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Versionshantering — aktuella férandringar
Forteckning 6ver de senaste forandringarna i registeradministratorsmanualen. Tidigare andringar

framgar av Variabelbeskrivning KILI pa cancercentrum.se

Registerversion Datum Rubrik Andring/korrigering
3.2 2026-01-12 React 16 Borttag generella inrapporteringsuppgifter.
Uppdaterad Koppla/Uppdaterafunktion, Tillagg
av behandling: immunglobulin + annan
behandling (autoimmunhemolys)
Tillagg av variabel Radioterapi for KLL-diagnos
Ny variabel pa Pb-formuléar-Datum for
terapibeslut
3.1 2025-05-20 Uppdatering av Annan samtidig hematologisk malignitet+ev beh.,
variabler Radioterapi for SLL. Uppdatering PLL-diagnoser.
3.0 2025-01-13 Tekniska SLL
uppdateringar och nya | Ny arendehantering
variabler - SLL Ny startsida
25 2024-06-17 Uppdateringar Anmaélande lékare ej obligatorisk,
Behandlingskréavande sjukdom-flervalslista,
Transformation-justerad layout samt mindre
tekniska uppdateringar
2.4 2023-05-16 Manual for Uppdaterad manual anpassad for
registeradministrator registeradministratorer
2.4 2023-05-05 Fortydligande IPO Fortydliganden vid IPO-rapportering (PB+UePb),
Ingen behandling given+orsak (UePb),
Responsbedémning ej utférd+orsak(IPO)
2.3-24 2022-09-30 INCA-plattformen Tekniska uppdateringar pa INCA-plattformen.
Fortydliganden i manual, bl.a.
Responsbeddmning — CR, Individuell
patientdversikt.
2.2 2021-09-13 Responsbedémning -Autoimmun hemolys, flera val kan anges
Autoimmun hemolys (A+UfPb+PDb) -Linje specificerat i Individuell
Patientoversikt (IPO) -Fritext for studieldkemedel
i Individuell Patientéversikt (IPO) -
Responsbedémning: Vid langre
behandlingsperioder ska basta respons
rapporteras 1 gang/ar
2.1 2021-05-28 Borttagen funktion -Borttagen funktion i registret: "Komplettering”
Fortydligande (UfPb) -Fortydligande av inrapporteringsuppgifter
INCA Oversikt i formularen, INCA Oversikt samt Riktlinjer for
Riktlinjer remissionsbhedémning
2.1 2020-12-11 Direktkomplettering -Direktkomplettering (samtliga formuléar) -
Information fran registret (samtliga formular) -
IGHV automatisk dverforing (UePb)
2.0 2019-03-01 REACT -Ombyggnad REACT. Lakemedelsmodul i

Lékemedelsmodul,"
Patientdversikt (IPO)

Individuell Patientéversikt (IPO) (Pb+UePb)
Generell uppdatering av variabler samt
information till inrapportérer



https://cancercentrum.se/download/18.17e26f521967ca07dff36e6/1745927068906/variabelbeskrivning-for-kll.pdf
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Bakgrund

Det nationella kvalitetsregistret for KILL startade 2007 och driftsattes da pa INCA-plattformen. I
KLL-registret diagnostiseras ca 650 patienter per ar och det omfattar nyupptickta fall enligt
inklusionskriterierna nedan.

Inklusionskriterier

Registret omfattar:

Alla nyupptickta falla av Kronisk lymfatisk leukemi enligt diagnoslistan nedan, fran och
med diagnosar 2007 och framat.

Patienten skall vara 18 ar eller dldre

Patienten ska vara folkbokford 1 Sverige vid diagnos for att kunna registreras. Detta giller
aven om patienten fitt diagnos / behandling utomlands.

Det forutsitts att patienten ar informerad om att uppgifter lagras 1 dataregister men

skriftligt samtycke kravs ej. Patienten kan vilja att inte registreras i kvalitetsregistret, sa
kallad OPT-OUT (se mer info om det nedan).

Lageskod enligt ICD-0/3 (International Classification of Diseases for

Oncology)

e Samtliga KLL-diagnoser C42.1

Motfologisk diagnos / SNOMED3-kod

Kronisk lymfatisk leukemi (KLL) 98233*
B-cells prolymfocytleukemi (B-PLL) 98333
T-cells prolymfocytleukemi (T-PLL) 98343
Prolymfocytleukemi UNS 98323
Smicelligt lymfocytiskt lymfom 98233**

*Kronisk lymfatisk leukemi (KLL)/smécelligt lymfocytiskt lymfom (SLL) (98233) var tidigare
uppdelat i Kronisk lymfatisk leukemi (9823306) respektive Lymfocytiskt/lymfocytirt lymfom
(96703). Enligt ICD-O/3.2 dr kod 96703 borttagen och flyttad till 98233. Giller frin 2024-
01-01.

Ar 2000-2007 registrerades KLL i Svenska Lymfomregistret.

**From 2025-01-01 ingar SLL-patienter med diagnosdatum fr.o.m. 2025-01-01 i KLLL-

registret

Exklusionskriterier

Registret omfattar inte:

MBL —

tumorfynd upptickta vid obduktion.

patient med skyddad identitet (formuliret tas bort med Avbryt och Radera).
patient med reservnummer

patient som avbojer deltagande, markeras med OPT-OUT (se mer info nedan).

monoklonal B-cellslymfocytos registreras ej 1 Cancerregistret eller Kvalitetsregistret.



OPT-OUT - patienter som ej dnskar inga i kvalitetsregistret

En patient har ritt att vilja att inte ingd 1 ett nationellt kvalitetsregister.

Om kliniken meddelar registeradministratoren att patienten inte vill vara med 1 kvalitetsregistret
ska registeradministratdren gd in och markera Opt-out. Se instruktioner/manual samt
information om patientens réttigheter i INCA:

@ /ﬁ‘ \Bppartenng « Monitoronng « Sammanstaiinng - Patientens rattigheter -

Patientens rattigheter
Nyhieses Elestroniska A aningar @D iektroniska B-anmainingar @R8  frstrukiones Opt.out och tiltallig begransning i
Reqgisterutdrag

Anledningen till att man inte ska utplana registerposten ar att data fortfarande ska finnas kvar
som Regionala virddata cancer (RVC) bland annat for att kliniken ska kunna folja upp sin egen
vardverksamhet. Det innebir att de som tackat nej inte ingar inte i nationella kvalitetsregistret,
dess nationella vyer och inte i ndgra statistiksammanstallningar (nationella arsrapporter med
flera). Diremot finns patienten kvar 1 klinikvy.

Beskrivning Over registrets uppbyggnad

Registret har fyra olika formulir — Anmailan, Uppf6ljning fore primirbehandling,
Primirbehandling, Uppféljning efter primarbehandling.

Nir dessa formulir sparas i registret skapas en s.k. rotpost som ir bla (se nedan). Inunder denna
sparas originalhandlingen 1 en gul mapp. Finns det flera originalhandlingar, t ex vid uppfoljning
fore primirbehandling, sa sparas samtliga originalhandlingar som hor till rotposten i samma

mapp.

R-.—._,'scwostar expandera v
T S Registerpost (rotpos)
KLL-Anmalan20 Hir visas de uppgifter som finns lagrade
E] B 2020-09-30- KS Solna (01100} 1 registret.

B % KLL Primarbehandling 2.0

B B 2020-09-30- KS Solna (01100) s——
& BB (29560) KLL UppiFBseh

B & KLL: Uppfdiining fore primarbehanding 2.0

& B 2020-09-30: KS Solna (01100}

L 4

Mapp for ett formulir
Hir finns originalhandlingar, finns flera
per formuldr om uppdateringar utforts.

v

Originalhandling
B B8 (5215 KLL UppfEBeh Innehaller ursprungsuppgifterna vilket
B & KLL Uppfalining efter primarbehandiing 2 registerposten dr baserad pa. Om kliniken
@ B 2020-03-30: KS Solna (01100) M skickar in nya uppgifter skapas en ny
originalhandling med information

Primdirbehandling sparas i en gul mapp under registerposten Anmidlan, men visas som flik i
Anmidilningsformuliret:

Anmélan Primdrbehandling



Monitorering av formular

Malsittningen ar att 95% av KILLL-registrets Anmilan-formulir ska vara inrapporterade inom 12
manader.

Formulir som finns i registret:

Anmalan:
Fylls 1 sa snart diagnosen ar stélld. Spontan klinisk anmilan rekommenderas.
Anmalan kopplas alltid till cancerregistret (koppla/uppdatera alternativt ny tumorpost).

Uppfoljning fére Priméarbehandling:
Rapporteras vart annat ar till dess att patienten erhéller primdrbehandling, med borjan 2 édr efter
diagnos.

Primarbehandling:
Rapporteras senast 1 ar efter pabérjad primirbehandling.

Uppfoljning efter Primarbehandling:

Rapporteras arligen, 1 ar efter start av primérbehandling.

Pappersformulir och manualer finns pa RCC:s hemsida

Hantering av formular - Anmalan

Formuliret fungerar som en canceranmilan till Cancerregistret och kan sparas direkt i
kvalitetsregistret av inrapportor. Registeradministrator far da en kopia som ska kopplas till
Cancerregistret. GOr sa hir:

e Kontrollera om formuliret ir fullstindigt ifyllt eller om ’kryssrutan’ for enstaka
uppgifter ar markerad. I dessa fall ska anledning till detta anges i Allmin
kommentar och sparas i kvalitetsregisterposten. Vid oklarheter — skriv
meddelande till inrapportér i kommentarsrutan som finns nir du klickar pa skicka
till och sidnd tillbaka formularet till kliniken.

e Kontrollera dven att formuldret dr logiskt ifyllt, t ex rimliga datum, koder m.m.

e Klicka darefter pa knappen ”Visa cancerregistret” och vilj ”Koppla och
uppdatera tumorpost” alt "Ny tumor” (observera bloddiagnoskalkylatorn pa Can
INCAs startsida). Rutan med A-anmilan markeras da automatiskt i
Cancerregistret.

e Variabler frin Kvalitetsregistret visas nu 1 bld ruta till hoger om Cancerregistrets
variabler. Kortigera/for 6ver de variabler frin kvalitetsregistret som ska sparas i
Cancerregistret. Observera:

-4 Det ir alltid ar det tidigaste diagnosdatumet som ska registreras i bada
registren! Om t ex Cancerregistret har ett tidigare datum 4n
kvalitetsregistret sa dndras detta i kvalitetsregistret. Notera dndringen
under monitors kommentar t ex: ”Diagnosdatum korrigerat enligt
cancerregistret”. Om Kvalitetsregistret har ett tidigare diagnosdatum dn
cancerregistret sa justeras det pa samma sitt 1 Cancerregistret.

> Kontrollera att lab-kod 6verensstimmer med PAD

e Inrapportorer kan inte skicka formuldr mellan varandra utan dessa skickas till
RCC som under étgird viljer ”skicka pa remiss” till ritt RCC eller annan klinik


https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hematologiskacancersjukdomar/kronisklymfatiskleukemikll/kvalitetsregister.7188.html

e Vid flera hematologiska diagnoser samtidigt finns bloddiagnoskalkylatorn pa
CanINCAs startsida som bedomer om den nya hematologiska diagnosen ska
registreras i Cancerregistret med en ny registerpost, eller om den bedéms inga 1
samma som tidigare.

e Vid komplettering sinds formulir till registeradministrator for hantering dar
formuliren jamfors.

Hantering av formuléar — Uppf6ljning fore primérbehandling

Forsta formuliret sparas direkt 1 registret. Efterfoljande formular uppdaterar den senaste
inrapporteringen och dr dirfor automatiskt markerad som ”Uppdatering”. Inrapportor
uppdaterar direkt 1 formuliret och sparar sedan direkt i registret. Undantag dr vid Reviderad
diagnos / transformation — d4 méste formuliret sindas till RCC. I kommentaren kommer det
automatiskt att star vad som dr nytt. Tex Diagnosen har transformerat till DLBCL (diffust
storcelligt B-cellslymfom) Kontrollera mot INCA blodkalkylator om ny post i Cancerregistret
behover skapas.

Har inrapportor missat att fylla i flera formulér sa behover inte alla rapporteras utan bara det
senaste, fOrutsatt att patienten ej varit behandlingskrivande.

Hantering av formular — Primarbehandling

Sparas direkt i registret. Vid komplettering sands formular till registeradministrator f6r hantering
dir formuliren jimfors. Visas som flik i Anmalanformuliret.

Likemedelsregistrering och responsbedémning nis via knappen "Oppna individuell
patientéversikt” som finns i formuldren Primarbehandling samt Uppféljning efter
Primirbehandling. Detta dr enda sittet att rapportera behandlingar i KILL-registret. Inrapportor
behover intyga vardadministrativ relation f6r att na Individuell patientdversikt. Det dr enbart
Inrapportérer som har ritt att logga in i INCA Oversikt och bade registrera och se data dir.
Registeradministrator kan enbart se om inrapportor har 6ppnat INCA 6versikt — da bildas en bla
registerpost under ”Ej kopplade till tum6r” Om denna ej finns, aterkoppla till inrapportor.

Lakemedelsregistrering/responsbeddmning
OBS! Regisirera behandlingzn i “Individuell patientoversikt' genom aft Kicka pa knappen nedan

Oppna Individuell patisntoversikt

Dessa uppgifter rapporteras 16pande till och med att 3:e linjens behandling dr avslutad. Det ér
dock mojligt att rapportera lingre om kliniken wvill.

Ej kopplade fill tumir expandera -

(== (14754) Individuell patientoversikt Cversikt

Hantering av formular — Uppfoljning efter primarbehandling

Sparas direkt 1 registret férutom vid reviderad diagnos = JA, da skickas formuliret till RCC och
registeradministrator gor en bedémning om cancerregistret paverkas.



Separata registerposter skapas for varje ny uppfoljning. Vid komplettering sinds formulir till
registeradministrator for hantering dar formuldren jamfors.

Vid pigiende/kontinuetlig behandling sa ska Inrapportorerna svara JA, forsta linjens behandling
pagar (om patienten fortfarande har en piagiende primiarbehandling. Om patineten fortfarande
behandlas for linje 2 sa rapporteras JA, andra linjens behandling pagar). OBS! Nir en ny
behandlingslinje paborjas sa rapporteras JA, pa nytt behandlingskrivande.

Kontinuerlig likemedelsbehandling/responsbedémning rapporteras 16pande i Individuell
patientéversikt.

Efterforskning fran diagnosar 2015 och framat. Uppfoljning efter primiarbehandling efterforskas
till och med tredje linjens behandling. Om patienten ej varit behandlingskrivande under flera ar
sa racker det med att rapportera in formuliret efter den senaste bedomningen. Sparas direkt 1
registret.

Ny diagnos / Transformation

KLL — MDS/ AML Patienten foljs i bada registren. Sekundar leukemi, ej transformation.

Kontrollera att behandling for annan blodcancersjukdom ar ifylld pa KLL-
formularet; Uppfoljning fore primarbehandling.

KLL — DLBCL eller annat | Patienten f6ljs i bada registren.

gyt Bl e Kontrollera att behandling for annan blodcancersjukdom &r ifylld pa KLL-

formularet; Uppfoljning fore primarbehandling.

KLL — Hodgkins lymfom | Patienten foljs i bada registren.

Kontrollera att behandling for annan blodcancersjukdom ar ifylld pa KLL-
formularet; Uppfdljning fére primarbehandling.

Uppgifter till cancerregistret

Variabler frain Anmilan-formuliret som ingar som Canceranmailan

Variabel i kvalitetsregistret Variabel i cancerregistret Information

- A-anmailan Mappas alltid automatiskt vid
koppling fran
kvalitetsregistret.

Datum f6r inrapportering Rapportdatum A-anmilan Sitts automatiskt

Inrapporterande sjukhus/klinik ~ Sjukhus-/klinikkoder Satts automatiskt

Anmilande ldkare Anmilande ldkare Mappas manuellt

Diagnosdatum Diagnosdatum Mappas manuellt Alltid

tidigaste datumet, se ovan
under ”Anmailan”.

ICD-O/3 Sitts automatiskt (42.1)
Diagnosgrund 3,5 Sitts automatiskt
Patologi- / cytologilab Patologi-/ cytologikoder Sitts automatiskt
Preparatnummer Preparatnr Satts automatiskt



Preparatar Preparatar Satts automatiskt

Diagnos enligt WHO Opversittningsmatris Sdtts automatiskt
(morfologi)
Remitterad till Remitterad till Mappas manuellt v.b

Se dven CanINCA:s dokument "Tumorpostformuliret” som ligger under hjilpdokumentation 1
INCA.

Koppla/ Uppdatera

Ny registrering/Uppdatering

Registerpost att koppla till Registerpost: 342 v Anmaizn  Datum 12 201  Diagnosgrund Klinisk undersokning

Koppla ett arende till en post i registret

Ett drende ska alltid antingen kopplas till en befintlig post i registret, eller om ingenting finns i
registret sedan tidigare ska en ny registerpost skapas. Se till att alternativet ”Ny registrering” (1) ar
vald. Vilj sedan vilken post 1 registret drendet hor till 1 listan “Registerpost att koppla till” (2). Om
det inte finns nagon tidigare post i registret, vilj alternativet "Ny registerpost”. Efter att
registerpost dr vald visas information om den valda registreringen bredvid listan (3).

Uppdatera en tidigare registrering

Skapa ett nytt drende och vilj samma typ av formulir som ska uppdateras. Nir en befintlig post i
registret ska uppdateras med ny information, valj "Uppdatering” (4). Vilj vilken post i registret
som ska uppdateras i listan ”Registerpost att uppdatera”. Information fran registerposten lises in,
kan dndras och sedan sparas.

Koppla och uppdatera - sparrar for justering
o Ettidrende som skapats av en annan anvindare och ar i uppdateringslige ar last f6r
justering av Ny registrering/Uppdatering for rollen Monitor (Kvalitetsregister); det
gar inte att avbryta uppdatering eller byta koppling i det hir liget.
e Om ett drende ar delsparat dr kopplingen last. Nir registeradministrator har gjort
klart drendet helt gar det i efterhand att koppla mot en annan registerpost om det
skulle behovas. Detta gors genom att Oppna registerposten och sedan koppla om via

INCA:s kopplingsknapp.

Ofullstandigt formular

Uppgift saknas. Komplett registrering kan inte utféras.

Kan anvindas vid speciella fall dd man inte har fullstindiga uppgifter. Den bor dock anvindas
med forsiktighet eftersom alla kontroller da inaktiveras och darfor rekommenderas i férsta hand
funktionen Komplettering, alternativt mailformuliret 1 INCA for rittning av enstaka uppgifter.

Orsak till ej fullstindigt ifyllt formulir anges i kommentarsrutan som kommer upp nér
man klickar pa Skicka till



Granska

Funktionen innebar en granskning av ett inrapporterings- eller registerpostformulir. Eventuella
avvikelser fran formulirets logiska kontroller redovisas som en sammanstillning i ett
modalfénster, men dven som fel (tex svar pa en obligatorisk variabel saknas och kommer att
hindra sparandet) och varningar (tex ett ifyllt virde som inte matchar variabelns forvintade
virden och behover kontrolleras, kommer dock inte att hindra sparandet) i formuliret.

Tips: Det gar bra att kopiera utfallet av granskning frin modalfonstret och klistra in i
kommentarsfiltet 1 de fallen drendet ska skickas ater till inrapportor f6r komplettering.

Arendepanel

Arendepanel ar en gruppering knappar avsedda for hantering av inrapporteringsformular 1
kvalitetsregister. Arendepanel erbjuder méijlighet till anvindaren att spara ett formulir i register,
skicka ett formular till en annan inkorg eller behalla ett formulir 1 egna inkorgen.

Registernamn - formuldrnamn

0

Bild 1 Arendepanel — registeradministratirens vy

Spara i register

Anvinds nir formuliret 4r firdighanterat och ska sparas i registret. Arendet forsvinner fran
inkorgen och eventuella kommentarer som angetts pa drendet i tidigare steg forsvinner.

Skicka till...

Anvinds nir formuliret ska skickas till en annan inkorg. Formuliret kan skickas antingen till en
inrapporterande klinik eller till ett annat RCC. I bekriftelsefonstret som 6ppnas ska foljande
information anges:

Skicka till

Skicka till

Lagg till tagg O Piminnelse | [J Komplettera [ Remiss
Delspara

Kommentar

Bild 2 Bekrdftelsefonster “skicka till...” — registeradministratirens vy

Skicka till: Mottagare av drendet, kan vara en inrapporterande klinik eller annat RCC.



Lagg till tagg: Kryssa i den informationsrutan som ska visas 1 mottagarens inkorg och nir

irendet 6ppnas.

Delspara: Kryssa 1 om drendet ska sparas i registret innan det skickas. Nar ”Delspara” angetts en
p g p &

gang pa ett drende kan det inte kryssas ur utan dndringar sparas i registret nir anvindaren

(inrapportor eller registeradministrator) utfor atgarder 1 arendet.

Kommentar: Text som visas for mottagaren.

Lamna i inkorg

Anvinds nir drendet ska limnas kvar i den egna inkorgen. Via bekriftelserutan som 6ppnas fran
knappen ”Lamna 1 inkorg”, kan foljande information anges

Lamna i inkorg

Ligg till tagg [J Avvakta canceranmilan
Delspara

Ansvarig monitor —-Vlij--

Kommentar

Bild 3 Bekriftelsefonster “limna i inkorg” — registeradministratirens vy

Ligg till tagg: Kryssa i informationsrutan om den ska visas 1 den egna inkorgen och nir drendet

oppnas.

Delspara: Kryssa i om drendet ska sparas i registret innan det limnas i inkorgen. Nir "Delspara”
angetts en gang pa ett drende kan det inte kryssas ur utan dndringar sparas i registret nar
anvindaren (inrapportor eller registeradministrator) utfor atgarder i drendet.

Ansvarig monitor: Ange ansvarig person vid behov, information om detta visas i inkorgen.

Kommentar: Ange kommentar vid behov.

Hantera Datarattigheter

Nir ett formuldr hanteras av flera kliniker sd kan det finnas anledning till att justera vilken/vilka
kliniker som ska behalla behorighet/datarittigheter till formuliret. Ett exempel pé detta kan vara
nir formuliret atersinds fran inrapportor till registeradministrator pa grund av att patienten
tillh6r annan klinik. Om patienten ej vardats vid en klinik sa har den kliniken ej heller ritt till
patientens registerdata. Genom att vilja "Hantera datarittigheter’” kan registeradministrator se
vilka kliniker som har rittigheter till formuléret och vid behov justera detta. For vidare
information se INCA-hjilpen.
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Radera

Endast drenden som inte dr delsparade kan raderas via denna knapp.

Taggar

I formularet kan det finnas taggar som anger information om formulirets status. Foljande taggar
kan visas 1 inkorgen och 1 formuliren: "Paminnelse”, "Komplettera”, ”’Pa remiss”, “Bradskande”

b

“Delsparat”, ” Avvakta canceranmalan”.

Kommentar

Hir visas kommentarer som finns skrivna pa drendet.

Tackningsgrad

Tackningsgrad édr ett matt pa hur heltickande registret dr i férhallande till cancerregistret. 1
tickningsgraden ingar alla patienter inom diagnosens inklusionskriterier, dvs aven de som valt att
¢j delta 1 kvalitetsregister (s.k. OPT-out) samt de patienter som av nigon anledning inte ska f6ljas
upp. Om minst en patient valt att inte vara med i kvalitetsregistret sa kan det inte bli 100%
tickningsgrad. KLLL-registret har rapporter for tickningsgrad mot Cancerregistret for flera
formulir pa startsidan i INCA. Visas i Startmenyn via funktionen Statistik—> Tackningsgrader

Bevakningsrapport

Bevakningsrapport utgar fran bevakningsmallarna och visar hur stor andel av alla formulir vi fatt
in, av de som vi kan fa in. Hir ingar ej de patienter som av niagon anledning inte ska
efterforskas/foljas upp. KLL-registret har bevakningsrapport for flera formulir pa startsidan i
INCA. Visas i Startmenyn via funktionen Statistik=> endast for rollen monitor

Bevakningsmallar

Det finns bevakningsmallar i nya sammanstillningen f6r Anmalan, Uppf6ljning fore
primarbehandling (UfPb), Primirbehandling samt Uppféljning efter primérbehandling (UePb)
Efterforskning av KLL sker sex ganger per ar enligt arshjul.

Under INCA-hjilpen — monitorering finns instruktioner om hur man anvinder
bevakningsmallarna.

Kontrollmallar

En kontrollmall/kontrollista dr en patientlista som visar pa justeringar/rittningar som behover
goras i registret, antingen av Registeradministrator eller vidareférmedlas till inrapportér. Om
Kontrollmallar finns, si visas de i Startmenyn via funktionen Statistik=> endast for rollen
monitor.
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~ Endast for rollen Monitor

Kontrollista 1

Visning av registerdata
Rapporter finns publicerade pa 2 stillen i INCA, dels publikt pa cancercentrum.se:
https://www.cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/statistik /kvalitetsregisterstatistik

samt innanf6r inloggning. Publika rapporter uppdateras 2 ggr /ar medan data innanfor
inloggning visas i realtid. Samtliga rapporter finns under funktionen "Titta pa statistik™

Inkorg -

Support och manualer -

KLL har dven statistik publiceras f6r SVE-KLL samt Varden i Siffror - VIS

Livskvalitetsformular, PROM
Nationellt kvalitetsregister KILL. saknar PROM.

Variabelspecifikation

Registrets variabelspecifikation, dir alla nuvarande samt historiska variabelférindringar dr
beskrivna, finns pa foljande sida:
https://cancercentrum.se/download/18.17e26£521967ca07dff36e6/1745927068906 /variabelbes

krivning-for-kll.pdf

Support
Uppgifter om support finns pa RCC:s hemsida
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https://www.cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/statistik/kvalitetsregisterstatistik/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/statistik/svf-statistik/antal-patienter-i-svf/
https://vardenisiffror.se/jamfor/kallsystem/55a4ea83-fe35-4e42-8273-a41fb1cd6762?units=10&units=19&units=23&units=13&units=20&units=08&units=21&units=14&units=03&units=04&units=06&units=17&units=09&units=25&units=01&units=18&units=05&units=22&units=24&units=07&units=12&units=se
https://cancercentrum.se/download/18.17e26f521967ca07dff36e6/1745927068906/variabelbeskrivning-for-kll.pdf
https://cancercentrum.se/download/18.17e26f521967ca07dff36e6/1745927068906/variabelbeskrivning-for-kll.pdf
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hematologiskacancersjukdomar/kronisklymfatiskleukemikll/kvalitetsregister.7188.html

Generella Inrapporteringsuppgifter

Personuppgifter

Formulartext Beskrivning

Personnummer Personnummer, t.ex. TOXXXXXXXXXX

Patientens namn Patientens férnamn och efternamn
Hamtas automatiskt fran befolkningsregister

Adress Hamtas automatiskt fran befolkningsregister

Kon K = Kvinna M = Man
Hamtas automatiskt fran befolkningsregister

Dodsdatum Dodsdatum hamtas automatiskt fran befolkningsregister om det finns.
For befintliga poster i registret kontrolleras dagligen mot
befolkningsregister om dddsdatum tillkommit?

LK Kod for lan och kommun (LK) Hamtas automatiskt fran
befolkningsregistret.
Kan vid behov andras av registeradministrator.

Distriktskod Hamtas automatiskt fran befolkningsregister.

Inrapporteringsuppgifter
For inrapportor visas inga inrapporteringsuppgifter upp i inrapporteringsformuliret.
Om en enhet har markerats som “Tillgianglig f6r manuell inrapportering” visas den upp i listan

Inrapporterande enhet, men en varningstext visas ocksa om den viljs: “OBS! Den valda kliniken
saknar INCA-inrapportor 1 detta register.”

A 0BS! Den valda kliniken saknar INCA-inrapportor i detta register.

Formulartext Beskrivning

Initierat av Namn och roll p& den person som skapar ett formular. Hamtas automatiskt
fran anvandarens inloggningsuppgifter pa INCA.

Datum for inrapportering  |Satts automatiskt forsta gdngen arendet sparas i registret. Uppdateras
aldrig. Anvands for att se om ett formulér ar inrapporterat samt méatning av
ledtider.

Inrapportor Uppdateras automatiskt for varje atgard som inrapportor utfor, sista som
sparar i registret blir slutgiltig "inrapportor”. Uppdateras i registret nar
registerpost uppdateras.

Inrapporterande enhet Uppdateras automatiskt for varje atgard som inrapportér utfor, sista som
sparar i registret blir slutgiltig "inrapporterande enhet". Uppdateras i
registret nar registerpost uppdateras.

Inrapporterande sjukhus  |Uppdateras automatiskt for varje atgard som inrapportér utfor, sista som

(kod) sparar i registret blir slutgiltig "inrapporterande sjukhus". Uppdateras i
registret nar registerpost uppdateras.
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Inrapporterande klinik
(kod)

Uppdateras automatiskt for varje atgard som inrapportor utfor, sista som
sparar i registret blir slutgiltig "inrapporterande klinik". Uppdateras i
registret nar registerpost uppdateras. Visas inte om inrapporterande enhet
ar ett patologlab.

Kommentar (sparas i
registret)

Kan till exempel anvandas for att ange varfor uppgifter saknas eller
korrigerats.
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Formular — Anmalan

Insinda uppgifter giller som canceranmilan. Formuliret ska skickas in sa snart som mojligt da
diagnosen stillts.

Formulartext Beskrivning

KONTAKTSJUKSKOTERSKA OCH MIN VARDPLAN

Har patienten erbjudits, i journalen Ja For att svara Ja pa denna fraga
dokumenterad, Nej ska namngiven
kontaktsjukskoterska? Uppgift saknas kontaktsjukskdterska vara

dokumenterad i journalen.

Definition av kontaktsjukskoterska
finns pd RCC:s hemsida:

http://www.cancercentrum.se/sam
verkan/patient-och-
narstaende/kontaktsjukskoterska/

Obligatorisk

Har en skriftlig individuell vardplan Ja En individuell skriftlig vardplan,

(Min Vardplan XV019) upprattats i Nej kallad Min vardplan, ska tas fram

samrad med patienten? Uppgift saknas for varje patient med cancer. Den
ska innehalla tidsplan for
undersékningar och behandlingar,
kontaktuppgifter med mera. Min
vardplan ska vara skriven for och
med patienten och den ska
uppdateras kontinuerligt under
vardprocessens gang.
Definition av Min vardplan finns
pa RCC:s hemsida:
http://www.cancercentrum.se/sam
verkan/patient-och-

Obligatorisk narstaende/min-vardplan/

DIAGNOS

Diagnosdatum AAAA-MM-DD Observera att har anges det
forsta datumet i utredningen dar
fynd eller provtagning gjordes
som ledde till denna diagnos
Diagnosdatum behdver inte
overensstamma med datum for
diagnosgrund
RCC andrar datum om
cancerregistret har ett tidigare
datum

Obligatorisk Krav fér canceranmalan.

Alder vid diagnos Réknas ut automatiskt vid
angivande av diagnosdatum.

Diagnosgrund -Histopatologisk Om flera prov tagits, ange den
undersokning (t.ex. sakraste diagnosgrunden,
benmaérgsbiopsi) behdver ej vara samma som
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http://www.cancercentrum.se/samverkan/patient-och-narstaende/kontaktsjukskoterska/
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http://www.cancercentrum.se/samverkan/patient-och-narstaende/kontaktsjukskoterska/
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http://www.cancercentrum.se/samverkan/patient-och-narstaende/min-vardplan/

Formulartext

Obligatorisk

-Cytologisk
undersokning (t.ex.
benmargsaspirat)
-Annan
laboratorieundersokning
(t.ex. Flédescytometri)

‘ Beskrivning

diagnosdatum.

Flédescytometri i blod eller

benmarg ar alltid den sakraste
metoden. Bor finnas tillgangligt
hos majoriteten av patienterna.

Krav for canceranmalan

Patologi-/Cytologi lab

Obligatorisk om
diagnosgrunden ar

histopatologi eller cytologi.

Patologi- eller cytologi som
analyserat det preparat som
angetts som diagnosgrundande

Krav for canceranmalan

Preparat nummer

Obligatorisk om
diagnosgrunden ar

histopatologi eller cytologi.

Preparatnummer och artal pa det
preparatet som angetts som
diagnosgrundande.

(Behover inte vara samma
preparat som diagnosdatum utgar
fran)

Krav for canceranmalan.

Preparatar

Obligatoriskt

Ange artal pa det preparatet som
angetts som diagnosgrundande.

Krav for Canceranmalan

Diagnos enligt WHO

Obligatorisk

KLL

B-cells
prolymfocytleukemi
T-cells
prolymfocytleukemi
Prolymfocytleukemi,
UNS

Smacelligt lymfocytiskt
lymfom (SLL)

Endast ett alternativ kan anges.

Krav for canceranmélan

Annan samtidig hematologisk Nej Avser annan hematologisk
malignitet Ja malignitet inom 6 manader fran
diagnosdatum i KLL-registret

Vilken annan Om ja ovan, ange diagnos (fritext)
Tidigare SLL Nej Falls ej ut vid val diagnos SLL

Ja
Behandlad fér SLL Nej Falls ej ut vid val diagnos SLL

Ja

ANALYS, FLERA ANALYSER KAN ANGES

Markera samtliga analyser som ar utférda.

Blod Ar blodprov taget
Typ av analys Blod med
Obligatorisk flodescytometri
Blod utan
flodescytometri
Benmérg Ar benmargsprov taget.
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Formulartext

Typ av analys
Obligatorisk

Benméarg med
flodescytometri/immunhi
stokemi

Benmarg utan
flodescytometri/
immunhistokemi

‘ Beskrivning

Aspiration/biopsi

Obligatorisk

Bade aspirat och biopsi
Aspiration

Biopsi

Uppgift saknas

Biopsi av lymfknuta utférd

Markera om utférd

Typ av analys

Obligatorisk

Lymfknuta med
flodescytometri/immunhi
stokemi

Lymfknuta utan
flodescytometri/immunhi
stokemi

Prov frdn annan vavnad

Ar prov taget frdn annan vavnad
an ovanstaende (t.ex. hud)

Typ av analys Cytologi Ar vavnadsprovet analyserat med
Obligatorisk Histologi cytologisk eller med histologisk
metod.
Typ av vavnad Ange var provet ar taget fran
Obligatorisk
TRANSFORMATION
Transformation Nej Ska anvandas mycket restriktivt. |
Ja princip enbart vid stark klinisk
Ej bedémbart. misstanke dar PAD ej kan
erhéllas eller ar inkonklusivt.
OBS! Om patienten tidigare varit
anmald i lymfomregistret for en
SLL och nu anmals till KLL
registret s ar detta ingen
transformation utan bedéms som
Obligatorisk en ny diagnos.

Transformation till

DLBCL (diffust

Om annan véljs sa falls en sokbar

storcelligt B- lista ut.
cellslymfom) Fyll in en anmélan till
o Hodgkins lymfom lymfomregistret.
Obligatorisk Annan
BIOBANK
Prov skickat till biobank Nej Avser prov tillgangligt for
Ja forskning.

Detta avser alltsd inte
standardprover som tas i
samband med
utredning/behandling &ven om
dessa ar biobanksprover t.ex.
benméargsprov, utan férutsatter ett
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Formulartext

‘ Beskrivning

separat godkéannande for
forskning.

Prov skickat till
(Om Ja ovan)

Svenska KLL gruppens
biobank

Annan biobank =
specificera vilken

KLINISKA PARAMETRAR VID DIAGNOS

Lymfocyter i blod x10%L

Ange varde pa
lymfocyter x 109/L

Om klonala B-lymfocyter mer &n 5
= KLL

Om klonala B-lymfocyter mindre
an5=SLL

Man relaterar andelen klonala B-
lymfocyter i blod (KLL-celler) fran
flodescytometri med det totala
antalet lymfocyter. T.ex. om pat.
har 80% klonala B-lymfocyter i
flodescytometrin och lymfocyter 9,
sa blir antalet klonala B-
lymfocyter 0,8x9=7,2

Om enbart benmaérg ar tagen sa
kan diagnosen &nda bli KLL, om
det finns lymfocyter i blod >5 och
ansvarig lakare bedoémer dem
som klonala.

Obligatorisk
Rai stadium 0 OBS! endast palpatorisk
I lymfadenopati splenomegali eller
Il hepatomegali ska anvandas. Ej
1l radiologi.
Endast KLL v Ej bedémbart (t.ex. om det
, , Ej beddmbart saknas journaldata for ingaende
ObllgatOHSk kriterier)
Binet stadium A OBS! endast palpatorisk
B lymfadenopati splenomegali eller
C hepatomegali ska anvandas. Ej
Ej beddmbart radiologi.
Ej bedombart (t.ex. om det
Endast KLL sqkngs journaldata for ingaende
kriterier)
Obligatoriskt
Fullstdndig stadieutredning utférd Nej
Ja

Endast SLL
Obligatoriskt

Nodalt /extranodalt engegemang

Endast SLL

Enbart nodalt
engegemang
Enbart extranodalt
engegemang
B&de nodalt och

18




Formulartext

‘ Beskrivning ‘

Obligatoriskt extranodalt
engegemang
Stadium (enligt Ann Arbor) Ann Arbor |
Ann Arbor I
Ann Arbor Il
Endast SLL Ann Arbor IV
B-symtom Nej Ej bedombart (t.ex. om det
Ja saknas journaldata for ingdende
Obligatorisk Ej bedombart kriterier)

Valj B-symtom

Obligatorisk om B-symtom = Ja

Viktminskning
Feber, hogre é@n 38
grader C
Aterkommande
nattsvettningar

Om B-symtom, ange vilket/vilka

Bulkig sjukdom
Obligatorisk

Nej
Ja
Ej beddmbart

Ej bedombart (aterfinns ej i
journaldata)

Om bulkig sjukdom

Obligatorisk om bulkig sjukdom=Ja

>5cm
>10cm
Storlek ej bedémd

Mediastinum > 1/3 av
thoraxdiametern i niva Th5- Th6

Ange om det i mediastinum > 1/3
av thoraxdiametern i nivd Th5s-
Thé

Kan vara enbart detta alternativ

eller i kombination med storlek (se
ovan).

DATORTOMOGRAFI

Datortomografi /Ultraljud utford

Obligatorisk

Buk och thorax
Thorax

Buk

Ultraljud

Ej utfort
Uppgift saknas

SPECIFIK UTREDNING

Ange labvarden s& nara diagnostillfallet som mdjligt, innan behandlingsstart

DAT: Direkt antiglobulin test
(Coombs prov)

Direkt positiv
Direkt negativ

Ange om DAT ar utfért och om
det ar positivt eller negativt.

Obligatorisk Ej utfort

S-LD Normalt varde
Forhojt varde
Ej utfort

B2 mikroglobulin

Obligatorisk

Normalt varde
Forhojt varde
Ej utfort

Giltigt provsvar +/- 3 manader frén
provtagningstillfalle

(Rekommenderas inte som
rutinprov enl. Nationella riktlinjer)
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Formulartext ‘ Beskrivning
B2 mikroglobulin mg/L
Obligatorisk
IgG niva i serum g/L Referensvérde 6,7 - 14,5
Obligatoriskt
M-Komponent i serum utférd
Prov taget, M-
komponent finns ej
Ej utfort
M-komponent i serum, g/L Ange varde

M-komponent

IgA
19G
IgD
IgE
IgM

PERFORMANCE STATUS ENL WHO

vid diagnostillfallet

Uppskattat WHO performance status

0. Full daglig aktivitet

1.Uppegaende

2.Sangliggande < 50%

3.Sangliggande > 50%

4. Helt séngliggande
(eller stolsbunden)

0. Klarar all normal aktivitet utan
begréansning.

1.Klarar inte fysiskt kravande
aktivitet men ar uppegaende och i
stand till lattare arbete.

2.Séngliggnade mindre an 50%.
Kan endast delvis skéta sig sjalv.
Ar bunden till sang eller stol mer
an 50% av dygnets vakna
timmar.

3.Sangliggande mer &n 50%.
Klarar inte nagonting. Kan inte
skota sig sjalv. Ar bunden till
sang eller stol.

4.Kan endast delvis skota sig
sjalv. Ar sang- eller stolsbunden
mer an 50 % av dygnets vakna
timmar.

Obligatorisk
5.0klart
BEHANDLING
Behandlingskravande KLL/PLL/SLL- | Nej Avser behandling for KLL/PLL
sjukdom vid diagnos. Ja /SLL

Om enbart behandling for
autoimmun hemolys s& anges
‘Nej’ har och behandlingen
specificeras under Autoimmun
hemolys nedan.
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Formulartext

Obligatorisk

‘ Beskrivning

Om beslut om behandling tagits
inom en manad fran
diagnostillfallet raknas detta som
"vid diagnos”

Om ja, fyll &ven i
"Primarbehandlingsformularet”

Behandling for annan samtidig Nej Inom 6 manader

hematologisk malignitet Ja

Falls ut vid Annan samtidig

hematologisk malignitet=JA

Datum for beslut AAAA-MM-DD Det datum n&r man beslutar att

gel/inte ge nagon behandling.
. . Skall fyllas i &ven om ingen

Obligatoriskt behandling ges.

AUTOIMMUN HEMOLYS

Autoimmun hemolys Nej Har patienten en autoimmun
Ja hemolys.

Obligatorisk Uppgift saknas

Behandlingskravande Nej Ange om hemolysen ar

autoimmun hemolys Ja behandlingskravande.

Obligatorisk om autoimmun hemolys =Ja

Behandling med Steroider KLL-specifik behandling: Om
CD20 Antikropp patienten far behandling for sin

Obligatorisk om behandlingskréavande
autoimmun hemolys =Ja

Immunglobulin

KLL/SLL-specifik
behandling
Annan behandling

KLL-sjukdom, rdknas KLL-
sjukdomen som
behandlingskravande. Fyll d&
aven i Primérbehandlingsformuléar
+ Individuell patientdversikt..

Ovriga alternativ raknas som
enbart hemolysbehandling och
ska ej registreras i Individuell
patientdversikt (ex. Mabthera som
kan ges som behandling for
enbart hemolys)

Om annan behandling valjs - fyll i
vilken annan behandling (fritext)

Datum fér behandlingsstart AAAA-MM-DD Avser datum fér autoimmun
hemolysbehandling
Haptoglobin niva i serum g/L
STUDIER
Ingar/planeras ingd i studie Nej
Ja
Obligatorisk
Vilket studieprotokoll Ange vilket Koppling till "Cancerstudier i

studieprotokoll.

Sverige” vilket innebdér att listan
uppdateras nér nya studier laggs
in pa "Cancerstudier i Sverige”.

Om annan studie

Specificera vilken
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Formulartext

‘ Beskrivning

PATIENTEN REMITTERAD TILL ANNAN SJUKVARDSINRATTNING

Patienten remitterad till annan
sjukvardsinrattning

Sokbar lista

klinik/vardcentral
patienten remitteras till
ej aterfinns i listan,
specificera klinik i
kommentarsfaltet langst
upp i formularet.

Ifylles endast om
behandling/uppféljning i
kvalitetsregistret skall ske pa
annat sjukhus/ annan klinik an
den som rapporterat in anmalan.
Galler aven om patienten
remitterats till primarvarden. Ange
Sjukhus / Klinik i rullistan.

Ingen fortsatt uppféljning p& denna
patient

Markeras om t.ex. patienten flyttat
utomlands eller inte I&angre vill
registreras.

Galler endast om uppfdljning
inte & maojlig.

Om patienten remitteras till annan
klinik eller primarvard registreras
detta ovan.

Ange orsak

Orsak till att patienten inte ska
foljas upp
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Formular — Uppfdljning fore primarbehandling

Formulartext Beskrivning ‘

OVERGANG AV DIAGNOS

Galler enbart SLL-patienter

Overgang fran SLL till KLL

Nej
Ja

Visas och besvaras om diagnos
SLL ar angiven pa tidigare
formular

NY DIAGNOS

Reviderad diagnos

Obligatorisk

Nej
Ja

Ange om diagnosen ar reviderad i
samband med eftergranskning av
materialet (kan t. ex. innebéra att
felaktig diagnos satts fran borjan
och det visar sig vara ett lymfom
istallet for KLL).

Om det &r en diagnos som inte
ingar i KLL registret sa ifylles
detta formular klart och sedan
markeras, “ingen fortsatt
uppfdljning” med kommentaren €]
KLL/PLL diagnos.

Om ja, ska diagnosen andras i
cancerregistret men kvarsta i KLL
registret.

Patologi-/Cytologi lab

Obligatorisk om Reviderad diagnos=Ja

Diagnostiserande patologi-,
cytologi-, eller laboratorie-,
avdelning/Kklinik.

Krav for canceranmalan

Pat/Cyt kod

Anges automatiskt om
Pat/Cytologilab ar angivet ovan

Preparatnummer och preparatar

Obligatorisk om Reviderad diagnos=Ja

NNN / AAAA

Ange preparatnummer och artal
fran den mest tillforlitliga
understkningen som ligger till
grund for nya diagnosen.

Ny diagnos enligt WHO

Obligatorisk om reviderad diagnos = Ja

B-PLL
Lymfoplasmocytisk
lymfom

Annan

Ange aktuell diagnosgrupp i listan

Om annan valjs falls sdkbar lista
ut

Eftergranskning

Obligatorisk om reviderad diagnos = Ja

Nej
Ja

Eftergranskning av t.ex. PAD eller
flodescytometrisvar

Nya diagnostiska uppgifter

Nej
Ja

Ange om det har tillkommit nya
diagnostiska uppgifter som gor att
diagnosen reviderats. Detta for att
da veta om patienter blir
feldiagnostiserade.
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Formulartext

Obligatorisk om reviderad diagnos = Ja

‘ Beskrivning

Om det &r en diagnos som inte
ingdr i KLL registret sa ifylles
detta formular klart och sedan
markeras, “ingen fortsatt
uppfdljning” med kommentaren €]
KLL/PLL diagnos.

Transformation

Obligatorisk

Nej
Ja

Ange om sjukdomen har
transformerat, dvs att KLL
progredierat till hégmalignt
lymfom.

KLL—AML/MDS: Sekundér
leukemi, ska ej registreras som
transformation. Patienten foljs upp
i bada registren. Om behandling
ges, markera "Behandling for
annan diagnos” (vilken registreras
i det andra blodcancerregistret).
KLL diagnosen kan da fortfarande
vara "Icke behandlingskravande”.

KLL—DL BCL: Registrera
diagnosen i Lymfomregistret. Om
behandling ges, markera
"Behandling fér annan diagnos”
(vilken registreras i
lymfomregistret). KLL diagnosen
kan da fortfarande vara "Icke
behandlingskravande”.

KLL — Hodgkins lymfom:
Patienten foljs i bada registren.
Kontrollera att "Behandling for
annan diagnos” fylls i pa KLL-
formularet; Uppfoljning fére
primérbehandling.

Patologi-/Cytologi lab

Obligatorisk om Transformation=Ja

Diagnostiserande patologi-,
cytologi-, eller laboratorie-,
avdelning/klinik.

Krav for canceranmaélan

Pat/Cyt kod

Anges automatiskt om
Pat/Cytologilab ar angivet ovan

Preparatnummer och preparatar

Obligatorisk om Transformation=Ja

NNN / AAAA

Ange preparatnummer och artal
fran den mest tillforlitliga
undersékningen som ligger till
grund foér nya diagnosen.

Ny diagnos enligt WHO

Obligatorisk om Transformation=Ja

DLBCL (diffust
storcelligt B-
cellslymfom

Hodgkins lymfom
Annan

Ange aktuell diagnosgrupp i listan

Om annan valjs falls sdkbar lista
ut

Annan samtidig hematologisk
malignitet

Nej
Ja

Avser annan hematologisk
malignitet inom 6 manader fran
diagnosdatum i KLL-registret

Vilken annan

Om ja ovan, ange diagnos (fritext)
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Formulartext

SENASTE UPPFOLJNING

‘ Beskrivning

Datum fér senaste uppféljning AAAA-MM-DD Ange datum fér nar patienten
senast bedémdes.
Kan vara efter senaste kontroll av
blodprover (behéver inte vara ett

Obligatorisk fysiskt lakarbesok).

BEHANDLING

Behandlingskravande KLL/PLL/SLL Nej Om ja, fyll aven i

sjukdom Ja primarbehandlingsformular.
Avser behandling for KLL/PLL
/SLL

Obligatorisk Avser inte behandling for
hemolys eller for transformerat
lymfom.

Datum beslut AAAA-MM-DD Skall fyllas i &ven om ingen
behandling ges.
Det datum nar man senast tog
beslutet att patienten fortfarande
inte behdver behandling
alternativt datum for nar beslut

Obligatorisk tagits att behandling ska ges.

Behandling fér annan diagnos (som Fyll i om patienten erhaller

registreras i lymfomregistret) behandling fér annan
lymfomdiagnos. Patienten kan
fortfarande vara "Ej
behandlingskravande” for sin KLL
diagnos.

Behandling fér annan samtidig Nej Inom 6 manader

hematologisk malignitet Ja

Falls ut vid Annan samtidig

hematologisk malignitet=JA

Autoimmun hemolys Nej

Ja

Obligatorisk Uppgift saknas

Behandlingskravande autoimmun Nej Om autoimmun hemolys, ar den

hemolys Ja behandlingskravande?
Om tidigare registrerat med JA ska
detta alltid kvarsté och aldrig ersattas
med NEJ. Om tidigare registrerat NEJ
ska det andras till JA om sadan

Obligatorisk om Autoimmun hemolys = Ja inrapportering inkommer.

Behandling med Steroider

CD-20 antikropp
Immunglobulin

KLL/SLL- specifik
behandling

Annan behandling

KLL-specifik behandling: Om
patienten far behandling for sin
KLL-sjukdom, rdknas KLL-
sjukdomen som
behandlingskravande. Fyll da
aven i Primarbehandlingsformular
+ Individuell Patientoversikt (IPO).

Ovriga alternativ raknas som
enbart hemolysbehandling och
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Formulartext

Obligatorisk om Autoimmun hemolys = Ja

(flera behandlingar &r
valbara)

‘ Beskrivning ‘

ska ej registreras i Individuell
patientdversikt - ldkemedel (ex.
Mabthera som kan ges som
behandling fér enbart hemolys)
Om annan behandling véljs - fyll i
vilken annan behandling (fritext)

Datum fér behandlingsstart AAAA-MM-DD Avser behandlingsstart for
autoimmun hemolysbehandling.
Senast rapporterat datum sparas, det
tidigare dverfors till kommentarsfaltet
(se information ovan).
Haptoglobin niva i serum g/L
AVLIDEN
Ar patienten avliden? Nej
Obligatorisk Ja
Dédsorsak Blodsjukdomen Om patienten ar avliden, ange
inklusive dodsorsak.
komplikationer till
behandling,

Obligatorisk om Avliden = JA

(ej i remission)

Behandlingsrelaterad,
(dod i remission)

Orelaterad till
blodsjukdom och
behandling, (ej i
remission)

Orelaterad till
blodsjukdom och
behandling, (troligen i
remission)

Uppgift saknas

PATIENT REMITTERAD TILL ANNAN SJUKVARDSINRATTNING

Ifylles endast om behandling/uppféljning i kvalitetsregistret skall ske pa annat sjukhus/ annan klinik &an
den som rapporterat in anmalan. Galler &ven om patienten remitterats till primarvarden.

Remitterad till sjukhus/Kklinik

Om Ja, ange Sjukhus / Kklinik i
rullistan.

Om den Klinik patienten remitteras
till ej aterfinns i listan, specificera
klinik i kommentarsfaltet langst
upp i formuléret

Sjukvardsinrattning, kod

Ifylles automatiskt vid val ovan

Klinikkod

Ifylles automatiskt vid val ovan

INGEN FORTSATT UPPFOLJNING

Ingen fortsatt uppféljning p& denna
patient

Markeras om t.ex. patienten flyttat
utomlands eller inte l&angre vill
registreras.

Galler endast om uppfdljning inte
ar majlig.
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Formulartext

‘ Beskrivning

Om patienten remitteras till annan
Klinik/primarvard registreras detta
ovan.

Ange orsak.

Obligatorisk om Ingen fortsatt uppfoljning
ar markerad

Orsak till att inte patienten ska
foljas upp.
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Formular — Primarbehandling

Formulartext

OVERGANG AV DIAGNOS

Galler enbart SLL-patienter

‘ Beskrivning

Overgéang fran SLL till KLL

Nej
Ja

Visas och besvaras om
diagnos SLL ar angiven pa
tidigare formular

ANNAN MALIGNITET

Annan samtidig hematologisk
malignitet

Annan samtidig hematologisk
malignitet

Annan samtidig hematologisk
malignitet

Vilken annan

Vilken annan

Vilken annan

PLANERAD BEHANDLING

Datum for terapibeslut

AAAA-MM-DD

Forifyllt frAn anmalan

Ingen behandling given.

Ifylles om patienten ar
behandlingskravande men ej
erhaller behandling.

Ange orsak

Patienten avbdjer behandling

Patienten ar for sjuk for att klara
av behandlingen

Patienten avlider innan
behandling hinner paborjas
Annat

Om orsak ar avliden- fyll i
dodsorsak.

Darefter ar formularet klart.

PROGNOSTISKA MARKORER INFOR TERAPIBESLUT

Ange stadium och lab. varden i samband med behandlingsbeslutet.
Giltigt provsvar +/- 3 manader frn provtagningstillfalle — de varden som ligger narmast i tid registreras.

Rai stadium, endast KLL

Obligatorisk vid diagnos KLL

0=0
1=1
2=1
3=1l
4=V

5= Ej bedémbart (t.ex. om det
saknas journaldata for ingdende
kriterier).

OBS!

Endast palpatorisk
lymfadenopati splenomegali
eller hepatomegali ska
anvéndas. Ej radiologi.

Binet stadium, endast KLL

Obligatorisk vid diagnos KLL

1=A
2=B
3=C
4= Ej beddmbart (t.ex. om det

saknas journaldata for ingaende
kriterier).

OBS!

Endast palpatorisk
lymfadenopati splenomegali
eller hepatomegali ska
anvéandas. Ej radiologi.

28




Formulartext Beskrivning

Fullstandig stadieutredning
utford

Endast SLL
Obligatoriskt

Nej
Ja

Nodalt /extranodalt

Enbart nodalt engegemang

engegemang Enbart extranodalt engegemang
Bade nodalt och extranodalt
engegemang
Endast SLL
Obligatoriskt
Stadium (enligt Ann Arbor) Ann Arbor |
Ann Arbor Il
Ann Arbor Il
Endast SLL Ann Arbor IV
DAT (Direkt antiglobulin test) Direkt positiv Kallas aven Coombs prov

Direkt negativ Ange om DAT &r utfért och om

Obligatorisk Ej utfort det ar positivt eller negativt.
S-LD Normalt varde
Forhojt varde
Obligatorisk Ej utfort
S-LD vérde pkat/L
Obligatorisk
B2 mikroglobulin Normglt varde
Obligatorisk Forhojt varde
Ej utfort
Uppgift saknas
B2 mikroglobulin mg/L En decimal
Obligatorisk
IgG nivai serum g/L
M-komponent(er) i serum utfort
Prov taget, M-komponent
finns ej
Ej utfort
M-komponent i serum, g/L
M-komponenter IgA
IgG
IgD
IgE
IgM

Lymfocyter i blod x 109/

Obligatorisk

Om klonala B-lymfocyter mer
an 5= KLL

Om klonala B-lymfocyter
mindre &n 5 = SLL
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Formulartext

‘ Beskrivning

FISH utférd Nej Ar det mer &n 1 &r mellan
Ja FISH-analys och
Obligatorisk Uppgift saknas behandlingsstart sa ska den ej
registreras.
FISH utford ar/ménad AAAA-MM Om FISH utférd, ange &r och
manad nér provet togs.
Om flera prov &r tagna, ange
Obligatorisk det ndrmast behandlingsstart.
Cytogenetisk avvikelse Nej Ange om nagon cytogenetisk
pavisad Ja avvikelse ar pavisad.
Uppgift saknas
Obligatorisk
11q del 11q deli% Ange vilken/vilka avvikelser
13q del 13q del i % samt % om dessa uppgifter
17p del 17p del i % finns. ot ke 04 sarml
Trisomi 12 Trisomi 12 i % Procenttalet kan pa samtliga

Annan cytogenetisk avvikelse

Oklart vilken "annan” avvikelse
som pavisats

Vilken annan cytogenetisk
avvikelse

avvikelser uppga till totalt 100
% .

Om b&de monoallelisk och
biallelisk deletion for samma
avvikelse (ex. 13g-) registreras
summan av bagge.

Obligatorisk
TP53- mutationsstatus utférd | Nej
Obligatorisk Ja
TP-53-mutationsstatus utford ~~ AAAA-MM-DD Om analysen &r utférd, ange
datum datum nér provet togs.
Obligatorisk
Ange metod Sanger Ange metod, flera alternativ
NGS kan valjas.
Okand
TP53 muterad Nej Icke-funktionell polymorfism
Obligatorisk om TP53 Ja ska ej registreras som muterad
mutationsstatus utford = Ja
IGHV — mutationsstatus utford = Nej IGHV-mutationsstatus &ndras
Ja inte 6ver tid — behover sdledes
Uppgift saknas endast tas vid ett tillfalle.
Registrerade varden for IGHV
Obligatorisk mutationsstatus dverfors till
'gatons nastkommande formular.
Om ja: vilken status Omuterad
. . Muterad
Obligatorisk Svarbedsmd
Om ja: IGHV 3-21 specificera vilken annan i
1-69 fritext
. . 4-34
Obligatorisk Annat
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Formulartext Beskrivning

Homologi i %

% — Homologi, ange ett
procenttal.

BIOBANK

Prov skickat till biobank?
Obligatorisk

Nej
Ja

Prov skickat till
Obligatorisk om JA ovan

Svenska KLL gruppens biobank
Annan biobank

specificera vilken annan i
fritext

PRIMARBEHANDLING

Behandling enligt:

Nationella riktlinjer
Studieprotokoll
Annat, ange vilket

Koppling till "Cancerstudier i
Sverige, vilket innebar att
listan uppdateras nar nya
studier laggs in pa

lymfocyttal

Obligatorisk studieprotokoll "Cancerstudier i Sverige”
BEHANDLING
Indikationer Anemi Ange vilken/vilka faktorer som

Forstorade lymfkortlar \éaLUPSPOV till att

Snabbt stigande lymfocyttal i ehandlingen gavs.

blod, 6kning med > 50 % pa 2

manader eller en férdubblingstid

< 6 manader*

Trombocytopeni

Mjaltférstoring

Autoimmun

hemolys/Immunologisk purpura

B-symtom

gﬁf_t;ar sjukdom (Lokaliserad Enbart Autoimmun

. o ) ) hemolys/immunologisk

o Enbart detta kriterium racker inte |y, ryyrq 4r ef indikation for

Obligatorisk som behandlingsindikation vid laga

KLL-behandling.

Obligatorisk

Behandling fér annan samtidig = Nej Inom 6 manader
hematologisk malignitet Ja

Falls ut vid Annan samtidig

hematologisk malignitet=JA

Aktuell for Nej Nar uppgifter om
transplantationsutredning Ja transplantationsutredning ej

finns journalférda sa valjs "Nej”
som svarsalternativ

Oppna registrering

responsbedémning.

LAKEMEDELSREGISTRERING / RESPONSBEDOMNING / STRALBEHANDLING

Markera knappen "Oppna Individuell patientéversikt” fér att kunna registrera lakemedel samt

Utforlig information om hur lakemedel / responsbedémning rapporteras i Individuell
patientdversikt finns sist i denna manual.
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Formulartext

‘ Beskrivning

Radioterapi Nej
Ja
Dos (Gy) Ange dos (gray)
Datum for behandlingsstart ~ AAAA-MM-D
AUTOIMMUN HEMOLYS
Autoimmun hemolys Nej
Ja
Uppgift Saknas
Obligatorisk
Behandlingskravande Nej
autoimmun hemolys Ja
Obligatorisk om Autoimmun
hemolys = Ja
Behandling med Steroider KLL-specifik behandling: Om

Obligatorisk om Autoimmun
hemolys = Ja

CD 20 antikropp
Immunglobulin

KLL/SLL- specifik behandling
Annan behandling

(flera behandlingar ar valbara)

patienten far behandling for sin
KLL-sjukdom, rdknas den som
behandlingskravande och
registreras i Individuell
patientoversikt - lakemedel.

Ovriga alternativ raknas som
enbart hemolysbehandling och
ska gj registreras i Individuell
patientoversikt (ex. Mabthera
som kan ges som behandling
for enbart hemolys)

Om annan behandling valjs -
fyll i vilken annan behandling
(fritext)

Datum for behandlingsstart AAAA-MM-DD Avser behandlingsstart for
autoimmun
Obligatorisk om Autoimmun hemolysbehandiling.
hemolys=Ja
Haptoglobin niva i serum g/L
AVLIDEN
Ar patienten avliden Nej
Ja

Obligatorisk

Om ja, ange dddsorsak

Blodsjukdomen inklusive
komplikationer till behandling,
(ej i remission)
Behandlingsrelaterad (i
remission)

Orelaterad till blodsjukdom och
behandling, (ej i remission)

Orelaterad till blodsjukdom och
behandling, (troligen i remission)
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Formulartext Beskrivning

Obligatorisk om Avliden =JA Uppgift saknas

PATIENT REMITTERAD TILL ANNAN SJUKVARDSINRATTNING

Ifylles endast om behandling/uppféljning i kvalitetsregistret skall ske pa annat sjukhus/ annan klinik
an den som rapporterat in anmalan. Galler d&ven om patienten remitterats till primarvarden.

Remitterande sjukhus/klinik. Ange Sjukhus / Klinik i rullistan.

Om den klinik/vardcentral
patienten remitteras till ej
aterfinns i listan, specificera
klinik i kommentarsfaltet langst
upp i formularet

Sjukvardsinrattningskod Ifylles automatiskt vid val ovan
remitterande

Klinikkod remitterande Ifylles automatiskt vid val ovan

INGEN FORTSATT UPPFOLJNING

Ingen fortsatt uppfoljning pa Markeras om t.ex. patienten
denna patient flyttat utomlands eller inte
langre vill registreras.

Galler endast om uppf6ljning
inte ar mojlig.

Om patienten remitteras till
annan Klinik/primarvard
registreras detta ovan.

Ange orsak. Orsak till att inte patienten ska

Obligatorisk om Ingen fortsatt foljas upp.
uppf6ljning &r markerad
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Formular — Uppfoljning efter priméarbehandling

Formulartext Beskrivning

AVLIDEN
Ar patienten avliden? Nej
Obligatorisk Ja

Fyll i resterande del av
formularet

Om Avliden = Nej

Fyll i dodsorsak samt s& mycket
som mojligt i formularet.

Om Avliden = Ja

Dodsorsak Blodsjukdomen inklusive
komplikationer till

behandling (ej i remission)

Behandlingsrelaterad (i
remission)

Orelaterad till blodsjukdom
och behandling, (gj i
remission)

Orelaterad till blodsjukdom
och behandling, (troligen i

sjukdom

Ja, forsta linjens
behandling pagar

Ja, pa nytt
behandlingskravande
Ja, andra linjens
behandling pagar

Ja, tredje linjens
behandling pagar

remission)
Uppgift saknas
OVERGANG AV DIAGNOS
Overgang fran SLL till KLL Nej Visas och besvaras om diagnos
Ja SLL ar angiven pa féregaende
formular
SENASTE UPPFOLJNING
Datum for senaste uppféljning AAAA-MM-DD Ange datum foér nar patienten
senast bedémdes.
Obligatorisk Kan vara efter senaste kontroll
g av blodprover (behdver inte vara
ett fysiskt lakarbesok).
Behandlingskravande KLL/PLL/SLL-  Nej Vid pagaende/kontinuerlig

behandling sa anges JA, forsta
linjens behandling pagar (om
patienten fortfarande har en
pagaende primarbehandling).

Om patienten fortfarande
behandlas for linje 2 s&
rapporteras JA, andra linjens
behandling pagar).

OBSI! Nar en ny
behandlingslinje paborjas sa
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Formulartext

Obligatorisk

| Beskrivning

rapporteras JA, pa nytt
behandlingskravande.
Kontinuerlig
lakemedelsbehandling /
responsbedémning rapporteras
|6pande i Individuell
patientdversikt.

Datum for terapibeslut

Obligatorisk

Visas om pa nytt
behandlingskravande anges

Ingen behandling given

Ifylls nar patienten ar
behandlingskravande men
behandlingen uteblir, fyll d& i
orsak

Ange orsak

Avbojer behandling

Avser orsak till ingen behandling
given

For sjuk

: i o Avliden
Obligatorisk om Ingen behandling ar
given Annat
Reviderad diagnos Nej Om det ar en diagnos som inte

Ja ingar i KLL registret sa ifylles

Uppgift saknas detta formular klart och sedan
markeras, “ingen fortsatt
uppféljning” med kommentaren
ej KLL/PLL diagnos.

) ) ) ) Om ja, skall diagnosen &ndras i
Obligatorisk om behandlingskravande cancerregistret men kvarsta i
sjukdom=Ja KLL registret.
Patologi/Cytologilab Diagnostiserande patologi-,

cytologi-, eller laboratorie-,
Obligatorisk om Reviderad diagnos = Ja avdelning/klinik.
Preparatar AARA Ange preparatér frAn den mest
tillférlitliga undersdkningen som
Obligatorisk om Reviderad diagnos = Ja ligger till grund for diagnosen.
Preparatnummer NNN Ange preparatnummer fran den
mest tillforlitiga undersdkningen
Obligatorisk om Reviderad diagnos = Ja E?a”; Afg;: till grund for
Ny diagnos enligt WHO B-PLL Ange aktuell diagnosgrupp i

Obligatorisk om Reviderad diagnos=Ja

Lymfoplasmocytisk lymfom
Annan

listan

Om Annan valjs falls sdkbar lista
ut

Eftergranskning

Obligatorisk om Reviderad diagnos=Ja

Nej
Ja
Uppgift saknas

Eftergranskning av t.ex. PAD
eller flédescytometri
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Formulartext

Nya diagnostiska uppgifter

Obligatorisk om reviderad diagnos=Ja

Nej
Ja
Uppgift saknas

| Beskrivning

Ange om det har tillkommit nya
diagnostiska uppgifter som gor
att diagnosen reviderats.

Transformation

Obligatorisk om behandlingskréavande

sjukdom=Ja

Nej
Ja
Uppgift saknas

Ange om sjukdomen har
transformerat, dvs att KLL
progredierat till h6gmalignt
lymfom.

KLL—-AML/MDS: Sekundar
leukemi, ska ej registreras som
transformation. Patienten foljs
upp i bada registren. Om
behandling ges, markera
"Behandling fér annan diagnos”
(vilken registreras i
lymfomregistret). KLL diagnosen
kan da fortfarande vara "Icke
behandlingskravande”.

KLL—DLBCL: Registrera
diagnosen i Lymfomregistret.
Om behandling ges, markera
"Behandling fér annan diagnos”
(vilken registreras i
lymfomregistret). KLL diagnosen
kan da fortfarande vara "Icke
behandlingskravande”.

KLL — Hodgkins lymfom:
Patienten foljs i bada registren.
Kontrollera att "Behandling for
annan diagnos” fylls i pa KLL-
formularet; Uppfdljning fore
primarbehandling.

Patologi/Cytologilab

Obligatorisk om transformation= Ja

Diagnostiserande patologi-,
cytologi-, eller laboratorie-,
avdelning/klinik.

Preparatar

Obligatorisk om transformation= Ja

Ange preparatar fran den mest
tillférlitliga undersdkningen som
ligger till grund for diagnosen.

Preparatnummer

Obligatorisk om transformation= Ja

NNN

Ange preparatnummer fran den
mest tillforlitiga undersdkningen
som ligger till grund for
diagnosen.

Datum for ny diagnos

Obligatorisk om transformation= Ja

AAAA-MM-DD

Ange diagnosdatum for ny
diagnos

Ny diagnos enligt WHO

Obligatorisk om transformation= Ja

DLBCL (diffust storcelligt B-
cellslymfom

Hodgkins lymfom
Annan

Ange aktuell diagnosgrupp i
listan

Om annan valjs falls sdkbar lista
ut
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Formulartext

| Beskrivning

Annan samtidig hematologisk Nej Avser annan hematologisk

malignitet Ja malignitet inom 6 manader fran
diagnosdatum i KLL-registret

Vilken annan Om ja ovan, ange diagnos
(fritext)

Behandling fér annan samtidig Nej Inom 6 manader

hematologisk malignitet Ja

Falls ut vid Annan samtidig

hematologisk malignitet=JA

Behandling given enligt Nej Om Ja, ange vilket

studieprotokoll? Ja _ studieprotokoll i rullistan.

Uppgift saknas Om annan studie, ange vilken i

Obligatorisk

fritext

Koppling till "Cancerstudier i
Sverige” vilket innebér att listan
uppdateras nér nya studier
ldggs in pa "Cancerstudier i
Sverige”.

PROGNOSTISKA MARKORER INFOR TERAPIBESLUT

Ange varden infor behandlingsbeslut/behandlingsstart.

FISH utférd Nej
Ja
Obligatorisk Uppgifter saknas
FISH utford ar/manad ARAA-MM Om FISH utférd, ange manad
och ar nar provet togs.
Om flera prov &r tagna, ange det
narmast behandlingsstart.
Obligatorisk om FISH = Ja Ar analysen dldre &n 1 &r ska
den inte registreras.
Cytogenetisk avvikelse vid FISH Nej Ange om nagon cytogenetisk
pavisad Ja avvikelse ar pavisad.
Uppgift saknas
Obligatorisk om FISH =Ja
11q del 11q deli% Ange vilken/vilka avvikelser
13q del 13q del i % samt % om dessa uppgifter
17p del 17p del i % ‘;””5' ot ke 04 saml
Trisomi 12 Trisomi 12 i % rocenttalet kan pa samtliga

Annan cytogenetisk avvikelse

Vilken annan cytogenetisk

avvikelser uppga till totalt 100
% .

OKlart vilken "annan” avvikelse som  avvikelse Om bade monoallelisk och biallelisk
pavisats deletion for samma avvikelse (ex.
130g-) registreras summan av bagge.
Obligatorisk
TP53- mutationsstatus utford Nej
Ja

Obligatorisk
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Formulartext

‘ Beskrivning

Datum fér TP53- mutationsstatus AAAA-MM-DD Om analysen &r utférd, ange
datum nér provet togs.
Obligatorisk om TP53-mutationsstatus &r
utférd
Ange metod Sanger Flera alternativ kan véaljas
NGS
Obligatorisk Okéand
Muterad TP53 Nej
Obligatorisk om TP53 mutationsstatus Ja
utférd = Ja
IGHV-mutationsstatus utférd Nej IGHV-mutationsstatus andras
Ja inte Gver tid — behover saledes
Uppgift saknas endast tas vid ett tillfalle.
Registrerade varden for IGHV
mutationsstatus overfors till
Obligatorisk nastkommande formular.
Vilken IGHV — mutationsstatus? Omuterad
Muterad
_ _ Svarbedémd
Obligatorisk
IGHV 3-21
1-69
4-34
Obligatorisk Annat, specificera

Homologi i % NN % — Homologi, ange ett
procenttal.

Obligatorisk

IgG niva i serum g/L

M-Komponent i serum utford

Prov taget, M-Komponent

finns ej
Ej utfort
M-komponent i serum, g/L
M-komponent(er) IgA
19G
IgD
IgE
IgM
BIOBANK
Prov skickat till biobank infér denna Nej Avser prov tillgangligt for
behandling? Ja forskning.

Detta avser alltsd inte
standardprover som tas i
samband med
utredning/behandling &ven om
dessa ar biobanksprover t.ex.
benmargsprov, utan férutsatter
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Formulartext ‘ ‘ Beskrivning

Obligatorisk ett separat godkédnnande for
forskning.
Om ja: Svenska KLL gruppens biobank

Annan biobank = specificera
vilken i fritext

LAKEMEDELSREGISTRERING / RESPONSBEDOMNING / STRALBEHANDLING
Oppna registrering

Markera knappen "Oppna Individuell patientdversikt” for att kunna registrera lakemedel samt
responsbeddmning.

Utforlig information om hur Individuell patientéversikt — Lakemedel/Responsbeddmning ifylles finns sist
i denna manual.

Radioterapi Nej

Ja
Dos (Gy) Ange dos (gray)
Datum for behandlingsstart AAAA-MM-DD

PATIENT REMITTERAD TILL ANNAN SJUKVARDSINRATTNING

Ifylles endast om behandling/uppfolining i kvalitetsregistret skall ske pa annat sjukhus/ annan klinik &n
den som rapporterat in anmalan. Géller &ven om patienten remitterats till primarvarden.

Remitterande sjukhus/klinik. Ange Sjukhus / Klinik i
rullistan.

Om den
klinik/vardcentral
patienten remitteras till
ej aterfinns i listan,
specificera klinik i
kommentarsfaltet langst
upp i formuléret

Sjukvardsinrattningskod remitterande Ifylles automatiskt vid val ovan

Klinikkod remitterande Ifylles automatiskt vid val ovan

INGEN FORTSATT UPPFOLJNING

Ingen fortsatt uppfoljning pa denna Markeras om t.ex.
patient patienten flyttat
utomlands eller inte
langre vill registreras.

Galler endast om
uppfdéljning inte ar
mojlig.

Om patienten remitteras
till annan
Klinik/primarvard
registreras detta ovan.

Ange orsak. Orsak till att inte

Obligatorisk om Ingen fortsatt uppfdljning patienten ska foljas upp.
ar markerad
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Individuell patientéversikt (IPO) - Lakemedelsregistrering

For att kunna registrera i Individuell patientoversikt s& behover Vard-/vardadministrativ roll intygas.
Detta gérs genom att trycka pa "Andra”-knappen under patientens personnummer samt ange “spara
andringar’.

Lékemedelsregistrering/responsbedémning nas via knappen “Individuell patientéversikt” som finns i
formularen Primarbehandling samt Uppfélining efter Primarbehandling. Det gar ocksa att logga in
direkt i IPO via rollen Inrapportér lakemedel, for att registrera/andra/avsluta behandlingar.

Individuell patientoversikt bestar av foljande 5 flikar;
Oversikt: visar en samlad bild av patientens behandlingar och responsbedémningar.

Responsbeddmning: Har registreras och visas datum for responsbeddémning samt respons och
utvarderingsmetod.

Lakemedel: Har registreras och visas givna lakemedelsregimer samt enstaka lakemedel.
Installiningar/Urval: Har anges om patientens behandlingar ar komplett eller ej

Datarattigheter: Har visas och korrigeras instéllningar om anvandarens vardrelation till patienten
och huruvida patienten har samtyckt till sammanhallen journalféring.

OBS! Kom ihag att alltid avsluta med att spara
Spara dina registreringar med den bla Spara-knappen

langst upp till vanster

Kommentar Har kan viktig information anges som relaterar till given
behandling
LAGG TILL LAKEMEDEL Nas via knappen Oppna Individuell patientéversikt

i Kvalitetsregisterformularen Primarbehandling samt
Uppfdljning efter Primarbehandling.

Inrapportor navigeras automatiskt till fliken

Lakemedel
Startdatum AAAA-MM-DD
Obligatorisk Datum for behandlingsstart
ECOG (WHO) 0. Klarar all normal fysisk aktivitet utan

begransning
1. Klarar inte fysiskt krdvande aktivitet men ar
uppegaende och i stdende till arbete

2. Ar uppegéende och kan skota sig sjalv men
klarar inte att arbeta. Ar uppe och i rorelse i
mer an 50 % av dygnets vakna timmar.

3. Kan endast delvis skota sig sjalv. Ar bunden
till séng eller stol mer ar 50 % av dygnets
vakna timmar.

4. Klarar inte ndgonting. Kan inte skoéta sig sjalv,
ar bunden till séng eller stol.

ECOG fylls i vid start / avslut av varje

Obligatorisk behandlingscykel.
Startdos Doseskalering/Full dos/Reducerad dos
Obligatorisk Ange given startdos
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Behandlingsintention

e Kurativ: Géller i princip endast allogen
stamcellstransplantation men kan komma att
utvidgas.

e Palliativ: | princip rent understddjande
behandling mot symtom. Ej
remissionssyftande

e Remissionssyftande: Vanligaste
behandlingsintentionen vid KLL-sjukdom.

Obligatorisk dar man syftar till normalisering av
blodvarden och borttagande av symtom.
Linje Ange vilken behandlingslinje som registreras.
. . Primarbehandling = Linje 1.
Obligatorisk
1/2/3/4/5/6/7/8/9/>10
Ange regim e Valjsiforsta hand. Regimernai listan ar

kopplade till Regimbiblioteket. Om en regim
saknas, kontakta stédteam pa RCC.

e Den dos som ges under merparten av en
behandling ska registreras. Om hela
behandlingen ges dosreducerat sa anges
det. Varje regim kan senare dosjusteras /
sattas ut.

Ange lakemedel

Har anges enstaka lakemedel som gj finns i listan
med regimer.

Den dos som ges under merparten av en behandling
ska registreras. Om hela behandlingen ges
dosreducerat sa anges det. Varje regim kan senare
dosjusteras / séttas ut.

Ges inom ramen for studie

Markera om regimen ges inom ramen for studie. Ej
aktuellt att sarskilt specificera byte av studier under
pagaende behandling.

Ange studieléakemedel/placebo

Fritext for aktuellt studielakemedel / placebo

| de fall en patient ingar i en lakemedelsstudie och
man inte vet om patienten erhaller aktiv substans
eller placebo finns mdjlighet att ange studieldakemedel
och uppgift om eventuell placebo i fritextruta. Om
man senare far kannedom om vilken grupp patienten
hamnade i &r det mojligt att korrigera registreringen

Lagg till vald regim/lakemedel

e Tryck pa den bla knappen "Léagg till vald
regim/lakemedel” for att 1agga till
regim/lakemedel i Individuell patientdversikt.

e Registreringen visas da under rubriken
"Pagaende behandling” Iangre ner pa sidan.

e Tryck sedan pa bla knappen Spara langst
upp till vanster (om detta gloms bort sa visas
en varningstext innan formuléret raderas)

PAGAENDE BEHANDLING

Har listas alla pagaende regimer/lakemedel som finns
registrerade for patienten.

Det ar majligt att redan fran start exkludera ett
preparat fran en regim bestdende av flera preparat. |
detta fall valjs "exkludera” genom att trycka pa
papperskorgen langst ut till héger pa raden for
aktuellt preparat.
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Om ett [akemedel i en regim istéllet satts ut efter ett
tag, sa valjs knappen "Redigera/sétt ut”

Redigera/satt ut

Enskilda preparat kan redigeras/sattas ut. Ett nytt
fénster dppnas, se information nedan under Redigera
lakemedel

Satt ut

Hel regim avslutas med knappen "Satt ut”. Ett nytt
fonster 6ppnas; "Satt ut xx (lakemedelsnamn)” —
Avsluta behandling

REDIGERA LAKEMEDEL

Tidigare registrerade varden ar forifyllda, justeras v.b.

Startdatum AAAA-MM-DD
Obligatorisk Datum for behandlingsstart
ECOG (WHO) 0. Klarar all normal fysisk aktivitet utan
begransning
1. Klarar inte fysiskt krdvande aktivitet men ar
uppegaende och i stdende till arbete
2. Aruppegaende och kan skota sig sjalv men
klarar inte att arbeta. Ar uppe och i rérelse i
mer &n 50 % av dygnets vakna timmar.
3. Kan endast delvis skota sig sjalv. Ar bunden
till séng eller stol mer &r 50 % av dygnets
Obligatorisk vakna timmar.
4. Klarar inte ndgonting. Kan inte skoéta sig sjalv,
ar bunden till séng eller stol.
ECOG fylls i vid start/avslut av varje
behandlingscykel.
Startdos Doseskalering/Full dos/Reducerad dos
Obligatorisk

Behandlingsintention

e Kurativ: Galler i princip endast allogen
stamcellstransplantation men kan komma att
utvidgas.

e Palliativ: | princip rent understédjande
behandling mot symtom. Ej syfte med
remission

e Remissionssyftande: Vanligaste

Obligatorisk behandlingsintentionen vid KLL-sjukdom.
Ges till flertalet patienter i dagslaget (&ven till
aldre) dar man syftar till normalisering av
blodvarden och borttagande av symtom.

Linje Ange vilken behandlingslinje som registreras.

Primérbehandling = Linje 1
1/2/3/4/5/6/7/8/9/>10

Ges inom ramen for studie

Markeras om patienten behandlas enligt
studieprotokoll

Spara

1. Tryck pa bla Spara-knapp langst ner till
hoger for att spara redigerat lakemedel/regim
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2. Tryck darefter pa bl Spara-knapp langst upp
till vanster pa sidan for att spara hela
registreringen

Darefter atergar du till KLL-formularet i
Kvalitetsregistret om formuléret ej ar fullstandigt ifyllt.

AVSLUTA BEHANDLING / SATT UT

Kur- /cykellangd (dagar)

Avser det antal dagar som behandlingsregimen
normalt stracker sig 6ver, dvs det antal dagar till dess
att nasta kur paborjas

Sista kurens/cykelns forsta dag

AAAA-MM-DD
Ange datum for forsta insattningsdag for sista kuren
som ges till patienten under behandlingsperioden.

Stoppdatum

AAAA-MM-DD

Kan anges direkt eller utraknas automatiskt utifran
variabeln "Kur- och cykellangd (dagar)” och "Datum
for sista kurens forsta dag”.

Exempel:

Om Priméarbehandlingen avbryts p.g.a. biverkningar
och patienten fortfarande &ar behandlingskravande, sa
registreras dagen for avslut = stoppdatum (for
primarbehandling).

Responsbeddmningen definieras som SD, PR eller
PD. Ifylles under fliken Responsbeddmning, v.g. se
information langre bak i denna manual.

Uppfoliningen sker da direkt och andra linjens
behandling ska fyllas i via formularet "Uppfdljning
efter Primarbehandling” (eftersom patienten
fortfarande ar behandlingskravande).

Antal kurer/cykler givna

Stopporsak

Valj huvudorsak till avslutad behandling enligt
foljande alternativ. Ett alternativ ar mojligt.

e Enligt plan
e Toxicitet
e Progress

e Transformation

e Patientens val

e Ddd av progress

e Dod av toxicitet

e Dobd av annan orsak

e Otillracklig effekt

e Annan orsak, specificera (fritext)

Spara avslutad behandling
1. Tryck pa bla Spara-knapp langst ner till hdger
for att spara Avslutad behandling

2. Tryck darefter pa bla "Spara”-knapp langst
upp till vanster pa sidan for att spara hela
registreringen

Darefter atergar du till KLL-formularet i
Kvalitetsregistret om formuléret ej ar fullstandigt ifyllt.
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TIDIGARE BEHANDLING

Har listas tidigare given behandling (férutsatt att den
ar registrerad).
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Individuell patientéversikt (IPO) - Responsbeddmning

direkt).

registreringen efter denna.

Responsbedémning ska goéras en gang, med rekommendation tidigast 2 manader efter avslutad
behandling vid tidsbegransad behandling (undantag om patienten t ex. avbryter Primérbehandling
for biverkningar och direkt paborjar andra linjens behandling. D& kan responsbedémning utforas

Vid langre behandlingsperioder ska basta uppnadda respons rapporteras 1 gang/ar.

Om Allogen Stamcellstransplantation varit en del av behandlingsplanen fran borjan s& gors

Oppna Responsbedémning

Valj fliken responsbeddmning i Individuell
patientdversikt

Har registreras/visas samtliga responsbedémningar
som ar gjorda for patienten

Registrera responsbeddémning

Tryck pa gron knapp "Registrera
responsbedémning” for att 6ppna
registreringsformularet

Responsbeddmning ej utford

Vid markering anges datum + orsak till ej utford
responsbeddmning

Datum for ifyllande av ej utférd
responsbeddmning

AAAA-MM-DD

Har anges datum nar bedémning &r gjord att
Responsbeddmning ej ar mojlig / aktuell att
rapportera for patienten

Orsak

Obligatorisk vid "Responsbeddmning ej
utférd”

Toxicitet

Dod av progress

Dod av toxicitet

Do6d av annan orsak
Annan orsak - specificera

Responsbeddmning utférd
Obligatorisk

AAAA-MM-DD

Ange datum for responsbeddémning

Respons

Obligatorisk

Komplett remission
Komplett remission med inkomplett
benmargsaterhamtning

e Progressiv sjukdom

e Partiell remission

e Partiell remission med kvarvarande
lymfocytos

e Stabil sjukdom

Ange respons utifrdn Riktlinjer for
remissionsbeddmning, vilka beskrivs sist i denna
manual samt pa RCC’s hemsida:

https://cancercentrum.se/download/18.17e26{52196
7ca07dff3694/1745926822907/behandlingsindikatio
n-och-riktlinjer-for-remissionsbehandling-210528.pdf
OBS! Vid inrapportors bedémning Komplett
remission trots att Benmargsprov ej ar utfort s&
registreras detta som Komplett remission med
utvarderingsmetod Endast klinisk understkning och
rutinprover.

UTVARDERINGSMETOD FOR RESPONS
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https://cancercentrum.se/download/18.17e26f521967ca07dff3694/1745926822907/behandlingsindikation-och-riktlinjer-for-remissionsbehandling-210528.pdf
https://cancercentrum.se/download/18.17e26f521967ca07dff3694/1745926822907/behandlingsindikation-och-riktlinjer-for-remissionsbehandling-210528.pdf
https://cancercentrum.se/download/18.17e26f521967ca07dff3694/1745926822907/behandlingsindikation-och-riktlinjer-for-remissionsbehandling-210528.pdf

Utvarderingsmetod

Ange den utvarderingsmetod som anvants. Flera val
kan markeras (galler ej "Endast klinisk undersokning
och rutinprover”):

e Endast klinisk understkning och rutinprover
(Anges om inget Ovrigt ar gjort)

e Benmarg utford (morfologi)
- Visade Undersokningen CR; Nej/Ja

e DT/MR/Ultraljud (nagon av
understkningarna avses)
- Visade understkningen CR Nej/Ja

e Flodescytometri p4 benmarg
- Visade undersékningen CR Nej/Ja

e Flodescytometri utford pa blod
- Visade understkningen CR Nej/Ja

e Immunhistokemi pa benmarg
- Visade undersokningen CR Nej/Ja

OBS! Det ar viktigt att f& med om det ar gjort en
CT/MR, aven om det inte rekommenderas for CR.
Vid svar TX anges "Nej”

Spara

Tryck pa bla ”Spara”-knapp langst upp till
vanster pa sidan for att spara
Responsbeddmningen

Darefter atergar du till KLL-formularet i
Kvalitetsregistret om formularet ej ar fullstandigt

ifyllt.

Radera

For att radera en tidigare ifylld responsbeddémning -
tryck pa& papperskorgen langst ut till hoger pa raden
for den responsbeddmning som ska tas bort.
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Riktlinjer for remissionsbeddmning

Respons innebér att féljande kriterier ar uppfyllda:

Komplett remission - CR

For CR kréavs alla nedanstaende kriterier (se tabell)
med en varaktighet av minst 2 manader. Om klinisk
komplett remission uppnatts rekommenderas
utvardering med datortomografi thorax och buk.
Benmargsundersokning gors cirka 3 manader efter
avslutad behandling fér att minska risken for att
benmargen ar hypoplastisk vid
remissionsbedémningen

Komplett remission med inkomplett
benmargsaterhamtning — Cr i

For CR i krdvs samma kriterier som for CR med
undantag for kvarvarande cytopeni beroende pa
inkomplett aterhamtning av benmargen efter terapi.

Progressiv sjukdom - PD

Definition nedan. Transformation till hégmalignt
lymfom réknas som progressiv sjukdom.

Partiell remission - PR

For PR kravs atminstone ett av kriterierna for Hb, B-
neutrofiler och B-TPK, samt att alla 6vriga
nedanstaende kriterier (se tabell) ar uppfyllda med
en varaktighet av minst 3 manader.

Om t. ex benmarg ar inkomplett eller ej utford sa
registreras behandlingsresultatet PR.

Partiell remission med kvarvarande
lymfocytos — PR-L

Vid behandling med B-cellsreceptorhdmmare (BTK-
hammare och PI3K-deltahdmmare) anvands
begreppet partiell remission med lymfocytos (PR-L).
Detta definieras som uppfyllande kriterier fér PR
men férekomst av kvarvarande lymfocytos orsakad
av behandlingen.

Stabil sjukdom - SD

Stabil sjukdom om varken kriterier for PR eller PD ar
uppfylida.

Kriterier Komplett Remission Partiell remission (PR) Progressiv
(CR) sjukdom (PD)

B-symtom Inga Kan finnas Kan finnas

Lymfknutor Inga eller alla < 1,5 cm >50% minskning >50% Okning om
mer an 1,5 cm till
>2,0cmom
nytillkommen knuta
>15cm

Lever / mjalte Ej palpabla >50% minskning >50% o6kning eller
nytillkommen
férstoring om
tidigare ej palpabel

Hb >110 g/L > 1109/l eller 50 % O6kning** Nytillkommen

anemi# beroende
pa KLL sjukdomen
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B-neutrofila >1,5x10%/L >1,5x10°/L eller 50% Nytillkommen
Okning** neutropeni#
beroende pa KLL
sjukdomen
B-trombocyter >100x10°/L >100x10°/L eller 50% Nytillkommen
okning** trombocytopeni#
beroende pa KLL
sjukdomen
B-lymfocyter < 4,0 x 1091 >50% minskning >50% 6kning, minst

med 5x109/L

Benmargsaspir
at

< 30 % lymfocyter

Ingar ej i
responsbeddmningen

Benmargshbiops
i

Inga lymfoida noduli »

Ingar ej i
responsbeddmningen

** se text ovan tabell for definition av PR.

"N Avsaknad av klonala lymfocyter enl immunhistokemi.

#Om cytopeni under pagéende terapi, bedoms detta ej som progress da cytopeni kan vara biverkan.

Om cytopeni uppstar eller progredierar tre manader efter avslutad terapi, eller senare, (Hb ned >
2g/l, eller < 10g/l; 50 % minskning av trombocyter eller <100x109%/L) &r detta progress, savida
benmargsbiopsi visar KLL-infiltration.
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Regionala cancercentrum — regionernas nationella samverkan inom cancervarden.

Med patienter och narstaende for hela manniskan, i dagens och framtidens cancervard.
www.cancercentrum.se
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