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VVPHs register for transfusionskravande anemier

* Ar ett kvalitetsregister

* Registreras alla fall av:
e Talassemi
* Diamond-Blackfans anemi
* Sicklecellsjukdom (aven de som bara far transfusion intermittent)
e Enzymbristsjukdomar (som pyruvatkinasbrist)

 Ovriga — som transfusionskravande hereditar sfiarocytos och andra
regelbundet transfusionskravande anemier (aven utan diagnos)



VPH registret

e Alder vid diagnos <18 ar och registreringen fortsatter darefter upp i vuxen
alder.

* Registrering startade oktober 2021

* Vid registrering av ny patient relativt omfattande arbete

e Darefter arlig uppdatering av
* aktuell behandling — antal transfusioner, kelatbehandling mm
aktuella blodvarden och genomgangna undersokningar (MRT2* mm)
* komplikationer till behandlingen och den underliggande sjukdomen
 skattning av aktivitetsniva - Lansky score for de <16 ar och Karnofsky score for >16
e ... pa sikt fragor om livskvalité



VPH registret finns pé INCA (informationsnatverk for cancervarden)

INCA &r en nationell IT-plattform f6r hantering av register kring cancerpatienter
avseende vard och forskning.

| drift sedan 2007.
INCA drivs och utvecklas gemensamt av landets regionala cancercentrum (RCC).
VPH registret ar en del av SBCR — Swedish Childhood Cancer registry
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VPH registret — status just nu
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VPH registret — status just nu
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NOPHO-nr Surname Forename Personal identity number ICD-10/Orpha Status Status Status Status Status
Patient Diagnosis Laboratory/ Medications Follow Up
information Treatment at
registration
All v Al v Al v Al v Al v
18202101000 766 Hemolytic anemia due to red cell pyruvate
kinase deficiency
18201101000

231214 Beta-thalassemia major D561



Kvalitetsregister — far inte anvandas for forskning
Forskningsregister — NOPHO-CARE och RADeep

* VPH-registret ar ett kvalitetsregister — for registrering kravs endast
att pat/vardnadshavare informerats — kan vélja att inte delta

* Fran kvalitetsregistret kan, efter information och paskrivet samtycke,
data exporteras anonymiserat till register som anvands for forskning.

* Tva forskningsregister ar aktuella:
* NOPHO-CARE — Nordiskt register med fokus pa barn och ungdomar
* RADeep — Europeiskt register for alla aldrar



Jag vill bidra For foretag For drabbade For forskare Barncancerforskning

NOPHO-Care [l rovoe

skning > Pagdende forskningsprojekt » NOPHO-CARE - en nordisk studie av dverlevnadsfaktorer for barn med cancer och svara b

e Godkant av EPN NOPHO-CARE - en nordisk

« Syftet med NOPHO-CARE &r att skapa s}udie av overlevnadsfaktorer
en mycket langsiktig registerstudie for barn med cancer och svara

* Aktuellt regelverk kraver begransning i blodsjukdomar
tid - datainsamlingen begransad till ar
2025 med plan till forlangning efter ny
etikprovning.



NOPHO-CARE — fragestallningar relaterade till
blodsjukdomar

* Vad ar overlevnaden for barn med svar icke-malign blodsjukdom?

* Paverkar definierade bakgrundsvariabler (alder vid diagnos, kon, nationell
tillhorighet, sjukdomskarakteristik, behandling) 6verlevnad i barncancer och

svar icke-malign blodsjukdom?

* Vilka halsoproblem har vuxna overlevare efter olika cancerbehandlingar och
stamcellstransplantation i barndomen?

* Hur inverkar alder vid diagnos och behandling pa det framtida
halsotillstandet?

* Hur stor andel av 6verlevare efter barncancerbehandling och svar icke-
malign blodsjukdom ar i behov av strukturerad uppfdljning av
behandlingsbiverkningar i vuxenlivet?



RADeep — the Rare Anaemia Disorders European Epidemiological Platform

RAUEEP

* VPH-registret har
samma variabler
som RADeep

* Anonymiserings-
verktyget inte

beslutat annu RADeep

e Data fran

patienter som

gett samtycke The Rare Anaemia Disorders European
. Epidemiological Platform
exporteras 1 x/ar




Arssammanstallningar offentliga

Planering: arssammanstallning av data fran VPH registret tillgangliga via
RCC (Regionala Cancercentrum)

 sammanstallning av: hur manga som har en viss diagnos, alder, genomsnittligt
ferritinvarde, resultat av MRT2* mm
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Nagra fragor?
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