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Faglig samarbeid
— felles ansvar

TRONDHEIM
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Nasjonal behandlingstjeneste for
avansert invasiv fostermedisin

NTNU har veert ledende | teknologisk utvikling av ultralyd
1990 Nasjonalt senter for fostermedisin etablert
1998 Ultralydutdanning av jordmgadre lagt til NTNU

Samarbeidende behandlingstjenester | Midt-Norge
2011 Flerregional beh.tj. for neonatal kirurgi
2022 Flerregional beh.tj. for prenatal genetisk testing

Nasjonale tjenester har nylig veert evaluert
2017 Gjennomgang nasjonale tjenester (Hdir)
2019-21 Gjennomgang nasjonale kompetansetjenester



Nasjonale tjenester

2019-21 Gjennomgang nasjonale kompetansetjenester

Flere nasjonale kompetansesenter ble avviklet

Noen viderefgrt som kvalitets- og kompetansenettverk
« Varighet 5 ar med gremerket tilskudd ca 1 MNOK
 Etter 5 ar avgjgr RHFene om ny periode innvilges

Nasjonale behandlingstjenester — ingen endringer?
« Mottar ingen gremerkede tilskudd
e 2022: HS® 33, HV 11, HMN 1, HN 1



Invasive
prosedyrer

 Fostervannsprgver
 Morkakeprgver

* Fosterantallsreduksjoner
* Blodtransfusjoner

* Innleggelse av kateter
 EXIT prosedyrer




Fosterantallsreduksjon

* Fosterantallsreduksjon er et resultat av et
problem skapt av moderne medisin
— 1978 — fagrste IVF baby - @kning i flerlingsvangerskap
— 1987 — fgrste fosterantallsreduksjon etter IVF

» Tallmessig et lite problem, men Norge er |
en saerstilling



Fosterantallsreduksjon 1 Norge
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» Selektive aborter eller firlinger ++

2016: Lovavdelingen |
justisdepartementet besluttet:

» «Dette ligger under abortloven»
« Konsekvens: «Selvbestemt

tvillin 9 abort» far 12 uke Disse sporene har KrF satt i regje-
2019: Abortloven endret e

teknologispgrsmal, skjerpet statte til Israel og bedring av Tor-Bjern Nordgaard 0
rettssikkerheten for asylsekende konvertitter. Dette er
kene der KrF har vunnet frem.




Fosterantallsreduksjoner 1 Norge

2016-2022
2016 | 2017 | 2018 2019 | 2020 | 2021 2022
Selektive 2 7 5 8 4 8 11
Firlinger 2 1 0 1 0 0 0
Trillinger 2 6 5 5 8 5 3
Tvillinger| 1 5 8 9 4 7 9
Sum 7 19 18 23 16 20 23




Blodtransfusjon til foster
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Fglsomhet Intern (gul)

Blodtransfusjoner

Perioden 1990 - 2016
567 blodtransfusjoner til 108 foster
* Gjennomsnitt per ar: 21 transfusjoner til 4 foster

Perioden 2012-2016
122 transfusjoner til 24 foster
* Gjennomsnitt per ar: 24 transfusjoner til 5 foster

Arsrapporten 2022
e 13 transfusjoner til 4 foster (+ 2 sendt til Danmark)

Antallet er relativt stabilt

* Forventet reduksjon etter innfgring av RhD
profylakse i 2017, men innvandrerkvinner har ikke
hatt samme rutiner for RhD i sine hjemland



Kateter
behandling

Et kateter koster
NOK 37 000,- (i 2023)

Hvert foster ma som
regel ha flere kateter



Ex Utero Intra
Partum (EXIT)
procedure

Placenta function is mamtained’ although the
fetus is “halfway delivered”

Fglsomhet Intern (gul)







Personnel at Twin—=EXIT

Anesthesiology 8
Pediatric surgery 5
Neonatology 4 __ 28
Obstetrics 6
Fetal medicine 5




Dept. Anesthesia Children’s nurse
Dept. Pediatric surgery
Neonatology unit

Anesthesiologist Resuscitation

Obstetrics Anesthesiologist healthy twin
Fetal medicine unit Nurse Anesthesia _
Neonatologist
: Nurse neonatology
Nurse anesthesia : :
Anesthesia ‘ Anesthesiologist
apparature

Fetal medicine, Dr

I Resuscitation
Obstetrician twin with tumor

Fetal medicine, Dr

Ultrasound Obstetrician

machine

Theatre nurse

Midwife Fetal medicine Neonatologist

Y Anesthesiologist

Op-table Nurse anesthesia HLEE REensloey
C-Section Midwife
OP-Table
Theatre nurse Anesthesia Anesthesia
sthesiol apparature
gﬁt;érrciiilfme Pediatric surgeon Op-Table
Pediatric surgeon Pediatric surgery
Nurse, pediatric surgery
Fetal medicine - Nurse, pediatric surgery

IT & AV assistent Nurse, pediatric surgery



Kateterbehandling og EXIT

Kateterbehandling (hydrothorax)

Perioden 2012-2016
* 14 fostre — gjennomsnitt per ar: 3 fostre med 2 kateter

Arsrapport 2022
1 foster med 2 kateter
* |tillegg 2 fostre med 3 punksjoner (andre tilstander)

EXIT prosedyre

Perioden 2006-2022
6 EXIT prosedyrer — en med tvillinger — alle overlevde

Fglsomhet Intern (gul)



Generelle problemstillinger

@konomi

Behandlingstjenester mottar ikke gremerkede tilskudd, men skal
finansieres av DRG og koder

Noen prosedyrer (kateterbehandling / EXIT) er kostbare.
Kostnader som ikke dekkes av DRG og koder

Takster for fostermedisinske undersgkelser er lavere enn for
undersgkelse av voksne (kronikk i DN 25.05.23 av Ragnar Sande)

Ultralyd av fosterhjertet
 Utfgres av ca. 25 leger i Norge. DRG vekt 0,032, dvs NOK 792,-

Ultralyd av hjertet hos en anginapasient
e Utfgres av alle kardiologer. DRG vekt 0,053, dvs NOK 1311,-

Fglsomhet Intern (gul)



Generelle problemstillinger

Referansegruppe

Gjennomgar arsrapporten og gir kommentarer.
Brukerrepresentanten er lite aktiv. Man ma spgrre seg om
verdien av brukerrepresentant.

Faglig samarbeid mellom regionene er godt, men det er likevel en
viss rivalisering og diskusjon om prosedyrer

«Upopulaere prosedyrer»
* Fosterantallsreduksjoner — ingen diskusjon

«Populaere prosedyrer»
* Blodtransfusjoner/kateter — forsgksvis gjort andre steder
* EXIT prosedyrer — HS@ mener det bgr gjgres i Oslo

Fglsomhet Intern (gul)



Generelle problemstillinger

Kvalitetsregister og rapportering

Personvernombud i andre HF har satt begrensninger for hvilke
oppfelgingsdata som kan registreres i tjenestens lokale register,
til tross for at kvinner har gitt skriftelig samtykke til a innhente
slike data.

Oppfolgingsdata blir mangelfulle.

Mulig I@sning pa problemet:

Pagar et arbeid om at data fra alle fostermedisinske sentre skal
overfores til Medisinsk fodselsregister og kobles til data om
nyfadte. Krever en forskriftsendring, men den kommer trolig i
neer framtid.

Fglsomhet Intern (gul)



Tvilling-tvilling transfusjonssyndrom = TTTS

Norge: 10-15 per ar
Skandinavia: 50 per ar

Donor
‘stuck twin’

Laser fgtoskopi - dele Resipient
morkaken i to

Uten behandling vil
tvillingene dg¢ eller fa
senskader

eeeeeeeeeeeeeee (gul)



Laserbehandling av TTTS

 Eneste curative behandling
 God overlevelse

— Minst ett barn med hjem 92%
— Dobbel overlevelse 70% \
* Gjagres ikke 1 Norge T\ o

— 2002-2019: Behandlet i Hamburg
— Samarbeid mellom nordiske land fra 2019

. . .
KAROLINSKA E Rigshospitalet

UNIVERSITY HOSPITAL

&
/ ses ST. OLAVS HOSPITAL

Senat et al, N Eng J Med 2004
Diehl et al, UOG 2017

Fglsomhet Intern (gul)



Nordisk samarbeld

TTTS behandlet 1 Norden 2019-2022

N + Norske Total
Danmark 61 83
Sverige 81 105
Finland 16 16
Norge 46 /

Total 204



Fostermedisin er aldri kjedelig
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