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Nu bdrjar resultaten strommain
Eva Hellstrém Lindberg, redaktor

| detta nummer kan ni lasa om myelomregistrets
forsta spannande rapport, om validering av lym-
fomregistret, och om mdjligheter till datauttag via
nya funktioner i INCA. Fortfarande ger tabeller-
na anledning till oro for tackningsgraderna 2009,
men det ser battre ut an forra gangen. Far vi sen
fart pa lokal feedback och information till huvud-
man och andra intresserade sa ar det min uppfatt-
ning att vi har en guldgruva i vara hander. Rappor-
teringen ar allas ansvar och maste pa sikt bli lika
sjélvklar som korrekt journalforing.

Rapport frdn myelomregistret
Martin Hjorth, registerhallare for register fér myelom

Myelomregistret startade 1 januari 2008. INCA-
formularet for anmalan bygger pa en tidigare ut-
formad blankett som anvants i flera studier och
darfor uppfattats som valbekant for manga, en tro-
lig orsak till att vi redan forsta aret uppnatt hog
anslutningsgrad till registret. Antal anmalda pa-
tienter med diagnosar 2008 ar 572 vilket mot-
svarar en tackningsgrad pa 90%.

Av de 572 patienterna utgjorde 76% symptoma-
tiskt myelom, 17% asymptomatiskt myelom, 3%
solitart benplasmocytom, 2% extraskelettalt plas-
mocytom och 1% plasmacellsleukemi. Andelen
asymptomatiska myelom ar ovantat hég. | tidiga-
re publicerade material pa det vasentligen syno-
nyma begreppet smoldering myelom ligger an-
delen pa 10-15%. | registret har vi anvant de nya
internationella diagnoskriterierna fran 2003 vilka
tidigare inte har anvants i ndgot publicerat popu-
lationsbaserat material. Redan har ser vi en méj-
lighet att kunna fa fram ny kunskap om myelom-
sjukdomens epidemiologi.

2008 ars rapport ar nyligen publicerad p& SFH:s
hemsida och INCA-portalen. Den omfattar en-
dast uppgifter fran diagnostillfallet. Bl a noteras
en overraskande stor manlig dvervikt bland pa-
tienter < 65 ar, se Figur 1. | denna aldersgrupp
(34% av totalmaterialet) fanns nara dubbelt s&
manga man som kvinnor (n = 123 vs 65) medan
relationen i totalmaterialet var 55 vs 45%. Na-
gon liknande observation finns inte tidigare pub-
licerad. Om siffrorna star sig med tiden nar re-
gistret blir mer komplett aterstar att se.

Under arbetet med 2008 ars data har en del bris-
ter i inrapporteringen noterats som skulle kunna
undvikas med fler sparrar i formularet. Anmal-
ningsformularet har darfér reviderats och nya for-
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klaringar och varningsflaggor lagts. Registrerings-
arbetet ar nu enklare och datasakerheten har okat.
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Figur 1. Myelomregistret 2008. Alders- och kénsfordelning.

Vi har avvaktat med uppféljningsdata tills anma-
lan fungerat tillfredsstallande. Var beddémning ar
att det malet nu ar uppfylit. Vardet av kvalitets-
register 6kar markant nar uppféljningsdata tillkom-
mer. Arbetet med uppfoljningsmodul pagar och
ska sjoséttas efter sommaren. Uppfdljning plane-
ras gélla patienter diagnostiserade 2008 och om-
fatta uppgifter om initial behandling och respons-
utvardering fram till 1 ar efter diagnos. Malet &r ett
enkelt och lattifyllt INCA-formular med férhopp-
ning om hog grad av acceptans och anslutning.

Rapport frén styrgru ppen
Dick Stockelberg, Styrgruppen for Blodcancerregistret

Styrgruppen hade telefonméte den 7 april. KML-
gruppen ger ut en 4:e rapport i maj 2010. KLL
har gjort smarre férandringar i formularet. ALL
har gatt igenom 2007-2009 och tackningsgraden
ar bra fram till 2008. AML ger snart ut rapport 6.
Vi beslot att alla data fran gamla Akut leukemi-
registret nu tillhor ALL respektive AML-grupperna.

Ekonomiskt stod fran SKL fordelades till OC,
rapporten frdn myelomregistret och valideringen
av lymfomregistret. En pilotstudie inom ALL re-
gistret med en web-baserad livskvalitetstudie
kopplad till registret diskuterades. En arbets-
grupp, Martin Hoglund, Lena Damber och Dick
Stockelberg, utformar ett forslag till reviderade
stadgar. Ett annat forslag ar att alla projekt som
pagar och alla publikationer som har anknytning
till registret laggs ut p& hemsidan.

Mats Jerkeman rapporterade om valideringen av
lymfomregistret. Overlag valida data men stadie-
indelning och definierat diagnosdatum utgor sva-
righeter. Man kommer att forbattra hjalpfunktio-
nerna i blanketten och rapportera utforligt i nasta
nyhetsbrev.



Har ni synpunkter pa registret, formular, variabler P& en rapportmall kan data fran olika delregister

etc kontakta ert lokala OC, diagnosgruppansvari- visas. For att gora ett uttag med mall valjs me-
ga eller undertecknad. nyn “Sammanstélining” nar man ar inloggad i

INCA. For rapportmall véljs alternativet “Valj rap-
Rapportmallar i INCA portmall for datauttag”. Darefter véljs register till
Erik Holmberg, OC registersamordnare p& INCA vanster och till héger valjs rapportmall. Rap-

portmallen “Blodcancer — Anmalda fall fran kli-
niken” visar frekvensdiagram per delregister med
antalet anmalda fall per kvartal fran registrets
start. Rapportmallen “Blodcancer 2008 — per re-
gister och region” visar antalet anmalda fall 2008
per delregister och region fér de 6 register som
da var igang.

Anvéandare i INCA kan gora uttag av data som in-
rapporterats. Enklast gors ett uttag genom att an-
vanda en mall som ndgon annan gjort. Tva typer
av mallar finns. Den ena &r mallar for enstaka ut-
tag som med forvalda urvalsvillkor kan presen-
tera data som patientlistor, eller variabelférdel-
ning i cirkeldiagram, frekvensdiagram eller kors-

tabeller. Dessa mallar kan goras av alla och de- Det finns fler exempel pa rapport mallar och an-
las ut till andra anvandare. OC kan hjalpa till svaret for att de tas fram ligger pa respektive re-
med att géra mallar efter 6nskemdl. Den andra gistergrupp och dess samordnande OC. Utbild-
typen ar rapportmallar som bestdr av ett antal ning av INCA:s sammanstéllningsverktyg gors

mallar av den forsta typen dar t ex en kliniks data aterkommande av respektive regionalt OC.
kan jamforas med regionala eller nationella data.

Register ALL AML KLL KML Lymfom MPD Myelom MDS
Region  Ar 2008 2009 2008 2009 2008 2009 2008 2009 2008 2009 2008 2009 2008 2009 2009
Norr 3 4 20 8 33 27 10 3 149 8 28 21 54 32 6
étgcl:::glm- 13 5 65 41 72 66 14 8 306 159 91 95 120 79 33
Syd 6 9 60 14 39 32 8 10 268 192 25 21 92 64 14
Sydéstra 8 2 29 20 64 42 7 7 183 141 56 50 83 79 19
Uppsala/Orebro 9 10 84 55 94 54 18 9 392 200 57 45 126 84 11
Vast 7 6 72 37 8L 27 13 11 249 99 56 45 99 47 22

Totalt antal fall 46 36 330 184 383 248 70 48 1547 872 261 277 574 385 105

Tabell 1. Antal registrerade per register och ar, 2010 03 26.

Register ALL AML KLL KML Lymfom MPD Myelom MDS
Region  Ar 2008 2009 2008 2009 2008 2009 2008 2009 2008 2009 2008 2009 2008 2009 2009
Norr 100 57 80 36 80 52 8 60 81 42 85 45 84 43 32
gtootf::g'm' 100 38 9 54 8 49 8 53 85 41 93 69 90 69 55
Syd 86 90 8 34 57 42 42 53 76 56 52 39 83 53 24
Sydéstra 100 50 97 78 100 62 100 64 99 73 98 81 100 90 68
Uppsala/Orebro 100 71 97 63 8 60 100 50 98 56 89 68 98 78 31
Vast 100 75 84 63 78 36 8 65 68 31 54 45 92 51 50

Téackningsgrad 98 64 89 57 79 50 79 56 84 49 7 60 91 64 43

Tabell 2. Tackningsgrad i procent per register, region och nationell tdckningsgrad, 2010 03 26.

Registerhallare for respektive register och kontaktpersoner och ansvariga vid respektive OC hittar ni
pa www.incanet.se under Blodcancer. Denna information finns dven under varje delregister under
rubriken Manual/Formular/Support.
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Grafisk formgivning: Jana Howe



