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Registerversion

Datum

Rubrik

Andring/korrigering

3.1

2026-01-20

REACT 16

Priméar myelofibros(PMF)
justerad till Myelofibros
(MF). Borttagande
generella
Inrapporteringsuppgifter.
Justering Erytropoetin,
Venesectio borttaget.
Inlasta behandlingar lases.

3.0

2025-05-20

Mindre uppdateringar

Uppdatering av diagnoser
enl WHO, justering
Ytterligare annan terapi.

3.0

2024-12-04

Tekniska uppdateringar

Ny arendepanel

Ny startsida

2.2

2024-07-02

Manual for Inrapportérer

Uppdaterad manual
anpassad for Inrapportérer.

Nya funktioner Granska,
Koppla/Uppdatera. SVF-
uppgift tillagd(Anmélan),
borttagande av PAD-
uppgifter for diagnos
MF(Uppfdljning), ny
funktion for import av
behandlingsdata

(Uppfdljning)

2.1

2021-10-11

Status vid
diagnostillféllet,specifik
utredning, genomgangen
kompl.

Anmaélan: Uppdatering av
lab.lista, komplikationer,
mutioner, ny variabel;
behandling fér annan
malignitet

2.0

2020-10-26

REACT

Kontaktssk, Min vardplan,
Sinusventrombos,
Prefibrotisk myelofibros,
Beh. for transformation till
AML/MDS, Waran,
Noak/DOAK, Annan
trombocythdmning,
Lagmolekylart heparin,
Sammanslagning
”"Aktuell+Genomgangen
behandling”

Anmalan + Uppfdljning:
Nytt ramverk

Nya tekniska I6sningar
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Bakgrund

Det nationella kvalitetsregistret f6r MPN startade 2008 och driftsattes da pa INCA-plattformen. I
MPN-registret diagnostiseras mellan ca600 patienter per ar och det omfattar nyupptickta fall
enligt inklusionskriterierna nedan.

Inloggning i INCA

For att logga in i INCA krivs ett anvindarkonto samt SITHS-kort. Utf6rlig information finns
hir: https://cancercentrum.se/samverkan /vara-

uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/stod-for-kvalitetsregister/om-inloggning/

INCA fungerar bist 1 webbldsare Google Chrome. Ténk pa att f6ra in SITHS-kortet fore
Oppning av webblisare.

Information innanfor inloggning

Fordjupad information om hantering av patienter med t ex sekretessmarkering finns under Mina
sidor:

Mina sidor — INCA-hjalpen
M sidor~ Lol
Pesonuppgifis
Inloganngsalinmany

Senasie Lorfoasiivie

St rol coh placaring

INCA S pen

O NCA

l

Mina sidor — INCA-hjéalpen — Administration — Patientuppgifter — Sekretess.

Sekretess

Inrehatuinnushrrg 01 swnrutowarains

Ul ATER AVIEANLDIANEN
<o, Admeatiilias Poctmummer Poztort Lis Komemn ochi Foreaming L «f

Stod for inrapportering

Pa cancercentrum.se finns en flik for kvalitetsregister under respektive cancerdiagnos. Dir finns
blanketter for utskrift, manualer, variabelbeskrivning och kontaktuppgifter till styrgrupp och
stodteam.



https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/stod-for-kvalitetsregister/om-inloggning/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/stod-for-kvalitetsregister/om-inloggning/
https://cancercentrum.se/stockholm-gotland/cancerdiagnoser/blod-lymfom-myelom/myeloproliferativa-sjukdomar-mpn/kvalitetsregister/dokument/

Inklusionskriterier

Registret omfattar:

Alla nyupptickta fall av MPN frin och med diagnosar 2008-01-01 och framat.

Alla aldrar kan registreras men efterforskning gors endast pa patienter 18 ar och ildre.
Patienten ska vara folkbokford 1 Sverige vid diagnos for att registreras. Detta giller dven
om patienten fitt diagnos / behandling utomlands.

Det forutsatts att patienten ar informerad om att uppgifter lagras 1 dataregister. Skriftligt
samtycke krivs ej. Patienten kan vilja att inte registreras 1 kvalitetsregistret, sd kallad OPT-
OUT (se mer info om det nedan).

Lageskod enligt ICD-0O-3 (International Classification of Diseases for
Oncology)

Samtliga MPN-diagnoser C42.1

Morfologisk diagnos / SNOMED3-kod

Polycytemia vera (PV) 99503
Essentiell trombocytemi (ET) 99623
Prefibrotisk myelofibros (pre-PMF) 99613P *
Myelofibros (MF) 99613

Kronisk neutrofil leukemi (KINL) 99633
Kronisk eosinofil leukemi (KEL) 99643
Kronisk myeloproliferativ neoplasi UNS (MPN-U) 99603

* Inkluderas frin och med 2020-10-26.

Exklusionskriterier

Registret omfattar inte:

tumorfynd upptickta vid obduktion.

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

patient med reservnummer

patient som avbdjer deltagande, markeras med OPT-OUT (se mer information nedan)

Patientens rattigheter

Fordjupad information om patientens rittigheter finns under rubrik ”Patientens rittigheter” nir
du loggat in i INCA. Dir finns information om patienten tackar nej till deltagande, s k OPT-

OUT.

@ & % 412 Patientuns ritichetar

Pateniens ramgheter



OPT-OUT, patienter som ej 6nskar inga i kvalitetsregistret

Patienter som har tackat nej till att inga i nationella kvalitetsregistret ska anda registreras i INCA.
De som tackat nej ingar didremot inte i nationella kvalitetsregistret och dess nationella vyer. De
ingar dirfor inte i nagra statistiksammanstillningar (nationella arsrapporter med flera) f6r det
nationella kvalitetsregistret. Ddremot ska de ingé i det som kallas for regionalvarddata cancer
(RVC) och data kommer darfor att finnas med 1 klinik- och regionala vyer, bland annat for att
kliniken ska kunna f6lja upp sin egen vardverksamhet.

Beskrivning Over registrets uppbyggnad

Registret dr uppbyggt av tva olika formuldr — Anmilan och Uppfdljning. Nir dessa formulir
sparas 1 registret skapas en s.k. rotpost som ér bld (se nedan). Inunder denna sparas
originalhandlingen i en gul mapp. Finns det flera originalhandlingar, t ex vid en komplettering, sa
sparas samtliga originalhandlingar som hér till rotposten i samma mapp.

= BB (22846) MPN Anmalan Registerpost (rotpost), hir visas uppgifter
=] MPN- MPN - Anmalan 2.0 som finns lagrade 1 registret

B 2020-07-16: KS Solna (01100) = Originalhandling som ligger till grund f6r

BB (14507) MPN Uppfaljning —— registerposten

ars / 6-drs / 9-ars) ha en egen registerpost

Inrapportering av formular

Inrapportering av Myeloproliferativa neoplasier med diagnos 2008 eller senare sker via INCA {6r
de kliniker som har inrapportor i INCA- systemet. Kliniker som ej dr anslutna till INCA skickar
in pappersblankett till respektive Regionalt cancercentrum. Blanketter for utskrift finns pa
cancercentrum.se: Nationellt kvalitetsregister myeloproliferativa sjukdomar - Regionala
cancercentrum i samverkan

Malsittningen ar att 95% av MPN-registrets Anmalan-formuldr ska vara inrapporterade inom 12
manader. Formulir som finns i registret:

Anmilan — fylls i1 sa snart diagnosen ir stalld. Spontan klinisk anmalan rekommenderas. Anvind
funktionen ”Spara i register” f6r att omgaende spara ner data i registret. Funktionen kan
anvindas for fullstindigt ifyllda formuldr. Hanteras direfter av Registeradministratér pa RCC f6r
koppling till Cancerregistret.

Uppfoljning — fylls i vart tredje 4r. Utga fran diagnosdatum +/- 18 manader. Anvind funktionen
”Spara i register” for att omgdende spara ner data i registret. Funktionen kan anvindas for
tullstindigt ifyllda formulir. Uppfoljningsformulir kopplas till anmilan vilket innebir att ny
registerpost skapas.

Pappersformulir och manualer finns pa Nationellt kvalitetsregister myeloproliferativa sjukdomar
- cancercentrum.se



https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hematologiskacancersjukdomar/myeloproliferativasjukdomarmpnochmastocytos/kvalitetsregister.7328.html
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hematologiskacancersjukdomar/myeloproliferativasjukdomarmpnochmastocytos/kvalitetsregister.7328.html
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hematologiskacancersjukdomar/myeloproliferativasjukdomarmpnochmastocytos/kvalitetsregister.7328.html
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hematologiskacancersjukdomar/myeloproliferativasjukdomarmpnochmastocytos/kvalitetsregister.7328.html

Ny diagnos /recidiv/ytterligare diagnos
Overging till annan MPN-diagnos kan enbart ske enligt tabell nedan:

ET Kan 6verga till PV, Prefibrotisk MF eller MF

Vid 6vergang fran ET — PV inom 1 ar s registreras enbart PV

PV Kan 6verga till Prefibrotisk MF eller MF. Kan ej 6verga till ET
Prefibrotisk MF Kan 6verga till ET eller MF. Kan ej 6verga till PV
MF Kan transformera MDS eller AML. Registreras da i bada registren.

MF kan ej transformera "bakat” till ET, PV eller prefibrotisk MF

MPN-U Ospecifik MPN-diagnos. Registreras en mer specifik diagnos forst
(enligt ovan) sa kvarstar den mer specifika diagnosen i registret.

MPN— MDS Registreras i bada registren

MPN — KML Registreras | bada registren

Samtliga MPN-diagnoser kan transformera till AML. Registreras da i bada registren.

Visning av registerdata

Klinikens egna data — Interaktiva rapporter

Innanfor inloggning 1 INCA visas klinikens data i realtid i form av Interaktiva rapporter dir
kliniken kan félja sina egna inrapporterade uppgifter. Samtliga rapporter nas via Startsidan i
INCA - Titta pa statistik:

Inkorg -»

Support och manualer -




Koll pa liget
Koll pa laget ar en panel med kvalitetsindikatorer som visas pa nivierna sjukhus, region och riket.
Nis via Startsidan-Titta pa statistik-Koll pa liget (i vanstra menyn).

Patientlista

For tillgang till klinikens egna data kan anvandare med rollen “Inrapportér” vilja funktionen
"Patientlista’, ddr ett urval av variabler kan goras alternativt fa tillgang till all data som finns
inrapporterad. Patientlista’ har dven funktionalitet sd att du, i rollen “Inrapportér (utdkad
behérighet)”, enkelt kan exportera/ladda ner data for att kunna bearbeta och analysera dven
utanfér INCA.

Nis via Startsidan-Titta pa statistik-Koll pa liget (i vanstra menyn).

Publik registerdata — Interaktiva rapporter:

cancercentrum.se - Kvalitetsregister MPN - statistik

b

Pa cancercentrum.se finns Interaktiva rapporter dir du sjilv kan gora olika urval och ’skriddarsy
den data du ir intresserad av, ex. olika tidsperioder, patientgrupper etc. De interaktiva
rapporterna ir 6ppna for alla och de uppdateras tva ganger per ar. Data kan visas pa olika satt
beroende pa val av presentationsflik (jimforelse, tabell, karta och trend), se exempelbild nedan.

Under fliken beskrivning finns information som kan vara viktig for att inte feltolka uppgifterna.

Interaktiv rapport for MPN, exempel:

Antitrombotisk behandling

Cud b b o b vl gy (e 1831

Secer sy e "

P

MPN har dven statistik publicerad f6r SVE-MPN samt Varden i siffror — VIS,

Ev fragor om utdata besvaras av Stodteamet f6r MPN-registret, mer information finns pa
cancercentrum.se - Kvalitetsregister MPN



https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/blod-lymfom-myelom/myeloproliferativa-sjukdomar-mpn/statistik/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/statistik/svf-statistik/antal-patienter-i-svf/
https://vardenisiffror.se/jamfor/kallsystem/237f31ac-61cc-446f-a702-0d31e349e0cf?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/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hematologiskacancersjukdomar/myeloproliferativasjukdomarmpnochmastocytos/kvalitetsregister.7328.html

Livskvalitetsformular, PROM
Nationellt kvalitetsregister MPN saknar PROM.

Individuell Patientoversikt (IPO)
MPN-registret saknar IPO.

Support

Uppgifter om support finns pa cancercentrum.se - Kvalitetsregister MPN

Ovrig information

For 6vrig information gallande generell inrapportering i kvalitetsregister, se Anvindarhandbok
for inrapportér i kvalitetsregister.
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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 fér [an och kommun (LK).

Hamtas automatiskt fran befolkningsregistret.
Kan vid behov &ndras av registeradministrator.

Distriktskod Hamtas automatiskt fran befolkningsregister.

Registrera nytt formular
Klicka pa nytt drende och vilj vilket formuldr du vill registrera
Vilj register
MPHN

Valj formular

| -- Valj formular —

-- Walj formular --

Uppfalning 3.1

Mail formular

Infoermation fran registret

Ny rogistroring  JIUSSE SEERT

”Ny registrering” ar forvalt da det till stor del 4r just nya registreringar som gors.

”Uppdatering” dr forvalt da det finns ett lika formuldr inrapporterat sedan tidigare (géller framfor
allt Uppféljning fére primirbehandling).
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Om det dnnu inte sparats nagon information i registret kommer det inte finnas nagot att koppla
formuliret till (till exempel Anmilningsformular).

Information fran registret

Visar uppgifter fran tidigare inrapporterade formuldr som finns nedsparade i registret, t ex
diagnosdatum/senaste datum f6r bedémning.

Va§) registerpost A grasud 1
T . T —
Frnditehanding  mrapgonerad
Upplofnieger efter baranding
ML, 5 reghstier a8 sedan thgave. (Invapportevad: 2002-10-14 Tt R senaite uppddining 2002-(C
([T TSI 1 (e Sntan) HGATR ITrappSrteras 0221014 Tatum M serorte LEpAs) g 2972+ 10-01

Rapportering av ofullstandigt formular nar uppgifter
saknas

Uppaift saknas. Komplett registrering kan inte utfdras.

Koppla

Finns det redan en registrering (sa kallad registerpost) sparad i registret sa kopplas formularet till
registerposten genom att vilja den fran listan. Det dr dd en Uppfoljning som kopplas ihop med
inrapporterad Anmilan.

gistrot v

Infarmation trde reg
R vcostuna © vakoun ot bom Lsphoiesen dha kg 1

VAL regrtes past Arenglan - Dagnoesanuer 2013-00 15 Dagnou Escrost noatocynoms (ET -
s Dugnendatm -

Invappotterad data | registret v

© Disgrasdatinn 20100215 (47755)
Anrdhan Diagneagatum 2011-0J. 1%, Dagnae Luwrts! trpmbocyten (1T

oty g Upplifobngapariad 1 5 Dintum e baskborining 201100 05 Dingmes Fosotones v (74

Uppdatera/korrigera formuléar

For att uppdatera /kotrigera en redan sparad registrering:

1. Vilj Nytt drende’ och det formulir du vill uppdatera/kotrigera.
2. Formuliret hamnar automatiskt i lige "Uppdatering’.
3. Justera de variabler som ska dndras och sedan spara dndringarna, vilj “Spara i register”.
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Granska

For att utfora en granskning av formuliret och pé si sitt se vad som saknas/ir felaktigt ifyllt i
formuldret utifrin registrets befintliga logiska kontroller - klicka pa knappen ”Granska” som
finns 6verst 1 formuliret till vinster.

En ny dialogruta visar vad som dr felaktigt och behover justeras innan formularet kan skickas:

Granskning av formular

[ o tot sestate 1 I ingn varvimgur itssciest |
Fel:

Ltymiocyter | blod x 904 9/1 Fdtut & clitgaturise

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 formular 1 egna inkorgen.

| Fée godhinnands |
Registernamn - formuldrnamn

=
Bild 1 Arendepanel

1. Spara i register
Ett formulir sparas i registret genom knappen ”Spara i register”. Detta kan utforas nir en
registrering dr komplett. Alla formuldr utom féljande undantag sparas direkt i registret:

e “Uppgift saknas. Komplett registrering kan inte utféras” har kryssats 1
e TFormuliret giller en uppdatering samtidigt som samma formulir f6r denna patient finns
pagaende i ett annat drende 1 den egna eller annan inkorg.

Om irendet giller ett formuldr som innehaller data som ska sparas i cancerregistret (byt till

formuldrsnamnet) sparas drendet i registret samt skickas till RCC i den egna regionen. I det
modalfénster som Oppnas via “Spara i register” finns det mojlighet att ange en kommentar.
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2. Skicka till...

Ett drende skickas till en annan inkorg genom knappen Skicka till...”. I det modalfénster som
Oppnas via “Skicka till...” finns det mojlighet att ange en kommentar.

”Skicka till” kan utforas i féljande lagen:

e Nir "Uppgift saknas. Komplett registrering kan inte utféras” har kryssats 1
e Formuliret giller en uppdatering samtidigt som samma formulir f6r denna patient finns
pagaende 1 ett annat drende 1 den egna eller annan inkorg.
Om det finns nagon annan registerspecifik variabel som ska leda till att formularet
skickas i stallet fOr sparas.

3. Lamna i inkorg

Ett drende kan limnas kvar 1 inkorgen genom knappen “Limna i inkorg”.

I det modalfénstret som Gppnas via ”Limna i inkorg” finns det méjlighet att ange f6ljande, som
ocksa visas 1 klinikens inkorg:

e Ligg till tagg: Taggen “For godkinnande” anges om nigon pa kliniken ska granska
rapporteringen innan det sparas i registret.

e Kommentar: Ligg till kommentar vid behov. Kommentaren foljer med formuliret.
Den visas f6r och dndras av bade inrapportor och registeradministrator.

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

¢ Bevakningsdatum f6r inrapportering: Ange ett datum da nagon information ska
kontrolleras f6r formularet. Datumet kommer att visas i inkorgen.

4. Radera

Anvinds nir formuliret ska raderas helt. Atgéirden kan inte angras. "Radera” kan inte utféras om
arendet dr taggat med information frin RCC registeradministratoren, “Delsparat”,
”Komplettera”, ”Pa remiss”, ”Paminnelse”.

5. Taggar

I formuliret kan det finnas taggar som anger information om formulirets status. Féljande taggar
kan visas 1 inkorgen och 1 formuliren: "Paminnelse”, "Komplettera”, ”Pa remiss”, “Bradskande”,
“Delsparat”. Som inrapportor kan man tagga ett drende med “For godkinnande” nir drendet
limnas i den egna inkorgen.

6. Kommentar

Hir visas kommentarer som finns skrivna pa drendet.
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FORMULAR — ANMALAN

OBS! For komplettering av tidigare inrapporterat formulir, se informationstext ovan i manualen

Formulartext

Beskrivning

LEDTIDER

Né&r skrevs remiss till
inrapporterande enhet?

Obligatorisk

AAAA-MM-DD

Datum for egenremiss kan
anvandas om Kliniken tar
emot egenremisser och
det leder till ett besok.

Datum saknas

Obligatorisk om
ovanstdende variabel gj
fylls i. Ej valbar om
ovanstéende variabel fylls i.

Ej aktuellt/Uppgift saknas

Alternativet Ej aktuellt kan
t.ex. anvandas om
patienten redan ar kand
pé enheten sedan
tidigare.

Forsta patientbesok pa
inrapporterande enhet

Obligatorisk

AAAA-MM-DD

Kan vara ett besdk hos
sjukskoterska for t ex
venesectio, om det ar det
forst besoket.

Datum for forsta
patientbesok pa
inrapporterande enhet
saknas

Obligatorisk om
ovanstdende variabel gj
fylls i. Ej valbar om
ovanstaende variabel fylls i.

Ej aktuellt/Uppgift saknas

Alternativet Ej aktuellt kan
t.ex. anvandas om
patienten redan ar kand
pé enheten sedan
tidigare.

Utredning enligt SVF

Markeras om patienten
ingatt i SVF-forloppet for
MPN

KONTAKTSJUKSKOTERSKA OCH MIN VARDPLAN

vardplan (Min
vardplanXVv019)
upprattats i samrad med
patienten?

Obligatorisk

Har patienten erbjudits, i | Nej/Ja/Uppgift saknas
journalen dokumenterad,

kontaktsjukskéterska?

Obligatorisk

Har en skriftlig individuell | Nej/Ja/Uppgift saknas

DIAGNOS

*Obligatoriska variabler for Anmaélan till Cancerregistret
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Formulartext

Beskrivning

Diagnos*

Ett val obligatoriskt

Ange diagnos med tillhrande SNOMED
Polycytemia vera (PV) - 99503

Essentiell trombocytemi (ET) - 99623
Prefibrotisk Myelofibros (pre-PMF)- 99613
Myelofibros (MF) - 99613

Kronisk neutrofil leukemi (KNL) - 99633

Kronisk myeloproliferativ neoplasi
UNS (MPN-U) - 99603

Kronisk eosinofil leukemi - 99643

Prefibrotisk Myelofibros
(pre-PMF) registreras
fr.o.m. diagnosdatum
2020-10-26

v

Diagnosdatum*

Obligatoriskt

AAAA-MM-DD

Tidigaste datum da
diagnos faststalls kliniskt
och/ eller genom
morfologisk undersokning.
Avser forsta provet i
utredningen som leder till
rapporterad diagnos.
Diagnosdatum behover
inte dverensstimma med
datum for provet som
anges som diagnosgrund.

RCC andrar datum om det
finns ett tidigare datum i
cancerregistret.

Alder vid diagnos

Ifylls automatiskt

Diagnosgrund*, ange
samtliga utférda
undersokningar

- Benmérgsaspirat (cytologi)
- Benmargsbiopsi (histopatologi)

- Annan laboratorieundersékning, t ex
JAK2

- Annan histopatologisk undersokning
(&n benmargsbiopsi)

- Annan cytologisk undersékning
(&n benmargsaspirat)

- Klinisk undersokning

Markera samtliga
analyser/ undersokningar
som ar utférda. Flera val
kan anges.

Om benmargsprov ar
taget sa ska det alltid
registreras.

Diagnosgrundande metod
behover inte alltid vara
samma metod som &r
kopplad till diagnosdatum.
JAK?2 diagnostik kan t. ex.
vara tidigare an PAD svar.
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Formulartext

Beskrivning

Obligatoriskt

Kompletterande data
behovs vid
Benmargsaspirat /
Benmargsbiopsi / Annan
histopatologisk
undersokning / Annan
cytologisk understkning,
se nedan

Falls ut och ar obligatorisk
nar Benmargsaspirat,
Benmaérgsbiopsi, Annan
histopatologisk
undersokning eller
Annancytologisk
undersodkning ar ifyllda
under Diagnosgrund.

- Preparatnummer*
- Preparatar*

- Diagnostiserande lab. / klinik*

Om bade
benmérgsaspirat och
benméargsbiopsi ar taget
och det &r olika tillfallen s&
valj uppgifter frdn det som
ar diagnosgrundande
(oftast biopsin).

Preparatar och
diagnostiserande klinik
ska éverensstamma med
preparatnumret

Ar diagnosen stalld
enligt WHO-kriterierna

Obligatoriskt

Nej/Ja/Vet €]

TIDIGARE SJUKDOMAR

Tidigare diagnostiserad
myeloproliferativ
sjukdom?

Ett val obligatoriskt.

Om Ja; ett val obligatoriskt
samt diagnosar
obligatoriskt

Nej/Ja

Om Ja, ange Vilken tidigare sjukdom:

Polycytemia vera

Essentiell trombocytemi

Myelofibros

Prefibrotisk myelofibros

samt ange Diagnosar tidigare sjukdom:

ARAA

Alternativet JA valjs om
myeloproliferativ sjukdom
diagnostiserats innan
registret startade 2007.

Patienten har en tidigare
myeloproliferativ sjukdom
som som diagnostiserats
innan registrets bérjan
2008.
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Formulartext

Beskrivning

GENOMGANGEN KOMPLIKATION SOM KRAVT SJUKVARDSKONTAKT

Inom 1 &r/Inom 1 till 2 &r / Mer &n 2 ar

Vid markering av komplikation, ange arsintervall nar komplikationen uppkom léangre ner i
formularet. Galler komplikationer som intraffar innan eller samtidigt som diagnosen stalldes.

Ett val obligatoriskt

Tromboemboliska
komplikationer

DVT
Lungemboli

Hjértinfarkt

Cerebral emboli, trombos
Levernara trombos
Mjaltinfarkt

Trombos-emboli i perifer artar
Sinusventrombos
Erytromegali

TIA

Ovrig tromboembolisk komplikation

(specificera vilken)

Annan malignitet

Flera val kan géras.

Ovrig tromboembolisk
komplikation: avser inte
transformation till annan
hematologisk malignitet.
Detta registreras under
Ovriga komplikationer.

Annan malignitet: Vid flera
komplikationer av samma
typ, registrera den
senaste.

Hemorragiska
komplikationer

Postoperativ blédning
Hematom/Petechier

Signifikant nésblddning

Gastrointestinal blédning
Hjarnblédning

Ovrig hemorragisk komplikation
(specificera vilken)
Annan malignitet

Flera val kan goras.

Signifikant nésblddning:
Blodning som &r mer én
normal vid en héndelse /
blédning dar det inte
racker med egenvard.
Ovrig hemorragisk
komplikation: avser inte
transformation till annan
hematologisk malignitet.
Detta registreras under
Ovriga komplikationer.

Annan malignitet: vid flera
komplikationer av samma
typ, registrera den
senaste.

Ovriga komplikationer

Hjartkomplikation (ej hjartinfarkt)

Annan malignitet

Infektion (ex sepsis)

Flera val kan géras.
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Formulartext

Beskrivning

— Annan (specificera vilken)

Annan malignitet:

avser inte transformation
till MDS/AML, det anges
under "aktuell diagnos”

-Ingen genomgangen komplikation

Vid markering slacks
ovriga val

STATUS VID DIAGNOSTILLFALLET
VAlj prov sa nara diagnostillfallet som mojligt

LD

Ett val obligatoriskt.

Ange varde pkat/L, alt. Ej utfort

Hb

Ett val obligatoriskt.

Ange varde g/L, alt. Ej utfort

EVF enhet, fraktion

Ett val obligatoriskt.

Ange varde fraktion, alt. Ej utfort

EVF enhet procent

Ifylles automatiskt om
EVF enhet, fraktion ar
angivet

Ange varde %

LPK

Ett val obligatoriskt

Ange varde x10%L, alt. Ej utfort

TPK

Ett val obligatoriskt

Ange varde x10°%L, alt. Ej utfort

Blaster ej taget

Antal blaster i blod

Obligatoriskt om LPK &r
ifyllt. Kan ej anges om LPK
véardet saknas.

Anges i % eller x 10° /L, omvandlas
automatiskt.

Blaster ej angivet =
registrera varde O Blaster
<0.1 = véarden 0 — 0,099
Blaster >0,1 = varden fran
0,1 och uppat

Blaster i blod i % av LPK

Ifylles automatiskt nar Antal
blaster i blod ar ifyllt

Ange varde pkat/L, alt. Ej utfort

Forekomst av
konstitutionella symtom

Nej/Ja/Uppgift saknas
Om Ja; ange

-Temperaturstegring

19




Formulartext

Beskrivning

Ett val obligatoriskt

Om Ja; ett val obligatoriskt

-Svettning
-Viktnedgang

-Klada

Palpabel splenomegali

Ett val obligatoriskt
Om Ja; antal cm
obligatoriskt

Ej undersokt/Nej, mjélte ej palpabel/Ja,
mjalten palpabel

Om Ja; ange cm nedom arcus

SPECIFIK UTREDNING

Kromosomundersodkning
utfoérd

Ett val obligatoriskt.

Om Ja; Laboratorium
obligatoriskt

Avser cytogenetisk undersokning
Om Ja; ange laboratorium;

1. Okand — Klinisk
patologi/cytologi,
okand/utlandsk (991)

2. Kilinisk genetik laboratorium
Karolinska universitetssjukhuset
(106)

3. Kilinisk genetik laboratorium
Akademiska sjukhuset (206)

4. Klinisk-kemiskt laboratorium,
Universitetssjukhuset Orebro
(555)

5. Kilinisk genetik laboratorium
Universitetssjukhuset i
Linkdping (306)

6. Klinisk genetik laboratorium
Skanes universitetssjukhus
Lund (406)

7. Klinisk genetik laboratorium
Sahlgrenska (506)

8. Klinisk genetik laboratorium
Norrlands universitetssjukhus
Umea (606)

Mutationsanalys utférd

Pavisade mutationer /
Allel frekvens %

Ett val obligatoriskt

Nej/Ja/Uppgift saknas

Om Ja; ange vilken mutationsanalys
som &r pavisad

— JAK2 V617F mutation

— JAK2 exon 12

Finns provsvar fran olika
analysmetoder/lab och
dessa % satser skiljer sig
at kan man vélja vilken
som helst
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Formulartext

Beskrivning

Om Ja; flera
mutationsanalyser kan
anges

Allel frekvens ej
obligatorisk

Ingen mutation — dvriga val
i formuléret sléacks

— Annan mutation i JAK2
— Calretikulin mutation
— MPL-mutation

— Annan mutation

— Ingen mutation pavisad

S-Erytropoetin

Ett val obligatoriskt

Normalt/Subnormalt/FErhojt/Ej utfort

S-Erytropoetin varde

Ej obligatoriskt.

S-Erytropoetin

- EIL
- IE/L
- UL
— UL

— Annan enhet (fritext)

S-Erytropoetin varde
enhet/L

Ej obligatoriskt
Finns inte detta kan det
lamnas tomt.

Ange enhet/L

BEHANDLING FOR MPN SJUKDOM

Observera att samtliga behandlingar fér MPN-sjukdom ska anges

Patienten
behandlingskréavande

Nej/Ja

Om Ja; ange Planerad/pabérjad
behandling;

— Venesectio
— Hydroxyurea

— Alfa-Interferon
T ex Pegasys, Pegintrona

— Anagrelid
— P-32 (t ex radiofosforbehandling)

— Transfusionsterapi
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Formulartext

Beskrivning

Ett val obligatoriskt

Om Ja; flera val & mdjliga

E

Steroider (t ex Deltison)

Acetylsalicylsyra (t ex NSAID / Ipren /
Naproxen)

Busulfan

Erytropoetinstimulerande medel
SA)

Imid (Talidomid, Pomalidomid,
Lenalidomid)

JAK2-inhibitorer (t ex Ruxolitinib /
Jakavi)

Warfarin
NOAK/DOAK (t ex Eliquis, Pradaxa)

Annan trombocythadmning, ej ASA
(t ex Plavix)

Lagmolekylart heparin ( t ex
Fragmin, Innohep, Klexane
Behandling fér annan malignitet

Annan terapi, ange vilken (galler
annan terapi for MPN-sjukdom)

Acetylsalicylsyra: OBS! Ar
detta insatt sedan tidigare
fér annan indikation ska
det ocksa registreras da
det blir en behandling fér
MPN.

Annan trombobyth&mning,
ej ASA (Acetylsalicylsyra):
OBS! Ar detta insatt
sedan tidigare for annan
indikation ska det ocksa
registreras da det blir en
behandling for MPN

Aktuell for
transplantations -
utredning

Ett val obligatoriskt

Nej/Ja/Uppgift saknas

Gaéller enbart for diagnos
MF samt MPN-U

PLANERAD UPPFOLJNING

Ingen fortsatt uppféljning
pa denna patient

Om markerad sa slacks
Patienten remitterad till
annan sjukvardsinrattning.
Orsak obligatorisk om
markerad.

Markeras t.ex. om
patienten flyttar utomlands
eller inte langre vill
registreras. Géaller endast
om uppfoéljning ej ar
mdjlig. Om patienten
remitteras till annan
klinik/Primarvard sa
registreras det nedan

Om markerad, ange orsak

PATIENTEN REMITTERAD TILL ANNAN SJUKVARDSINRATTNING

Ange Sjukhus/Klinik som patienten remitteras till i rullistan
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Formulartext Beskrivning

Anges enbart om behandlingen kommer ske p& annat sjukhus/klinik &n den som rapporterats in,
vilken da svarar for fortsatt uppfoljining i kvalitetsregistret. Om den klinik patienten remitteras till ej
aterfinns i listan — vanligen specificera klinik i kommentarsfaltet langst upp i formularet.
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FORMULAR — UPPFOLJNING

Information fran registret

Visar uppgifter fran tidigare inrapporterade formuldr som finns nedsparade i registret, t ex
diagnosdatum/senaste datum f6r bedémning.

Information Irén registret v
m ppasienn

Viilj registerpost

[T PR N Anmalan  Disgnesdatum 00

Inrapporterad data i registret v

} VA den post som Uppldlining ska kopplas 10 1 listan nedar

Anmalan - Diagnosdstum: 2013.02-15 v

@ Diagnosdatum: 2013-02-15 (47755}

Anmatan Déagnosdatum: 2012-02-15

Uppiogreng UppfSijningsperdiod: 3 A, Datum 16 bedomning: 2071-02-15, Diagnos: HPalycytemia vera (FV)

OBS! Fér uppdatering av tidigate inrapporterat formulir/ Arendeuppgifter, se informationstext

ovan i manualen

Formulartext

Beskrivning

PATIENT AVLIDEN

Patienten avliden

Ett val obligatoriskt

Om Ja, ett val obligatoriskt

Om Ja - kryssrutan fér enstaka
uppgifter markeras automatiskt
och obligatoriska spéarrar
deaktiveras.

Nej/Ja/Uppgift saknas

Om Ja; ange Dodsorsak:

— Blddning

— Tromboembolisk
komplikation

— Akut leukemi
— Annat

— Uppgift saknas

Avser avliden vid
bedémningsdatum.

Fyll i tillgéngliga uppgifter
fram till datum for avliden.
Om patienten avlidit
"mellan” tva
uppfoljningsperioder
skickas en uppfdljning in
med de uppgifter som ar
mojliga att fylla i. Anvénd
alltid nastkommande
formulér, dvs om 3-
arsuppfélining redan finns
inrapporterat s& anvands
6-arsuppfoljning.

UPPFOLJNING AVSER

Uppf6ljning sker vart tredje ar, utifrdn diagnosdatum +/- 18 manader
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Formulartext

Beskrivning

Datum fér bedémning AAAA-MM-DD.

Obligatoriskt

Avser datum d& patienten
senast beddmdes av
lakare infor aktuell
uppfoljning. Kan vara
kontroll av blodprover,
behdver ej vara ett kliniskt
lakarbesok.

OBS! Bedémningsdatum
ar alltid datum innan
avliden, alt. dédsdatum.

OBS! Viktigt att detta
datum ifylles innan 6vriga
uppgifter anges langre ner
i formuléret.

Uppfoliningstyp - 3ar

— 12 ar

Ett val obligatoriskt

15 ar osv...

Ange arsintervall efter
diagnosdatum

Avser antal ar efter
diagnosdatum +/- 18
manader. For val av
formular (antal ar efter
diagnosdatum):

e Qar—4,5ar(3-
arsuppfoljning)

e 45ar+—75ar (6-
arsuppfoljning)

e 75ar+t— 10,5ar (9-
arsuppfoljning)

e 10,54ar+ »13,54r
(12-arsuppfoljning)
osV.

Arsintervallerna géller

enbart levande patienter.
Vid Avliden anvéands alltid
nastkommande formular.

AKTUELL DIAGNOS

Kan vara samma diagnos som vid anméalan eller transformation till ny MPN diagnos /annan
leukemi. Om transformation till AML/MDS anmales patienten i resp. register och foljs aven

dar.

Diagnos — Polycytemia Vera (PV)
— Essentiell trombocytemi

(ET)

— Prefibrotisk myelofibros

(pre-PMF)

Ange ett val.

Vid 6vergang fran ET
—PVinom 1 &r sa
registreras enbart PV
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Formulartext

Beskrivning

Ett val obligatoriskt

— Myelofibros (MF)

— Kronisk neutrofil leukemi

(KNL)

— Kronisk myeloproliferativ
neoplasi UNS (MPN-U)

— Kronisk eosinofil

leukemi (KEL)
— Transformation till AML
— Transformation till MDS

Om patienten anses botad,
fyll i grunddiagnos.

BEHANDLING (AVSER BADE PAGAENDE OCH AVSLUTAD

BEHANDLING)

Ange behandling

Status: Pagaende / Given-
Avslutad / Aldrig given
(trots att den tidigare var
planerad att ges)

— Ej behandlingskréavande
(fylls i om patienten ar,

och har varit helt
obehandlad)

— Venesectio
— Hydroxyurea

— Alfa-Interferon (t ex
Pegasys, Pegintrona)

— Anagrelid

— P-32 (tex
radiofosforbehandling)

— Transfusionsterapi

— Steroider (t ex Deltison)
— Acetylsalicylsyra (t ex
NSAID / Ipren / Naproxen)

— Busulfan

— Erytropoetinstimulerande
medel (ESA)

— Imid (Talidomid,
Pomalidomid, Lenalidomid)

— JAK2-inhibitorer (t ex
Ruxolitinib / Jakavi)

— Warfarin

— NOAK/DOAK
T ex Eliquis, Pradaxa

Om behandlingar angivits
pa tidigare inrapporterat
formular sa ar de forifyllda
nedan. Stallningstagande
till status fér samtliga
markerade behandlingar:

Acetylsalicylsyra: OBS! Ar
detta insatt sedan tidigare
for annan indikation ska
det ocksa registreras da
det blir en behandling for
MPN.
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Formulartext

Beskrivning

Ej behandlingskravande:

Om ifylld — 6vriga behandlingsval

slacks

Ett val obligatoriskt for samtliga

ifyllda behandlingar. Behandlingar

forifyllda fran tidigare formular
visas enbart nar datum for
beddmning ifylls

— Annan
trombocythamning, ej ASA
(t ex Plavix)

— Lagmolekylart heparin (t
ex Fragmin, Innohep,
Klexane)

- Behandling for annan
malignitet

— Annan terapi for MPN
sjukdom (fritext).

— Ytterligare annan terapi
for MPN sjukdom

Annan trombocythamning
ej ASA (Acetylsalicylsyra)::
OBS! Ar detta insatt sedan
tidigare for annan
indikation ska det ocksa
registreras da det blir en
behandling fér MPN

Annan terapi for MPN
sjukdom: Om forifylld fran
tidigare formular sa visas
denna markerad. Finns
behov av att ange
ytterligare preparat,
anvand nedan variabel

STAMCELLS-TRANSPLANTATION

Stamcellstransplantation
genomford

Ett val obligatoriskt
Om Ja; ett val obligatoriskt samt
datum och orsak

Om Ja; ange

- Given konditionering
¢ Reduced Intensity

Conditioning
¢ Myeloablative
Conditioning
-Datum for transplantation
AAAA-MM-DD
-Orsak till transplantation:
e Hogrisk
Myelofibros
e Transformation till
akut leukemi

Annat, ange vilken orsak

STATUS

LD

Ett val obligatoriskt

Ange varde pkat/L, alt. Ej
utfort

Hb

Ett val obligatoriskt

Ange varde g/L, alt. Ej
utfort

EVF enhet, fraktion

Ett val obligatoriskt

Ange varde, alt. Ej utfort.

Om enhet anges som
fraktion, omvandlas %
automatiskt

EVF enhet procent

Ett val obligatoriskt

Om % anges, omvandlas
fraktion automatiskt
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Formulartext

Beskrivning

LPK

Ett val obligatoriskt

Ange varde x10%/L (anges
med en decimal), alt. Ej
utfort

TPK

Ett val obligatoriskt

Ange varde x10° /L, alt. Ej
utfort

Blaster ej taget

Fyll i om véardet saknas

Antal blaster i blod

Obligatoriskt om LPK ar ifyllt. Kan
ej anges om LPK vardet saknas.

Anges i % eller x 10° /L,
omvandlas automatiskt.

Blaster ej angivet =
registrera varde O Blaster
<0.1 = véarden 0 — 0,099
Blaster >0,1 = varden fran
0,1 och uppat

Blaster i blod i % av LPK

Anges i % eller x 109 /L,
omvandlas automatiskt.

Forekomst av konstitutionella
symtom

Ett val obligatoriskt.
Om JA, ett alternativ obligatoriskt

Nej/Ja/Uppgift saknas.
Om ja, ange ett eller flera
alternativ:

- Temperaturstegring

- Svettning

- Viktnedgang

- Kldda

Palpabel splenomegali

Ett val obligatoriskt.
Om Ja, antal cm obligatoriskt

Ange ett alternativ:
- Ej undersokt

- Nej, mjalte ej palpabel
- Ja, mjalte palpabel

Om JA; ange cm nedanfor
arcus

GENOMGANGEN KOMPLIKATION SEDAN FOREGAENDE RAPPORTERING SOM

KRAVT SJUKVARDSKONTAKT

Vid markering av komplikation, ange AA-MM-DD né&r komplikationen uppkom langre ner i

formularet:

For att makulera komplikation, klicka pa papperskorgen till hoger om datumet

Tromboemboliska
komplikationer

- DVT
— Lungemboli
— Hjértinfarkt

— Cerebral emboli,
trombos

— Levernara trombos

— Mjaltinfarkt

Annan tromboembolisk
komplikation avser inte
transformation till annan
hematologisk malignitet.
Detta registreras under
Ovriga komplikationer —
Annan malignitet. Vid flera
komplikationer av samma
typ, registrera den
senaste.
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Formulartext

Beskrivning

Flera val kan anges

— Trombos-emboli i perifer
artar

— Sinusventrombos

— Erytromegali

- TIA

— Annan tromboembolisk
komplikation (specificera

vilken langre ner i
formularet)

Hemorragiska komplikationer

Flera val kan anges.

- Postoperativ blédning

Hematom/Petechier

Signifikant nésblddning

Gastrointestinal
blédning

— Hjarnblédning

— Annan hemorragisk
komplikation (specificera
vilken langre ner i
formularet)

Signifikant nasblédning:
Bl6dning som &r mer an
normal vid en héndelse /
blédning dar det inte
racker med egenvard.

Annan hemorragisk
komplikation avser inte
transformation till annan
hematologisk malignitet.
Detta registreras under
Ovriga -komplikationer —
Annan malignitet. Vid flera
komplikationer av samma
typ, registrera den
senaste.

Ovriga komplikationer

Flera val kan anges.

Hjartkomplikation (ej
hjartinfarkt)

Annan malignitet

Infektion (t ex sepsis)

— Annan (specificera
vilken)

Annan malignitet: avser
inte transformation till
MDS/AML, det anges
under "aktuell diagnos”

Ingen genomgangen
komplikation sedan foregaende
rapportering

Vid markering slacks 6vriga val

REMITTERAD TILL SJUKHUS/KLINIK

Ifylles endast om behandling / fortsatt uppfoljining skall ske p& annat sjukhus / annan klinik
an den som rapporterar in formuléaret.
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Formulartext Beskrivning

Ingen fortsatt uppfoéljning Markeras om t.ex.
patienten flyttat utomlands
eller inte langre vill ingd i
kvalitetsregister. Om
patienten remitteras till
annan klinik / Primarvard
registreras detta nedan-

Ange Orsak i fritext

Patienten remitterad till annat Ange Sjukhus/Klinik i lista.
sjukhus / klinik som ansvarar Anges enbart om
for fortsatt inrapportering behandlingen kommer ske

pa annat sjukhus/klinik an
den som rapporterats in,
vilken da svarar for fortsatt
uppfoljning i
kvalitetsregistret. Om den
klinik patienten remitteras
till ej aterfinns i listan —
vanligen specificera Kklinik i
Ett val obligatoriskt kommentarsfaltet langst
upp i formularet.

%% REGIONALA
2= CANCERCENTRUM
‘s I SAMVERKAN

Regionala cancercentrum — regionernas nationella samverkan inom cancervarden.
Med patienter och narstaende for hela manniskan, i dagens och framtidens cancervard.
WwWw.cancercentrum.se




