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Blodcancerregistrets styrgrupp 2011-01-18

Nérvarande: Elisabeth Ejerblad, Mats Merup, Martin Hjorth, Karin Karlsson, Eva Kimby, Dick
Stockelberg, Gunnar Juliusson, Lena Damber, Erik Holmberg, Franz Rommel, Martin Hoglund,
Marie Abrahamsson

En del av métet var &ven Mans Rosén (SBU; kvalitetsregisterutredare) och Tove Gemzell (SKL)
med. Hematopatolog Birgitta Sander deltog under punkt 10.

Forhinder: Mats Jerkeman och Anders Wahlin

Miéns Rosén — Presenterade 6versynen av de Nationella Kvalitetsregistren. En rod trad i
utredningen ir att vira internationellt sett unika kvalitetsregister {ir bide instrument for
kvalitetsutveckling (inkl 6ppna jimforelser) och utgingsmaterial for forskningsprojekt. Se i
ovrigt bifogat dokument (Méns Roséns presentation).

Vad hinder nu? Utredningen ligger hos SKL och regeringen och man kommer att skapa en
genomforandegrupp.

I efterfoljande diskussion papekade Mans Rosén att dven om respektive professioner driver
registren, vilket MR ser som positivt, dr det det landstingen som dger registren. En
landstingsrepresentant méste darfor inga i registrens respektive styrgrupper for att sikerstilla
juridiken (fungera som PUL ansvarig). OC personal kan hir ségas representera landstinget, men
beslut om vem som far vara personuppgiftsansvarig tas av landstinget. Erik Holmberg tog pa sig att
reda ut formalia kring detta och dterkommer till gruppen med precisare besked.

Genomgéang av de olika delregistren.
Aktuella tickningsgrader for respektive delregister och regioner: Se bilaga.

ALL- Karin Karlsson

Anmalan fungerar men det dr svart med blankett tva och tre.

Planer pé en rapport under 2011.

Kommer att vara pilotregister for livskvalitets registrering. Tanken é&r att patienten fyller i formulér
fore och under behandlingen samt 6 manader efter och sedan érligen i 3-5 &r.

En patientportal i INCA ar pa gang och ett webbaserat instrument testas just nu pa brost - och
prostatacancer patienter. Patienten far en engéngskod for inloggning till formuléret. Ett
bevakningssystem med paminnelse mail till patienten.

Bifogar information frin PROM — Patient Reperted Outcome Measures som vi erhallit fran Tove
Gemzell.

KLL- Eva Kimby

Mycket data i registret. Hyfsad tdckningsgrad.
Dalig tiackning pa blankett tva och tre.
Planerar en rapport hosten 2011.

Lymfom- Eva Kimby
Nu gar man igenom registret och jamfor behandlingen i olika delar av landet.
Arbetet med en rapport pagar.



Myelom — Martin Hjorth

Bra tickningsgrad.

Rapport frén 2008 utgiven 2010 ny rapport for 2008-2009 forvéntas bli klar varen 2011.

Nu finns 1 drs uppfoljning och en mall finns 1 INCA {0r att gora uttag pé kliniken vilka formulér
som saknas.

MPD/ MPN- Mats Merup

Bra tickningsgrad (sdmre i ndgon region).

Men planerar att gora ett uppfoljningsformulir med uppfoljning var 3:e ar.

Arbetet med en rapport dr padbdrjad och planeras vara klart varen 2011.

I Uddevalla har Peter Johansson ett projekt med livskvalitets formulér for MPN patienter, kanske
ndgot att testa dven i1 vriga landet?

MDS - Elisabeth Ejerblad
Bra tidckningsgrad for att vara ett helt nytt register sedan 2009.
Onskemal finns om ett ars uppfoljning men arbetet ir inte paborjat.

KML - Martin Hoglund

Bra tickning pd anmilan, men sdmre péd uppfoljningen (cirka 75% 1 féregdende rapport).

Négra variabler pa uppfoljningsformuléret har efter genomgang tagits bort.

Rapport nr 4 (2002-2008) gavs ut i september 2010 och arbetet med en rapport som ticker 2002-
2010 beréknas bli klar under hosten 2011.

Har ocksa planer pé att samkora mot lakemedelsregistret for 2009-2010.

AML - Gunnar Juliusson

Rapport for 1997-2006, uppfoljning till 2008 &r utgiven 2010.

Ett arbete med en rapport frdn INCA pagér, berdknas klar under 2011.

Arbetet med retrospektiv cytogenetikkomplettering for perioden 1997-2006 pagar, men har dragit ut
pa tiden.

Generella fragor och synpunkter om registren.

Deadline och efterforskning

Franz kom med forslag att ha en deadline tidigare &n 31 oktober som det &r idag.

Vi beslutade att prova med deadline 31 mars 2011.

Parallellt med att OC skickar ut pdminnelser i INCA bor OC (eller efter 6verenskommelse
regionansvarig ldkare) dven skicka ett brev till alla berérda verksamhetschefer. (Det har Franz gjort
och det &r en del av sydostra regionens anledning till bra tdckningsgrader).

INCA bra verktyg for tilldelning av resurser.
Franz beréttar att man i Sydostra regionen arbetar med att fa upp tickningsgraderna och ocksé
anvénda detta for att visa patientunderlaget och anvinda siffrorna i budgetarbetet.

Sjukhus ddr inrapporteringen inte fungerar.

Man pépekar att det dr viktigt att pd regiondagar etc. visa hur inrapporteringen fungerar i regionen/
sjukhus. Det &r inte alltid negativt att bli utpekat som “déligt sjukhus” ndr det géller
inrapporteringen, det kan anvéndas for att visa att mer resurser behovs.

Arbetet med en rapport.
Viktigt att styrgruppen formulerar “kontroller” d v s spirrar i registret for att undvika fel



registreringar, vilket underldttar sammanstéllningen av data.
Processen for forsta rapporten tar ca.l ar. Effektivt arbete i ca. tva veckor.

1. Resurser for kvalitetsrapportering. Tove Gemzell - SKL

Vad gor SKL for att 6ka inrapporteringen?

Svaret pa fragan blev att deras erfarenheter &r att designen pa registret ar viktig sa att
inrapportorerna far nagot av virde tillbaka.

Viktigt att hitta kvalitetsaspekter som man kan f6lja och aterrapportera.

Viktigt med snabb dterkoppling.

SKL har inget mandat for att tvinga nagon till inrapportering. De papekar dock att det i
verksamhetens uppdrag ingar att folja sin verksamhet. Men de uppmanar ocksa
inrapportorerna att efterfriga resultat och sammanstallningar fran registren.

2. Teknisk utveckling, kommande forindringar — Erik Holmberg, Lena Damber
Enkdter: Arbetet pdgar med utveckling av patientenkéter. Enkangskoder kopplas till
personnumret.

Datauttag: Varje registergrupp bor komma med 6nskemal sa att OC kan gora mallar.
Cancerregistret i INCA: Arbetet pdgar med att lagga in hela cancerregistret i INCA.

Folkbokforing: Projekt pagar i Stockholm for uppkoppling mot NAVET (Nationellt
befolkningsregister).

Underhdll och forbdttring av INCA systemet pagar (systemet kan ibland vara vildigt
ldngsamt).

Nu kan man anvinda INCA utan personnummer t ex for kliniskaprovningar.

Frdaga om att registrera biobanks prover i INCA: Skulle kunna vara en mojlighet men man
maéste ta reda pa vilka tillstdind som behdvs samt fundera pa hur det skulle utformas. Fragan
kommer att diskuteras vidare 1 bl.a. arbetsgruppen for den akut-leukemi-biobanken.

3. Konsekvenser av datainspektionen utredning. Erik Holmberg

Sdker autentisering d v s att rétt person loggar in. INCA kommer att anpassa inloggningen
nér det finns “smarta kort”. Alternativet dr engangskoder som for tillféllet testas for
lungcancerregistret (dnnu ej utvérderat).

Datainspektionen pdpekade att vi inte fick ha patientens namn i registret men detta ér
overklagat och med bifall!

Patientinformation: Ett skriftligt medgivande krivs inte, men man skall vara dvertygad om
att patienten har sett informationen.

SKL s jurister tillsammans med landstingets jurister arbetar med att ta fram en mall pa
patientinformation som sedan kan anpassas till respektive register.

Pa patientinformationen méste PUL ansvarig finnas med.

Kan vi ha en information for ”Blodcancerregistret”, vilket gruppen anser dnskvirt, eller
madste vi ha atta olika varianter?

Martin Hoglund triffar 18/2 OC-chef Mats Lambe for fortsatt arbete med fragorna kring
patientinformationen.



4. Blodcancerregistrets styrdokument.

Arbetet med en revidering pagar (Dick, Martin, Lena). Forslag skickas ut innan nésta
telefonmote.

Pé respektive styrgruppsmote bor 1-2 personer fran OC’s stodteam vara nirvarande ndr man
diskuterar kvalitetsregistret.

5. Styrgruppens sammansittning

Dick Stockelberg avgér fran styrgruppen. Martin Hoglund tar 6ver som SFHs representant i
gruppen (+KML-registerets). Gruppen utsag Martin till att eftertrdda Dick som
sammankallande

6. Anslag/ ekonomi

Vi har for ar 2011 fatt 400 000 kr 1 anslag frdn SKL.
Beslut om tilldelning av anslag enligt foljande:

INCA utveckling 150 000 kr
Mats Merup (MPN rapport) 40 000 kr
Eva Kimby (KLL rapport) 40 000 kr
Karin Karlsson (ALL rapport) 40 000 kr

I SKLs beslut (se bilaga!) om att vi tilldelats dessa medel (400 000) papekas att en
“omvardnadsrepresentant” bor ingd i BCRs styrgrupp. Denna fraga diskuterades inte
ndrmare vid dagens mote, men kommer att tas upp vid telefonmotet i maj.

Fragan togs upp om att betala ndgon, exv forskningsskoterska, for att retroaktivt komplettera
inrapporteringen vid de sjukhus som ligger efter. Gruppen stillde sig mycket tveksam till detta
forslag, vilket i praktiken skulle "belona” dalig rapportering.

7. Cancerregistret och rapportering frin andra lab. én patologen.

Cancerregistret/ kvalitetsregistret

Vid ett mote med registerhéllare och Socialstyrelsen den 8/11 2010 diskuterades regler for
registrering i cancerregistret/ kvalitetsregistret.

Cancerregistret foljer listan “Single versus subsequent primaries of lymphatic and
hematopoetic diseases” for att avgora om patientens andra hematologiska diagnos skall
registreras i cancerregistret eller inte.

Det &r da viktigt att registerhallaren vet vad som géller for de diagnoser som ingar 1
respektive register. Kvalitetsregistrets regler behover inte stimma dverens med
cancerregistret men vill kvalitetsregistret ha andra regler maste det tydligt framga i
manualen.

Man skulle ockséd kunna ténka sig att i vissa falla ha undanta fran listan dven i
cancerregistret, har ni sdidana 6nskemal sd meddela Marie senast vecka 7, dd OC den 22/2
kommer att ha ett mote med SoS for att diskutera detta.

Rapportering till OC fran andra lab. dn patologen.

Da vissa diagnosgrundande undersokningar utfors pa andra lab. &n patologen vore det
onskvirt att detta rapporterades till OC for att ge mojlighet till 6kad tickningsgrad genom
mdjlighet till efterforskning, (dessa lab har ocksd anmélningsplikt).



Martin Hoglund har kontakt med klinisk genetik angaende BCR/ABL.
Mats Merup kontaktar klin kem lab. angédende JAK2

8. Nyhetsbrev, OHE och SFHs fortbidlningsdagar
Nyhetsbrevet: Eva Hellstrom-Lindberg avgar som redaktor for nyhetsbrevet. Martin
Hoglund tar 6ver. Vi planerar att ge ut nésta nyhetsbrev i maj- juni. Temat kommer da att
vara MDS.

Onskvirt med blinkare i kommande OHE om aktuellt lige vad giller rapportering (tabell+kort
kommentar) samt vilka rapporter som dr pa gang. Martin kontaktar redaktér Jan Samuelsson
angdende detta.

SFH har tidigare uttalat att foreningens Fortbildningsdagar bor innehélla ett inslag som bygger
pa Blodcancerregisterdata. Foreslogs att till hostens mote lyfta fram KLL-registret. Mats Merup
tar upp detta forslag i foreningens Fortbildningsutksott.

9. Naista mote.

Telefonmote 18 maj klockan 16.00

Skrivet av: Marie Abrahamsson och Martin Héglund



