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Arlig uppfdlining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hdgspecialiserad vard ar 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
ingar 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 uppfdljningsmatt for tillstindsomrade tarmre-
habilitering for barn. Uppfoljningsmatten inom arlig uppfoljning av nationell
hogspecialiserad vard faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillganglig-
hetsmatt, resultatmatt, patientrapporterade matt och dverrapporteringsmatt.

Bakgrundsmatt

Bakgrundsmatt ger en bild av antal patienter och antal behandlingar inom
nationell hogspecialiserad vard, alder och kdn 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 félja 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 6verlevnad,
aterinlaggning eller komplikationer efter ett ingrepp. Likt tillganglighetsmatt
har resultatmatten en 6nskvard 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 ersétta 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 tillfredsstallelse 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 hdgspecialiserad vard, sékerstélla en trygg 6vergang
till varden i patientens hemregion och oka patientsakerheten. De kan ocksa
framja samverkan mellan tillstdndsinnehavare 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 6nskvérd riktning som vardenheterna ska arbeta mot.



Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning 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

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Alder hos patienter Bakgrundsmatt

T1 Patientupplevd fillganglighet Tillg&nglighetsmatt

R1 Tillvéxt Resultatmdtt

R2 Avvanjning frdn parenteral nutrition Resultatmatt

R3 Komplikationer till parenteral nutrition Resultatmatt

P1 Patientrapporterad delaktighet Patientrapporterat matt
O1 Overrapportering med epikris Overrapporteringsmdit

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 foregaende 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 mat-
perioden kan da stracka sig langre tillbaka i tiden.
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Bakgrundsmaitt

B1 - Antal patienter

Matt Antal patienter som haft minst ett vardtillfalle inom definitionen vid
NHV-enhet under &ret uppdelat p& diagnoskategori

Mdatenhet Antal patienter

Syfte Att f& en bild av det totala antalet patienter inom definitionen.
Aft kunna folja utveckling, remitteringsménster och patientférdelning
inom nationell hdgspecialiserad vérd.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakadlla Patientadministrativa system/kvalitetsregister

Felkdllor och begrdns-
ningar

Mattet avser mata antalet unika individer som vardas inom NHV for
tarmrehabilitering fér barn. Det omfattar inte den totala vérdtyngden.

Teknisk beskrivning

Population

Unika patienter som véardats av NHVe under &ret fére inrapporteringsa-
ret. Det gdller alla vardinsatser inom definitionen, inkl. digitala vard-
besdk. En patient med flera vérdinsatser réknas bara en gang.

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

Férdelningar

Hemregion (enligt folkbokfdéring), ej folkbokférda i Sverige, juridiskt kén,
antal fér &ret nytillkomna patienter. Totalantalet redovisas dven férde-
lat p& foljande diagnosgrupper:

1. Kort tarmsyndrom (ej pga. kérlkatastrof)

2. Motorikstérningar

3. Sekretoriska diarréer

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

5. Patienter endast beddmda for differentialdiagnos inom definitionen
som ej diagnosticerats enl. punkt 1-4 ovan.

Redovisningsnivaer

Riket, NHV-enhet

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2024 tom. 31 december
2024. Dérefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars fér patienter som
behandlats/beddmts under féregdende ar (1 januari-31 december).
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B2 - Alder hos patienter

Matt Alder hos patienter 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 som vardats inom definitionen enligt matt Bl
(exkl. punkt 5). For de olika patientpopulationerna (se férdelningar ne-
dan) redovisas &lder i antal fyllda &r i samband med forsta vardtillfallet
under dret med ladgesmatten medelvérde och standardavvikelse, me-
dian och 10- och 90-percentil. Fér barn <1 &rinkluderas alder i berdk-
ningarna som decimailtal (barnets alder i antal dagar dividerat med
365).

Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter data ér base-
rade pa.

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

Alder redovisas separat fér diagnosgrupp (1) Kort tarmsyndrom, (2) Mo-
torikstérningar, (3) Sekretoriska diarréer och (4) Ovrigt, enligt ma&tt B1.

Redovisningsnivaer

Riket, NHV-enhet

Kommentar

Inrapportering

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

Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter data ér base-
rade pa.
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Tillganglighetsmatt

T1 - Patientupplevd tillganglighet

Matt Patientupplevd tillgénglighet fill vérd p&d NHV-enhet

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Aft félja upp tillgdnglighet till NHV-enhet. Sdkerstdlla att patienter upp-
lever att vérden &r tillgénglig.

Kategori Tilganglighetsmatt, patientrapporterat matt

Typ av matt Resultatmadtt

Datakadlla Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar

Mattet kan fill viss del dven spegla patienters upplevelse av tillganglig-
het fill tarmsviktsv@rden i stort och inte endast fill NHV-enheten.

Teknisk beskrivning

Population

Samtliga patienter som fatt vérd inom definitionen under éret innan in-
rapporteringsdret, eller vardnadshavare till patient om det gdller barn
som inte kan svara sjdlva, ingdr i mattet.

Efter vard p& NHV-enhet fér patient/vardnadshavare besvara en (fér
NHV-enheterna gemensam) patientenk&t. Enkéten distribueras en
gdang/ar till vérdnadshavare efter ett vardtillfalle (inneliggande vard el-
ler mottagningsbesok), oavsett hur ménga vardtillféllen patienten haft
under dref.

En av frégorna lyder:

"Hur tycker du att det varit fér dig eller ditt barn att komma i kontakt
med vardgivarna (tarmsviktsteamet) p& den hégspecialiserade enhet
fér tarmrehabilitering som du/ditt barn tillhér (Uppsala, Stockholm, G6-
teborg eller Malmé/Lund), antingen via din ansvarige I&kare, sjukské-
terska, dietist pd& ditt hemsjukhus, eller direkt om du bor inom dessa om-
réddeneg”

Svarsalternativ angivna i enkéaten:

1. Mycket I&tt
2. Latt

3. Varken |att eller svart
4. Svart

5. Oméjligt

6. Ingen &sikt

Tdljare
Antal patienter, enligt némnaren, som svarat att det var 1: "Mycket
|aft" eller 2: "Latt” att komma i kontakt med NHV-enheten

N&mnare
Samtliga patienter som f&tt vérd inom definitionen under éret som fore-
gdr inrapportering och som besvarat enkaten

For mattet redovisas dven enkatens svarsfrekvens (antal patienter som
besvarat enkdten/antal patienter som fatt enkdten) samt andelen pa-
tienter som fatt mojlighet att besvara enkdten (antal patienter som fétt
enkdten/antal patienter som vardats inom NHV-definitionen).

Definition av véarden som ingdr i tillstdndsomr&det redovisas i bilaga 1.
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Redovisningsnivaer Riket, NHV-enhet

Kommentar

Inrapportering NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
vardats under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Resultatmatt

R1 - Tillvaxt

Matt Andel barn med férvantad fillvaxt

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Ett av mdlen med behandling &r att barn med tarmsvikt ska véxa sé
bra som mgjligt. Férvantad fillvéxt med adekvat behandling skiljer sig
pd bdade sjukdoms- och individniva. Mattet syftar till att méata hur vél
patienterna véxer i forh&llande fill individuell forvéntad tillvaxt.

Kategori Resultatmdtt

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 som vardats vid NHVe inom definitionen av
tarmrehabilitering fér barn (diagnoskategori 1-4i matt B1) under éret
fore inrapporteringsdret. Barnets IGngd uppmatt vid senaste arskontrol-
len j@mfors med férvantad individuell Idngdutveckling (enligt senaste
beddmning).

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

N&mnare: Samtliga patienter som vérdats under dret fore inrapporte-
ringséret uppdelat enligt:

1. Patienter med kort tarmsyndrom

2. Patienter med motorikstérning

3. Patienter med sekretoriska diarréer

4. Ovriga patienter vardade inom NHVe

Férdelningar: Data redovisas uppdelat pd diagnoskategori 1-4 i matt
B1 (dvs separata ndmnare och téljare fér respektive kategori).

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

Redovisningsnivaer

Riket, NHV-enhet

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 arligen i mars for patienter som
vardats under féregdende ar (1 januari-31 december). Vid inrapporte-
ring anges ocksd totalantalet (N) patienter data dr baserade pa.
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R2 - Avvadnijning fran parenteral nutrition

Matt Andel patienter som har kunnat sluta med sin parenterala nutrition un-
der dret

Matenhet Andel i procent

Syfte Folja hur det gdr fér patienterna som vardas vid NHVe. Parenteral nutrit-
jon &r livsuppehdllande men ocksd i ldngden férenat med svéra kom-
plikationer.

Kategori Resultatmdtt

Typ av matt Medicinskt resultat

Datakdlla Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Population
Méttet innefattar patienter som vardats vid NHVe inom definitionen av
tarmrehabilitering fér barn (diagnoskategori 1-4i matt B1).

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

Tdljare
Antal patienter uppdelat enligt diagnoskategori 1-4i némnaren, som
vid senaste konftrollen klarar sig utan parenteral nuftrition.

N&mnare

Samtliga patienter som vardats under éret fére inrapporteringséret och
som haft parenteral nutrition i dver 2 manader uppdelat enligt:

1. Patienter med kort tarmsyndrom

2. Patienter med motorikstdrning

3. Patienter med sekretoriska diarréer

4. Ovriga patienter vardade inom NHVe

Férdelningar: Data redovisas separat fér kategori 1-4 i matt Bl

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

Redovisningsnivaer

Riket, NHV-enhet

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
vardats under féregdende ar (1 januari-31 december).
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R3 — Komplikationer till parenteral nutrition

Matt Andel patienter dar komplikation kopplat fill parenteral nutrition upp-
sttt under det senaste dret.

Matenhet Andel i procent

Syfte Folja hur det gar for patienterna som vardas vid NHVe. Parenteral nutrit-
jon &r livsuppehdllande men ocksd i ldngden férenat med svéra kom-
plikationer.

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
Mattet innefattar patienter som vérdats vid NHVe inom definitionen av
tarmrehabilitering for barn (diagnoskategori 1-4i matt B1).

Taljare

Antal patienter, enligt ndmnaren, d&r komplikation férekommit minst en
gdng under dret fére inrapportering, férdelat pd typ av komplikation
enligt nedan:

A. Infektion (verifierad med blododling)

B. Leverpdverkan (definierat som konjugerat bilirubin >17 umol/L vid tv&
mattillf&llen)

C. Forlust av karlaccess

N&mnare
Samtliga patienter som vardats under éret fére inrapporteringséret
(samma n&dmnare f&r komplikation A-C)

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

Redovisningsnivaer

Riket, NHV-enhet

Kommentar

Inrapportering

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

P1 - Patientrapporterad delaktighet

Matt Andel patienter som upplever att de varit delaktiga i beslut om be-
handling

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Aft méta patientens upplevelse av delaktighet i beslut som rér deras
vard

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Population

Samtliga patienter som fatt vard inom definitionen under dret innan in-
rapporteringsdret, eller v@rdnadshavare till patient om det gdller barn
som inte kan svara sjélva, ingdri mattet.

Efter vard p& NHV-enhet fér patient/vardnadshavare besvara en (fér
NHV-enheterna gemensam) patientenk&t. Enk&ten distribueras en
gdang/ar till vérdnadshavare efter ett vardtillfdlle (inneliggande vard el-
ler mottagningsbesdk), oavsett hur manga vardtillfallen patienten haft
under dret.

Efter vard pd NHV-enhet fér patient/vardnadshavare besvara en (for
NHV-enheterna gemensam) patientenk&t. Enkéten distribueras en
gdéng/ar till vérdnadshavare efter ett vardtillfalle.

En av frégorna lyder:

"Har du fatt méjlighet att vara delaktig i beslut och planering av
din/ditt barns vdrd och behandling i den utstréickning du énskade2”

Svarsalternativ angivna i enkaten:

1. Ja, helt och hallet
2. Ja, mestadels

3. Varken ja eller nej
4. Nej, inte fillrdckligt
5. Nej, inte alls

6. Ingen Gsikt

Téljare
Antal patienter, enligt ndmnaren, som svarat 1: "Ja, helt och hdllet” el-
ler 2: "Ja, mestadels” pd frdgan om delaktighet

N&mnare
Samtliga patienter som fatt vérd inom definitionen under dret som fére-
gdrinrapportering och som besvarat enk&ten

For méttet redovisas dven enkatens svarsfrekvens (antal patienter som
besvarat enkaten/antal patienter som fatt enkéten) samt andelen pa-
tienter som f&tt mojlighet att besvara enkéten (antal patienter som fatt
enkd&ten/antal patienter som vardats inom NHV-definitionen).

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

Riket, NHV-enhet

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta gdngen i mars &r 2026
for patienter inom NHV-fillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december
2025. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
vardats under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Overrapporteringsmatt

01 - Overrapportering med epikris

Matt Andel patienter som skrivits ut med skriftlig epikris/vérdplan efter forsta
vardtillfallet vid NHV-enhet

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Sdkerstdlla en fungerande vardkedja mellan NHV och remittent.

Kategori Overrapporteringsmatt

Typ av matt

Processmatt

Datakadlla

Patientadministrativt system

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Population
Samtliga unika patienter som skrivits ut under aret frén sitt forsta vardtill-
falle.

Enbart patienter som skrivits ut frén sitt forsta vardtillfalle p& NHV-enhet
ingdri mattet.

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

Tdljare
Antal patienter enligt némnaren som skrivs ut med skriftlig epikris/vard-
plan efter forsta vardtillfallet vid NHV

N&mnare
Samtliga nya patienter som skrivits ut frdn NHVe under &ret fére inrap-
porteringsaret.

Redovisningsnivaer

Riket, NHV-enhet

Kommentar

Inrapportering

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

TARMREHABILITERING FOR BARN
SOCIALSTYRELSEN



Versionshistorik

Version Andring Datum

1.0 Dokumentet @r nytt 2023-12-28

20 ptvecklmgsmoﬁ I] och P1 rJor uppdoterofs. Foérsta 2024-12-19
inrapportering p& dessa matt blir i mars 2026.
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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:

e Kronisk tarmsvikt, dvs forvantat behov av langvarig (> 60 dagar) parente-
ral nutrition (PN), oavsett underliggande sjukdom

e Tarmsjukdom som kan innebdra risk for kronisk tarmsvikt, exempelvis,
men inte uteslutande, kort tarmsyndrom, langsegmentig aganglionos, pe-
diatrisk intestinal pseudoobstruktion (PIPO) och medfédd enteropati

e Oklara sjukdomstillstand dar differentialdiagnostiken omfattar nagon av
tidigare ndmnda diagnoser.

Fdrtydliganden till definitionen

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

e Kontakt med nationell enhet kan &ven tas gallande andra indikationer/dia-
gnoser (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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