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Uppfdljningsmatt for drlig
uppfolining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hégspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vard (NHV) ér att kon-
centrera avancerad hélso- och sjukvérd till upp till fem enheter 1 landet for att
hoja den medicinska kompetensen, stirka patientsékerheten och oka effekti-
viteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hdgspecialiserad 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 vardomrade. Indikatorerna ska
grunda sig i den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfor och fore-
tradesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system. Upp-
foljningsmatten inom arlig uppfoljning av nationell hogspecialiserad vard
faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillgénglighet, medicinska resultat,
patientrapporterade resultat och 6verrapportering. Uppfoljningsmatten kom-
mer att visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for tillstindsomrade stam-
cellstransplantation vid systemisk skleros (SCT).
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Forteckning dver uppfoljningsmatt

Nedan tabell visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nation-
ell hogspecialiserad vard (NHV). Vard som ingar i NHV-definitionen redovi-
sas i bilaga 1. Forklaringstexter till beskrivningarna av uppfoljningsmétten
redovisas 1 bilaga 2.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstandsomrade SCT

Indikator-ID  Namn Typ/Omrade

B1 Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Alder hos patienter Bakgrundsmatt

B3 Antal stamcellstransplantationer Bakgrundsmatt

B4 Vardtid Bakgrundsmatt

T1 Tid fill beslut om stamcellstransplantation Erogessmdkotor/
Tilganglighet

™ Tid fr&n beslut om stamcellstransplantation Processindikator/

till pdbodrjad stamcellsbehandling Tilganglighet

R1 Transplantationsrelaterad dverlevnad Resultatindikator/
Overlevnad

R2 Sjukdomsfri dverlevnad Resultatindikator/
Overlevnad

. . Utvecklingsindikator/
P1 Pafienindjdhet Patientrapporterat matt
31 Individuel vérdplan Processindikator/ Over-

rapportering

Datakdllor

NHV-enheten samlar in uppgifter och rapporterar resultaten till Socialstyrel-
sen. For viss vard vid SCT kommer uppgifter for de matt som beskrivs har
huvudsakligen att inhdmtas fran lokala datakéllor.

Inrapporteringsperiod

Resultat for uppfoljningsmatt som beskrivs i detta dokument rapporteras in
av NHV-enheterna arligen under mars manad. Behandlingséar eller det &r en
patient besokt NHV-enheten &r det &r som uppfoljningsmaéttet redovisas for.
For de flesta matt kommer det aret vara det foregédende aret vid inrapporte-
ring, men 1 vissa fall d patienterna f6ljs upp under en lidngre tid kan det vara
ett tidigare ar. Exempelvis for uppfoljningsmaéttet sjukdomsfri 6verlevnad ar
behandlingsaret aret tre ar fore rapportér.
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Bakgrundsmatt

B1 Antal patienter

Matt Antal patienter som beddmts infér eventuell behandling inom NHV-
definitionen fér SCT vid systemisk skleros.

Matenhet Antal

Syfte Att f& en bild av det totala antalet patienter, eventuell férdelning av di-

Typ av indikator

Indikatoromrade

Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Foérinrapportering:

Referens

agnoser inom fillstdndet och patienternas hemortsregion.

Att kunna félja utvecklingen, remitteringsmédnster och patientférdelning
inom nationell hdgspecialiserad vard.

Bakgrundsmatt

Bakgrundsmatt

Patientadministrativa system

Lokal datakdlla

Antal patienter som beddmts ndgon gdng under aret inom NHV-
definitionen for viss vard vid SCT.

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

Patienter med tidig diagnosticerad systemisk skleros, dér prognosen be-
déms vara allvarlig pd grund av inre organpdverkan och/eller mycket
snabb och utbredd hudprogress, ska remitteras fill en nationell enhet
fér bedémning, vidare utredning och eventuell blodstamcellstransplan-
tation.

| detta bakgrundsmatt &r matenheten antal patienter totalt och upp-
delat pd kén och patientens hemregion.

Riket, NHV-enhet, hemregion (folkbokfdringsadress) och kén.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats/bedémts under foregdende ér (1 januari-31 december).
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B2 Alder hos patienter

Matt Alder hos patienter med systemisk skleros som genomgdtt stamcells-
transplantation.

Mdatenhet Alder i antal &r (medelvdrde och standardavvikelse, 10:e percentil, me-
dian, 90:e percentil)

Syfte Att ge en bild av patienternas élder vid NHV-enheten.

Typ av indikator
Indikatoromrade

Datakadlla

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Att kunna félja utvecklingen och patientférdelning inom nationell
hogspecialiserad vard.

Bakgrundsmatt
Bakgrundsmatt

Patientadministrativa system
Lokal datakalla

Givet férvantat Idgt antal patienter kommer inte data kunna visas Arli-
gen utan aggregeras pa fler ar.

Alder hos samtliga patienter med systemisk skleros som under dret be-
handlats med stamcellstransplantation.

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

Detta bakgrundsmatt innefattar samtliga patienter som behandlats un-
der dret. For patientpopulationen berdknas medel, standardavvikelse,
median och 10:e respektive 90: percentilen for dlder vid aterféring av
stamceller.

Riket (enbart medel och standardavvikelse), NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-fillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under
foregédende ar (1 januari-31 december). Vid inrapportering anges
ocksd totalantalet (N) patienter data @r baserade pa.
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B3

Antal stamcellstransplantationer

Matt
Mdatenhet

Syfte

Typ av indikator
Indikatoromrade
Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Antal stamcellstransplantationer utférda pd patienter med systemisk
skleros

Antal

Att f& en bild av det totala antalet stamcellstransplantationer vid NHV-
enheterna.

Att kunna félja utvecklingen inom nationell hégspecialiserad vard.
Bakgrundsmatt

Bakgrundsmatt

Patientadministrativa system

Lokal datakdlla

Antal stamcellstransplantationer som genomférts ndgon géng under
Aret inom NHV-definitionen for viss vard vid SCT.

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

| detta bakgrundsmatt &r matenheten antal genomférda stamcells-
transplantationer totalt.

Riket, NHV-enhet, hemregion (folkbokféringsadress).

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-fillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
behandlats/bedémts under féregdende ér (1 januari-31 december).
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B4 Vardtid

Matt Vardtid p&d NHV-enheten per inneliggande behandlingstillfalle for pati-
enter inom definitionen for viss vard vid SCT.

Mdatenhet Tid i antal dygn (medelvéarde och standardavvikelse, 10:e percentil,
median, 90:e percentil)

Syfte Att ge en bild av hur I&énge patienter inom NHV-definitionen vardas vid

Typ av indikator

Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Foérinrapportering:

Referens

NHV-enheten.
Bakgrundsmatt

Patientadministrativa system
Lokal datakdlla

Allmént halsofillsténd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan pdverka resultatet.

Antal dygn som patienten vardats vid NHV-enheten under behand-
lingstillfallet inom NHV-definitionen. Vardtiden berdknas frdn dagen da
stamceller aterfors till patienten fill utskrivningsdatum.

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

Mattet innefattar samtliga avslutade vardtilifallen under éret (&ret in-
nan inrapporteringsd@r) d& patient med systemisk skleros genomgatt
stamcellstransplantation.

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-fillstdndet frdn 1 januari 2023 tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under
foregédende ar (1 januari-31 december). Vid inrapportering anges
ocksd totalantalet (N) vardtiliféllen data éar baserade pa.
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Tillganglighet

T Tid till beslut om stamcellstransplantation

Matt Tid frén remiss till beslut om stamcellstransplantation

Mdatenhet Tid i antal dagar (medelvdrde och standardavvikelse, 10:e percentil,
median, 90:e percentil)

Syfte Att sGkerstalla att patienter far vard i tid. Att félja utredningstiden infor
stamcellstransplantation vid systemisk skleros.

Riktning L&gt varde efterstravas

Typ av indikator
Omrdade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Processindikator
Tillganglighet
Patientadministrativa system
Lokal datakalla

Olika former av remisshantering mellan regioner ar faktorer utanfor
NHV-enheten som kan pdverka tiden.

Antal dagar frén remiss av patienter till NHV-enhet (registrerad remiss)
fill beslut om eventuell stamcellstransplantation. Mattet innefattar re-
mitterade patienter enligt matt B1 och tid till beslut redovisas separat
foér de som erbjuds SCT och de som inte erbjuds SCT.

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

Riket, NHV-enhet, erbjuden SCT/ej erbjuden SCT.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-fillstdndet frdn 1 januari 2023 fom. 31 decem-
ber 2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter
under féregdende ar (1 januari-31 december). Vid inrapportering
anges ocksd totalantalet (N) remitterade patienter data ér baserade
pa.
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Tid fran beslut om stamcellstransplantation till pabérjad

T2 stamcelisbehandling

Matt Tid frdn beslut om stamcellstransplantation fill pdbdrjad stamcellsbe-
handling

Mdatenhet Tid i antal dagar (medelvarde och standardavvikelse, 10:e percentil,
median, 90:e percentil)

Syfte Att sGkerstdlla att patienter fér vard i tid.

Riktning L&gt varde efterstravas

Typ av indikator
Omrade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Referens

Processindikator

Tillganglighet

Patientadministrativa system

Lokal datakalla

Patientvald véntan kan pdverka tiden.

Antal dagar frén beslut pd MDK att patient ska genomgad SCT tills dess
att cell-mobiliserande dos cyklofosfamid ges (férsta steget i stamcells-
behandling.) Mattet innefattar samtliga stamcellstransplantationer ut-
forda pd patienter med systemisk skleros under éret fére rapportdr.

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

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-fillstdndet frdn 1 januari 2023 fom. 31 decem-
ber 2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter
under féregdende ar (1 januari-31 december). Vid inrapportering
anges ocksd totalantalet (N) stamcellstransplantationer data ar base-
rade pad.
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Medicinska resultat

R1 Transplantationsrelaterad 6verlevnad

Matt Andel patienter som &r vid liv 100 dagar efter aterféring av stamceller.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att mata kvaliteten/éverlevnaden efter behandlingen
inom definitionen av SCT, och det fortsatta omhdndertagandet i vard-
kedjan efter utskrivning frdn NHV-enheten

Riktning Ett hogt varde ar att féredra

Typ av indikator
Omrade
Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Resultatindikator

Medicinskt resultat

Patientadministrativa system eller kvalitetsregister
Lokal datakdlla.

Allmdant halsoftillsténd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan pé&verka resultatet. Ett fatal patienter kan missas om de trans-
planteras sista veckan pd aret.

Mattet innefattar samtliga patienter som behandlats ndgon gang un-
der éret inom definitionen fér SCT. Undantagna ér de patienter som
avlider av orsak orelaterad fill transplantationen.

Antal behandlingar, enligt némnaren, dar patienten &r vid liv 100 dao-
gar efter behandling.

Samtliga patienter som behandlats tvé ér innan rapportar.

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari tom. 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats tva ar innan rapportdret.
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R2

Sjukdomsfri verlevnad

Matt

Matenhet

Syfte

Riktning

Typ av indikator
Omrdade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar
Kommentar

Fér inrapportering:

Referens

Andel patienter som @r vid liv utan att deras sjukdom férvarrats inom
tva ar efter aterféring av celler

Andel patienter

Mattet avser att mata kvaliteten pd behandlingen av SCT.
Ett hogt varde ar aft féredra

Resultatindikator

Kirurgiska ingrepp

Lokala datakdllor. P& sikt Kvalitetsregister SCT.

Allmdant halsotillsténd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan pé&verka resultatet.

Mattet innefattar samtliga patienter som stamcellstransplanterats né-
gon gdang under behandlingsdret (tre ar fére rapportdr) inom definit-
ionen for viss vard vid SCT. Mattet ar progressionsfri dverlevnad tva ar
efter aterféring av stamceller. Med progressionsfri verlevnad menas
att man ér vid liv samt att man infe drabbats av bestdende organ-
skada enligt endera av foljande:

- hjartsvikt, definierat som ejektfionsfraktion <30% via MR hjérta
eller hjart-eko,

- lungsvikt (pOz2i vila <8 kPa och eller pCOz2 i vila >6,7 kPa utan
syrgas, alternativt kroniskt syrgasbehoyv,

- njursvikt (uremi eller kvarstdende dialysbehov eller genom-
gdngen organtfransplantation).

Antal patienter, enligt ndmnaren som d&r vid liv samt att deras sjukdom
inte forvarrats enligt ovan tva ér efter aterféring av stamceller.

Samtliga patienter som behandlats med stamcellstransplantationer tre
ar fére inrapporteringsaret.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ar 2026
for patienter inom NHV-tillstdndet fran 1 januari 2023 tom. 31 decem-
ber 2023. Darefter inrapporteras uppgifter érligen i mars fér patienter
som behandlats 3 &r innan inrapporteringsdret.
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Patientrapporterade matt

P1 Patientnojdhet

Matt

Matenhet

Syfte Att mata patientens upplevelse av varden for att utveckla verksam-
heten.
Att méta patientens upplevelse av vérden, delaktighet/inflytande och
mojlighet att pdverka besluten i den egna varden.

Riktning

Typ av indikator
Omrade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Utvecklingsindikator
Patientrapporterat matt

Lokal datakdlla

Riket, NHV-enhet. For mattet redovisas dven enkdtens svarsfrekvens
(antal patienter som behandlats/vardats pd NHV-enhet och som be-
svarat enkdten).

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2024 fom. 31 decem-
ber 2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter
under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Overrapportering

A1 Individuell vardplan

Matt Andel bedémda patienter som erhdller en individuell vardplan

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Att sGkerstalla att patienten far en individuell vérdplan.
Att s@kerstalla informationséverféring frdn NHV fill ansvarig vardenhet i
remitterande region samt att sakerstélla och visa pd en trygg éver-
gang frdn NHV fill vérden i patientens hemregion.
Frédmja samverkan mellan NHV-enhet och remittent, &ka patientsdker-
heten samt férbattra vardkedjan fér patienter som behandlas inom
NHV-definitionen.

Riktning Ett hogt resultat fér indikatorn ar att foredra

Typ av indikator
Omrade

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Referens

Processindikator
Overrapportering
Patientadministrativa system.

Lokal datakdlla

Mattet innefattar samtliga patienter som remitterats till NHV-enheten
enligt matt B1.

Antal patienter enligt ndmnaren som vid utskrivning fatt en individuell
vardplan.

Totalt antal patienter som beddmts enligt matt B1 under daret

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-fillstdndet frdn 1 januari 2023 fom. 31 decem-
ber 2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter
under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Bilaga 1. Definition av
tillstdndsomréde SCT vid systemisk
skleros

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Patienter med tidig diagnosticerad systemisk skleros, dir prognosen bedéms
vara allvarlig pa grund av inre organpaverkan och/eller mycket snabb och ut-
bredd hudprogress, ska remitteras till en nationell enhet for bedomning, vi-
dare utredning och eventuell blodstamcellstransplantation.
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Bilaga 2. Indikatorbeskrivningsmall

Titel (skriv in indikatorns kortnamn har)

Matt

Mdatenhet
Syfte

Referens
Riktning
Typ av indikator

Omrade

Datakadlla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Mer utférlig fitel pd mattet. Om det ér en kvot sé& anges det har Gven
vad som mats och i vilken population, alltsé en mycket kortfattad be-
skrivning.

Ex. Procent.

En kortfattad beskrivning av varfér indikatorn ar relevant att anvénda
och vad den avser aft visa.

Har hdnvisas om majligt till dokument, artiklar eller rapporter
Ange om hogt eller I&gt varde for indikatorn ér att féredra.

Ange om indikatorn ar ett bakgrundsmatt, processindikator, resultatin-
dikator eller utvecklingsindikator

Ytterligare klassificering av mattet vid behov, t.ex. om indikatorn speg-
lar tillgdnglighet eller en specifik medicinsk aspekt.

Namnge kvalitetsregister dar uppgifterna finns eller kan boérja registre-
ras. Om inget IGmpligt kvalitetsregister finns dnnu ska det anges.

Har anges med vilken periodicitet och aktualitet som data finns for in-
dikatorn. Om data saknas men kan komma att finnas i ett senare
skede anges det.

Ange felkdllor och begrdnsningar béade av teknisk och tolkningsmdssig
karaktdr.

Beakta sarskilt de 6 kriterierna for indikatorerna enligt Socialstyrelsens
Handbok fér utveckling av indikatorer:

Indikatorn ska ange riktning

Indikatorn ska vara relevant

Indikatorn ska vara valid

Indikatorn ska vara vedertagen

Indikatorn ska vara paverkbar

Indikatorn ska vara matbar och ska kunna matas med nationellt till-
gdngliga data

| de fall skillnaden ar stor mellan vad som verkligen mats och vad som
avses att matas kan detta férklaras har.

Har beskrivs i Ipande text berdkningsmetoden, hur data hanteras, in-
klusive datumhantering och uppfdljningsperioder.

Ange hur populationerna dr avgrdnsade.

Populationer beskrivs har s& 1&ngt majligt ocksé med ICD/KVA/ATC el-
ler annat kodverk i tabellform. Detta kan ske antingen direkt under ru-
briken "Teknisk beskrivning” eller under ndgon av nedanstGende un-
derrubriker.

Underrubriken anvands ndr mattet ér en kvot. Taljaren kan beskrivas
hdr med hjélp av koder i tabellform

Underrubriken anvdnds ndr mattet ér en kvot. Om nédmnaren omfattas
av en population som har beskrivits tidigare ovan hdnvisas fill denna. |
annat fall kan ndmnaren avgrdnsas med hjdlp av koder i tabellform
Information om IGmpliga indelningar vid redovisning av resultat

Rubrik for dvrigt. T.ex. for rekommendationer om vad som bér dlders-
standardiseras och inte. Problem som man behd&ver ta hansyn fill kan
ocksd ndmnas har.

Kommentar specifikt riktad som stéd for inrapporteringssystemet.

VARDOMRADE STAMCELLSTRANSPLANTATIONER VID SYSTEMISK SKLEROS
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