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Som vi skrivit om tidigare sa skickades det pa internationslla
|IBD-dagen (World IBD Day) den 19 maj ut frageformular till
samtliga patienter i SWIBREG som ocksa finns registrerade i
1177. 5a har langt har gladjande nog drygt 11 000 svar kommit

in.

Dessa svar kommer att komma in utan att signeras in pa respektive enhst men leder alltsa
till kad inrapportering och kommer att kunna aterspeglas i battre tackningsgrad i
SWIBREG och Varden i siffror. Detta innebar ju ocksa att vi har en majlighet att fa en
battre bild av hur vara patienter med IBD mar. Malet ar att vi den 19 maj varje ar kommer
att gora ett sarskilt utskick via 1177. Detta blir bade en mdjlighet att komplsttera
inrapporteringen till SWIBREG men ocksa ett satt att uppméarksamma World IBD Day och
lyfta fokuset pa IBD.

| borjan av varen tog Socialstyrelsen beslut om att inratta nationsllt uppdrag for fyra
regioner i Sverige for att bedriva rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom. De
fyra sjukhus som fatt uppdrag som sarskilda enhster for nationell hégspecialiserad vard
(NHV=) ar Karolinska sjukhuset i Stockholm, Sahlgrenska sjukhuset/Ostra | Géteborg,
Universitetssjukhuset i Linképing och Skanes Universitetssjukhus/Malmé. Det innebar att
fran och med den 1a april 2026 sa far endast dessa fyra sjukhus bedriva rekonstruktiv
kirurgi efter kolektomi hos patienter med IBD. Det finns dock ett undantag till denna regel
och det &r att en eventuell rekonstruktion med ileorektal anastomos (IRA) far goras pa det
lokala sjukhuset men endast om patienten dess fér innan blivit bedémd vid nagon av de
fyra NHV-enheterna och da beddémts som en lamplig kandidat fér IRA. Tva av enhatarna,
Sahlgrenska sjukhuset/Ostra | Goteborg och Universitetssjukhusst i Linkdping, har ocksa
fatt uppdragen att genomfara rekonstruktion med Kock-reservoarer (kontinenta stomier)

samt utreda och genomféra re-operationer pa bada backen- och Kock-reservoarer.
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Kopplat till uppdraget som NHVe ingar aven att bedriva kunskapséverféring till varden,
finnas tillganglig for konsultation och radfragning men ocksa att samordna uppféljning och
stod for patienter och vard efter genomgangen rekonstruktion. Uppfaljningen efter
genomgangen rekonstruktion kommer att géras via operationsprogrammen i SWIBREG.
Ett ytterligare viktigt uppdrag som ingar ar att bedriva forskning inom omradet. Har pagar
redan idag samarbstsprojekt med de flesta av NHV-enheterna, men ocksa andra sjukhus
bade nationsllt som internationellt.

Férst har vi TRIOCOL, en studie dar patienterna, efter att ha fatt information vid en
sambedémning mellan gastroenterolog och kolorektalkirurg, sjalva far avgara om vill géra
ytterligare ett behandlingsférsék med avancerad behandling (efter att ha fallerat minst tva
innan) eller genomga laparoskopisk kolektomi. Vi faljer sedan upp patienterna med
livskvalitetsformular och hur ndjda de ar med sitt behandlingsval.

Sedan har vi CRUISE som ocksa ar en patientvals-studie men dar patienter som kan
rekonstrueras med saval IRA som backenreservoar far en standardiserad information
innan ds gor sitt val. Aven har féljer vi upp med livskvalitst och néjdhet med sitt val. Som
kontroller darutover féljer vi &ven upp ds patienter som valjer att behalla sin stomi sller
som fatt backenreservoar pa grund av att de inte bedémts som lampliga fér en IRA.
Under hdsten kommer, tillsammans med Socialstyrelsen, beslut tas om hur exakt det
kommer att se ut med remisser, uppfdljning och stdd till inremitterande och darefter

kommer information att skickas ut i god tid innan den forsta april 2026.




