till beddmning Tillg&nglighetsmatt

T2 Tid till operation Tillganglighetsmatt

R1 Komplikationer efter operation Resultatmatt

R2 Overlevnad efter operation Resultatmatt

P1 Utvecklingsmdtt: Patientnéjdhet och/eller Patientrapporterat
patientrapporterad delaktighet matt/utvecklingsmatt

O1 Informationsdverféring fill remittent Overrapporteringsmdtt

Datakadllor

NHV-enheten samlar in uppgifter och rapporterar resultaten till Socialstyrel-
sen. For viss vard vid huvud- och halsparagangliom kommer uppgifter for de
matt som beskrivs har huvudsakligen att inhdmtas frn lokala datakéllor.

Inrapporteringsperiod

Resultat for de uppfoljningsmétt som beskrivs 1 detta dokument rapporteras
in av NHV-enheterna arligen under mars manad. Behandlingsar eller det ar
en patient besokt NHV-enheten ér det ar som Uppfoljningsmattet redovisas
for. For de flesta matt kommer det aret vara det foregdende aret vid inrappor-
tering, men 1 vissa fall da patienterna f6ljs upp under en léngre tid kan det
vara ett ar langre tillbaka i tiden.
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Bakgrundsmaitt

B1 Antal patienter

Matt Antal unika patienter som beddmts under dret infér eventuell behand-
ling inom definitionen fér huvud- och halsparagangliom (HHP).

Mdatenhet Antal patienter

Syfte Att f& en bild av det totala antalet patienter, kén och patienternas
hemortsregion (remitferande region).
Att kunna félja utvecklingen, remitteringsmédnster och patientférdelning
inom nationell hdgspecialiserad vard.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla Lokal datakdlla.

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

En patient kan bli bedémd flera gdnger p&d MDK under aktuellt ar eller
tidigare ar. Mattet méater unika patienter per innevarande ar och inte
antalet bedémningar. En patient kan vara unik i inrapporteringen foér
flera Ar. En patient kan dven vara unik pd bdda NHV-enheterna under
samma innevarande &r. En patient kan ha fler an en HHP.
Visualiserade data inte densamma som incidensen for HHP.

Antal unika patienter som beddmts vid MDK infér eventuell behandling
inom NHV-definitionen fér huvud- och halsparagangliom ndgon géng
under dret. | mattet ingdr dven patienter med stark misstanke om HHP
som bedodmts for detta pd NHV-enheten.

Definitionen redovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt ar matenheten antal patienter totalt och upp-
delat pd& kategorier enligt nedan:

1. Lokalisation av tumor:

glomus caroticum

glomus jugulare (inkl. glomus jugulutympanicum)
glomus tympanicum

glomus vagale

évriga (annan lokalisation av HHP)

annan diagnos an HHP

2. Multipla HHP ja/nej

Riket, NHV-enhet, hemregion (folkbokfdringsadress), kon, och uppdelat
pa lokalisation av tumér samt multipla HHP.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2024
for patienter som bedémts inom NHV-fillstdndet frén 1 januari 2023 tom.
31 december 2023. Dérefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for
patienter under foregéende Ar.
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B2 Patienternas alder

Matt Alder hos patienter som beddmts vid MDK infér eventuell behandling
inom definitionen fér huvud- och halsparagangliom (HHP)

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.
Att kunna félja utvecklingen och patientférdelning inom nationell
hogspecialiserad vard.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla Lokal datakdlla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Alder hos samtliga patienter vid beddmning pa férsta MDK inom NHV-
definitionen fér viss vard vid huvud- och halsparagangliom. | mattet in-
gdr dven patienter med stark misstanke om HHP som bedémts fér detta
pd NHV-enheten (samma population som i matt B1).

Definitionen redovisas i bilaga 1.

Detta bakgrundsmatt innefattar samtliga patienter som behandlats el-
ler beddmts under dret. Fér samiliga patienter berdknas medel, stan-
dardavvikelse, median och 10:e respektive 90: percentilen for dlder vid
férsta beddémningen.

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

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter som beddmts inom NHV-tillstédndet frén 1 januari 2023 fom.
31 december 2023. Dérefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for
patienter under féregdende ar. Vid inrapportering anges ocksd to-
talantalet (N) patienter data ér baserade pa.
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B3

Behandlingsrekommendation vid en multidisciplindr konferens

Matt

Mdatenhet

Syfte

Typ av matt

Datakalla
Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Antal patienter som vid beddmning p& en multidisciplindr konferens
(MDK) vid NHV-enhet fatt en rekommendation om behandling, férdelat
pd typ av behandlingsrekommendation.

Antal patienter

Att f& en bild av hur manga patienter som far en rekommendation om
behandling vid en MDK samt typ av behandling som rekommenderas.

Bakgrundsmatt

Lokal datakdlla

Antal patienter som beddmts inom NHV-definitionen och som erhallit
en rekommendation om behandling fér HHP vid en MDK under aret
(kalenderdret som féregdr inrapporteringsaret). En del av dessa patien-
ter kan f& mer &n en behandlingsrekommendation.

Observera att detta matt inte har samma population som i B1 och B2. |
detta matt ingdr enbart patienter som far en behandlingsrekommen-
dation fér HHP.

Definitionen redovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt ar métenheten antal patienter totalt och upp-
delat pd typ av behandling som rekommenderats enligt nedan.

1. Strélbehandling

2. Kirurgi

3. Avvaktad behandling med eller utan uppfdljning
4.  Annan onkologisk behandling

Riket, NHV-enhet, och typ av rekommenderad behandling

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter som beddmts inom NHV-tillstédndet frén 1 januari 2023 fom.
31 december 2023. Dérefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for
patienter under féregdende ar.
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B4

Antal operationer

Matt
Matenhet

Syfte

Typ av matt

Datakalla
Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Antal operationer inom definitionen fér huvud- och halsparagangliom,
totalt och férdelat pd lokalisation av tumaor.

Antal operationer

Att f& ett kvantitativt métt pd andel patienter som behandlas kirurgisk
pd NHV-enhet inom definitionen fér huvud- och halsparagangliom.

Att kunna félja utvecklingen inom nationell hégspecialiserad vard.
Bakgrundsmatt

Lokal datakélla

Antal operationer som genomférts ndgon géng under behandlingsaret
(Gret fére inrapporterings@ret) inom NHV-definitionen fér huvud- och
halsparagangliom, totalt och uppdelat pd nedanstdende kategorier.

Operationer dér PAD (patologisk anatomisk diagnostik) postoperativt
visade annan diagnos inkluderas inte i detta matt.

Definitionen redovisas i bilaga 1.

| detta bakgrundsmatt ar matenheten antal operationer totalt och
uppdelat pd féljande kategorier enligt:

Lokalisation av tumér:

glomus caroticum

glomus jugulare (inkl. glomus jugulutympanicum)
glomus tympanicum

glomus vagale

oévriga (annan lokalisation av HHP)

Riket, NHV-enhet, totalt antal och uppdelat p& kategorierna ovan

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter som opererats inom NHV-tillst&ndet frén 1 januari 2023
tom. 31 december 2023. Dérefter inrapporteras uppgifter arligen i mars
for patienter under féregdende ar.
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Tillgdnglighetsmatt

T Tid till bedémning

Matt Andel patienter som beddmts vid en multidisciplinér konferens (MDK)
inom 90 dagar frén inkommen (godkdnd) remiss.

Matenhet Andel i procent

Syfte Att sakerstdlla att patienter far vard i ratt tid.

Riktning Hogt varde efterstrdvas

Typ av matt Tilgénglighetsmatt

Datakadlla Lokal datakalla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Patientvald vantan och olika former av remisshantering mellan reg-
ioner ar faktorer som ligger utanfér NHV-enheten men som kan pd-
verka tiden. Genetisk utredning dr ett viktigt bedémningsmdatt men kan
vara tidskrévande och kan orsaka Iangre vdntetider.

Andel patienter som beddémts vid en MDK inom 90 dagar frén motta-
gen godkd&nd remiss.

Med godkand remiss avses att remissen har tillréicklig information fér
bedémning p& MDK.

Mattet innefattar samiliga patienter som beddmits vid en MDK inom
NHV-definitionen fér huvud- och halsparagangliom under dret.

Definitionen redovisas i bilaga 1.

Antal patienter, enligt némnaren, som fatt en bedémning via MDK
(med staliningstagande fill behandling) inom 90 dagar frédn inkommen
godkdnd remiss.

Samtliga nya patienter fér dret som beddmts vid en MDK under éret
(kalenderdret fére inrapporteringsaret).

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter som beddmts inom NHV-fillsténdet frén 1 januari 2023
tom. 31 december 2023. Dérefter inrapporteras uppgifter arligen i mars
for patienter under féregdende Ar.
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T2

Tid till operation

Matt

Matenhet

Syfte

Riktning

Typ av matt
Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Andel patienter som har opererats inom 90 dagar frén beslut om kirur-
gisk behandling.

Andel i procent

Att sakerstalla att patienter inom fillstdndet far vard i réitt tid.
Hogt varde foéredras

Tilganglighetsmatt

Lokal datakdlla

Patientvald vantan och olika former av remisshantering mellan reg-
ioner ar faktorer som ligger utanfér NHV-enheten men som ocksd kan
pdverka fiden. D& detta ménga gdnger ar en Idngsamvaxande 1&g-
malign sjukdom finns ingen exakt rekommenderad medicinsk tidpunkt
for operation. Enligt vérdgarantin ska patienterna erbjudas behandling
inom 90 dagar.

Genetisk utredning dr ett viktigt bedémningsmdtt men kan vara
fidskrdvande och kan orsaka ldngre vantetider.

Alla patienter som opererats inom NHV-definitionen fér huvud- och
halsparagangliom under behandlingsdéret (aret som féregdr inrappor-
teringsaret) ingdr. Definitionen redovisas i bilaga 1.

Antal operationer, enligt ndmnaren, som genomfdrdes inom 90 dagar
frdin beslut om kirurgisk behandling.

Samtliga operationer inom definitionen under behandlingsaret (kalen-
derdret fére inrapporteringsaret).

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter som opererats inom NHV-tillst&ndet frén 1 januari 2023
tom. 31 december 2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars
for patienter under féregdende ar.
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Resultatmatt

R1 Komplikationer efter operation

Matt Andel vardtillfallen ddr icke-forvéntad komplikation fillstétt hos patien-
ten inom 30 dagar efter operation

Matenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att mata kvaliteten pd den kirurgiska behandlingen vid
huvud- och halsparagangliom.

Riktning Ett 1dgt varde dr att féredra

Typ av matt Resultatmdtt

Datakadlla Lokala datakdalla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Allmant halsotillstdnd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
viket kan paverka resultatet.

Mattet innefattar samtliga patienter som behandlats kirurgiskt négon
gdéng under éret inom definitionen fér huvud- och halsparagangliom.

Med komplikationer i detta matt avses samtliga icke-férvantade kom-
plikationer ddr svarighetsgraden klassificerats som 22 enligt Clavien-
Dindo. (https://www.assessurgery.com/clavien-dindo-classification).

Med férvéntad komplikation avses exempelvis nervbortfall efter plane-
rad nervavskarning eller férvéntad blodtransfusion.

Antal kirurgiska behandlingar, enligt nédmnaren, ddr icke-férvéntad
komplikation tillstétt hos patienten inom 30 dagar efter operation.

Samtliga kirurgiska behandlingar under behandlingsdret.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter som opererats inom NHV-fillstdndet frén 1 januari 2023
tom. 31 december 2023. Dérefter inrapporteras uppgifter arligen i mars
for patienter under féregdende Ar.

HUVUD- OCH HALSPARAGANGLIOM

SOCIALSTYRELSEN


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

R2

Overlevnad efter operation

Matt
Matenhet

Syfte

Riktning

Typ av matt

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Andel patienter som ér vid liv ett ar efter kirurgisk behandling fér hu-
vud- och halsparagangliom

Andel i procent

Mattet avser att méata dverlevnad efter kirurgisk behandling inom NHV-
definitionen fér huvud- och halsparagangliom.

Ett hogt varde ar att féredra
Resultatmdtt

Lokal datakdlla

Allmant halsotillsténd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan pd&verka resultatet.

Mattet innefattar samiliga patienter som genomgait kirurgisk behand-
ling (d&r PAD verifierat HHP) inom definitionen fér huvud- och halspara-
gangliom ndgon gdang under dret.

Det kan finnas patienter som det inte gar att f& fram information om
overlevnad fér, exempelvis om patienten flyttat utomlands. Dessa pati-
enter exkluderas ur nédmnaren.

Definitionen redovisas i bilaga 1.

Antal patienter, enligt ndmnaren, dar patienten ar vid liv ett ar efter
behandling.

Samtliga patienter som behandlats kirurgiskt under aret som infaller tva
&r innan inrapporteringséret som det vid uppféliningstillfallet finns upp-
gift om 6verlevnad.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter som opererats inom NHV-tillst&ndet frén 1 januari 2023
tom. 31 december 2023 (och féljdes upp med avseende pd Gverlev-
nad under 2024). Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for pa-
tienter som behandlats under kalenderdret som infaller tvé &r innan in-
rapporteringsaret.
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Patientrapporterat matt

P1 Patientrapporterad upplevelse

Matt Andelen patienter som genomgatt kirurgi pd NHV-enhet och som upplevt att de fatt fill-
racklig information om sin vard (A) samt andelen patienter som upplevt sig vara delaktig i
besluten om sin vard (B)

Matenhet Andel i procent

Syfte Att folja upp patientens upplevelse av varden, delaktighet/inflytande i den egna vérden,
samt stimulera halso- och sjukvarden att félja upp patienternas upplevelse pa ett strukture-
rat saft.

Riktning Ett hdgt varde ar att féredra.

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla Lokal patientenkat

Felkdllor och begrdnsningar

Teknisk beskrivning

Mattet innefattar samtliga patienter som genomgdatt kirurgisk behandling inom definit-
ionen for huvud- och halsparagangliom ndgon gdng under behandlingséret (aret fére in-
rapporteringsdret).

Vid utskrivning frén slutenvard efter kirurgi pd NHV-enhet ges patienterna maojlighet att be-
svara en, for NHV-enheterna gemensam, PREM-enk&t med tre frégor om varden.

Tvé av frdgorna lyder:

A. Fick du tillracklig information om din vard/behandling?
B. Kdande du dig delaktig i besluten betréffande din vard/behandling?

Foljande svarsalternativ finns fér bada frdgorna:

- Jahelt och héllet

- Ja, istort sett

- lvissman

- Nej, knappast

- Nej, inte alls

- Ej aktuellt/ingen uppfattning.

Tdljare A:

Antal patienter, enligt némnaren, som har angett aft de fatt fillréicklig information om sin
vard/behandling (angett svarsalternativ "Ja, helt och hallet” eller "Ja, i stort sett”, p& fra-
gan "Fick du tillrédcklig information om din véard/behandling?2”)

Tdljare B:

Antal patienter, enligt ndmnaren, som har angett att de kdnt sig delaktiga i besluten om
sin vard/behandling (angett svarsalternativ "Ja, helt och hallet” eller "Ja, i stort sett”, p&
frdgan "Kdnde du dig delaktig i besluten betréffande din vard/behandling?”)

Ndmnare:

Totalt antal patienter som genomgdatt kirurgisk behandling inom definitionen fér NHV, éret
fore inrapporteringsaret.

For méttet redovisas dven
1. enkd&tfens svarsfrekvens: antal patienter som besvarat enkaten (patienter som an-
gett "ej aktuellt/ingen uppfattning” exkluderade)/antal patienter som fatt enka-
fen
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2. andelen kirurgiska patienter som fatt mojlighet att besvara enkaten: antal pati-
enter som fatt enkéten/antal patienter som genomgatt kirurgi inom NHV-
definitionen

Om redovisningsnivder och  Riket, NHV-enhet
fordelningar
Férinrapportering: ~ NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta gdngen i mars ar 2026 for patienter inom
NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december 2025. Ddrefter inrapporteras uppgifter arli-
gen i mars for patienter som behandlats/bedémts under féregdende ér (1 januari-31 de-
cember).
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Overrapporteringsmatt

o1 Informationséverforing till remittent

Matt Overrapportering till ansvarig remittent efter genomférd bedémning

Matenhet Andel i procent

Syfte Att sdkerstdlla informationséverféring frdn NHV fill ansvarig vardenhet i
remitterande region samt att sakerstélla och visa pd en trygg éver-
gdng frdn NHV till varden i patientens hemregion.

Riktning Ett hogt resultat for uppféliningsmdattet ar att féredra

Typ av matt Overrapporteringsmdatt

Datakadlla Lokal datakalla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Inrapportering

Mattet innefattar samtliga patienter som har bedémts vid en MDK nd-
gon gdang under dret inom NHV-definitionen fér huvud- halsparagang-
liom (mattet inkluderar samtliga patienteriB1).

Definitionen redovisas i bilaga 1.

Antal nyremitterade patienter enligt ndmnaren dar det sker en ater-
koppling med remissvar, brev, telefon eller fysiskt mote till den remitte-
rande instansen frén NHV-enheten.

Totalt antal patienter, enligt definitionen, som nyremitterats till NHV-
enheten under aktuellt &ret, och som har beddémts vid en MDK.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet som bedémts frén 1 januari 2023
tom. 31 december 2023. Dérefter inrapporteras uppgifter arligen i mars
for patienter under féregdende Ar.
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Versionshistorik

Version Andring Datum

1.0 Dokumentet &r nytt 2022-09-27
Fortydliganden och é&ndringar i métten har gjorts fill-

1.1 e 2023-11-10
sammans med fillstandsenheterna.
Fortydligande av felkdllor i matt B1.

20 T|!Iogq Annan onkologisk behandling” som uppdel- 2024-04-16
ning i B3.

3.0 Nytt matt P1: Patientrapporterad upplevelse 2024-12-10
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Bilaga 1. Definitionen av viss vard
vid huvud- och halsparagangliom

Socialstyrelsens beslut

Den hilso- och sjukvéard vid huvud- och halsparagangliom som ska utgora
nationell hogspecialiserad vérd &r foljande:

Vid bekréftad eller stark misstanke om diagnosen huvud- och halsparagang-
liom (glomus caroticum, glomus jugulare, glomus tympanicum eller glomus
vagale) ska patienten remitteras till en av tva nationella hogspecialiserade
vardenheter for:

» kompletterande utredning och rekommendation om behandling vid en
multidisciplinir konferens

« kirurgisk behandling och uppf6ljning, nér det ar aktuellt.
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