W2 REGIONALA
== CANCERCENTRUM
i\ 1 SAMUERKAN

Strategi och styrdokument
for nationellt kvalitetsregister
for Blodcancer

Version 6



\\\\II//,//

N

W12, REGIONALA
_ CANCERCENTRUM
ziS 1 SAMUERKAN

VERSIONSHANTERING

Version/Datum

Beskrivning av forindring

1/2008-04-21

2/2011-06-30

3/ 2015-12-01

Reviderat dokumentet

4/2016-03-11

Andrat styrgruppen deltagare

5/2020-06-15

Reviderat dokumentet

6/ 2023-07-13

Reviderat dokumentet

Styrdokument BCR




W%, REGIONALA
E CANCERCENTRUM

N

S T SAMVERKAN

Innehall
VERSIONSHANTERING ....coevtitiiieicreitineeseeeenetiseisesesse et esseae s sssssssessesse s ssssssssssessessssssssessessenns i
TONEIALL ..ttt bbb bbb bbb bbb bbb bbb bbb bene i
BAKGRIUND ...ttt sttt aensenaensenas 1
SYFTE ...ttt e sttt nse s 1
IMAL ..ot 2
Mitbara mal och kvalitetSINdiKaAtOrer ........ccccoceuiieiiieieieieieieeeeeeeee e benene 2
ORGANISATION OCH DRIFT ...t sissssesesse e sssasessssessessesssssessssessensenns 2
Styrgruppens SAMMANSATEENG ........coviiiiiiiiii bbb 3
HUVUAMIAN .ttt bbb bbb bbb bbb bbb bbb bbb bene 4
Nationella reGiSterraAPPOITEr .......ccoceiiuiiiiiiieiiecirierie et 4
Tillgang till registerdata for verksamhetsutveckling och kvalitetsarbete............c.ccccccuvvunnnnce. 4
Vetenskapliga projekt och publikationer utgdende frin BCR eller dess delregister ........... 5
BILAGA T oottt sttt bbb bbbttt 7
Delregister och registerhallare och koordinerande RCC..........ccccccoovirirrrirninininineeseessisieanns 7
BILAGA 2 Organisation pa nationell NIVA ..o 8
BILAGA 3 ..ttt bt s bbb bbbttt 9
BlodcancCerregiStrets SEYTEIUPD ...cviviiieieirieirieisie s sssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssesssesssess 9
BILAGA 4 ..ottt s bbbt 10

Policy for forfattarskap i vetenskapliga publikationer utgdende fran Blodcancerregistret...10

Styrdokument BCR
ii



17, REGIONALA
~ CANCERCENTRUM
7S 1T SAMUERKAN

2

R

BAKGRUND

Blodcancerregistret (BCR) bildades ar 2007 och ar ett nationellt kvalitetsregister fér vuxna
patienter med malign blod-/lymfkortelsjukdom. Cirka 4500 personer insjuknar arligen i ndgon
av de sjukdomar som ingar i registret. Av dessa utgor maligna lymfom cirka 2000, multipelt
myelom (MM) 600, myeloproliferativa sjukdomar (MPN) 550, kronisk lymfatisk leukemi (KLL)
550, akut myeloisk leukemi (AML) 350, myelodysplastiskt syndrom (MDS) 400, kronisk
myeloisk leukemi (KML) 100 och akut lymfatisk leukemi (ALL) 50 nya fall per ar.

BCR bestar av atta delregister: Lymfom, MM, MPN, KLL, AML, MDS, KML och ALL (se Bilaga 1).
Akut-leukemiregistret (AML+ALL) bildades redan 1997, lymfomregistret 2000, KML-registret
2002, KLL 2007, Myelom och MPN 2008 samt MDS 2009.

Som en separat del av MPN registret har inforts ett Mastocytosregister, da detta ar en
myeloproliferativ sjukdom med specifika karakteristika och dirmed behov av registrering av
egna sjukdomsspecifika variabler.

[ BCR har, forutom enhetligt granssnitt (INCA-plattformen), efterstravats en likartad struktur
och enhetlig variabelbeskrivning for de olika delregistren. Dartill har registret ett gemensamt,
overgripande regelverk (=detta policydokument). Vart och ett av delregistren ar dock att
betrakta som ett sjalvstandigt kvalitetsregister knutet till sin diagnosgrupp och med en manual
som beskriver omfattning (=exakt vilka diagnoser som ska registreras) och vilka variabler som
ingar.

SYFTE

Registrets syfte ar att pa ett objektivt och standardiserat satt folja vardkedjan fran diagnos till
behandling, uppfo6ljning, eventuellt aterfall och dod

Registret ger mojlighet att kartlagga regionala eller sjukvardsregionala skillnader i varden av
hematologiska sjukdomar. Registret ska relatera till uppsatta kvalitetsmal och riktlinjer i
respektive diagnos Nationella Vardprogram. Darutdéver ska registret stodja forskning och
utveckling kring de hematologiska diagnoserna.

Visionen dr att registret ska bidra till att rddda liv, uppnd jdmlik hdlsa och anvdndas aktivt f6r
uppfoljning, ldrande, kvalitetsutveckling, forbdttring, forskning samt ledning.

Mer konkret syftar registreringen till att:

e ge enskilda kliniker och regioner mojlighet till jamforelse med nationella data hur patienter
med en viss diagnos utreds och behandlas, ledtider samt resultat av behandlingen. Sddan
information kan ge incitament till forbattringsarbete (verksamhetsutveckling) vid enskilda
kliniker eller inom en hel region

e analysera 6verlevnad i olika diagnos- behandlings- och dldersgrupper

e utgora referensmaterial for vardprogramsarbete och behandlingsstudier

e utvardera om patienterna far den vard som det nationella vardprogrammet rekommenderar

e registrera inklusion i kliniska studier
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¢ underlitta biobanksarbete genom att mojliggora inklusion av uppgift om att
biobanksmaterial finns sparat pa en viss patient.

For att uppna ovanstaende kravs att registreringen har god kvalitet samt hog tdckningsgrad.

MAL

Malet ar att kvalitetsregistret anvands i forbattringsarbete i vardens verksamheter samt som
kunskapskalla for klinisk forskning. For att uppna detta krévs ett stindigt arbete for en
forbattrad inrapportering och hogre tackningsgrad och att alla blodcancerpatienter
inrapporteras sa snart kliniken har ett komplett underlag for att fylla i formularet (inom 3
manader). Validiteten av inrapporterade data bor kontrolleras regelbundet. For att uppna dessa
mal kravs dven ett aktivt intresse fran verksamhetsansvariga att anvianda kvalitetsregisterdata i
verksamhetsutvecklingen, samt att de frigor tid- och personresurser att skéta inrapporteringen.

Matbara mal och kvalitetsindikatorer

Vilka diagnoser samt vilka variabler som registreras definieras av respektive registerstyrgrupp,
se manual for respektive delregister
(https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/blod-lymfom-myelom/).

Registret innehaller variabler fran utredning till behandling och uppfdljning, flertalet av
delregistren foljer patienterna livet ut, med lite olika rapporteringsintervall. Malet &r att alla
register, om det bedoms relevant, ocksa ska folja patienternas syn pa sin sjukdom och hélsa
(PROM) samt patienternas upplevelse av varden (PREM).

Malet ar> 95 % tackningsgrad. Registret ger mojlighet till jamforelse och aterkoppling pa
nationell, regional och lokal niva avseende diagnostik, behandling och utfall.

Registret ger ocksa mojlighet att registrera och félja de nationella kvalitetsindikatorer som
respektive registerstyrgrupp tar fram i samarbete med nationella vardprogramgrupper och
Svensk forening for hematologi.

Inrapportering till BCR ar en regional/kommunal uppgift och inkluderar klinikens obligatoriska
canceranmalan till Socialstyrelsen. Canceranmalan ar ej frivillig diremot kan patienten valja att
inte delta i ett kvalitetsregister sa kallad "opt-out”.

ORGANISATION OCH DRIFT

Regionalt cancercentrum (RCC) ar ansvariga for BCRs uppbyggnad och drift. For vart och ett av
de atta delregistren finns ett huvudansvarigt RCC ("koordinerande RCC”; se Bilaga 1) med ett
stodteam bestaende av kvalitetsregisterkoordinator/registeradministrator, statistiker samt
registerproduktigare (RPA).

Foérhallandet mellan RCC i samverkan och BCRs styrgrupp samt de olika delregistergrupperna
regleras av en samarbetsoverenskommelse som skrivs arligen.

Varje delregister i BCR ar knutet till en diagnosgrupp (www.sthem.se). I sistndmnda ar samtliga
sjukvardsregioner representerade (se dven SFHs policydokument "Regelverk for
diagnosgruppernas arbete med kvalitetsfragor inom hematologi” www.sthem.se ).
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Diagnosgruppen utser en kliniskt verksam hematolog/onkolog att vara registerhdllare.
Denne/denna ska dven godkannas av registrets CPUA (Centralt personuppgiftsansvarig).
Registerhadllarens huvuduppgift ar att, i samarbete med stodteamet vid ansvarigt RCC,
koordinera arbetet med registret inkl. ansvara for de regelbundet aterkommande
arsrapporterna samt redovisning till SKR. Diagnosgruppen utser dven inom sig en styrgrupp,
vilken leds av registerhallaren, och som samarbetar med stodteamet. Delregistrets styrgrupp
bestammer vilka patientdata som samlas in samt hur dessa sammanstalls och presenteras. |
detta ligger dven uppdatering av registermanualer samt medverkan i framtagandet av
utdatamallar. Gruppen initierar och samordnar forskningsprojekt inom ramen for sitt register.

Inom varje sjukvardsregion ska det finnas en sjukvardsregional representant fér varje
delregister med uppgift att bista respektive RCC vid eventuella problem med rapporteringen,
forankra styrgruppens beslut i regionerna samt framfora dessas synpunkter till styrgruppen.

Styrgruppens sammansattning
Se bilaga 2

Styrgruppen fér Blodcancerregistret har ett 6vergripande ansvar for registrets utformning,

anvandning och utveckling. I detta ingar att

e Uppratta och uppdatera styrdokument

e Kontinuerligt utveckla och forbattra datakvalitet och anvandbarhet av registret

e Verka for att registret kopplas mot vardprocesser och vardprogram

o Till stodteamen bestalla och specificera 6nskemal for registerutveckling, speciellt de som
gemensamma for alla BCRs delregister, och verka for enhetlig utformning mellan
delregistren

e Verka for att Blodcancerregistret med dess olika delregister utnyttjas for klinisk utveckling
och forskningsdndamal

Om nagot av de register som ingar i BCR onskar att avsevart utdka antalet variabler eller
formular ska detta godkdnnas av BCR-styrgruppen. I gruppens uppdrag ingdr dven att verka for
storsta mojliga enhetlighet mellan delregistren, samt 16sa eventuella gransdragningsproblem,
inklusive fragan om hur patienter med flera blodcancerdiagnoser ska hanteras vid redovisning
av data. Ytterligare en viktig arbetsuppgift ar att ta stéllning till fragor om forskningsprojekt,
datauttag och publikationer utgdende fran BCR i de fall dessa inte kunnat I6sas inom
delregistrets styrgrupp (se aven nedan och bilaga 4).

BCRs styrgrupp sammanséattning framgar av Bilaga 3. I denna ingar sdledes registerhallaren for
vart och ett av de atta delregistren (ALL-, AML, KLL-, KML-, lymfom-, myelom-, MDS- och MPN-
registren) samt mastocytos som &r ett underliggande register till MPN. Utover detta ingdr en
omvardnadsrepresentant, en patientrepresentant samt lakarrepresentant (er) for de
sjukvardsregioner som annars inte skulle vara foretradda i kraft av registerhallaren.
styrgruppen ar sdledes samtliga sjukvardsregioner representerade.

Styrgruppen utser inom sig ordforande/registerhallare for en period om tva ar med mojlighet
till omval tva ganger. Ordféranden har huvudansvar for att registerstyrgruppen foljer de

instruktioner som kommer fran SKR och Nationella kvalitetsregisterkansliet angdende
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rapportering, redovisning och ansékan av medel. Gruppen beslutar sjalvt om lampliga
arbetsformer, inklusive att vid behov utse mindre arbetsgrupper for specifika fragor.

Huvudman

Centralt personuppgiftsansvarig (CPUA) ar olika for respektive delregister.
AML, ALL och Lymfom &r regionstyrelsen i Skane

KLL och MPN éar Karolinska Universitetssjukhuset

MDS och KML &r regionstyrelsen i Region Uppsala

Myelom ar dataskyddsombudet hos Regionstyrelsen i Vastra Gotaland

Rapportering till Blodcancerregistrets delregister

Den sjukvardsregionala representanten verkar, tillsammans med RCCs stodteam, i sin
sjukvardsregion for att rapporteringen till registret fungerar och utgor en lank mellan
sjukvardsregionen och den nationella styrgruppen.

Nationella registerrapporter

Inom varje delregister bor det arligen goras en sammanstallning av nationella data. Detta kan
med fordel goras via en PDF-rapport som ett komplement till de interaktiva rapporterna.
Rapporten utarbetas av registerhallaren i samarbete med RCC’s stodteam. Registerrapportens
innehall och utformning ska diskuteras i och godkédnnas av respektive styrgrupp. Varje
delregister har en interaktiv drsrapport som uppdateras minst tva gang per ar, det bor
efterstravas att ocksa ha en del som riktar sig till patienter och narstdende. Om rapporten
utformas i PDF-format distribueras den via RCC till rapporterande kliniker, samt publiceras pa
www.cancercentrum.se Det dr 6nskvart att rapporterna presenteras och diskuteras pa
regionmoten eller motsvarande.

Tillgang till registerdata for verksamhetsutveckling och kvalitetsarbete

Varje Klinik har ratt att fran INCA-systemet direkt fa tillgang till sina egna inrapporterade data.
Det dr mdjligt att sjdlva ta ut dessa data fran INCA.

Sammanstéllningar av data pa regional eller sjukvardsregional niva kan goras efter
overenskommelse pa regionmote eller motsvarande. Sddana datauttag kraver endast enkel
skriftlig ansokan till det RCC som har det nationella ansvaret for registret. Mycket data finns
dock att tillgd i de interaktiva rapporterna samt i arsrapporterna.

Sammanstéllning och tolkning av registerdata pa nationell niva gors av respektive registers
registerhallare och styrgrupp i samarbete med ansvarigt RCC.

Regionala/sjukvardsregionala 6nskemal om utdata kan med fordel diskuteras i registrets
styrgrupp for att tillgodose regionernas behov och 6nskemal.

Vid forfragningar fran industrin ska BCRs styrgrupp anvindas som extern referensgrupp i
svarbedémda fall.

Stod i 6verenskommelser med ldkemedelsindustrin om tillgang till registerdata kan fas pa
https://skr.se/kvalitetsregister/forskning/industrisamverkan/overenskommelsermedindustrin
.54672.html
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Vetenskapliga projekt och publikationer utgaende fran BCR eller dess

delregister

BCRs styrgrupp och de olika diagnosgrupperna bor aktivt arbeta for att gora registret kint, samt
for att registrets data anvands i vetenskapliga syften. Initiativ till vetenskapligt projekt utgaende
fran nagot eller nagra av BCRs delregister kan komma fran registerhallare eller annan person
inom diagnosgruppen, men dven fran utanférstaende forskare/forskargrupp. Projektplanen ska
alltid diskuteras och godkdnnas av berord styrgrupp. Godkannandet ska dokumenteras, antingen
i samband med ett protokollfort fysiskt eller digitalt mote eller efter mail-korrespondans. Vid
tveksambhet eller oenighet inom styrgruppen rorande registeranknutet forskningsprojekt eller
datauttag kan fragan hanskjutas till BCRs styrgrupp. Grundregeln ar att forskningsprojekt
utgdende fran BCR provas av EPM.

Uttag av registerdata for vetenskapligt projekt forutsatter skriftlig ansokan till och godkdnnande
av styrgruppen for berort delregister. Delregistret dokumenterar varje projekt-godkdnnande.
En skriftlig ansokan skickas ocksa till berord CPUA-myndighet i enlighet med respektive CPUA-
myndighets rutiner.

Det dr ytterst 6nskvart att berort delregisters styrgrupp provar ansékan innan CPUA gor sin
beddmning, da delregistret kan beddma projektets genomférbarhet baserat pa kinnedom om
variabel-kvalitet och eventuella 6verlapp gentemot andra redan godkidnda och pagaende
projekt.

Grundregeln ar att registerdata ska vara allméant tillgdngliga for forskningsprojekt av god kvalité.
Uttag ska vara baserade pa specifika forskningsfragestillningar som dr dokumenterade i en
tydlig forskningsplan. Det ar inte lampligt med uttag baserade pa allméant héllna 6nskemal om
stora mangder datavariabler utan specifika och klargjorda fragestallningar. Om en ny ansokan
overlappar med tidigare godkant forskningsprojekt bor styrgruppen i forsta hand séka kontakt
med sokande forskargrupp och diskutera moéjliga avgransningar for att undvika 6éverlappande
fragestallningar.

Koordinerande RCC ombesdrjer uttag ur databasen.
Betriffande anvdndning av data fran BCR for forskningsdndamal giller foljande:
1. Materialet far endast anvdndas for det i ans6kan specificerade projektet. Data far inte lJamnas

ut till tredje part.

2. Individuppgifter skall alltid forvaras enligt gallande lagar och regler for skydd av
personuppgifter sd att obehoriga inte kan ta del av dem.

3. Ide fall dar registerdata jamfors med kalldata (t.ex. PAD) skall ev. diskrepanser noteras och
aterforas till registerhallaren.

4. Eventuella bortfallsanalyser avseende registerdata skall planeras med och godkdnnas av
registerhéllaren.
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Riktlinjer for forfattarskap i vetenskapliga publikationer utgaende fran BCR - se Bilaga 4!
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Delregister och registerhallare och koordinerande RCC

Register Ansvarig Registerhallare Koordinerande
diagnosgrupp RCC
ALL-registret Svenska ALL- Anna Liibking, Syd
gruppen Verksamhetsomrdde Hematologi,
Onkologi och stralningsfysik
Skanes Universitetssjukhus, Lund
AML-registret Svenska AML- Gunnar Juliusson, Syd
gruppen Verksamhetsomrade Hematologi,
Onkologi och stralningsfysik,
Skanes Universitetssjukhus, Lund
Christer Nilsson
Medicinsk Enhet Hematologi,
Karolinska Universitetssjukhuset,
Huddinge
KLL-registret Svenska KLL- Mattias Mattsson, Stockholm-
gruppen Hematologisektionen, Gotland
Akademiska Sjukhuset, Uppsala
KML-registret Svenska KML- Torsten Dahlén Mellansverige
gruppen Medicinsk Enhet Hematologi,
Karolinska Universitetssjukhuset,
Solna
Lymfomregistret | Svenska Karin Ekstrom Smedby, Syd
Lymfomgruppen Medicinsk Enhet Hematologi,
Karolinska Universitetssjukhuset,
Solna
Myelomregistret | Svenska Cecilie Hveding Blimark, Viast
Myelomgruppen Sektionen for hematologi och
koagulation, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg
MDS-registret Svenska sektionen Elisabeth Ejerblad, Mellansverige
av Nordiska MDS- Hematologisektionen,
gruppen Akademiska Sjukhuset, Uppsala
MPN- och Svenska MPN- Erik Ahlstrand Stockholm -
Mastocytos gruppen VO Medicin, Gotland
registret Universitetssjukhuset, Orebro
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BILAGA 2
Organisation pa nationell niva

NATIONELL STYRGRUPP FOR BCR

Sammansattning

Funktion/Uppgifter

e Registerhallarna for BCRs atta delregister

e Omvardnadsrepresentant

e Patient- och nirstaende representant

e Likarrepresentanter fran de
sjukvardsregioner som saknar
registerhallare

e Overgripande ansvar fér BCRs utveckling

e Verka for enhetlighet mellan ingdende
delregister

e Losa gransdragningsproblem

e Godkanna eventuella forslag om vasentlig
utokning av antalet variabler i de olika
delregistren

e Soka anslag for registerutveckling

o Tillfragas av styrgrupper for delregistren i
svara principiella fragor eller vid oenighet

STYRGRUPP FOR RESPEKTIVE DELREGISTER

Sammansattning

Funktion/Uppgifter

e Minst en registerintresserad
hematolog/onkolog fran varje
sjukvardsregion*

*gruppen kan utgdras av sjilva
diagnosgruppen, alternativt ett
arbetsutskott utsett av denna.

e Definiera kvalitetsindikatorer

e Bestdmma vilka variabler som ska
registreras

e Sammanstillning och analys av data

e Utformning av registerrapporter

e Stodja RCC-s stodteam i arbetet med att
eftersoka ej rapporterade data

e [nitiera och ta stallning till
forskningsprojekt

NATIONELLA DIAGNOSGRUPPER

Sammansattning*

Funktion/Uppgifter relaterade till
kvalitetsregistren*

e Minst en kliniskt verksam
hematolog/onkolog fran varje
sjukvardsregion

e Ovriga sarskilt intresserade
kliniker/prekliniker

*se dven "Regelverk fér diagnosgruppernas
arbete med kvalitetsfrdgor inom hematologi”

WWW.Sﬂlem.Se

e [samrad med RCC utveckla och forvalta
kvalitetsregister inom diagnosgruppens
omrade

e Utnyttja information fran kvalitetsregister
i utarbetande/revidering av nationella
riktlinjer for diagnostik och behandling

*se dven "Regelverk for diagnosgruppernas
arbete med kvalitetsfrdgor inom hematologi”

www.szlzem.se.
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BILAGA 3

Blodcancerregistrets styrgrupp

Erik Ahlstrand Svenska MPN-gruppen

Cecilie Hveding Blimark  Svenska Myelomgruppen

Elisabeth Ejerblad Svenska sektionen av Nordiska MDS-gruppen
Olina Lind Patientrepresentant

Karin Ekstréom Smedby Svenska Lymfomgruppen

Torsten Dahlén Svenska KML-gruppen

Gunnar Juliusson Svenska AML-gruppen

Christer Nilsson Svenska AML-gruppen

Anna Liibking Svenska ALL-gruppen

Mattias Mattsson Svenska KLL-gruppen

Franz Rommel Sydéstra sjukvardsregionen

Lars Skagerlind Norra sjukvardsregionen (omvardnadsrepresentant)
Andreas Asklund Norra sjukvardsregionen

Nationellt stodteam fran RCC

Marie Abrahamsson Regionalt cancercentrum Stockholm Gotland
(koordinator for BCR)

Karin Olsson Regionalt cancercentrum Uppsala-Orebro
(koordinator for BCR)

Anna Genell Regionalt cancercentrum Vast

(koordinator for BCRs statistiker)

Niklas Berndt Regionalt cancercentrum Syd
(koordinator for BCRs registerproduktagare)
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BILAGA 4

Policy for forfattarskap i vetenskapliga publikationer utgaende fran
Blodcancerregistret

Blodcancerregistret (BCR) bestar av atta sjalvstiandiga register: AML-, ALL-, KLL-, KML-,
Lymfom-, myelom-, MDS- och MPN-registren. Antalet forskningsprojekt och publikationer
utgdende fran BCR eller dess delregister kan forutsattas 6ka under kommande ar. I vissa fall kan
sadana projekt innebdra ett samarbete mellan berord register-/diagnosgrupp och annan
nationell eller internationell forskargrupp. For att undvika konflikter i samband med publicering
av vetenskapligt material bor man, i delregistrets styrgrupp, tidigt under arbetet diskutera
formerna for hur forfattarnas insatser skall dokumenteras i artikeln.

BCRs forfattarpolicy bygger i huvudsak pa de s.k. Vancouverreglerna (Uniform Requirements for
Manuscripts Submitted to Biomedical Journals, utgivna av International Committee of Medical
Journal Editors (ICMJE)) (http://www.icmje.org/#author). Den f6ljer anvisningarna i
Vetenskapsradet (2003) Riktlinjer for god medicinsk forskning (http://www.vr.se)

Allmanna krav pa forfattarskap /medforfattarskap

Medforfattarskap grundas enbart pa vetenskapliga insatser. Forfattare/medforfattare till en
vetenskaplig publikation baserad pa BCRs data ska uppfylla samtliga f6ljande kriterier:

(a) ibetydande man ha bidragit till utformningen av studien eller till insamlingen av data eller
ha bidragit vid analyserna eller tolkningen av resultaten

(b) ha deltagiti skrivandet av en forsta version av publikationen eller ha deltagit i det fortsatta
revisionsarbetet med insatser av vetenskaplig karaktar

(c) ha godkant slutversionen av manuskriptet

Punkterna a, b och c ska samtliga vara uppfyllda. Varje forfattare skall ha deltagiti arbetet med
artikeln i tillracklig omfattning for att offentligt kunna ta ansvar for tillaimpliga delar av artikelns
innehall och slutsatser.

Den som uppfyller kvalifikationerna enligt punkterna a-c ovan skall vara medforfattare.

Medforfattarskap ska om mojligt 6verenskommas i samband med planeringen av publikationen.
Samtliga medforfattare skall godkdnna den insdnda versionen av manuskriptet och dairmed
erkdnna sitt ansvar for publikationen.

Den som bidragit till arbetet, men inte tillrackligt for att vara medférfattare, bor omnamnas i
"acknowledgements”.
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Specifikt for publikationer dir data fran Blodcancerregistret ingar

For varje artikel ska delregistrets styrgrupp tidigt under arbetet identifiera de personer som ar

direkt ansvariga for databearbetning och skrivande. En av dessa utses till huvudforfattare, Olika

tidskrifter tillimpar olika policies for gruppforfattarskap. Efter férslag fran de ansvariga

forfattarna beslutar styrgruppen om forfattarlistans utformning forslagsvis enligt ndgon av
foljande modeller:

(a)

(b)

(c)

(d)

De ansvariga férfattarna, f6ljt av styrgruppens medlemmar, f6ljt av "for the Swedish
xx registry and the diagnosgroup y” med fotnot som hanvisar till Appendix dar deltagare i
diagnosgruppen listas (med funktioner). Styrgruppsmedlemmar som for en given
publikation inte uppfyller de allminna kraven pa forfattarskap ovan bor avsta. Denna modell
anvands i forsta hand nér ett eller flera drsmaterial beskrivs och fragestéllningarna ar av
overgripande karaktar.

De ansvariga forfattarna, f6ljt av "for the Swedish xx registry and the diagnosgroup y”
med fotnot som hanvisar till Appendix dar deltagare i diagnosgruppen listas (med
funktioner). Denna modell anvands i forsta hand nér ett eller flera darsmaterial utnyttjas och
fragestallningarna ar avgransade. Det bor ocksa vara forstahandsval for abstracts som i
ovrigt uppfyller kriterierna under (a).

Enbart ansvariga forfattare. [ Acknowledgements bor "for the Swedish xx registry and
the diagnosgroup y” med hanvisning registrets eller diagnosgruppens hemsida dar
deltagare finns listade. Denna modell anvénds i férsta hand ndr en mindre del av materialet
anvands for avgransade fragestéllningar. Modellen kan dven anvandas for 6versiktsartiklar
utan originaldata.

Vid godkint projekt baserat pa blodcancerregisterdata som i huvudsak drivs av
extern forskargrupp, ska styrgruppen for berdrt blodcancer-delregister representeras av
minst en representant som medforfattare. Blodcancerregister-representanten forvintas
darmed delta aktivt i hantering och tolkning av data i klinisk kontext och genomlasning av
manus, samt uppfylla kriterier for forfattarskap enligt Vancouver-kriterierna.
Blodcancerregister-representanten forviantas ocksa fungera som en lank i kommunikationen
mellan den externa gruppen och évriga medlemmar i aktuell register-styrgrupp. Vidare ska
registret ndmnas i "Acknowledgement”.
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