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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 patientsiakerheten och dka
effektiviteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingar arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstand att bedriva
nationell hogspecialiserad vird. Enligt forarbetena till den nya lagen ska ett
litet antal (5—10 stycken) indikatorer och bakgrundsmaétt f6ljas upp for varje
vardomrade. Uppfoljningsmétten ska grunda sig i den egenkontroll som de
nationella vardenheterna utfor och foretradesvis tas fran kvalitetsregister eller
patientadministrativa system. Uppfoljningsmatten visualiseras sedan pa
Socialstyrelsens webbplats.

Uppfoljningsmatten inom arlig uppfoljning av nationell hdgspecialiserad
vard faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillgdnglighetsmatt,
resultatmatt, patientrapporterade matt och overrapporteringsmatt. I detta
dokument redovisas uppfoljningsmatt for tillstdndsomréde Rekonstruktiv
kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom.

Bakgrundsmatt

Bakgrundsmaétt ger en bild av antal patienter och antal behandlingar inom
nationell hogspecialiserad vard, &lder och kon pd patienterna, samt var
patienterna kommer ifrén. De kan ocksa visa vardtid eller hur svart sjuka
patienterna dr. Data samlas in drligen for att kunna f6lja utveckling,
remitteringsmonster och patientférdelning inom nationell hogspecialiserad
vérd. Till skillnad frén 6vriga uppfoljningsmatt finns det ingen onskvérd
riktning pa bakgrundsmatten. I den arliga uppfoljningen av NHV utarbetas
1-5 bakgrundsmaétt per tillstindsomréde.

Tilgénglighetsmatt

Tillgdnglighetsmatt &r uppfoljningsmatt som visar tillgénglighet till den
nationellt hogspecialiserade varden. Exempel pa tillgdnglighetsmatt kan vara
hur stor andel av remitterade patienter som fér ett besok vid en nationell
vardenhet inom rekommenderad tid, eller hur lang tid en patient far vénta pa
behandling. Det kan ocksa handla om i vilken méan en nationell vardenhet
maste remittera patienter till annan nationell vardenhet. Tillgdnglighetsmatt
har en 0nskvird riktning som vardenheterna ska arbeta mot, till exempel att
en sd hog andel av patienterna som mojligt behandlats inom rekommenderad
tid. Dessa matt beror pd en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan
paverka, till exempel hur sjuk patienten dr ndr hen remitteras, tillgang till
organ fOr transplantation eller att patienten vill skjuta upp behandlingen.



Resultaten behover tolkas med det i atanke. 1-2 tillgénglighetsmaétt utarbetas
per tillstindsomrade.

Resultatmdtt

Resultatmatt visar hur det gér for patienterna, s& som exempelvis dverlevnad,
aterinlaggning eller komplikationer efter ett ingrepp. Likt tillgédnglighetsmatt
har resultatmétten en onskvird riktning som vérdenheterna ska arbeta mot.
Dessa resultat beror pé en rad faktorer som véardgivaren ibland inte kan
paverka, till exempel hur sjuka patienterna ar vid remittering. Resultaten
behover tolkas med det i atanke. Det kan vara svart att ta fram nagra fa
overgripande resultatméatt som speglar vard for samtliga patienter inom
definitionen. Matten kan dérfor aldrig ersitta vardenheternas egna kvalitets-
uppfoljningar och resultat fran eventuella kvalitetsregister. 1-3 resultatmatt
utarbetas per tillstindsomrade.

Patientrapporterade matt

Patientrapporterade matt syftar till att 6ka patientdelaktigheten inom varden.
PROM (Patient Reported Outcome Measures) dr matt som visar hur
patienterna sjdlva skattar sin sjukdom och hilsa efter viss vird, medan
PREM (Patient Reported Experience Measures) dr matt som méter patientens
upplevelse av och tillfredsstéllelse med varden. Patientrapporterade utfall dr
viktiga eftersom de ger ett patientperspektiv pa varden, som inte alltid fingas
av kliniska matt. Aven om kliniska utfall som sjuklighet och dédlighet ir
viktiga for patienterna s visar de inte hur patienterna mar eller vad de vill ha
ut av en behandling. Patientrapporterade matt har en 6nskvérd riktning som
vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett patientrapporterat matt utarbetas per
tillstdindsomrade.

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
framja samverkan mellan tillstdndsinnehavare och remittent, exempelvis
genom att visa om tillstindsinnehavarna aterrapporterar patienten till
hemortsldkare eller remitterande sjukhus, och i s fall hur. Ett annat exempel
ar att visa andelen patienter som far en individuell vardplan vid utskrivning.
Matten har en 6nskvird riktning som vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett
Overrapporteringsmatt utarbetas per tillstindsomrade.



Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av
nationell hogspecialiserad vird (NHV) inom tillstindsomrade Rekonstruktiv
kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom. Den vard som ingar i NHV-
definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomrade Rekonstruktiv kirurgi vid
inflammatorisk tarmsjukdom

1D Namn Kategori

Bl Antal beddmda patienter Bakgrundsmatt

B2 Antal patienter som genomgdatt reservoarkirurgi Bakgrundsmatt

B3 Aluder hos patienter som f&tt en primar Bakgrundsmdtt
bd&ckenreservoar

B4 C\f{iggﬁgéﬁgﬂgl vid Crohns sjukdom - Bakgrundsmdtt

T1 Tid fill operation Tilganglighetsmatt

R1 Allvarliga komplikationer Resultatmatt

P1 Sjukdomsrelaterad livskvalitet Patientrapporterat matt

Ol Overrapportering med plan om uppfdlining Overrapporteringsmétt

Inrapportering

Data for uppfoljningsmatten som beskrivs i detta dokument rapporteras in i
aggregerad form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars
manad. Inrapporteringen avser det foregdende rets resultat, vilket ocksé ar
det som visas ut p4 myndighetens webbplats. KVA-tilliggskoden for detta
tillstdindsomrade dr ZV663, och anvinds vid registrering av vard inom NHV-
definitionen.

Mitperioden (behandlingsaret eller det ar en patient besokt NHV-enheten) ar
det &r som uppfoljningsmattet redovisas for. I detta dokument kommer
maétperioden vara det foregadende aret vid inrapportering, exempelvis
rapporteras data i mars 2025 for patienter som vardats vid NHV-enheten
under hela 2024. I vissa fall behover patienterna foljas upp under en lingre
tid och métperioden for dessa matt kan da stricka sig ldngre tillbaka i tiden.

Visualisering p& Socialstyrelsens webbplats

P& myndighetens webbplats' redovisas inrapporterade data dels for hela riket,
dels per NHV-enhet.

Den information om uppf6ljningsmatten som visas ut i anslutning till
resultatdiagrammen pd webbsidan for arlig uppfoljning av NHV &r markerad
med en asterisk (*) i tabellerna 1 detta dokument.

! https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/arlig-
uppfoljning/
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Uppfoljningsmatt for
tillstdndsomrddet

Bakgrundsmatt 1

B1 - Antal bedémda patienter

Matt* Antal patienter som beddmts vid NHV-enhet avseende rekonstruktiv
kirurgi.

Mdatenhet Antal patienter

Syfte* Aft f& en bild av det totala antalet patienter inom ftillstdndsomrédet.
Att kunna félja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning
inom nationell hégspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakdlla* Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrénsningar*

Under det forsta aret férvéntas en hog patienttillstrémning i samband
med aft NHV-uppdraget etableras.

Mattet innefattar samtliga patienter som bedémts avseende
rekonstruktiv kirurgi, och innefattar dérmed &Gven patienter som sedan
inte genomgdr rekonstruktiv kirurgi.

Majoriteten remisser med frégestdaliningen rekonstruktiv kirurgi leder inte
till operation p& NHV-enhet.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga unika patienter som beddmts vid NHV-enheten avseende
rekonstruktiv kirurgi under behandlingséret (&ret innan
inrapporteringsdret).

Med beddmning avses en klinisk bedémning av patienten avseende
rekonstruktiv kirurgi (exempelvis genom regional eller nationell MDK,
remissbeddmning, patientkontakt, eller beddmning av fall per telefon).

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

For mattet redovisas totalt antal patienter samt férdelningar enligt
nedan.

Férdelningar
- Hemregion (enligt folkbokfoéring), ej folkbokférda i Sverige
- Juridiskt kén
- Alder: bam (0-17 &r), vuxna (18 &r och dldre)

Kommentar

Med unika patienter menas att en individ réknas endast en gang per
behandlingsdr.

KVA-tillaggskoden for detta tillstédndsomrdde ér ZV663, och anvénds vid
registrering av all vérd inom NHV-definitionen.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars &r 2027
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 april fom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
beddmts under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmaditt 2

B2 - Antal patienter som genomgatt reservoarkirurgi

Matt* Antal patienter som genomgdtt reservoarkirurgi inom NHV-definitionen

Matenhet Antal patienter

Syfte* Att ge en bild av antalet patienter som genomgatt reservoarkirurgi.
Att kunna félja utveckling inom nationell hégspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakdlla* Patientadministrativa system eller kvalitetsregistret SWIBREG

Felkdllor och
begrdnsningar*

Det dr en sdllanhdndelse att en patient opereras fler gdnger under
samma ar. Dérav redovisas antalet opererade patienter och inte
antalet operationer.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population
Samtliga patienter som genomgatt reservoarkirurgi inom NHV-
definitionen under behandlingsdret (&ret innan inrapporteringsdret).

Definition av v@rden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.
For mattet redovisas totalt antal patienter samt nedan férdelningar.

Férdelningar
1. Bd&ckenreservoarer (primdr)
2. Kocks reservoar (primdr)
3. Revision av Kocks reservoar
4. Re-do kirurgi (revision av backenreservoar)

Obs. Punkt 2—-4 rapporteras enbart av Region Ostergétiand och Véstra
Gotalandsregionen om har undertillstdnden for dessa séllaningrepp.

Kommentar

Med primér backenreservoar avses nyanlédggning.
Reservoarkirurgi fér andra diagnoser t ex FAP réknas inte in i detta matt.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars ér 2027
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 april tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmaditt 3

B3 - Alder hos patienter som fatt en primér béckenreservoar

Matt* Alder hos patienter som f&tt en primdr béckenreservoar vid NHV-enhet
Mdatenhet 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*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter som genomgatt rekonstruktiv kirurgi med primdr
backenreservoar inom NHV-definitionen under behandlingsd@ret (&ret
innan inrapporteringsd@ret). Delpopulation (punkt 1) i matt B2,

For mattet redovisas alder i antal &r vid operationstillfallet (medelvarde
och standardavvikelse, 10:e percentil, median, 90:e percentil). Vid
inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter data ér
baserade pa.

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

Kommentar

Kocks reservoarer exkluderas. Endast primdra bdckenreservoarer
inkluderas.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2027
for patienter inom NHV-tillst&dndet frén 1 april tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ér (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmatt 4

B4 — Abdominell kirurgi vid Crohns sjukdom

Matt* Antal operationer i form av abdominell kirurgi (farmresektioner och
strikturoplastiker) vid Crohns sjukdom

Matenhet Antal operationer

Syfte* Att ge en bild av antalet operationer som NHV-enheten utfér inom sitt
uppdrag att sékerstélla kompetens for kirurgi vid avancerad Crohns
sjukdom.
Att kunna félja utveckling inom avancerad vard vid Crohns sjukdom.

Kategori Bakgrundsmatt - Utvecklingsmatt

Typ av matt

Nyckeltal

Datakalla*

Gar det att f& ut via SWIBREG? (B2, B3 sjukdom + abdominell
operation)?

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter med Crohns sjukdom som genomgatt abdominell
kirurgi p& NHV-enhet under behandlingséret (&ret innan
inrapporteringsdret).

For mattet redovisas totalt antal operationer.

Férdelningar
2

Kommentar

Mattet ar ett utvecklingsmatt, diskuteras i samband med férsta
inrapportering.
Ta stalining fill mattet under 2027.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 20282
for patienter frdn 1 januari tom. 31 december 2027. Dérefter
inrapporteras uppgifter arligen i mars.

REKONSTRUKTIV KIRURGI VID INFLAMMATORISK TARMSJUKDOM
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Tillg&nglighetsmatt 1

T1 - Tid till operation

Matt* Tid fr&n operationsanmdlan till operation
Matenhet Antal dagar

Syfte* Att folja utveckling av vantetid till behandling.
Riktning* L&gt varde efterstravas

Kategori Tilganglighetsmatt

Typ av matt

Processmatt

Datakalla*

Patientadministrativa system eller kvalitetsregistret SWIBREG

Felkdllor och
begrdnsningar*

Forvantad initial topp i vantetid till féljd av ackumulerad vardskuld vid
uppstart, vantetiden beddms minska successivt.

Det finns faktorer som kan pd&verka tiden som inte NHV-enheten helt
rader dver, s som exempelvis patientvald véntan.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter som genomgdtt rekonstruktiv kirurgi inom NHV-
definitionen under behandlings@ret (&ret innan inrapporteringséret).
Delpopulation (punkt 1) i matt B2.

Mattet berdknas genom att ta datum fér operation pd NHV-enhet
minus datum f&r operationsanmadlan fér anldggande av primér
bdckenreservoar. Mattet anges i antal dagar.

Tiden redovisas som antal dagar (medelvarde och standardavvikelse,
10:e percentil, median, 90:e percentil). Vid inrapportering anges ocksé
totalantalet (N) patienter data ar baserade pd.

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

Férdelningar
- B&ckenreservoarer (primdr)
- Kocks reservoar (primar)
- Revision av Kocks reservoar

Obs. Tid till Kocks reservoarer rapporteras enbart av Region
Ostergdtland och Véstra Gétalandsregionen om har undertillsténden
fér dessa sallaningrepp.

Kommentar

Operationsanmdlan &r en patientkontakt dér beslut om operation tas.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2027
for patienter inom NHV-tillst&ndet frén 1 april tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ér (1 januari-31 december).
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ResultatmAtt 1

R1 - Allvarliga komplikationer

Matt* Andel patienter ddr allvarlig komplikation (enligt Clavien-Dindo grad
>3q) tillstétt hos patienten inom 30 dagar efter anléggning av primdar
bd&ckenreservoar.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Mattet avser att visa pd kvaliteten av den vard som ges inom NHV-
definitionen genom att féljia p& komplikationsfrekvens.

Riktning* Ett 1&gt varde dr att féredra

Kategori Resultatmdtt

Typ av matt

Resultatmatt

Datakalla*

SWIBREG, nationellt kvalitetsregister for inflammatorisk tarmsjukdom

Felkdllor och
begrénsningar*

Allmant halsotillstdnd (inklusive samsjuklighet) och sjukdomsgrad kan
variera mellan patienter, vilkket kan p&verka resultatet.
Data kan saknas i registret.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter som genomgadtt rekonstruktiv kirurgi med primdar
bdckenreservoar inom NHV-definitionen under behandlingsdret (&ret
innan inrapporteringsd@ret). Delpopulation (punkt 1) i matt B2.

Komplikationers svérighetsgrad klassificeras enligt Clavien-Dindo
(https://www.assessurgery.com/clavien-dindo-classification).

Med allvarliga komplikationer avses i detta matt samtliga
komplikationer som ftillstétt inom 30 dagar dar svérighetsgraden
klassificerats som grad 23a eller mer enligt Clavien-Dindo. Om flera
komplikationer ftillstéter efter samma ingrepp, réknas endast den
svaraste komplikationen in i mattet.

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

Téljare
Antal patienter, enligt némnaren, dér komplikation med svarighetsgrad
3a eller mer (enligt Clavien-Dindo) tillstétt inom 30 dagar.

N&mnare
Samtliga patienter som behandlats med primdr béckenreservoar under
Aret som foregdr inrapporteringsdret.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2027
for patienter inom NHV-tillst&ndet frén 1 april tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ér (1 januari-31 december).
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Patientrapporterat matt 1

P1 - Sjukdomsrelaterad livskvalitet

Matt* Andel patienter som anser att deras tarmsjukdom paverkar deras liv i
I&g eller ingen grad vid sjdlvskattning med Short Health Scale.

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att folja upp patienternas sjukdomsrelaterade livskvalitet med ett
validerat instrument.

Riktning* Ett hogt vérde ar att féredra

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* SWIBREG, nationellt kvalitetsregister for inflammatorisk tarmsjukdom

Felkdllor och
begrdnsningar*

Patientens svar kan p&verkas av ndri tid de fyller i formuldret.

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter som genomgdatt rekonstruktiv kirurgi med primdr
backenreservoar inom NHV-definitionen under behandlingséret (tvéa ar
fore inrapporteringsdret). Delpopulation (punkt 1) i matt B2.

Med patientrapporterad livskvalitet avses i detta matt att besvara
livskvalitetformuldret Short Health Scale (SHS). Formuldret besvaras sex
till femton mdénader efter rekonstruktiv kirurgi (primdr béckenreservoar).
For mattet har en av fyra frégor valts ut for att redovisa svaret.

https://www.swibreg.se/wp-
content/uploads/2024/05/patientformular_20240502.pdf

Om en patient besvarat flera frégeformuldr anvands svaret frén den
enkdt som skickades narmast ett ar efter operation.

Frdga 2. P&verkar din tarmsjukdom din férmdéga att klara av allt det du
mdste eller vill i livete (svar baseras pd& hur det har varit senaste veckan)
Svarsalternativ:
1. Intealls
Ilédg grad
I méttlig grad
| ganska hég grad
I hég grad
I mycket hég grad

S o ol

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

Tdliare
Antal patienter, enligt ndmnaren, som besvarat frdgeformuldéret och
som svarat "Inte alls” eller "I 1&g grad” (altemnativ 1 eller 2) pd frégan

om hur sjukdomen pdverkar det patienten mdste eller vill klara av i livet.

N&mnare

Antal patienter som genomgdtt rekonstruktiv kirurgi med primar
bdckenreservoar under &ret som intréffar tvé ar fore
inrapporteringsdret, och som svarat pd SHS inom ett &r (6-15 mdanader)
efter kirurgin.

Utdver detta rapporteras dven svarsfrekvens:

REKONSTRUKTIV KIRURGI VID INFLAMMATORISK TARMSJUKDOM
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Téljare
Antal patienter, enligt ndmnare, som svarat pd fradgan.

N&mnare

Samtliga patienter som genomgdtt rekonstruktiv kirurgi med primdar
bdckenreservoar under &ret som intraffar tva ér fére
inrapporteringsdret.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2028
for patienter som opererats inom NHV-tillstdndet frdn 1 april tom. 31
december 2026 och som féljts upp med avseende pd livskvalitet 6-15
mdnader efter operation. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i
mars for patienter som behandlats under &ret som intraffar tvé ér foére
inrapportering (1 januari-31 december).
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Overrapporteringsmatt 1

&1 - Overrapportering med plan om uppféljning

Matt* Andel patienter som fatt en primdr béckenreservoar ddr en
epikris/journalanteckning, inklusive plan fér uppfdljning, gjorts tillgdnglig
till patient och remittent via Nationell patientéversikt (NPO).

Matenhet Andel i procent

Syfte* Att frdmja samverkan mellan NHV-enhet och remittent, 6ka
patientsdkerheten samt forbattra vardkedjan for patienter som
behandlas inom definitionen.

Riktning* Ett hogt varde ar att féredra

Kategori Overrapporteringsmdtt

Typ av matt

Processmatt

Datakalla*

Patientadministrativa system

Felkdllor och
begrdnsningar*

Teknisk beskrivning*

Mdttets population

Samtliga patienter som genomgatt rekonstruktiv kirurgi med primdr
bdckenreservoar inom NHV-definitionen under behandlingsdret (&ret
innan inrapporteringsd@ret). Delpopulation (punkt 1) i matt B2.

Med &verrapportering avses epikris eller journalanteckning (inklusive
plan for uppfdljning) som gjorts tillgdnglig till patient och remittent via
Nationell patientéversikt (NPO).

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

Téljare
Antal patienter, enligt ndmnaren, dar en epikris har upprattats och
gjorts tillganglig till patient och remittent via NPO.

N&mnare
Antal patienter som genomgdtt rekonstruktiv kirurgi med primar
bd&ckenreservoar under dret fére inrapporteringséret.

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta gdngen i mars ér 2027
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 april tom. 31 december 2026.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Versionshistorik

Version Andring Datum

1.0 Dokumentet ar nytt 2026-01-07

Ny huvudversion upprdttas varje géng uppfdljiningsmatt uppdaterats (om matt justerats, lagts till eller
tagits bort). Sddana férandringar ska vara avstémda med fillsténdsinnehavarna och de noteras i
versionshistoriken. Ny version publiceras p& webben.

Ny delversion upprattas om endast mindre justeringar av terminologi etc. har gjorts.
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Bilaga 1. Definition av
tillstdndsomrdde Rekonstruktiv
kirurgi vid inflammartorisk
tarmsjukdom

Beslut

Socialstyrelsen har beslutat att viss vard vid rekonstruktiv kirurgi vid
inflammatorisk tarmsjukdom enligt definitionen nedan, ska utgora nationell
hogspecialiserad vird och bedrivas vid fyra enheter varav tva enheter ska
utfora kirurgi for Kocks reservoar och re-do-kirurgi.

Definition

Foljande ska utgdra nationell hdgspecialiserad vard:
Bedomning infor och stillningstagande till rekonstruktiv kirurgi vid
inflammatorisk tarmsjukdom samt utférande av viss sadan.

Fortydliganden till definitionen

* Med inflammatorisk tarmsjukdom avses ulcerds kolit, Crohns sjukdom
och obestdmbar kolit.

* Med rekonstruktiv kirurgi, i samband med eller efter kolektomi, avses
exempelvis anldggande av bickenreservoar, ileorektalanastomos och
Kocks reservoar, samt re-do kirurgi.

Avgransningar till definitionen

* Anldggning av ileorektalanastomos kan efter beddmning pa en nationell
hogspecialiserad vardenhet och/eller diskussion pé nationell
multidisciplindr konferens handldggas sjukvardsregionalt om kompetens
for detta finns.

« Ovrig abdominell kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom kan handliggas
sjukvéardsregionalt om kompetens for detta finns. Kirurgin bor
foretrddesvis utforas minimalinvasivt i enlighet med ECCO:s
rekommendationer och det nationella vardprogrammet. Om kompetens for
minimalinvasiv kirurgi saknas bor patienten remitteras till ett center som
tillhandahéller detta, savél elektivt som pé jourtid.
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Bilaga 2. Generell mattbeskrivning

XX - Namn pa matt

Matt* Beskriv kortfattat vad ni avser att félja upp.

Matenhet Antal patienter/operationer/vardtillfdllen/etc.
Tid i timmar/dagar/mdnader/ar.
Andel i procent/promille/etc.

Syfte* Syftet ska klargéra varfér detta matt ar valt och vad det avser att mata
inom ramen for NHV.

Riktning* Ange dnskvard riktning for mattet nér det ér relevant, annars kan
denna rad tas bort.

Kategori Bakgrundsmatt (B), tillganglighetsmatt (T), resulfofmc"ﬁ_f (R),

patientrapporterat métt (P), dverrapporteringsmatt (O).

Typ av matt

. Nyckeltal: Anvands ofta inom varden for att beskriva
verksamhetens produktion, antal patienter, operationer m.m.

e Cenfralt matt: Kan var ett andelsmatt utan vardering eller
riktning men jadmfoérbart mellan NHVe.

o Strukturmdtt: Avser aft spegla de resurser som verksamheten
har till sitt férfogande, t.ex. lokaler, utrustning, personal,
kompetens, riktlinjer och dverenskommelser, och andra
pdverkbara férutsattningar for verksamheten.

e Processmatt: Avser att spegla de aktiviteter, insatser, dtgarder
och behandlingar som genomférs, samt hur aktiviteterna
genomfors, dvs. kvaliteten i utférandet.

. Resultatmadtt: Avser att spegla olika typer av resultat men ska
alltid vara kopplat till nédgon form av mal eller énskvéard
riktning av utfallet fér den aktuella malgruppen som berdrs.

e Utvecklingsmatt: Nagot av ovanstGende men som behdver
vidareutvecklas innan det kan ingd i den arliga uppfoliningen.

Datakalla*

Patientadministrativa system/kvalitetsregister

Felkallor och
begrdnsningar*

Beskriv faktorer som kan péverka populationen, utfallet eller dylikt

Teknisk beskrivning*

Ange hur mattet skall berdknas. Viktigt att NHV-enheterna har samsyn
angdende matten s& utfall blir jimfoérbara.

Om det ér ett tidsmatt i dagar/mdnader/é&r anges foljande:
Métenheten ar antal dagar/mdénader/ar (medelvérde och
standardavvikelse, 10:e percentil, median, 90:e percentil). Vid
inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter data ér
baserade pa.

Om mattet handlar om vérdtid kan dven féljiande behdva anges:
For vardtilifallen kortare an ett dygn, anges vardtiden 1 dygn.

Om mattet baseras pd enkdtsvar anges foljande:

For mattet redovisas dven enkatens svarsfrekvens (antal patienter som
besvarat enkdten/antal utskickade enkater).

Mdttets population

Har beskrivs mattets population, t.ex. samtliga unika patienter som
beddmts/behandlats vid NHV-enhet under behandlingséret.

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

Téljare
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Anges endast om mattet &r en andelsmatt.

N&mnare
Anges endast om mattet &r en andelsmatt.

Férdelningar
T.ex. barn/vuxna, behandlingstyp, diagnos

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér X for
patienter inom NHV-tillstdndet frdin 1 januari tom. 31 december &r X-1.
Ddrefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som

beddmts/behandlats under foregdende ér (1 januari-31 december).

| undantagsfall (om det ar valdigt f& patienter inom ett
tillstdndsomrdade, <5 per &r) kan det bli aktuellt med 5-Arsintervall for
vissa av uppfoliningsmdatten. B1 inrapporteras dock alltid érligen. | dessa
fall blir det da:

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 202x+5
for patienter som beddmts/behandlats frdn 1 januari fom. 31
december 202x+4. Darefter inrapporteras uppgifter érligen i mars fér
patienter som beddmts/behandlats under féregdende femdrsperiod.
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