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Revideringar i denna version

+  Oversyn av dokumentet.

» Ny referens "Nationellt kvalitetsregister myelom-RCC cancercentrum” tillagd.

« | Ovrigt inga férandringar gjorda fran foregaende revision.

Revisionshistoria

rev | Giltig fran | Forandring

Forfattare

4 2021-05 » Myelofibros har fatt ett eget diagnosregister.

* Lovisa Vennstréom har eftertrétt Peter Johansson
som ansvarig for KML-diagnosregistret.

» Referenser kapitel 6 ar uppdaterade.

Kerstin Vramsten

3 2018-10 * Tabell [4.1] for lokalt ansvariga for de olika
diagnosregistren &ar uppdaterad.
*  FOr ovrigt en allmén dversyn.

Kerstin Vramsten

2 2014-05 « Jamfort med féregaende version 2011-12-31 har
Oncologiska Centra (OC) bytt namn till
Regionala Cancercentra (RCC) med ny
webbadress.

» Det ar ocksa fortydligat att varje klinik
disponerar sina egna data.

Herman Nilsson Ehle

1 2011-12 Forsta utgavan av dokumentet.

Herman Nilsson Ehle

Granskare

Lovisa Vennstrom, Overlakare
Catharina Lewerin, Overlakare
Peter Johansson, Overlakare
Cecilie Hveding, Overlakare
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1. Syfte

Heltackande simultan inrapportering till SoS Cancerregister (lagkrav) och till diagnosspecifika
kvalitetsregister, enligt riksgemensam standard.

Aterkoppling av inrapporterande enheters data fér gemensamma kvalitetsméatt och malnivaer,
epidemiologisk statistik samt kvalitetssakring av diagnostik och behandling.

Mojliggora nationella populationsbaserade analyser av utfallsmétt for utvalda diagnoser/subgrupper
(t.ex. remission, éverlevnad) inklusive regionala jamforelser.

Forbattra planeringen av kliniska studier.

2. Bakgrund

Hematologisk malignitet diagnosticerade senast frdn och med 2009-01-01 skall anmalas
elektroniskt via den sa.kallade INCA-plattformen.

Det finns idag foljande diagnosregister inom INCA:
* ALL, AML, Lymfom (fr.o.m. 2007)
*  MPN, KML, KLL,
*  Myelofibros,Myelom och MDS.

INCA-registren drivs regionalt av alla Regionala Cancercentra (RCC) i Sverige, och utformningen
av blanketterna bestams i de nationella styrgrupperna for registren.

Canceranmalan sker fran lab, da diagnosen pa vavnadsprov ar klar, och denna skall alltid
kompletteras med en klinisk canceranmalan/kvalitetsregisteranmalan.

Det finns nationella INCA-register for alla diagnoser, varje RCC har ansvar for ett eller flera sddana
register. Till dessa skickas, fran regionala RCC, ett urval variabler pa varje patient, med
pseudonymiserade patientuppgifter.

Varje Kklinik disponerar sina egna data, regionala och nationella data kan anvéndas efter
godkannande i regional respektive nationell diagnosgrupp.
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3. Anmalan via www.cancercentrum.se

Nar en blodcancerdiagnos stélls via Patologen eller Kem.lab skall fallet anmalas fréan behandlande
klinik via www.cancercentrum.se.

Ett patientarende laggs upp genom att den forsta blanketten (t.ex. "Anmalan”) aktiveras, och

lampligen lagger man upp foljande blanketter (t.ex. "Behandling”,

» o

Uppfoélining”) samtidigt.

Lokal organisation avgoér vem som gor inmatningarna men alla blanketter skall godkénnas av en
lakare innan de skickas elektroniskt till RCC.

OBS! Den tidigare separata kliniska canceranmalan skall inte langre goras.

Canceranmalan skall géras via INCA, och sker automatiskt nar férsta formularet (t.ex. "Anmalan”)
skickas till RCC. Denna kliniska canceranmalan ar fortfarande, enligt gallande lagstiftning, en

skyldighet for den kliniska enhet dar diagnosen stalldes, och resurser for detta skall tillhandahallas
av vederborande sjukvardshuvudman.

Anmalan ar webbaserad, och gors via www.cancercentrum.se. Varje anvandare maste ha
inloggningskod och ett I6senord som tilldelas via RCC efter ansokan pa sarskild blankett.
Den web- baserade anmaélan kan goras fran alla datorer anslutna till sjukvardens IT- system inom

Sjunet.

Alla behériga anvandare kan lagga upp ett arende ("Anmalan”) i respektive diagnosregister, fallet
kan sparas i inkorgen for senare komplettering.

4, Lokalt ansvariga for de olika diagnosregistren

Registernamn

Ansvarig lakare

Ansvarig

forskningsjukskoterska

ALL

Lovisa Vennstrom

Kerstin Vramsten

AML

Lovisa Vennstrom

Kerstin Vramsten

Lymfom

Catharina Lewerin

Kerstin Vramsten

KLL

Catharina Lewerin

Kerstin Vramsten

MPN

Peter Johansson

Kerstin Vramsten

KML

Lovisa Vennstrom

Kerstin Vramsten

Myelom

Cecilie Hveding

Kerstin Vramsten

MDS

Lovisa Vennstrom

Kerstin Vramsten

Myelofibros

Peter Johansson

Kerstin Vramsten
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5. Praktiska aspekter

» Det elektroniska formularet ar sjalvinstruerande med rullmenyer.

» Datum fér remiss till specialist avser nar remissen till hematolog skrevs.

» Diagnoskoderna &r inte ICD-10 utan SNOMED men med klartext i rullmeny.

* Sedvanliga konventioner géller, t.ex. att diagnosdatum &ar datum for nar det diagnostiska
provettogs, inte svarsdatum.

+ Transformation av t ex lymfom, KLL eller KML medfér ny diagnos/Anmalan (som tidigare
canceranmalan).

« Behandlingsbeslut forutséatter informerat samtycke fran patienten.
Aven om patienten remitteras for behandling till annan enhet &r det formellt den
diagnosticerande enheten som ansvarar for cancer/INCA-anmalan. Det kan dock i
praktiken vara lattare for behandlande enhet att 6verblicka all information.

0. Dokumentation

Att fallet ar anmalt till cancerregistret/INCA anges pa lamplig plats i Meliorjournalen.

7. Referenser

Samtliga dokument aterfinns pa http://www.skane.se/sv/Webbplatser/Regionalt-
Cancercentrum/Patientprocessarbete/Blodca/Kvalitetsdata-blod/.

« ALL Rapport 4, 2020 diagnoséar 2007-2019 (pdf)

* Rapport 2019: AML hos vuxna, patienter med diagnos 1997-2017 (pdf)

+ KML Nationell kvalitetsrapport for 2018, sep 2019 (pdf)

* Lymfom Nationell kvalitetsrapport 2000-2019 (pdf)

«  Myelodysplastiskt syndrom (MDS) - Rapport fran nationella kvalitetsregistret for diagnosar
2009-2019 (pdf, nytt fonster)

*  Myelom Nationell kvalitetsrapport 2020 (pdf)

«  MPN komplement till interaktiv rapport diagnos ar 2008-2019 (pdf)

« KLL interaktiv rapport diagnos ar 2007-2019

* Nationellt kvalitetsregister myelom — RCC - cancercentrum
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