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Arlig uppfdlining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hdgspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vard &r 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
ingdr arlig uppféljning av de nationella enheter som har tillstand att bedriva
nationell hogspecialiserad vard. Enligt propositionen ska ett litet antal indika-
torer och bakgrundsmatt foljas upp for varje vardomrade. Uppfoljningsmat-
ten ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfor
och foretradesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system.
Uppféljningsmatten visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

| detta dokument redovisas uppféljningsmatt for tillstindsomrade tarmre-
habilitering for barn. Uppfoljningsmatten inom arlig uppfoljning av nationell
hogspecialiserad vard faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillganglig-
hetsmatt, resultatmatt, patientrapporterade matt och éverrapporteringsmatt.

Bakgrundsmdtt

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 patientférdelning inom nationell hogspecialiserad vard. Till
skillnad fran 6vriga uppféljningsmatt finns det ingen 6nskvard riktning pa
bakgrundsmatten.

Tilgénglighetsmdatt

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 besok 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.

Resultatmdtt

Resultatmatt visar hur det gar for patienterna, sa som exempelvis éverlevnad,
aterinlaggning eller komplikationer efter ett ingrepp. Likt tillganglighetsmatt
har resultatmatten en dnskvard 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 ar 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 ersatta vardenheternas egna kvalitetsuppféljningar
och resultat fran eventuella kvalitetsregister.

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 sjélva skattar sin sjukdom och hélsa 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.

Overrapporteringsmdtt

Dessa uppfoljningsmatt syftar till att forbattra vardkedjan for patienter som
vardas inom nationell hégspecialiserad vard, sékerstélla en trygg 6vergang
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.



Forteckning Over uppfoljiningsmatt

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

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomrade tarmrehabilitering for barn

ID Namn Kategorier

B1 Antal patienter med kronisk tarmsvikt Bakgrundsmatt

B2 Antal évriga patienter inom definitionen Bakgrundsmatt

B3 Alder hos patienter med kronisk tarmsvikt Bakgrundsmatt

T1 Patientupplevd fillganglighet Tillganglighetsmdtt

R1 Tillvéxt Resultatmatt

R2 Avvanjning frdn parenteral nutrition Resultatmatt

R3 Komplikationer till behandling av tarmsvikt  Resultatmatt

P1 Patientrapporterad delaktighet Patientrapporterat matt
O1 Overrapportering med epikris Overrapporteringsmait

Inrapporteringsperiod

Uppfoljningsmatten som beskrivs i detta dokument rapporteras in i aggrege-
rad form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars manad. Inrap-
porteringen 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
matperioden vara det féregaende aret vid inrapportering, exempelvis rapport-
eras data i mars 2025 for patienter som vardats vid NHV-enheten under hela
2024. | vissa fall behdver patienterna foljas upp under en langre tid och mét-
perioden kan da stracka sig langre tillbaka i tiden.
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Bakgrundsmaitt

B1 - Antal patienter med kronisk tarmsviki

Matt Antal patienter med kronisk tarmsvikt som haft minst ett vardtillfélle inom
definitionen vid NHV-enhet under dret

Mdatenhet Antal patienter

Syfte Att f& en bild av det antalet patienter inom definitionen (punkt 1).
Aft kunna folja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning inom
nationell hégspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakadlla Patientadministrativa system/kvalitetsregister

Felkdllor och be-
grdnsningar

Mattet avser mata antalet unika individer med tarmsvikt som véardas inom
NHV fér tarmrehabilitering fér barn. Det omfattar inte den totala vérdtyng-
den. Patienter kan vardas pd tvé olika NHV-enheter under sarnma ér, vilket
innebdr att patienter kan registreras dubbelt. Summeringen av antalet
unika patienter per a&r pd& riket riskerar darfér att bli falskt ndgot for hog.

Teknisk beskrivning

Population

Unika patienter med kronisk tarmsvikt som vardats av NHV-enhet under dret
fore inrapporteringséret. Det gdller alla vardinsatser inom definitionen, inkl.
digitala vardbesok. En patient med flera vardinsatser réknas bara en géng.

Med kronisk tarmsvikt avses patienter som stér pd& behandling for kronisk
tarmsvikt sdsom regelbunden parenteral vétska o/e nutrition eller GLP2-
analog (fér nérvarande teduglutid) vid &rsskiftet fére inrapportering.

Definition av v@rden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.
Detta matt speglar punkt 1 inom definitionen: Kronisk tarmsvikt, dvs férvan-
tat behov av Idngvarig (>60 dagar) parenteral nutrition, oavsett underlig-
gande sjukdom.

Férdelningar

For mattet rapporteras antal (unika) patienter totalt samt férdelat pd hem-
region (enligt folkbokféring), ej folkbokférda i Sverige, juridiskt kén, antal for
Aret nytillkomna patienter, samt férdelat pd féljande diagnosgrupper:

1. Kort tarmsyndrom (ej pga. kérlkatastrof)

2. Motorikstérningar

3. Sekretoriska diarréer

4. Ovrigt (t.ex. karlkatastrof, onkologiska tillsténd, omogna tarmar pga. pre-
mafturitet)

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2026 for
patienter inom NHV-tillst&dndet fr&n 1 januari 2025 tom. 31 december 2025.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som behand-
lats/beddmts under foregdende &r (1 januari-31 december).

TARMREHABILITERING FOR BARN
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B2 - Antal 6vriga patienter inom definitionen

Matt Antal évriga patienter inom definitionen som haft minst ett vardtillfalle
vid NHV-enhet under dret (exklusive patienter med kronisk tarmsvikt)

Matenhet Antal patienter

Syfte Att & en bild av det antalet patienter inom definitionen (punkt 2-3).
Att kunna folja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning
inom nationell hégspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakadlla Patientadministrafiva system/kvalitetsregister

Felkdllor och begrdns-
ningar

Mattet avser mata antalet unika individer som vardas inom NHV foér

tarmrehabilitering fér barn. Det omfattar inte den totala vérdtyngden.
Patienter kan vardas pd tvd olika NHV-enheter under samma ar, vilket
innebdr atft patienter kan registreras dubbelt. Summeringen av antalet
unika patienter per &r p& riket riskerar darfér att bli falskt ndgot fér hog.

Teknisk beskrivhing

Population

Unika patienter (exklusive patienter med kronisk farmsvikt som redovisas
i matt B1) inom NHV-definitionen som vardats av NHV-enhet under dret
fore inrapporteringséret. Det gdller alla vardinsatser inom definitionen,
inkl. digitala vardbesdk. En patient med flera vardinsatser réknas bara
en gdng.

Har avses

(i) patienter dar tarmsviktsbehandling har kunnat avslutas men som foljs
upp eftersom behov av mer aktiv behandling kan uppstd (i samband
med exempelvis infektioner, pubertet eller liknande),

(i) patienter som kommer for beddmning fér diagnoser som férknippas
med risk for tarmsvikt (slutenvard eller Gppenvardsbesdk), samt

(iii) patienter med diagnoser som férknippas med risk fér tarmsvikt dar
férebyggande tarmrehabilitering bedrivs (t ex kirurgisk avlastning).

Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.
Detta matt speglar punkt 2 och punkt 3 inom definitionen:

- Tarmsjukdom som kan innebdra risk for kronisk tarmsvikt (ex-
empelvis kort farmsyndrom, Idngsegmentig aganglionos, pe-
diatrisk infestinal pseudoobstruktion (PIPO) och medfédd en-
feropati)

- Oklara sjukdomistillsténd dar differentialdiagnostiken omfattar
n&gon av tidigare ndmnda diagnoser

Férdelningar
For mattet rapporteras antal (unika) patienter totalt samt fordelat pd
hemregion (enligt folkbokforing), ej folkbokférda i Sverige, juridiskt kén,
antal fér éret nytilkomna patienter, samt férdelat pé typ av patient-
grupp:
i patienter som avslutat tarmsviktsbehandling (parenteral nutrit-
ion), men som foljs upp
ii. patienter med risk for att utveckla tarmsvikt som kommer fér
beddmning

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars &r 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 juli 2025 tom. 31 december

2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats/beddmts under foregdende ér (1 januari-31 december).

TARMREHABILITERING FOR BARN
SOCIALSTYRELSEN




B3 - Alder hos patienter med kronisk tarmsvikt

Matt Alder hos patienter med kronisk tarmsvikt som vardats inom definitionen

Matenhet Alderi 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

Datakadlla Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Mdttets population

Samtliga unika patienter med kronisk tarmsvikt som vardats av NHV-
enhet under d&ret fére inrapporteringséret. Samma population som i
matt BT (punkt 11 definitionen).

For de olika patientpopulationerna (se férdelningar nedan) redovisas
Alder i antal fyllda &ri samband med forsta vardtillfallet under dret med
ldgesmdatten medelvarde och standardavvikelse, median och 10- och
90-percentil. Fér barn <1 &r inkluderas &lder i berdkningama som dec-
imaltal (barnets alder i antal dagar dividerat med 365). Vid inrapporte-
ring anges ocksd totalantalet (N) patienter data ar baserade pé.

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

Férdelningar

Alder redovisas separat fér resp. diagnosgrupp:

1. Kort tarmsyndrom (ej pga. kérlkatastrof)

2. Motorikstérningar

3. Sekretoriska diarréer

4. Ovrigt (t.ex. karlkatastrof, onkologiska tillsténd, omogna tarmar pga.
prematuritet)

Kommentar

Inrapportering

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

T1 - Patientupplevd tillganglighet

Matt Patientupplevd fillgénglighet fill vard p&d NHV-enhet

Matenhet Andel i procent

Syfte Att félja upp tillgénglighet fill NHV-enhet. Sdkerstdlla att patienter upplever att
varden dr tillganglig.

Kategori Tillganglighetsmatt, patientrapporterat matt

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla Patientadministrativa system

Felkallor och begrdnsningar

Maéttet kan till viss del dven spegla patienters upplevelse av tillgénglighet fill
tarmsviktsvérden i stort och inte endast till NHV-enheten.

Teknisk beskrivning

Population

Samtliga patienter med kronisk tarmsvikt som fé&tt vard inom definitionen under
dret innan inrapporteringsdret, eller vardnadshavare till patient om det gdller
barn som inte kan svara sjdlva, ingdr i mattet. Samma population som i matt Bl
(punkt 1 i definitionen).

Efter vard p& NHV-enhet far patient/vardnadshavare besvara en (fér NHV-
enheterna gemensam) patientenkdt. Enkéten distribueras en gang/ar till vard-
nadshavare efter ett vardtillfalle (inneliggande vard eller mottagningsbesok),
oavsett hur manga vardtillféllen patienten haft under dret.

En av frdgorna lyder:

"Hur tycker du att det varit fér dig eller ditt barn att komma i kontakt med vardgi-
varna (tarmsviktsteamet) p& den hdgspecialiserade enhet fér tarmrehabilitering
som du/ditt barn tillhér (Uppsala, Stockholm, Géteborg eller Malmé&/Lund), an-
tingen via din ansvarige Idkare, sjukskéterska, dietist p& ditt hemsjukhus, eller di-
rekt om du bor inom dessa omrédden?”

Svarsalternativ angivna i enkaten:
1. Mycket 1att

2. Latt

3. Varken latt eller svart

4. Svart

5. Omojligt

6. Ingen dsikt

Téljare
Antal patienter, enligt nGmnaren, som svarat att det var 1: "Mycket 161" eller 2:
"Latt" att komma i kontakt med NHV-enheten

N&mnare
Samtliga patienter med kronisk tarmsvikt som f&tt vérd inom definitionen under
Aret som féregdr inrapportering och som besvarat enkéten

For mattet redovisas dven:
- enkdtens svarsfrekvens (antal patienter som besvarat enk&ten/antal
patienter som f&tt enkaten)
- andelen patienter som fatt mojlighet att besvara enkaten (antal pati-
enter som fa&tt enkéten/antal patienter som vardats inom NHV-
definitionen)

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

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2026 for patien-

ter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december 2025. Darefter inrapport-
eras uppgifter &rligen i mars fér patienter som vardats under féregdende ar (1 jo-
nuari-31 december).

TARMREHABILITERING FOR BARN
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Resultatmatt

R1 - Tillvaxt

Matt Andel barn med kronisk farmsvikt som har en férvéantad fillvaxt

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Ett av mdlen med behandling &r att barn med tarmsvikt ska véxa sé
bra som mdjligt. Férvantad fillvéxt med adekvat behandling skiljer sig
p& bdde sjukdoms- och individnivd. Mattet syftar till att méta hur val
patienterna vaxer i férhdllande fill individuell forvéntad fillvaxt.

Kategori Resultatmatt

Typ av matt

Datakadlla Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar

Vad som ar férvantad fillvaxt fér varje patient innebdr en subjektiv be-
démning

Teknisk beskrivhing

Population
Méttet innefattar patienter med kronisk tarmsvikt som véardats vid NHV-
enhet inom definitionen av tarmrehabilitering fér barn under &ret fére

inrapporteringsdret. Samma population somi B1 (punkt 1 i definitionen).

Barnets Idngd uppmatt vid senaste arskontrollen jamférs med forvan-
tad individuell Idngdutveckling (enligt senaste beddmning).

Tdljare: Antal patienter, uppdelat enligt diagnoskategori 1-4 i ndmna-
ren, som vid senaste kontrollen uppvisar en [dngdutveckling enligt for-
vantan.

N&mnare: Samiliga patienter med kronisk tarmsvikt som vardats under
dret fore inrapporteringsdret uppdelat pd foljande diagnosgrupper:

1. Kort tarmsyndrom (ej pga. kérlkatastrof)

2. Motorikstérningar

3. Sekretoriska diarréer

4. Ovrigt (t.ex. karlkatastrof, onkologiska tillst&dnd, omogna tarmar pga.
prematuritet)

Fordelningar: Data redovisas uppdelat pd diagnoskategori 1-4 i matt
B1 (dvs separata némnare och tdljare for respektive kategori).

Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomrddet 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 for patienter som
vardats under féregéende ar (1 januari-31 december). Vid inrapporte-
ring anges ocksd totalantalet (N) patienter data ar baserade pad.

TARMREHABILITERING FOR BARN
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R2 - Avvdnjning fran parenteral nutrition

Matt Andel patienter med kronisk tarmsvikt som har kunnat sluta med sin pa-
renterala nutrition under éret

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Folja hur det gar fér patienterna som vardas vid NHV-enhet. Parenteral
nuftrition @r livsuppehdllande men ocksd i ldngden férenat med svéra
komplikationer.

Kategori Resultatmdtt

Typ av matt Medicinskt resultat

Datakadlla Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Population
Mattet innefattar patienter med kronisk tarmsvikt som vardats vid NHV-
enhet inom definitionen av tarmrehabilitering for barn under dret fére

inrapporteringsdret. Samma population som i B1 (punkt 1 i definitionen).

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

Tdljare
Antal patienter uppdelat enligt diagnoskategori 1-4 i nédmnaren, som
vid senaste konfrollen klarar sig utan parenteral nutrition.

N&mnare

Samtliga patienter som vardats under éret fére inrapporteringséret och
som haft parenteral nutrition i dver 2 manader uppdelat pd féljande di-
agnosgrupper:

1. Kort tarmsyndrom (ej pga. kérlkatastrof)

2. Motorikstérningar

3. Sekretoriska diarréer

4. Ovrigt (t.ex. karlkatastrof, onkologiska tillst&nd, omogna tarmar pga.
prematuritet)

Fordelningar: Data redovisas uppdelat pd diagnoskategori 1-4 i matt
B1 (dvs separata n&mnare och tdljare for respektive kategori).

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

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta gdngen i mars &r 2025
for patienter inom NHV-fillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december
2024. Dérefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars f6r patienter som
vardats under foregdende &r (1 januari-31 december).

TARMREHABILITERING FOR BARN
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R3 - Komplikationer till behandling av tarmsviki

Matt Andel patienter med kronisk tarmsvikt dér komplikation kopplat ill
tarmsviktsbehandling (parenteral nutrition) uppstatt under det senaste
Aret

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Folja hur det gar fér patienterna som vardas vid NHV-enhet. Parenteral
nutrition @r livsuppehdllande men ocksd i ldngden férenat med svéra
komplikationer.

Kategori Resultatmdtt

Typ av matt Medicinskt resultat

Datakadlla Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar

Samtliga komplikationer &r starkt kopplade fill behandlingen med pa-
renteral nutrition (det som mattet vill m&ta) men andra orsaker kan
ibland inte uteslutas.

Teknisk beskrivning

Population

Méttet innefattar patienter med kronisk tarmsvikt som véardats vid NHV-
enhet inom definitionen av tarmrehabilitering fér barn under éret fére
inrapporteringséret. Samma population som i B1 (punkt 1 i definitionen).

Tdljare

Antal patienter, enligt némnaren, dér komplikation kopplat fill
tarmsviktsbehandling (parenteral nutrition) férekommit minst en géng
under dret fore inrapportering, férdelat pd typ av komplikation enligt
nedan:

A. Infektion (verifierad med blododling)

B. Leverpdverkan (definierat som konjugerat bilirubin >17 ymol/L vid tv&
mattillifallen)

C. Forlust av karlaccess

D. D&d

N&mnare

Samtliga patienter med kronisk tarmsvikt som vardats under &ret fére in-
rapporteringsdret (samma nédmnare for alla komplikationskategorier A-
D)

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

Kommentar

Komplikation i form av déd @r en ny férdelning i méttet som lades fill
2025, med foérsta rapportering 2026.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-fillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
vardats under féregéende Ar (1 januari-31 december).

TARMREHABILITERING FOR BARN
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Patientrapporterat matt

P1 - Patientrapporterad delaktighet

Matt Andel patienter som upplever att de varit delaktiga i beslut om behandling
Matenhet Andel i procent

Syfte Att mata patientens upplevelse av delaktighet i beslut som rér deras vérd
Kategori Patientrapporterat métt

Typ av matt Resultatmatt

Datakalla Patientadministrativa system

Felkallor och begrdnsningar

Teknisk beskrivning

Population

Samtliga patienter med kronisk tarmsvikt som fé&tt vard inom definitionen under
dret innan inrapporteringsdret, eller vardnadshavare till patient om det gdller
barn som inte kan svara sjdlva, ingdr i mattet. Samma population som i B1 (punkt
1 i definitionen).

Efter vard p& NHV-enhet fér patient/vardnadshavare besvara en (for NHV-
enheterna gemensam) patientenkdt. Enkéten distribueras en gang/ar till vard-
nadshavare efter et vardtillfalle (inneliggande vard eller mottagningsbesdk),
oavsett hur manga vardtillfallen patienten haft under dret.

Efter vard p& NHV-enhet far patient/vardnadshavare besvara en (for NHV-
enheterna gemensam) patientenk&t. Enkdten distribueras en géng/ar till vard-
nadshavare efter ett vardtilifalle.

En av frdgorna lyder:

"Har du f&tt méjlighet att vara delaktig i beslut och planering av din/ditt barns
vard och behandling i den utstréckning du énskade2”

Svarsalternativ angivna i enkaten:
1. Ja, helt och héllet

2. Ja, mestadels

3. Varken ja eller nej

4. Nej, inte tillrackligt

5. Nej, inte alls

6. Ingen dsikt

Téljare
Antal patienter, enligt ndmnaren, som svarat 1: "Ja, helt och hdllet” eller 2: "Ja,
mestadels” p& frdgan om delaktighet

Nd&mnare
Samtliga patienter med kronisk tarmsvikt som fé&tt vard inom definitionen under
Aret som féregdr inrapportering och som besvarat enkéten

Foér mattet redovisas Gven:
- enkdatens svarsfrekvens (antal patienter som besvarat enk&ten/antal
patienter som fatt enkaten)
- andelen patienter som fatt mojlighet att besvara enkaten (antal pati-
enter som f&tt enk&ten/antal patienter som vardats inom NHV-
definitionen)

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

Redovisningsnivaer

Riket, NHV-enhet

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars ér 2026 fér patien-

ter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december 2025. Dérefter inrapport-
eras uppgifter &rligen i mars fér patienter som vardats under féregdende ar (1 jo-
nuari-31 december).
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Overrapporteringsmatt

01 - Overrapportering med epikris

Matt Andel patienter som skrivits ut med skriftlig epikris efter forsta vardtill-
fallet vid NHV-enhet

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Sdkerstdlla en fungerande vardkedja mellan NHV-enhet och remittent.

Kategori Overrapporteringsmatt

Typ av matt

Processmatt

Datakadlla

Patientadministrativt system

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Population

Samtliga patienter med kronisk tarmsvikt inom NHV-definitionen som
skrivits ut fr&n sitt forsta vardtillfélle under éret som féregdr inrapporte-
ring. Enbart patienter som skrivits ut frdin sitt férsta vardtillfalle pd& NHV-
enhet ingdr i mattet. Mattet ar en delpopulation av B1 (nytilkomna pa-
fienter).

Med 6verrapportering i detta méatt avses skiiftligt dverrapportering fill
hemsjukhus genom epikris eller journalkopia. Ofta éverrapporteras pati-
enten ocks& muntligt genom direktkontakt med inremittent, men detta
ar svérare att dokumentera och félja upp.

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

Taljare
Antal patienter enligt ndmnaren som skrivs ut med skriftlig epikris efter
forsta vardtillfallet vid NHV-enhet

N&mnare
Samtliga nya patienter som skrivits ut frdn NHV-enhet under dret fore in-
rapporteringsaret.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta gdngen i mars &r 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars f6r patienter som
vardats under féregdende &r (1 januari-31 december).
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Versionshistorik

Version

Andring

Datum

1.0

Dokumentet &r nytt

2023-12-28

20

Utvecklingsmatt T1 och P1 har uppdaterats. Forsta
inrapportering p& dessa matt blir i mars 2026.

2024-12-19

2.1

Andrat n&gra korrigeringsfel (NHVe, NHV)

2025-02-20

3.0

| samband med avstdmning efter forsta inrapporte-
rng:

Korrigerat matt B1 s& att det enbart innehdller punkt
1 i definitionen (patienter med kronisk tarmsvikt, be-
hov av langvarig (>60 dagar) parenteral nutrition)
samt skapat ett nytt matt (B2) fér dvriga patienter
(punkt 2-3 inom definitionen). Foér bada matt blir
forsta inrapportering 2026.

For 6vriga matt har populationen fortydligats sé att
det framgdar vilken del av definitionen som innefat-
tas i mattet. Férdelningar pd diagnoskategori i R1
och R2 har skrivits om i likhet med hur det stdri matt
B1. Matt R3 har uppdaterats med en ny kategori av
komplikation: déd har lagts fill. Fértydligat vad som
avses med dverrapportering i O1.

2025-06-13
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Bilaga 1. Definition av
tillstdndsomrdde tarmrehabilitering
for barn

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Beslut
Socialstyrelsen beslutar att tarmrehabilitering for barn, enligt definitionen ne-
dan, ska utgdra nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid fyra enheter.

Definition
Tarmrehabilitering for barn upp till 18 ar ska utgora nationell hdgspeciali-
serad vard.

Nationell enhet ska ansvara for bedémning, utredning, utformning av be-
handlingsplan samt initiering, monitorering och langsiktig uppféljning av be-
handlingen.

Kontakt ska etableras med nationell enhet sa tidigt som majligt for barn och
ungdomar med:
1. Kronisk tarmsvikt, dvs forvantat behov av langvarig (> 60 dagar) pa-
renteral nutrition (PN), oavsett underliggande sjukdom
2. Tarmsjukdom som kan innebadra risk for kronisk tarmsvikt, exempel-
vis, men inte uteslutande, kort tarmsyndrom, langsegmentig
aganglionos, pediatrisk intestinal pseudoobstruktion (PIPO) och med-
fodd enteropati
3. Oklara sjukdomstillstand dar differentialdiagnostiken omfattar nagon
av tidigare ndmnda diagnoser.

Faortydliganden till definitionen

e Behandling av tarmsvikt med tillvaxtstimulerande hormoner ska ske
forst efter samrad med nagon av de fyra nationella enheterna.

e Kontakt med nationell enhet kan dven tas géllande andra indikat-
ioner/diagnoser (utdver de definierade) dar hjalp med bedémning och
ordination av nutrition kan behdvas, exempelvis:

o Prematurfodda barn dar mer eller mindre langvarigt behov av
PN pga. omogen tarm kan ge upphov till olika komplikat-
ioner

o Metabola sjukdomar

o Maligniteter dar mer eller mindre langvarigt behov av PN
pga. sjukdomstillstandet kan ge upphov till olika komplikat-
ioner
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