Fosterterapi

Uppfoljiningsmatt for arlig uppfoélining av nationell
hogspecialiserad vérd

C
.53, Socialstyrelsen



Arlig uppfdlining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den higspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vard (NHV) &r att kon-
centrera avancerad halso- och sjukvard till upp till fem enheter i landet for att
hoja den medicinska kompetensen, stirka patientsakerheten och 0ka effekti-
viteten.

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 vart vardomrade. Uppfoljningsmatten
ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfor och
foretradesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system.
Uppféljningsmatten faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillganglighets-
matt, resultatmatt, patientrapporterade matt och dverrapporteringsmatt. Upp-
foljningsmatten visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

| detta dokument redovisas uppfdljningsmatt for tillstanden for intrauterina
behandlingar och fosterterapi. Ar 2011 beslutade Socialstyrelsen att blod-
transfusion vid immunisering, laserbehandling vid tvillingtransfusions-
syndrom samt shuntbehandling (bendmnt intrauterina behandlingar) ska ut-
gora nationell hogspecialiserad vard. 2020 beslutade Socialstyrelsen att
ytterligare fetoskopiska behandlingar, ytterligare behandlingar via navel-
strangskérl samt laserkoagulation och fetal radiofrekvensablation (bendmnt
fosterterapi) ska utgora nationell hdgspecialiserad vard. Da samtliga behand-
lingar i de tva tillstanden faller inom kategorin fosterterapi slas uppfoljnings-
matten for dessa tva tillstand samman och redovisas gemensamt. Med nation-
ell hogspecialiserad vard inom definitionen for fosterterapi avses i detta
dokument samtliga behandlingar inom tillstandet intrauterina behandlingar
och tillstandet fosterterapi (se Bilaga 1).
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Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstandsomradet. Vard som ingar i
NHV-definitionerna redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomrade fosterterapi

ID Namn Typ av matt

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt
B2 Foster med hydrops Bakgrundsmatt
B3 TCérrg\rgiol|‘reTsvecko vid behandling inom foster- Bakgrundsmdtt

Tid fr&n remiss till beddmning vid NHV (ej infor

T elektiv behandling)

Tillganglighetsmdatt

R1 Tid frdn behandling fill férlossning Resultatmatt
R2 Graviditetsidngd vid forlossning Resultatmatt
R3 Komplikationer efter fosterterapi Resultatmatt
R4 Neonatal éverlevnad Resultatmatt
P1 Patientinformation om eftervérd ;ogisn’rropporterof

Datakadllor

Majoriteten av de matt som rapporteras kommer finnas i Gravimm
(http://www.gravimm.se/) och Fosterterapiregistret (www.fosterterapi.se).

Syftet med fosterterapiregistret ar att registrera alla som genomgar invasiv
fosterterapi under graviditet i Sverige och dar registreras behandlingar, gravi-
ditetsutfall och perinatalt utfall for bland annat fetoskopisk laserbehandling,
shuntbehandling och intrauterina blodtransfusioner av annan orsak an erytro-
cytimmunisering. Samma information registreras i Gravimm for patienter
som genomgar intrauterina blodtransfusioner pa grund av erytrocytimmuni-
sering.

Inrapporteringsperiod

Resultat for de uppfoljningsmatt som beskrivs i detta dokument rapporteras
in av NHV-enheten arligen under mars manad. Behandlingsar eller det ar en
patient besokt NHV-enheten ar det ar som uppfoljningsmattet redovisas for.
For de flesta matt kommer det aret vara det foregaende aret vid inrapporte-
ring, men i vissa fall da patienterna foljs upp under en langre tid kan det vara
ett ar langre tillbaka i tiden. Exempelvis for uppfoljningsmattet Neonatall
éverlevnad efter fosterterapi ar behandlingsaret tva ar innan inrapporterings-
aret.
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Bakgrundsmaitt

B1 Antal patienter

Matt Antal gravida som behandlats inom NHV-definitionen for fosterterapi
och infrauterina behandlingar under aret

Matenhet Antal patienter

Syfte Att fa en bild av det totala antalet patienter, férdelning av behand-
lingar inom fillst&ndet och patienternas hemortsregion. Att kunna félja
utvecklingen, remitteringsmonster och patientférdelning inom nationell
hégspecialiserad vard.

Typ av matt Bakgrundsmatt

Datakadlla Gravimm och fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar
Inrapportering

Nationell och lokal datakdlla

Antal gravida som behandlats inom NHV-definitionen av fosterterapi
och NHV-definitionen av intrauterina behandlingar under dret.

Diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionerna redovisas i bilaga 1.

Antal gravida patienter redovisas uppdelat pd folkbokféringsregion
och uppdelat pd titthdllskirurgi i livmoderhdlan (fetoskopi), behandling
via navelstrangskdrl (cordocentes), ablation (t.ex. fosterreduktion eller
tumaorbehandling med radiofrekvensablation, intrafetal laser eller bipo-
|&r diatermi) eller shuntbehandling.

| detta bakgrundsmatt &r matenheten antal patienter totalt och upp-
delat pd nedanst&ende fyra kategorier/ingrepp.

Kategori/Ingrepp Indikation
Fetoskopi Laserbehandling av TTTS, TAPS,
selekfiv fillvaxth&dmning.
Annan behandling/undersékning
Cordocentes Blodtransfusion
Fetal hypotyreos
Annan behandling/undersdkning
Ablationer* Fosterreduktion

Tumdrbehandling

Shuntbehandling Hydrotorax, urinvégsobstruktion

eller annan indikation.

*| ablationer ingdr radiofrekvensablation, intrafetal laser och bipoldr di-
atermi. TTTS, Tvilling fransfusionssyndrom, TAPS, Twin anemia polycyte-
mia sequence.

Riket, hemregion (folkbokfdringsadress) och behandling (Kategori/in-
grepp) enligt tabell ovan.

NHV-enheten rapporterar detta matt i mars 2022 for patienter inom
NHV-tillstdnden frén 1 januari 2021 tom. 31 december 2021. Darefter in-
rapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under féregdende ar.
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B2

Foster med hydrops

Matt
Mdatenhet

Syfte

Typ av matt

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivhing

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar
Inrapportering

Andel gravida dér ndgot foster vid férsta undersékning infér behand-
ling p& NHV-enhet har hydrops eller har avlidit.

Andel i procent

Patienter bor remitteras till NHV-enheten och bedémas innan hydrops
eller fosterddd har manifesterats. Detta matt syftar fill att visa hur val re-
mitterande instanser formar att i tid identifiera och remittera patienter
som boér vardas vid NHV-enheten. Ett Iagt resultat ar att féredra.

Bakgrundsmatt
Gravimm och fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Nationell och lokal datakdlla

Populationen bestdr av alla patienter som skrivits in pd NHV-enheten
for undersoékning infor fosterterapi under behandlingsaret (éret fére in-
rapporteringsaret).

Antal gravida, enligt nGmnaren, som vid det férsta undersdkningstill-
fallet infér operation vid NHV-enheten bdr pd foster som uppvisar fetal
hydrops eller dér ndgot foster avlidit innan behandling. Mattet redovi-
sas uppdelat pd den behandling som ar aktuell.

a) fetoskopi

b) cordocentes

c) ablationer

d) fetal shuntbehandling

Antal gravida som undersdks pd NHV-enheten for fosterterapi och som
borde genomgd behandling under NHV-definitionen fér intrauterina
behandlingar/fosterterapi. Redovisas uppdelat p& kategorierna a-d
ovan

Riket, typ av behandling som &r aktuell

NHV-enheten rapporterar detta matt i mars 2022 fér patienter inom
NHV-tillstdnden frén 1 januari 2021 tom. 31 december 2021. Ddrefter in-
rapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under féregdende ar.
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B3

Graviditetsvecka vid behandling

Matt
Matenhet

Syfte

Typ av matt

Datakadlla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar
Inrapportering

Graviditetsvecka vid behandling inom fosterterapi.

Antal veckor (medel, 10e percentilen, median, 90e percentilen)

Syftet ar att belysa huruvida patienterna upptdcks och behandlas i fid.
Behandling sent i sjukdomsférloppet dkar risken for komplikationer.

Bakgrundsmatt

Gravimm och fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Nationell och lokal datakélla

Graviditetsveckan for fosterterapeutiska behandlingar som genomforts
under dret fére inrapporteringsaret redovisas med 10e percentilen, me-
dian och 90e percentilen. For berékning anvands graviditetsveckan vid
den forsta behandlingen fér varje patient oavsett ytterligare behand-
lingar. Graviditetsveckan berdknas genom graviditetens [dngd i dagar
dividerat med sju.

Riket, Behandling (fetoskopiska ingrepp, cordocentes, ablationer och
shuntbehandling).

NHV-enheten rapporterar detta matt i mars 2022 for patienter inom
NHV-tillstdnden fran 1 januari 2021 tom. 31 december 2021. Dérefter in-
rapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under féregdende ar.
Férutom medel, P10, median och P90 rapporteras antal (N) behand-
lingar till grund fér data.
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Tillgdnglighetsmatt

T

Tid fran remiss till bedémning vid NHV (ej infér elektiv behandling)

Matt
Matenhet

Syfte

Riktning

Typ av matt
Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentarer
Inrapportering

Andel gravida som beddms av NHV-enheten inom 48h efter remiss

Andel i procent

Detta matt syftar till att visa hur vél NHV-enheten férmar bedéma pati-
enteri tid. Behovet av fosterterapi &r hos majoriteten av inremitterade
patienter halvakut och de bér f& en beddmning inom 48h.

Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.
Tillganglighetsmatt

Gravimm och fosterterapiregistret eller patientadministrativa system
Nationell och lokal datakdlla

Hos en del patienter ar det redan vid remiss tydligt att fosterterapeu-
fiskt ingrepp &r aktuellt flera veckor senare. Dessa patienter ingdr inte i
mattet.

Populationen bestdr av alla patienter som skrivits in p&d NHV-enheten
for undersokning infor fosterterapi under behandlingsdret (aret fére in-
rapporteringsdret) exklusive de patienter dér behovet av behandling
inte anses féreligga inom en vecka.

Antal gravida, enligt nGmnaren beddmda inom 48 efter inkommen re-
miss.

Antal gravida som undersdks pd NHV-enheten for fosterterapi och som
borde genomgd behandling under NHV-definitionen fér intrauterina
behandlingar/fosterterapi inom en vecka.

Riket

NHV-enheten rapporterar detta matt i mars 2022 fér patienter inom
NHV-tillstdnden fran 1 januari 2021 tom. 31 december 2021. Darefter in-
rapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under féregdende ar.
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Resultatmatt

R1 Tid fran behandling till férlossning

Matt Total fid i dagar mellan forsta behandling och férlossning for patienter
inom fosterterapi

Matenhet Antal dagar (medel, P10, median, P90)

Syfte Syftet @r att méta tiden mellan behandling och férlossning. Denna tids-
I&éngd kan spegla kvaliteten pd ingreppet och dr en viktig faktor for
Overlevnad.

Riktning Ett hdgt varde efterstravas

Typ av matt Resultatmdtt

Datakadlla Gravlmm och fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar
Inrapportering

Nationell och lokal datakélla

Graviditeter som avslutas eller slutar i missfall ingdr ej i mattet. Patienter
behandlade under behandlingsdret som ar gravida vid rapporterings-
tillfallet faller ur rapporteringen. Detta kan gdlla ett fatal patienter be-
handlade tidigt i graviditeten sent under behandlingsaret

Antal dagar som gér mellan férsta behandling och férlossning. Tiden
berdknas som forlossningsdatum minus férsta operationsdatum.

Riket, typ av behandling (fetoskopi, cordocentes, ablationer och shunt-
behandling).

NHV-enheten rapporterar detta matt i mars 2022 for patienter inom
NHV-tillstdnden fran 1 januari 2021 tom. 31 december 2021. Dérefter in-
rapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under féregdende Ar.
Férutom medel, P10, median och P90 rapporteras antal (N) forloss-
ningar fill grund fér data i respektive kategori.
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R2

Graviditetslangd vid forlossning

Matt

Mdatenhet

Syfte

Riktning

Typ av matt
Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar
Inrapportering

Antal gravida som behandlats uppdelat pé typ av fosterterapi och
graviditetsiangd vid férlossning

Antal patienter

Syftet ar att méata ldngden pd graviditeten som kan spegla kvaliteten
pd behandlingen och som &r en viktig faktor fér Gverlevnad.

Att antalet ar hogt i kategorin graviditetsvecka >37 ér dnskvart
Resultatmatt

Gravimm och fosterterapiregistret eller patientadministrativa system
Nationell och lokal datakd&lla

Patienter behandlade under behandlingsaret som &r gravida vid rap-
porteringstillféllet faller ur rapporteringen. Detta kan gdlla ett f&tal pati-
enter behandlade tidigt i graviditeten sent under behandlingsdret.
Antal patienter som behandlats under behandlingsaret (dret fére inrap-
porteringsaret) inom NHV-definitionen for fosterterapi och som férldsts
vid rapportering. Antal patienter redovisas uppdelat pd graviditets-
vecka vid férlossning (22+0—27+6, 28+0—=31+6, 32+0—36+6 och >37) och
uppdelat pd typ av fosterterapi (fetoskopi, cordocentes, ablationer
och shuntbehandling). Totalt antal behandlade patienter dér gravidite-
ten avslutas med férlossning anges separat.

| detta uppfoliningsmatt &r métenheten antal patienter som foérdsts
inom ett spann av graviditetsveckor

Riket, typ av behandling (fetoskopi, cordocentes, ablationer och shunt-
behandling) samt antal férlossningar i respektive behandlingskategori.

NHV-enheten rapporterar detta matt i mars 2022 f6r patienter inom
NHV-tillstdnden fran 1 januari 2021 tom. 31 december 2021. Dérefter in-
rapporteras uppgifter arligen i mars for patienter under féregéende ar
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R3 Komplikationer efter fosterterapi

Matt Andel gravida som genomgaitt fosterterapi dér en komplikation efter
behandling intraffat inom 7 dagar.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Matten belyser komplikationer som kan uppstd efter fosterterapi.
Matten avser att mata kvaliteten pd& véarden i direkt anslutning till den
intrauterina behandlingen.

Riktning Ett I&gt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Resultatmatt

Datakdlla Gravimm och fosterterapiregistret eller patientadministrativa system

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

Nd&mnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar
Inrapportering

Nationell och lokal datakdlla

Antal gravida, enligt ndmnaren, dér en komplikation infraffat inom 7
dagar efter fosterterapi uppdelat pd

a) fetoskopi

b) cordocentes (blodfransfusion)
c) ablationer

d) shuntbehandling

Komplikationer definieras hdr som: missfall, oavsiktlig intfrauterin foster-
doéd, prematur fodsel (fodsel fére graviditetsvecka 32+0), chorioamni-
ontit (infektion) eller fér tidig vattenavgdéng (fére vecka 32+0) eller re-
operation inom sju dagar efter operation.

Antal gravida som genomgatt fosterterapi enligt NHV-definitionen un-
der behandlingsdret (aret fére inrapporteringséret) uppdelat pd typ av
behandling enligt ovan.

Riket, typ av behandling (fetoskopi, cordocentes, ablationer och
shuntbehandling)

NHV-enheten rapporterar detta matt i mars 2022 fér patienter inom
NHV-tillstdnden frén 1 januari 2021 tom. 31 december 2021. Dérefter in-
rapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under féregdende ar.
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R4

Neonatal 6verlevnad

Matt
Matenhet

Syfte

Riktning

Typ av matt

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

Ndmnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Andel barn som fods efter fosterterapi som ar vid liv 28 dagar efter fod-
seln.

Andel i procent
Syftet ar att mata kvaliteten pé fosterterapeutisk behandling och den
neonatala vérden direkt efter forlossningen.

Ett hogt resultat for uppféliningsmattet ar att féredra.

Resultatmatt

Gravimm och fosterterapiregistret eller patientadministrativa system
Nationell och lokal datakdlla

Mattet inkluderar inte missfall och avbrytande av graviditet fére v 22+0.

Alla barn, enligt nGmnaren, som d&r vid liv efter 28 dagar efter férloss-
ning. Resultaten redovisas uppdelat pd typ av behandling:

a) fetoskopi

b) cordocentes (blodtransfusion)
c) ablation

d) shuntbehandling

Totalt antal bamn fill patienter som under graviditeten genomgatt fos-
terterapi enligt NHV-definitionen under behandlingsaret (tva ér fore in-
rapporteringsd@ret) uppdelat enligt a till d ovan.

Riket, typ av behandling

NHV-enheten rapporterar detta matt i mars 2022 fér patienter behand-
lade inom NHV-tillstdndet frén 1 januari 2020 tom. 31 december 2020.
Ddrefter inrapporteras uppgifter érligen i mars for patienter behand-
lade tva ar fére inrapporteringsaret.
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Patientrapporterat matt

P1 Patientens upplevelse av information om vard efter fosterterapi

Matt Andel néjda med informationen om uppfdljiningen efter ingreppet

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Syftet ar att sékerstalla att patienteten kdnner sig vdlinformerad om
varden efter fosterterapeutiskt ingrepp och har fatt ett korrekt bemao-
tande.

Riktning Ett hdgt varde féredras

Typ av matt Patientrapporterat matt (Patient Reported Experience Measure)

Datakadlla Patientenkat fosterterapi, Centrum for fostermedicin Karolinska (CFM).

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar
Inrapportering

Enkaten delas ut till alla kvinnor som genomgatt fosterterapi. Svarsfre-
kvens och delar av resultatet (se teknisk beskrivning) rapporteras arli-
gen till Socialstyrelsen.

Tdljare: Antal kvinnor som &r ndjda eller valdigt néjda (3-5) med inform-
ationen om uppféliningen efter ingreppet (Fradga "Efter ditt besok pd
CFM i patientenkdten).

N&mnare: Totalt antal som besvarat enkdten under den aktuella mat-
perioden

| samband med utskrivning efter férsta behandling frén CFM far alla
behandlade kvinnor en enkdt om hur de upplevde varden vid CFM. Ef-
ter ja/nej-frdgor om hur de bedémde den information de fick infor ut-
skrivning och fortsatt vérd ombeds de ange dvergripande ndjdhet
med information om deras eftervard pd en skala 1-5 dar 1 dr inte nojd
alls, 3 néjd och 5 mycket néjd. Samtliga patienter behandlade férsta
gdngen dret innan inrapporteringsaret som besvarat enkaten ingdr i
mattet.

Riket

NHV-enheten rapporterar detta matt férsta gdngen i mars 2022 fér pa-
tienter inom NHV-tillst&ndet frén 1 januari 2021 tom. 31 december 2021.
Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under fére-
gdende ar.
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Versionshistorik

Version

Andring

Datum

1.0
1.1

2.0

2.1

Dokumentet ar nytt

Mindre revideringar infér 2021 érs inrapportering.
Ersatt transfusionsbehandling med blodtransfusion.

Uppfoliningsmatt frdn NHV-tillstdndet intrauterina be-
handlingar har fogats samman med uppfdljinings-
matt for tillstndet fosterterapi med nya patientkate-
gorier som foljd. De tidigare kategorierna
blodtransfusioner och laserbehandling (vid TTTS) ingdr
numera i cordocentes respektive fetoskopiska in-
grepp. Effer sammanslagningen anvénds beteck-
ningen fosterterapi for uppfolining av bdda NHV-
tillstadnden.

Mindre justeringar av terminologin har gjorts

2020-03-01
2021-02-26

2021-12-27

2023-07-04
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Bilaga 1. Definition av viss vard vid
intrauterina behandlingar och viss
vard vid fosterterapi

Foljande atgarder ingar i definitionen av intrauterina behandlingar som nat-
ionell hogspecialiserad vard:

Intrauterin laserbehandling
Intrauterin shuntbehandling
Intrauterina blodtransfusioner

Foljande atgarder ingar i definitionen av viss vard vid fosterterapi som nat-
ionell hogspecialiserad vard

Fetoskopiska ingrepp, exempelvis diagnostisk fetoskopi, navelstrangsocklusion
med laser eller bipolar diatermi, trakealocklusion vid medfott diafragmabrack,
behandling av TRAP (twin reversed arterial perfusion) tvilling.

Cordocentes (punktion av navelstrangskarl hos foster), for exempelvis fetal
blodprovstagning som del i medicinsk utredning, farmakologisk behandling,
stamcellsbehandling.

Laserkoagulation, for behandling av exempelvis fetala tumérer, placentatumao-
rer, for reduktion av foster i flerbérdsgraviditet, behandling av TRAP (twin re-
versed arterial perfusion) tvilling.

Fetal radiofrekvensablation, for behandling av exempelvis fetala tumorer, for
reduktion av foster i flerbordsgraviditet, behandling av TRAP (twin reversed ar-
terial perfusion) tvilling.

Behandling av fetal hypotyreos och struma vid underfunktion av skold-
korteln hos foster.
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