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Revideringar i denna version
e Ny rubrik och 6versyn av dokumentet som fortydligar att rutinen galler for rapportering i
EBMT:s register.
e Fortydligande att de data som behévs for rapportering av allogentransplanterade patienter ska
vara dikterad enligt A7 Bilaga 8 Obligatoriska journalanteckningar PTU Allogen-HSCT och C6-
2 Bilaga 6 Uppfdljning efter allogen HSCT — 3 méanader och arsbesok

Revisionshistoria
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3 22-10-18 e Referenser tillagda. Inger Andersson

e Smarre andringar av spraklig och redaktionell karaktar.
e Andringar i Bilaga 1: Fortydligande om HLA-typning.

o Om svaret ar Ja pa "Comorbid condition
present” -ska frdgor om samtliga involverade
organ besvaras.

o Registrering av akut och kronisk GVH, aven vid
"Follow up”

2 2019-12 e Ny mall Inger Andersson

e Revisionshistoria, numrering av kapitel samt
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Granskare
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1 Syfte

Rapportering i EBMT-registret innebar att transplantationscenter som ar medlem i European Society

for Blood and Marrow Transplantation (EBMT) samlar in och skickar in data gallande hematopoetiska
stamcellstransplantationer (HSCT) och cellterapier via registrets webbapplikation. Syftet &r att skapa

en stor databas for forskning och forbattring av vard och patientresultat.

2 Inledning

Sektionen ar medlem i European Society for Blood and Marrow Transplantation (EBMT) och
ackrediterade enligt JACIE vilket innefattar en skyldighet att rapportera alla transplantationer till
EBMT:s databas.

Sektionen skoter aven rapportering avseende uppféljningar av patienter som transplanterats som barn
efter att de 6verforts till vuxensjukvarden.

Till de center som tillhandahaller stamceller (donatorscenter) rapporteras vissa uppgifter om patienten
efter transplantationen. Detta skodts av BMT-mottagningen och beskrivs inte i denna Rutin.

Rapportering till EBMT:s register kraver patientens och donatorns medgivande (informerat samtycke)
och foljer specifika datainsamlingsformuléar och tidpunkter fér uppfélining av patienter
(transplantationer).

3 Databas

EBMT:s databas ar ett webbaserat register dar anvandarna tilldelas personlig behorighet.

For att bli anvandare behtver man genomga en webbaserad utbildning och erhdlla ett certifikat innan
man far tillgang till registret. For mer information se Data Submission | EBMT

4 Arbetsgang

Alla transplanterade patienter tilldelas ett for sektionen unikt patienthummer (UPN) som foljer
patienten aven om fler transplantationer genomfors.

Transplanterade patienter och deras UPN fors av transplantationskoordinatorn in i dokumentet
"Alla TX grundversion” som ligger i mappen G:\SU.Omr6.Med.Reg.
Sarskild behdrighet kravs for atkomst i denna mapp.

Information om anvisning for hur rapportering sker hanvisas till Data Collection | EBMT

Endast "core”- uppgifter besvaras.

Data som behovs for rapportering aterfinns férutom i patient-/donator-journal i:
e Bilaga 3 A7 Planering Autolog HSCT
e Bilaga 6 A7 Planering Alogen HSCT
e Allo-register (sarskild behorighet kravs for atkomst)

De data som behdvs for rapportering av allogentransplanterade patienter ska vara dikterad enligt:
e A7 Bilaga 8 Obligatoriska journalanteckningar PTU Allogen-HSCT
e (C6-2 Bilaga 6 Uppféljning efter allogen HSCT — 3 manader och arsbesok
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https://www.ebmt.org/registry/ebmt-data-submission
https://www.ebmt.org/registry/ebmt-data-collection
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Om uppféljningen av patienten sker pa annan klinik eller hemortssjukhuset hamtas uppgifter i férsta
hand fran SIEview i patientjournalen eller fran Nationell Patientdversikt (NPO). Om data inte aterfinns
dar besvaras fragorna med "not evaluated” eller "unknown”.

Enligt JACIE-standard sker rapportering av data for patienter som genomgatt en autolog HSCT till och
med det forsta aret efter HSCT. Rapportering av patienter som genomgatt en allogen HSCT foljer
EBMT:s riktlinjer.

5 Kvalitetssakring

| enlighet med JACIE standards ska data som inrapporterats till EBMT:s register regelbundet granskas
for att sakerstalla att inmatade uppgifter ar korrekta. Barncancercentrum och Sektionen for hematologi
och koagulation har beslutat att granska varandras uppgifter en gang per ar.

For mer information se S15 Granskning av EBMT:s register p& Barncancercentrum och Sektionen for
hematologi och koagulation
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