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VPHs register för transfusionskrävande anemier

• Är ett kvalitetsregister

• Registreras alla fall av: 
• Talassemi

• Diamond-Blackfans anemi

• Sicklecellsjukdom (även de som bara får transfusion intermittent)

• Enzymbristsjukdomar (som pyruvatkinasbrist)

• Övriga – som transfusionskrävande hereditär sfärocytos och andra 
regelbundet transfusionskrävande anemier (även utan diagnos)



VPH registret

• Ålder vid diagnos <18 år och registreringen fortsätter därefter upp i vuxen 
ålder. 

• Registrering startade oktober 2021

• Vid registrering av ny patient relativt omfattande arbete

• Därefter årlig uppdatering av 
• aktuell behandling – antal transfusioner, kelatbehandling mm
• aktuella blodvärden och genomgångna undersökningar (MRT2* mm)
• komplikationer till behandlingen och den underliggande sjukdomen
• skattning av aktivitetsnivå  - Lansky score för de <16 år och Karnofsky score för >16 
• … på sikt frågor om livskvalité



VPH registret finns på INCA (informationsnätverk för cancervården)

• INCA är en nationell IT-plattform för hantering av register kring cancerpatienter 
avseende vård och forskning.

• I drift sedan 2007. 

• INCA drivs och utvecklas gemensamt av landets regionala cancercentrum (RCC).

• VPH registret är en del av SBCR – Swedish Childhood Cancer registry



VPH registret – status just nu



VPH registret – status just nu



Kvalitetsregister – får inte användas för forskning
Forskningsregister – NOPHO-CARE och RADeep

• VPH-registret är ett kvalitetsregister – för registrering krävs endast 
att pat/vårdnadshavare informerats – kan välja att inte delta

• Från kvalitetsregistret kan, efter information och påskrivet samtycke, 
data exporteras anonymiserat till register som används för forskning.

• Två forskningsregister är aktuella:
• NOPHO-CARE – Nordiskt register med fokus på barn och ungdomar

• RADeep – Europeiskt register för alla åldrar



NOPHO-Care

• Godkänt av EPN

• Syftet med NOPHO-CARE är att skapa 
en mycket långsiktig registerstudie

• Aktuellt regelverk kräver begränsning i 
tid - datainsamlingen begränsad till år 
2025 med plan till förlängning efter ny 
etikprövning. 



NOPHO-CARE – frågeställningar relaterade till 
blodsjukdomar
• Vad är överlevnaden för barn med svår icke-malign blodsjukdom? 

• Påverkar definierade bakgrundsvariabler (ålder vid diagnos, kön, nationell 
tillhörighet, sjukdomskarakteristik, behandling) överlevnad i barncancer och 
svår icke-malign blodsjukdom?

• Vilka hälsoproblem har vuxna överlevare efter olika cancerbehandlingar och 
stamcellstransplantation i barndomen?

• Hur inverkar ålder vid diagnos och behandling på det framtida 
hälsotillståndet? 

• Hur stor andel av överlevare efter barncancerbehandling och svår icke-
malign blodsjukdom är i behov av strukturerad uppföljning av 
behandlingsbiverkningar i vuxenlivet?



RADeep – the Rare Anaemia Disorders European Epidemiological Platform

• VPH-registret har 
samma variabler 
som RADeep

• Anonymiserings-
verktyget inte 
beslutat ännu

• Data från 
patienter som 
gett samtycke 
exporteras 1 x/år



Årssammanställningar offentliga

Planering: årssammanställning av data från VPH registret tillgängliga via 
RCC (Regionala Cancercentrum) 

• sammanställning av: hur många som har en viss diagnos, ålder, genomsnittligt 
ferritinvärde, resultat av MRT2* mm

VPH registret finns 
under sökordet 
”Barncancer”



Några frågor?
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