Resttillstdnd efter polio

Uppfoliningsmatt for arlig uppfoélining av nationell
hogspecialiserad vard

C
.5.3.. Socialstyrelsen



Innehall

Arlig uppfélining av nationell hégspecialiserad vard ..............
Forteckning dver uppfoliningsmaAtt .......c.oeveeeeiciceeeceeeene,

Uppfdliningsmatt for tillstdndsomréde resttillstdnd efter polio

VErsiONSNISTONK oooeiviiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeees

Bilaga 1. Definition av tillstdndsomrdde resttillstédnd efter polio ................. 14



Arlig uppfélining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade 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 patientsdkerheten och oka effektivite-
ten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingdr 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. Uppfoljningsmét-
ten ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfor
och foretradesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system.
Uppfoljningsmatten visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for tillstindsomrade resttill-
stand efter polio. Uppfoljningsmétten inom arlig uppfoljning av nationell
hogspecialiserad vérd faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillginglig-
hetsmatt, resultatmatt, patientrapporterade matt och dverrapporteringsmatt.

Bakgrundsmatt

Bakgrundsmaétt ger en bild av antal patienter och antal behandlingar inom
nationell hogspecialiserad vérd, alder och kon pé patienterna, samt var pati-
enterna kommer ifrdn. De kan ocksa visa vardtid eller hur svart sjuka patien-
terna dr. Data samlas in arligen for att kunna f6lja utveckling, remitterings-
monster och patientfordelning inom nationell hdgspecialiserad vard. Till
skillnad fran ovriga uppfoljningsmatt finns det ingen 6nskvérd riktning pd
bakgrundsmatten. I den arliga uppfoljningen av NHV utarbetas 1-5 bak-
grundsmatt per tillstindsomréde.

Tilgénglighetsmatt

Tillgdnglighetsmatt &r uppfoljningsmatt som visar tillgénglighet till den nat-
ionellt hogspecialiserade varden. Exempel pa tillgdnglighetsmatt kan vara
hur stor andel av remitterade patienter som fér ett besok vid en nationell var-
denhet inom rekommenderad tid, eller hur ldng tid en patient far vénta pa be-
handling. Det kan ocksa handla om i vilken man en nationell vardenhet maste
remittera patienter till annan nationell vardenhet. Tillgénglighetsmétt har en
onskvird riktning som vardenheterna ska arbeta mot, till exempel att en sa
hog 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 dr nér hen remitteras, tillgéng till organ for
transplantation eller att patienten vill skjuta upp behandlingen. Resultaten be-
hover tolkas med det i atanke. 1-2 tillgdnglighetsmatt utarbetas per tillstands-
omréde.



Resultatmdtt

Resultatmatt visar hur det gér for patienterna, sd som exempelvis dverlevnad,
aterinlaggning eller komplikationer efter ett ingrepp. Likt tillgénglighetsmatt
har resultatmétten en onskvird riktning som vérdenheterna ska arbeta mot.
Dessa resultat beror pé en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan pa-
verka, till exempel hur sjuka patienterna dr vid remittering. Resultaten beho-
ver tolkas med det i atanke. Det kan vara svart att ta fram nagra fa 6vergri-
pande resultatmatt som speglar vard for samtliga patienter inom definitionen.
Matten kan dérfor aldrig ersdtta vardenheternas egna kvalitetsuppfoljningar
och resultat fran eventuella kvalitetsregister. 1-3 resultatmatt utarbetas per
tillstandsomrade.

Patientrapporterade matt

Patientrapporterade méatt, PROM och PREM, syftar till att 6ka patientdelak-
tigheten inom varden. PROM (Patient Reported Outcome Measures) ar 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 tillfredsstéillelse med varden. Patientrapporte-
rade utfall dr viktiga eftersom de ger ett patientperspektiv pa varden, som inte
alltid fingas av kliniska matt. Aven om kliniska utfall som sjuklighet och
dodlighet &r viktiga for patienterna sé 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. Minst ett patientrapporterat matt
utarbetas per tillstindsomrade.

Overrapporteringsmdtt

Dessa uppfoljningsmatt syftar till att forbéttra vardkedjan for patienter som
vérdas inom nationell hogspecialiserad vard, sdkerstélla en trygg dvergéng
till varden i patientens hemregion och dka patientsédkerheten. De kan ocksa
fraimja samverkan mellan tillstindsinnehavare och remittent, exempelvis ge-
nom att visa om tillstindsinnehavarna aterrapporterar patienten till hemorts-
lakare eller remitterande sjukhus, och i sé fall hur. Ett annat exempel ar att
visa andelen patienter som far en individuell vardplan vid utskrivning. Mét-
ten har en onskvérd riktning som vdrdenheterna ska arbeta mot. Minst ett
Overrapporteringsmatt utarbetas per tillstindsomrade.



Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstdndsomrade resttillstand efter
polio. Den vérd som ingar i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomrade resttillstand efter polio

1D Namn Kategorier

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Alder hos patienter Bakgrundsmatt

T1 Tid fill beddmning Tilganglighetsmatt

T2 Tilgdnglighet till neurofysiologisk undersdékning Tilganglighetsmdtt

RI1 Andel diagnosticerade patienter Resultatmdtt

P1 Resultat frdn PREM-enkd&t Patientrapporterat matt

Ol Vard- och rehabiliteringsplan Overrapporteringsmdatt
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 foregdende arets resultat, vilket ocksa ar det
som visas ut pad myndighetens hemsida.

Mitperioden (behandlingséret eller det ar en patient besokt NHV-enheten)
ar det ar som uppfoljningsmaéttet redovisas for. I detta dokument kommer
métperioden vara det foregadende aret vid inrapportering, exempelvis rapport-
eras data i mars 2025 for patienter som vérdats vid NHV-enheten under hela
2024. 1 vissa fall behover patienterna foljas upp under en langre tid och mét-
perioden for dessa matt kan da striacka sig lédngre tillbaka i tiden.

Visualisering p& Socialstyrelsens hemsida

P4 myndighetens hemsida' redovisas inrapporterade data dels for hela riket
och dels per NHV-enhet.

Den information om uppf6ljningsmétten som visas ut i anslutning till re-
sultatdiagrammen pa 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/
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Uppfdliningsmatt for
tillstdndsomrade resttillstdnd efter

polio

Bakgrundsmatt 1

B1 - Antal patienter

Matt* Antal patienter som besdkt NHV-enhet inom definitionen for resttillstédnd
efter polio.

Matenhet Antal patienter

Syfte* Aft f& en bild av det totala antalet patienter inom definitionen.
Att kunna félja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning
inom nationell hégspecialiserad vard.
Land fér insjuknande spelar roll f6r sjukdomsbilden.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Lokal datakdlla

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga unika patienter som besdkt NHV-enhet inom definitionen un-
der aktuellt &r (&ret som féregdr inrapporteringsdret).

Definition av vérden som ingdr i tillstGndsomrédet redovisas i bilaga 1.
Férdelningar
Hemregion (enligt folkbokfdring), ej folkbokférda i Sverige, juridiskt kon,

barn/vuxna, insjuknat i Europa/utanfér Europa.

| detta matt klassificeras Turkiet som tillhdrande Asien.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta gdngen i mars &r 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
vardats under féregéende ar (1 januari-31 december).

RESTTILLSTAND EFTER POLIO
SOCIALSTYRELSEN




Bakgrundsmaditt 2

B2 - Alder hos patienter

Matt* Alder hos patienter som besdkt NHV-enhet inom definitionen.
Métenhet Alder i antal &r
Syfte* Att ge en bild av patienternas &lder vid NHV-enheten.
Att kunna folja utveckling och patientférdelning inom nationell
hogspecialiserad vard.
Kategori Bakgrundsmatt
Typ av matt Nyckeltal

Datakalla*

Lokal datakdlla

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga unika patienter som har besékt NHV-enhet inom definitionen
(enligt matt B1) under aktuellt &r (&ret som féregdr inrapporteringsdret).

Méatenheten &r antal ér, och fér mattet rapporteras medelvarde och
standardavvikelse, minimivarde, median, maximivarde. Vid inrapporte-
ring anges ocksd totalantalet (N) patienter som data ar baserade pa.

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

Férdelningar
Insjuknat i Europa/utanfér Europa

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillsténdet frén 1 januari tom. 31 december
2024. Dérefter inrapporteras uppgifter érligen i mars fér patienter som
vardats under foregdende &r (1 januari-31 december).

RESTTILLSTAND EFTER POLIO
SOCIALSTYRELSEN




Tillg&nglighetsmatt 1

T1 - Tid till bedémning

Matt* Tid frdn godkand remiss till beddmning p& NHV-enhet.

Matenhet Tid i antal dagar

Syfte* Att folja tiden som patienten far vanta p& vérd inom definitionen. Detta
kan spegla fléden pd de olika enheterna och hjdlpa till att identifiera
flaskhalsar.

Kategori Tilganglighetsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Lokal datakélla

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Véntetid till neurofysiologisk undersékning kan pdverka detta matt.
Patientvald véntan kan ocksd pdverka véntetiden.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga patienter som besdkt NHV-enhet inom definitionen under ak-
tuellt &r (&ret som féregdr inrapporteringsdret).

Tiden berdknas enligt: datum for forsta bedémning pd NHV-enhet mi-
nus datum fér inkommen godk&nd remiss.

Mdatenheten ér tid i antal dagar (medelvarde och standardavvikelse,
10:e percentil, median, 90:e percentil). Vid inrapportering anges ocksé
totalantalet (N) patienter som data dr baserade pd.

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

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillst&dndet frén 1 januari tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
vardats under féregdende &r (1 januari-31 december).

RESTTILLSTAND EFTER POLIO
SOCIALSTYRELSEN




Tillg&nglighetsmdatt 2

T2 - Tillganglighet till neurofysiologisk undersékning

Matt* Andel patienter inom definitionen som remitterats fér neurofysiologisk
undersdkning och som genomgatt sddan undersdkning.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att folja upp tillgdngligheten till neurofysiologisk undersdkning (som kan
vara en flaskhals).
En hog andel ar efterstrévansvard.

Kategori Resultatmatt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Lokal datakélla

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Det finns patienter som inte vill genomgd EMG. Det finns dven patienter
som redan fidigare genomgdtt EMG.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga patienter som remitterats f&r neurofysiologisk undersdékning un-
der aktuellt r (tvé &rinnan inrapportering).

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

Téljare
Antal patienter, enligt nédmnaren, som genomgatt neurofysiologisk
undersokning inom 12 manader fran remiss.

N&mnare

Samtliga patienter som remitterats f&r neurofysiologisk undersékning vid
missténkt resttillstdnd efter polio under aktuellt &r (tvé ér innan inrappor-
tering).

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2026
for patienter inom NHV-tillsténdet frén 1 januari tom. 31 december
2024. Dérefter inrapporteras uppgifter érligen i mars fér patienter som
vardats tvé &rinnan inrapporteringsdret (1 januari-31 december).

RESTTILLSTAND EFTER POLIO
SOCIALSTYRELSEN




ResultatmAatt 1

R1 - Andel diagnosticerade patienter

Matt* Andel patienter som f&tt poliorelaterad diagnos inom ett &r frén be-
démning p& NHV-enhet.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att félja upp vérden inom definitionen. Utredning och diagnosticering
ar en viktig del av den fillst&ndspliktiga vérden.
En hog andel ar efterstrévansvard.

Kategori Resultatmadtt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Lokal datakélla

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter som remitterats till NHV-enhet for utredning med fré-
gestdliningen poliorelaterad diagnos (sena effekter av polio alternativt
postpoliosyndrom) under aktuellt ar (tvé &r innan inrapportering).

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

For mattet redovisas bade de patienter som f&tt en poliorelaterad dia-
gnos (téljare 1 nedan) och de patienter dér diagnosen uteslutits (tal-
jare 2 nedan) inom 12 mé&nader.

Téljare 1
Antal patienter, enligt némnaren, som f&tt poliorelaterad diagnos inom
12 ménader frén bedémning pd& NHV-enhet.

Téljare 2
Antal patienter, enligt némnaren, dar poliorelaterad diagnos uteslutits
inom 12 mdnader frén beddémning pd NHV-enhet.

N&mnare

Samtliga patienter som remitterats till NHV-enhet for utredning med fr&-
gestdliningen poliorelaterad diagnos under aktuellt &r (tvé érinnan in-
rapportering).

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta gdngen i mars &r 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
vardats tvé &r innan inrapporteringsdret (1 januari-31 december).

RESTTILLSTAND EFTER POLIO
SOCIALSTYRELSEN



Patientrapporterat matt 1

P1 - Resultat fran PREM-enkat

Matt* Andel patienter som dr ndjda med informationen efter besdk vid NHV-
enhet.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att m&ta om patienterna ér néjda med den information de fatt.

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt

Resultatmatt

Datakalla*

Lokal datakdlla

Felkdllor och be-
grdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Patientenk&ten N&jdhetsenkdt effer bedémning ges fill patienterna i sam-
band med det tredje bestket pd NHV-enhet dd& patienterna fatt aterkopp-
ling efter teambeddmningen. Féljande tvé frdgor frdn enkaten kommer att
anvdndas i detta matt:
a) Hurnéjd ar du med den information du fatt om sjukdomen/ska-
dan?
b) Hurnéjd dr du med den information du f&tt om vart du kan vénda
dig vid behov av stdd efter beddmningen?

For b&da frégorna finns féliande svarsalternativ:
e  Mycket ndjd
¢ Nojd
o Missnojd
e Mycket missndjd

For mattet redovisas andelen patienter som anser sig vara mycket néjda el-
ler néjda med den information de fatt. For méttet redovisas &ven enkdtens
svarsfrekvens (antal patienter som besvarat enk&ten/antal patienter som
fatt enkdaten).

Mdttets population
Samtliga unika patienter som har f&tt patientenkaten N&jdhetsenkdt efter
bedémning under aktuellt &r (&ret fére inrapporteringsdret).

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

Téljare a
Antal patienter, enligt némnaren, som &r néjda eller mycket néjda med
den information de f&tt om sjukdomen/skadan.

Téljare b

Antal patienter, enligt némnaren, som ar néjda eller mycket ndjda med
den information de f&tt om vart de kan vénda sig vid behov av stéd efter
beddmningen.

N&mnare
Antal unika patienter inom definitionen som beddmts p& NHV-enhet och
fatt patientenkaten under aktuellt &r (&ret fére inrapporteringsdret).

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025 for
patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december 2024. Ddref-
ter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som vérdats under f&-
regdende Ar (1 januari-31 december).

RESTTILLSTAND EFTER POLIO
SOCIALSTYRELSEN



Overrapporteringsmatt 1

&1 - Vard- och rehabiliteringsplan

Matt* Andel patienter som besdkt NHV-enhet och som f&tt en individuell
vard- och rehabiliteringsplan.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att sékerstdlla att patienten far en individuell vérd- och rehabiliterings-
plan.
Att sékerstdlla informationséverféring och visa pd en trygg évergdng
frdn NHV-enhet till v@rden i patientens hemregion.

Kategori Overrapporteringsmdtt

Typ av matt

Processmatt

Datakalla*

Lokal datakdlla

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga patienter som besdkt NHV-enhet inom definitionen (enligt
matt B1) aktuellt &r (Gret fore inrapporteringsdret).

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

Téljare
Antal patienter, enligt nédmnaren, som vid utskrivning f&tt en individuell
vards- och rehabiliteringsplan.

N&mnare

Totalt antal patienter som besdkt NHV-enhet under aktuellt r (&ret fore
inrapporteringsdret).

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillsténdet frén 1 januari tom. 31 december
2024. Dérefter inrapporteras uppgifter érligen i mars fér patienter som
besokt NHV-enhet under foregdende ér (1 januari-31 december).

RESTTILLSTAND EFTER POLIO
SOCIALSTYRELSEN



Versionshistorik

Version

Andring

Datum

1.0

Dokumentet &r nytt

23-12-12

2.0

| samband med forsta inrapportering gjordes fol-
jande justeringar:
. Fortydliganden har gjorts géllande férdel-
ningarna i matt B1.
e Minimi- och maximivérde rapporteras istal-
let fér 10:e och 90:e percentil i matt B2.
. Patientvald vantan har lagts fill som fel-
kdlla i matt T1.

25-05-22

4.0

Uppdelningen patienter dér nedsatt andningsfunkt-
jon identifierats &r borttagen ur matt B1.

26-03-31
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Bilaga 1. Definition av
tillstdndsomrade resttillstdnd efter
polio

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att resttillstdnd efter polio, enligt definitionen nedan,
ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid tre enheter.

Definition
Viss vard av patienter med missténkt eller diagnosticerat resttillstand efter
polio, oavsett alder, ska utgora nationell hogspecialiserad vard.

Nationella enheter ska ansvara for:
- Utredning och diagnostik
- Stéllningstagande till behandling, rehabilitering samt uppfoljning

Avgrdnsningar till definitionen

GenomfGrande av fortsatt och livslang rehabilitering, behandling och upp-
foljning av patienter med resttillstand efter polio, enligt den rehabiliterings-
plan som har uppréttats pa nationell enhet, utgor inte nationell hogspeciali-
serad vard.

RESTTILLSTAND EFTER POLIO
SOCIALSTYRELSEN



