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INLEDNING

Denna arsrapport ir en sammanfattning av data fran Nationellt kvalitetsregister for
Myeloproliferativa neoplasier (MPN) t.o.m. diagnosaret 2024 och ir tinkt att komplettera den
webbaserade interaktiva arsrapporten tillganglig via (https://statistik.incanet.se/mpn/),
publicerad 2025-09-15. Det Nationella kvalitetsregistret for MPN benamns som MPN registret 1
foljande text.

I denna rapport har vi valt att redovisa en mindre mingd data med fokus pa kvalitetsindikatorer
vid MPN medan den webbaserade interaktiva arsrapporten ger mojlighet att se en stérre mangd
data och dven gora egna urval av data.

Arsrapporten baseras pa data som extraherats ur Nationellt kvalitetsregister f6r MPN 2025-09-08.
Vid detta tillfille var 10 209 patienter inrapporterade till registret.

MPN registret startades 2008 som ett nationellt kvalitetsregister och var ursprungligen formellt
ett delregister i Blodcancerregistret. Sedan 2024 ir det ett fristiende register som omfattar
diagnoserna Polycytemia vera, Essentiell trombocytemi, Myelofibros, Prefibrotisk myelofibros,
Myeloproliferativ neoplasi-U, Kronisk eosinofil leukemi samt Kronisk neutrofil leukemi. De tva
sistndamnda diagnoserna dr mycket ovanliga och kommenteras inte ytterligare i rapporten. Efter
starten 2008 har en uppfoljningsregistrering vart 3:e ar inforts fran och med fall diagnosticerade
under 2010. Data fran registret har tidigare presenterats i nio PDF-rapporter, vilka finns pa
cancercentrum.se. . Registret har for avsikt att presentera nya data i den interaktiva rapporten tva
ganger per ar samt utkomma med en kompletterande PDF-rapport drligen med kommentarer till
centrala data och information kring registrets utveckling.

Sedan 2021 finns ett Nationellt vardprogram fér MPN framtaget i samverkan mellan RCC och
Svenska MPN gruppen. Riktlinjerna uppdateras kontinuerligt, den senaste versionen publicerades
2025, och i dessa riktlinjer definieras kvalitetsindikatorer f6r varden av patienter med MPN
diagnos. Denna registerrapport har fokus hur dessa kvalitetsindikatorer efterlevs inom MPN
varden i Sverige.

Under 2022 inférdes dven ett sd kallat standardiserat vardtorlopp (SVF) f6r MPN och planen ar
att efterhand inkludera data fran vardférloppet i MPN registret.

MPN registret har genomgitt en storre validering av diagnoserna Polycytemia Vera, Essentiell
trombocytemi och Myelofibros och en valideringsrapport publicerades 2023.

MPN registrets uppbyggnad medger att cancerregistrering av MPN kompletteras med férdjupade
data rérande diagnostik och behandling av MPN.

Huvudsakliga syften med MPN registret ar att;

e kartligga hur MPN diagnoser stills i Sverige.

e utvirdera foljsamhet till Nationella vardprogrammet f6r MPN.

e utgdra nationell databas till kliniska och epidemiologiska studier av MPN.
e beskriva komplikationer och 6verlevnad hos MPN patienter 6ver tid.


https://statistik.incanet.se/mpn/
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hematologiskacancersjukdomar/myeloproliferativasjukdomarmpnochmastocytos/kvalitetsregister.7328.html
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FORKORTNINGAR

MPN = Myeloproliferativ neoplasi

PV = Polycytemia vera

ET = Essentiell trombocytemi

MF = Myelofibros

Pre-PMF= Prefibrotisk myelofibros

MPN-U = Oklassificerbar myeloproliferativ neoplasi

KNL = Kronisk neutrofil leukemi

KEL = Kronisk eosinofil leukemi / hypereosinofilt syndrom



SAMMANFATTNING FOR PATIENTER OCH NARSTAENDE

Myeloproliferativa neoplasier (MPN) 4r en grupp kroniska cancersjukdomar utgiende ifran
kroppens blodbildande organ, benmargen. Dessa sjukdomar kinnetecknas av férhojda
blodvirden, en 6kad benidgenhet att bade bilda blodproppar och drabbas av blodningar och en
okad risk att utveckla mer aggressiva blodcancerformer diribland akut leukemi.

Ibland uppticks MPN efter fynd av férhéjda blodvirden utan att patienterna har symtom av
sjukdomen. Andra patienter med MPN kan ha besvir av bland annat klada, trétthet eller
utfyllnad i buken till £6ljd av férstorad myjilte. Vidare kan MPN diagnosticeras i samband med en
blodpropp eller blédning.

Varje ar diagnosticeras mellan 600 och 700 patienter med MPN i Sverige. En MPN diagnos stalls
genom att man ligger ihop kliniska fynd (tex f6rh6jda blodvirden eller férstorad myjilte), resultat
fran provtagning fran benmargen samt genetiska undersékningar. Den genetiska undersdkningen
vid misstanke om MPN syftar fram for allt till att uppticka férindrad arvsmassa (mutation) i
nagon av de gener som styr blodbildning vid MPN, diribland de gener som forkortas [AK2,
CALR och MPL.

De vanligaste sjukdomarna inom MPN ir Essentiell trombocytemi (ET) och Polycytemia vera
(PV) vilka karakteriseras av 6kat antal blodplattar (ET) respektive forhojt blodvarde (PV).
Ovanligare former ar Myelofibros (MF) som kinnetecknas av en utbrind blodbildning med
bindvivsomvandling i blodbildande organ och MPN-U som ir en diagnos som anvinds om man
inte sakert kan stélla en mer specifik MPN diagnos.

MPN kan i allmédnhet inte botas. Behandling av sjukdomarna syftar till att minska symtomen av
sjukdomen och att férebygga komplikationer till f6ljd av MPN. Sedan ett par ar finns nationella
riktlinjer £6r behandling av MPN utgivna av RCC i samverkan; Nationellt vardprogram
myeloproliferativ neoplasi, MPN - RCC Kunskapsbanken (cancercentrum.se). I det nationella
vardprogrammet har dven kvalitetsindikatorer f6r MPN varden antagits.

MPN registret startades 2008 och har utvecklats under aren. Ett uppfoljningsformulir tillkom
2013 och under 2020 inférdes en webbaserad interaktiv rapport; Interaktiva rapporter - RCC
(cancercentrum.se). Registret leds av en styrgrupp med MPN intresserade likare representerande
alla Sveriges sjukvardsregioner. Det finns dven patient- och narstienderepresentant samt
representant f6r omvardnadsperspektivet.

De huvudsakliga syftena med MPN registret ér att:

e kartligga hur MPN diagnoser stills i Sverige.

e utvirdera foljsamhet till det Nationella vardprogrammet f6r MPN.

e utgdra nationell databas till kliniska och epidemiologiska studier av MPN.
e beskriva komplikationer och 6verlevnad hos MPN patienter 6ver tid.

I denna arsrapport frin MPN registret redovisas en mindre mingd utvalda data med fokus pa
kvalitetsindikatorer vid MPN.


https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/myeloproliferativ-neoplasi/vardprogram/
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/myeloproliferativ-neoplasi/vardprogram/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/statistik/kvalitetsregisterstatistik/interaktiva-rapporter/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/statistik/kvalitetsregisterstatistik/interaktiva-rapporter/

BAKGRUND

I Sverige diagnostiseras mellan 600 — 700 personer arligen med myeloproliferativ neoplasi
(MPN). Essentiell trombocytemi (ET) och Polycytemia vera (PV) utgér tillsammans cirka 75 %
av MPN-diagnoserna. Myelofibros (MF) har en ligre incidens och kan vara primar eller utga ifran
en redan kind ET eller PV (post-ET MF respektive post-PV MF). En relativt ny diagnostisk
entitet ar Prefibrotisk myelofibros vilket forenklat kan ses som ett tidigt stadium av myelofibros
utan manifest fibros i benmargen. En mindre grupp patienter med benmirgsbild som vid MPN
men som inte kan klassificeras under nagon av dessa tre diagnoser kallas MPN-U.

I registret inkluderas MPN diagnoser stillda enligt WHO-kriterier ifran 2016. MPN diagnos
bygger pa en kombination av kliniska fynd, benmirgsmorfologi samt resultat av genetiska
analyser. Inom MPN innefattar det senare framfor allt pavisande av mutationer i de f6r MPN
sjukdomsdrivande mutationerna i [AK2, CALR och MPL med hjilp av molekylirgenetiska

metodet.

MPN drabbar framfor allt dldre patienter och medianaldern vid diagnos under de senaste 5 aren
ir cirka 72 ar. Overlag ir prognosen god men skiljer sig markant mellan de olika diagnoserna. PV
och ET har som regel en lang férvintad 6verlevnad medan MF och MPN-U har betydligt simre
prognos. Karaktaristiskt for MPN ar en 6kad risk for hjart- och kirlkomplikationer, framfor allt
fore och i anslutning till diagnos. Huvuddelen av hjirt-kirlkomplikationerna ar trombotiska men
dven blodningar dr okat fram for allt vid ET och MF. Alla patienter med MPN har dven en 6kad
risk f6r transformation till Akut myeloisk leukemi (AML). Risken f6r transformation ar storst for
MF och MPN-U medan leukemisk transformation ér ovanlig vid PV och mycket ovanlig bland
ET patienter.

Riskvirdering vid ET och PV utgar fran risken for att drabbas av vaskulira hindelser och baseras
pa forekomst av tidigare vaskulir komplikation, alder och kardiovaskulira riskfaktorer samt
sjukdomsspecifika faktorer sisom resultat av genetiska analyser. Behandlingen av PV och ET ir
huvudsakligen inriktad pa att reducera risken f6r trombos. Vid MF syftar i stillet riskvirdering till
att identifiera patienter med en kort férvintad dverlevnad och stor risk f6r transformation till
AML dir utvalda yngre patienter kan bli aktuella f6r potentiellt botande behandling med allogen
stamcellstransplantation. Riskvardering vid MF kan vidare prediktera behandlingsvinst med sa
kallade [ AK-2 himmare.



Figur 1. Antal patienter anmilda i kvalitetsregistret, fordelade per sjukvardsregion.
Diagnos PV, ET, MF eller MPN-U. Diagnosar 2008—-2024.
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FORANDRINGAR | REGISTRET UNDER 2024

Under 2024 har mindre uppdateringar av variabler, manualer och pappersformulir gjorts.

Antalet inrapporterande enheter har inte férindrats de senaste aren. Alla enheter som behandlar
MPN rapporterar aktivt till registret, se figur 2.

Tva nya resultatinriktade kvalitetsindikatorer har implementerats under 2024, se kapitel Aktuella
Kvalitetsindikatorer och malnivier.

Figur 2. Inrapporterande enheter/sjukhus, antalet fall och diagnos. Diagnosar 2008—2024.

Antal fall
Akademiska 347 | e —
. Alingsas 122 | I —
Angelholm 52 | T —
Arvika 40|
Bollnas 24 |
Boras 211 |
Capio 51 Goran 191 |
Eksjo/Nassjo 123 |
Eskilstuna 88 | T I —
Falun 257 | e
Gavle 146 | —
Halmstad 152 |
Hassleholm —
Helsingborg 19 1|
Hudiksvall 49 I e
Jonkdping 191 | T e —
Kalix 14 N
Kalmar 158 | —
Karlshamn -.—————————————————
Karlskoga 18 |
Karlskrona 160 | e —
Karlstad 35 N e —
Karolinska 1739 | I
Koping 26 |
Kristianstad 106 |
Kungalv 163 | e —
Kungsbacka N Baeeeee—
Lidkoping 127 |
Lindesberg 22 |
Linképing 257 |
Ljungby 36 |
Lund 51 T —
Lycksele 25—
Malm iy
MbIndal 14
Mora 41|
Motala 48 | s
Norrképing 155 |
Nykdping 80 |
. Crebro 324 | I —
Ormnskdldsvik 42 |
Osjarshamn 49 |
Ostersund 124 | S
Pitea (60| S
Skelleftea G s —
Skbvde 231 | e —
Sodersjukhuset 464 | T I —
Solleftea 28—
SU/Ostra Iy
SU/Sahigrenska 587 | —
Sunderby Lulea 105 |
Sundsvall 208 |
Torsby 35 | e————
Uddevalla 478 | —
Umea 168 | e —
Varberg 125 | —
Véarnamo 64 |
Vasteras 86 | T
Vastervik 45 | s
Vaxjo 110 | R —
VC/Tjanstelakare 15
Visby 80 | T
Ystad 12 | s
RIKET 10209 | e —
Avesta (otillrcklig data)
Danderyd (otillracklig data)
Enképing (otilidcklig data)
Katrineholm {otiliricklig data)
Kiruna {otillrdcklig data)

Landskrona (otiliracklig data)
Ludvika (otiliracklig data)
Okant (otillrdcklig data)

Sala {otillracklig data)
Soderhamn (ofillracklig data)
Trelleborg (otillricklig data)
0 20 40 60 80 100
Procent
PV pre-PMF  IMPN-U
ET MF

Resultat fran grupper med farre dn 5 fall redovisas ¢f separat.



Tackningsgrad

Tickningsgraden i registret jimfért mot cancerregistret dr pa riksniva generellt god och har
forbittrats nagot jamfort med féregaende rapport. Samtidigt noteras en foérsimrad
rapporteringsgrad frin den Sydostra sjukvirdsregionen senaste aren. Over lag sker
inrapporteringen med en otillfredsstillande lang efterslipning vilket framgar av figur 4.

Figur 3. Tackningsgrad mot cancerregistret for patienter med MPN-diagnos rapporterade till
Cancerregistret. Diagnosar 2008-2024, fordelade per region.
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Figur 4. Tackningsgrad mot cancerregistret for patienter med MPN-diagnos rapporterade till
Cancerregistret. Diagnosar 2008-2024. Varje diagnosar redovisas separat.

Antal fall*
Mellansverige 139 av 141 99 %
Vastra 151 av 156 L 97 %
Soédra 100 av 111 90 %
RIKET 592 av 694 -]I 85 %
!
Stockholm-Gotland 116 av 147 79 %
Norra S5av 71 77 %
Syddstra 31 av 68 46 %
0 20 40 60 80 100

Procent

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 © 2015 © 2016 | 2017 [ 2018 [0 2019 [0 2020 O 2021 0

W 2024 | 2024 RIKET

11



VALIDERING

Under 2022 har MPN registret genomgatt en storre systematisk validering dér originaldata fran
patientjournaler har re-abstraherats och jamférts med tidigare inrapporterade registerdata.
Valideringen finns beskriven i en rapport pa cancercentrum.se:

Valideringsrapport MPN registret 2023
SAMVERKAN MED ANDRA KVALITETSREGISTER

MPN-registret dr sedan 2024 ett sjalvstindigt register men har ett nira samarbete med andra
blodcancerregister inom ramen for Blodcancerregistrens samarbetsgrupp. Inom gruppen
anordnas regelbundna distansmoten och darutéver minst ett fysiskt méte med inbjudna
foreldsare per ar.

Registerhallaren har under 2024 deltagit i av RCC anordnade moéten for alla kvalitetsregister inom
canceromradet med diskussioner om bland annat finansiering, utvecklingsmojligheter och
validering.

Samverkan med patient-/brukarféreningar

Styrgruppen har ett samarbete med patient- och nirstaenderepresentanter inom arbetet med
Nationella riktlinjer f6r MPN och standardiserat vardférlopp f6r MPN. Inom
Blodcancerregistrens samarbetsgrupp har representant for patient- och nirstiendeorganisation
inkluderats.

Internationella samarbeten

Inom MPN omridet finns sedan flera ar ett nordiskt samarbete dar erfarenheter frin
kvalitetsregisterarbete utbyts.

VETENSKAPLIGA PUBLIKATIONER

Sedan foregaende rapport har foljande vetenskapliga artiklar med registerdata fran MPN registret
publicerats:

Loss of life expectancy in patients with myeloproliferative neoplasms in Sweden
Haematologica. 2025 Sep 25. doi: 10.3324 /haematol.2024.286697.

Yuliya Leontyeva et al.

Thrombosis, major bleeding, and mortality in 1079 patients with myelofibrosis: a matched
population-based study. Blood advances, 9(11), 2783-2793.
https://doi.org/10.1182/bloodadvances.2025016247

Enblom Larsson, A., Renlund, H., Andréasson, B., Holmberg, H., Liljeholm, M., & Sjilander, A.
(2025).
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https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hematologiskacancersjukdomar/myeloproliferativasjukdomarmpnochmastocytos/kvalitetsregister.7328.html

AKTUELLA KVALITETSINDIKATORER MED MALNIVAER

De kvalitetsindikatorer som foljs i registret ér:

Andel patienter rapporterade till MPN-registret inom 12 manader: >90 %.

Andel patienter dar histopatologisk undersckning pa benmarg ligger till grund f6r diagnos
>90%

Andel PV patienter som erhaller antitrombotisk behandling >90%

Andel hogrisk PV patienter behandlade med cytoreduktion >90%

Andel hégrisk ET patienter behandlade med cytoreduktion >90%

Andel PV patienter med EVF< 0,45 tre ar efter diagnos >80%

Andel hogrisk ET patienter med TPK< 400 x10”/L tre ar efter diagnos >80%

De tva sista resultatorienterade kvalitetsindikatorerna har implementerats 2024.

13



Maluppfyllelse kvalitetsindikatorer

Som framgir av figur 5 uppnas inte malet angaende inrapportering till registret inom 12 manader.
Region Stockholm har tydligt 6kat takten i sin rapportering senaste aret medan Syddstra regionen
nu rapporterar lingsammare 4n tidigare.

Figur 5. Andel patienter registrerade i MPN-registret inom 12 manader, férdelade per region.
Diagnosar 2023-2024. Gron stapel markerar malniva 90%.
Antal fall

Vastra 251 av 271 93 %

Stockholm-Gotland 234 av 265 88 %
RIKET ~ 981av 1197 82%
Mellansverige 175 av 215 81 %
Norra 89av 113 79 %
Sodra 154 av 200
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Sydéstra 78 av 133 59 %
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Patienter med Polycytemia vera I6per stor risk att drabbas av trombotiska komplikationer och
antitrombotisk behandling till patienter utan kontraindikationer 4r bevisat skyddande. I tidigare
rapporter har malet for denna kvalitetsindikator uppnatts. Med den nya malnivan 90% uppfyller
Stockholm och Vistra sjukvirdsregionerna malet och sammanfattningsvis talar de observerade
regionala skillnaderna som ses 1 figur 6 for att det fortfarande finns underbehandlade patienter i

detta avseende.

Figur 6. Andel patienter med polycytemia vera som under 3-arsuppféljning erhaller
antitrombotisk behandling, férdelade per region. Diagnosar 2010-2021. Gron stapel markerar

malniva 90%.
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Aven cytoreduktiv behandling vid hégrisk Polycytemia vera har visat sig minska antalet vaskulira
komplikationer och forbittra 6verlevnad. Over tid ses en succesiv forbittring av féljsamhet till
riktlinjer kring cytoreduktion vid PV och som visas i figur 7 4r vi nu nira att uppfylla malnivan
for denna kvalitetsindikator med den nya hogre satta malnivén.

Figur 7. Andel patienter med hogrisk polycytemia vera under vid 3-arsuppféljning har
behandlats eller har pagdende behandling med cytoreduktion, férdelade per region. Diagnosar
2010-2021. Gron stapel markerar malniva 90%.

Antal fall

Stockholm-Gotland 366 av 392 93 %
Norra 145 av 160 91 %
RIKET 1543 av 1746 88 %
Mellansverige 326 av 372 88 %
Sodra 189 av 216 88 %
Vastra 367 av 420 87 %
Syddstra 150 av 186 81%

0 20 40 60 80 100

Procent

Hbg niva av maluppfyllelse
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Foljsamheten till riktlinjer avseende cytoreduktiv behandling vid ET har sedan flera ar varit
tillfredstillande och ligger 6ver malnivaer i hela landet, se figur 8.

Figur 8. Andel patienter med hogrisk essentiell trombocytemi vid 3-arsuppféljningen som har
behandlats eller har pagdende behandling med cytoreduktion, fordelade per region. Diagnosar
2010-2021. Gron stapel markerar malniva 90%.

Antal fall

Mellansverige 366 av 380 96 %
Stockholm-Gotland 513 av 537 96 %
Norra 175 av 184 95 %
RIKET 1857 av 1967 94 %
Sodra 206 av 219 94 %
Vastra 417 av 450 93 %
Sydostra 180 av 197 91 %
0 20 40 60 80 100

Procent

Hag niva av malupplyllelse
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Den resultatorienterade kvalitetsindikatorn om malniva f6r EVF nas vid 3-arsuppfoljning vid
Polycytemia vera ér ny i denna rapport. En PV patients EVF virde har ofta stora variationer
vilket gor att en punktobservation inte ger hela bilden, men oavsett detta talar data i figur 9 f6r att
det finns klara forbattringsmojligheter inom EVF kontroll vid PV.

Figur 9. Andel patienter med Polycytemia vera med EVF <0,45 tre ar efter
diagnos, férdelade per region. Diagnosar 2010-2021. Grén stapel markerar

malniva 80%.
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Trombocytkontroll vid 3-arsuppfélining for ET ir ocksd en ny kvalitetsindikator. Aven hir kan
man forvinta sig stora naturliga variationer i Tpk virden men oberoende av detta talar data i figur
10 f6r att ET behandlingen kan forbittras.

Figur 10. Andel patienter med hogrisk essentiell trombocytemi med
TPK <400 x10°/L tre ar efter diagnos, fordelade per region.
Diagnosar 2010-2021. Gron stapel markerar malniva 80%.
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Norra 117 av 190 62 %

Stockholm-Gotland 317 av 536 59 %

Mellansverige 224 av 379 59 %
Sédra 123 av 212 58 %
RIKET 1118 av 1966 57 %
Vastra 240 av 449 53 %
Sydostra 97 av 200 48 %

Q 20 40 60 80 100

Procent

Hog niva av maluppfyllelse

19



Historiskt sett har det funnits stora regionala skillnader i anvindandet av benmargsbiopsi vid
diagnostik av MPN. Senare dars MPN riktlinjer har betonat virdet av benmirgsbiopsi i
diagnostiken och 6ver tid har bade en 6kad anvindning av benmargsbiopsi samt en regional
utjamning noterats i registerrapporter, se figur 11.

Figur 11. Andel patienter dar histopatologisk undersokning pa benmarg ligger till grund for
diagnos, fordelade per bostadslan. Diagnoséar 2023-2024.
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OVERLEVNAD

For samtliga patienter med MPN diagnos ses en stabil eller nagot 6kande 6verlevnad
over tid. Detta dr att férvinta da inga nya likemdel eller behandlingar som paverkar
prognosen pa ett avgorande sitt har introducerats de senaste aren, se figur 12.
Bedomningen av 6verlevnad for de separata underdiagnoserna, forsvaras av att de
diagnostiska kriterierna for nagra av underdiagnoserna genomgatt smirre justeringar
genom daren samt att det dr fa patienter i vissa grupper.

Figur 12. Observerad 5-arsoverlevnad bland patienter anmalda till MPN-registret med nagon av
diagnoserna PV, ET, pre-MF, MF eller MPN-U. Diagnoséar 2008—2020.
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PATIENTRAPPORTERADE MATT

MPN registret samlar ej in data for patientrapporterade mitt.

REGISTRETS NYTTJANDE OCH EFFEKTER PA VARDEN

MPN registret ar sedan starten 2008 viletablerat inom svensk hematologi. Arbetet med att
kvalitetssikra, f6lja upp och aterrapportera data sker i nira samarbete med Gvriga
blodcancerregister, svensk forening for hematologi och den svenska MPN-gruppen.

Registret har ett niara samarbete med gruppen for utarbetande av Nationellt vardprogram for
MPN.

Forutom arsrapporter fors data fran registret ut till brukare pa ett strukturerat sitt via
regelbundna presentationer pad regionméten f6r hematologi, samt artiklar i tidskriften OHE (Oss
hematologer emellan).

Data fran registret fors ut till patienter och nirstiende via presentationer av registerhallaren vid
utbildningsdagar om MPN, arrangerade av Blodcancerférbundet samt minst en gang per ar vid
den svenska MPN-gruppens moten.

Inrapportorer kan ta del av detaljerade online-data fran 16senordskyddad inloggning pa INCA-
plattformen. Med start hosten 2020 finns dven den interaktiva arsrapporten tillganglig online, av
vilken detta dokument dr en kompletterande del.

Information om de forbittringsomraden som identifierats (t.ex. diagnosmetod) har regelbundet
forts ut till inrapporterande enheter och 6ver tid har férandringar och forbattringar kunnat
beskrivas.

Att objektivt och i siffror beskriva hur stor effekt MPN registret ensamt haft pa handliggningen
av MPN vid de cirka 60 enheter som rapporterar data ar inte mojligt.

Som beskrivits ovan ir registret en integrerad del av en gemensam organisation for utveckling
och forbittring av MPN-varden.
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SAMMANFATTNING

Det svenska MPN-registret ir ett viletablerat register med 6ver 10 000 patienter inrapporterade.
Tickningsgraden dr god men med efterslipning. Registret genomgar fortlopande revidering och
torbattring. Registret har klart definierade kvalitetsindikatorer av praktiskt viktig betydelse. Data
fran registret anviands inom forskning.

Registerdata fors ut till professionen, patienter och narstiende pa ett strukturerat och regelbundet
satt.

Registret fungerar i ett nira samarbete med Ovriga blodcancerregister, svensk forening f6r
hematologi, svenska MPN-gruppen samt vardprogramgruppen f6r Nationellt vardprogram for
MPN.

Registret har genomgatt en systematisk validering.

SUI*, REGIONALA
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