Den hematologiske feellesdatabase

Registreringsvejledning: Akut Leukaemi

Hvilke personer skal registreres?:

Alle patienter som diagnosticeres med en akut leukeemi og som har haft en et forlgb pa en
hamatologisk afdeling, er registreringspligtige i den heematologiske faelles database (DHFD) under
skemaerne ALG.

Felgende skal vaere opfyldt:

e Patienter har dansk cpr-nr.
e Patienter har fast bopael i Danmark
e Patienter med fgrste AML diagnose siden ar 2000 eller Akut lymfatisk leukaemi efter 2005

Undtaget herfra er patienter hvor den primaere behandling er foregdet i udlandet. Danske
patienter, som diagnosticeres i udlandet, og som pabegynder behandlinger der, og efterfglgende
fuldfgrer deres behandling i Danmark skal registreres i ALG databasen.

Det ggres opmaerksom pa, at patienter, der er registreret i en anden hamatologisk database med
f.eks. MDS, CMML eller MPN, som efterfglgende udvikler sekundaer AML ligeledes skal registreres
i databasen. Det samme galder patienter med lymfo-proliferative syggdomme, der som fglge af
behandlingen udvikler terapi-udlgst AML. Rent praktisk ggrees dette ved at oprette en ny kontakt i
databasen.

Hvilke skemaer skal anvendes og hvilke afdelinger har ansvaret ndar patienterne har vaeret i
kontakt med flere afdelinger?

Registreringsskemaet skal udfyldes af den afdeling som afslutter udredningsforlgbet og tager
beslutning om evt. behandling. Skemaet skal indleveres senest 6 mdr. efter diagnosen stilles. Man
kan med fordel oprette og udfylde dele af behandlingsskemaet i samme seance. Skemaet
indeholder feltvalidering, hvilket betyder at alle spgrgsmal for de enkelte diagnoser skal besvares
inden skemaet kan indberettes.

Behandlingsskemaet skal udfyldes af den afdeling, hvor patienter afslutter den primaere
behandling: Skemaet skal indleveres 2 ar efter pabegyndt behandling.

Relapsskemaet skal udfyldes, safremt pt udvikler recidiv efter afsluttet primaer behandling.
Skemaet skal indleveres senest 6 mdr. efter afsluttet relapsbehandling.

Followup skemaet skal udfyldes nar patienten afsluttes fra afdelingen, uanset om patienten er i
live eller ej.

Hvilke data skal registreres?:

Registreringsskema:
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Tidligere hamatologiske sygdom opstaet > 3 mdrs. for leukaemi diagnose (Ja/Nej/Uoplyst).
Nar der svares ”Ja” skal den tidligere haamatologiske diagnoses specificeres: Hvis ikke du finder
den pa listen vaelges “anden” , hvorefter diagnosen skrives i fritekstboksen.

Anden malign sygdom (tidligere eller aktuel): (Ja/Nej/Uoplyst)

Tidligere eller samtidig andre cancerformer anfgres, hvis det er oplyst i journalen.

Nar der vaelges ”Ja” skal diagnosekoden for anden malign sygdom anfgres: Der er mulighed for at
anfgre flere maligne sygdomme.

Tidligere Kemoterapi: (Ja/Nej) og Tidligere Stralebehandling (Ja/Nej):
Udfyldes efter bedste evne, afklaring bgr kunne findes i e-journal hvis ikke egne journalnotater er
tilstreekkelige.

Dato for fgrste kontakt i AML forlgbet:
Der skal anfgres dato for den 1. henvendelse pt. havde til egen laege eller sygehus, som kan
relateres til diagnosen.

Diagnostisk prgvetagningsdato:

Det er vigtigt at der anvendes prgvetagningsdato, og ikke svar dato. Safremt der er flere prgver,
anvendes den seneste prgvetagningsdato som fastslog leukeemi diagnosen. Evt. efterfglgende
cytogenetiske eller FISH undersggelser bgr ikke anvendes som diagnosedato.

Kommunekode:
Denne information star ofte sammen med pt’s adresse. Hvis pt. er dgd kan den nogle gange vaere
sveer at finde, ofte kan man dog finde bynavn pa et patologisvar.

Who Performance:

Desveaerre er det alt for sjeeldent angivet i journalen. Det vigtige er iser skelnen mellem 0-1, som er
den ambulante patient som ikke er vaesentlig pavirket af sygdommen. Ofte har seldre AML pt. ofte
PS=2 eller 3, hvis ikke det er klart fremgar af journalen kan du evt. radfgre dig med en speciallaege

der kender patienten.

Hgjde i cm:
Anfgr veerdien, feltet er dog ikke obligatorisk

Vaegt i kg:
Anfgr veerdien, feltet er dog ikke obligatorisk

Er der planlagt eller iveerksat kemoterapi (Ja, Kurativ intenderet, Ja, Palliativ, Nej, Uvist):

Det er sjeeldent at yngre ikke behandles kurativ intenderet, mens aldre ofte vil tilbydes palliativ

behandling. Hvis du er i tvivl kan du radfgre dig med en specialleege. Undga at anvende uvist, for
det vil altid fremga af journalen om pt har faet behandling. Kurativ intenderet skal forstas som at
kuren har til hensigt at inducere en remission. (Velvidende at intensiv kemoterapi ikke helbreder
mange iseer &ldre pt pa laengere sigt).
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Eksempler pa Kurativ intenderet: DA (3+10), DA (3+8), DA (2+5) og selvfglgelig diverses Flag-
regimer. (Diverse former for iv cytostatika, som gives i en serie over flere dage). En undtagelse er
akut promyelocyt leukaemi APL hvor en kurativ intenderet behandling kan vaere kemofri i form af
arsenik og ATRA.

Eksempler pa palliativ behandling: Vidaza (5-Azacytidin), lav-dosis Cytosar (sc adm), kure givet i
Lil-protokollen, tumorbyrde reducerende enkeltdoser cytosar f.eks. 1-2 g som engangsadm),
capsula Hydrea.

Ingen behandling: Symptomlindrende, transfuisoner, antibiotika.

Dato for start af kemoterapi eller beslutning om ingen behandling.
Anfgr startdato for den cytoreducerende behandling, eller den dag det blev besluttet at pt ikke
skulle modtage behandling.

Extramedullaer sygdom pa diagnosetidspunktet ( Ja, Nej, Uoplyst)
Ofte har pt ekstramedullzer sygdom, der er mulighed for at veelge Hud, oralt, CNS, lever, milt,
Testes, lymfeknude og andet. Ved at holde Ctrl tasten ned kan der markeres flere lokalisationer.

Diagnose:

Kodelisten i rullemenuen tager udgangspunkt i WHO klassifikationen og patienterne skal opfylde
de geeldende diagnostiske kriterier for at indga under de enkelte diagnoser. Nogle patienter vil
forst kunne klassificeres endeligt nar der FISH / Kromosom svar foreligger, det anbefales derfor at
afvente disse inden diagnosekoden i skemaet vaelges.

Blastprocent i knoglemarv :

Skal anfgres numerisk, ofte beskrives et interval i patologibeskrivelsen, men hvis der f.eks star 50-
60%, veelges den hgjeste veerdi. Safremt der star en hgjere blastprocent i biopsien vaelges denne
veerdi.

Blastprocent i perifert blod.
Anvend veerdien fra patologisbeskrivelsen, alternativt kan vaerdi fra differential taelling anvendes.

Princippet om at anvende den hgjeste vaerdi gaelder ogsa her.

Leukocytter, Thrombocytter, og LDH. Vaerdien fra indleeggelsesdggnet pa afdelingen anvendes
Manglende veaerdier anfgres med vaerdien -1.

Resultat af Cytogenetiske undersggelser:
Er anfgrt med grgnt og der kan ikke indtastes, dette er blot information som kommer fra
cytogenetikerne, safremt de har indtastet data pa patienten.

Primaerbehandlingsskema:
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Skemaet skal udfyldes for alle som modtager kurativ intenderet behandling. For patienter som
modtager palliativ behandling, bgr skemaet udfyldes.

Er sigtet med behandlingen kurativt? (Ja, Nej, Uoplyst)
Feltet bgr udfyldes i overensstemmelse med svaret i registerringsskemaet. Uoplyst bgr ikke
anvendes da svaret altid bgr kunne findes i journalen.

Indgar patienten i klinisk protokolleret undersggelse? (Ja, Nej, Uoplyst)
Anfgr navn pa protokol, safremt patienten deltager i en klinisk undersggelse.

Behandlingsregime

Her skal vaelges det nummer som svarer til det fgrste behandlingsregime. Af historiske arsager er
listen ikke sa overskuelig, men ofte har hver afdeling maks. 10 regimer som anvendes og det er en
god ide at udpege disse pa forhand sammen med en speciallaege der er fortrolig med regimerne

Doseringsprocent:
Veelg mellem 100%, 75%, 50% og 25%.

Patientens respons pa denne behandling:
Her skal respons pa 1. linje behandlingen veelges. Responset anfgres udfra
knoglemarvsundersggelsen som er taget efter 1. induktionsregime.

Hvis der i repsons feltet anfgres Complete remission vil man blive spurgt om ” Cytogenetisk CR ?”
Der anfgres Ja, safremt undersggelsen er udfgrt og at der ikke er fundet cytogenetiske
forandringer i prgven uanset evt. normal karyotype ved diagnosetidspunkt.

Dato for behandlingsstart
Her anfgres 1. dato pt startede kemoterapi (lkke dato for evt forudgaende Hydrea tabl givet for
akut cytoreduktion)

Dato for Responsevaluering
Her anfgres dato for den knoglemarvsundersggelse som responsevalueringen bygger pa

Andet Behandlingsregime og Tredje Behandlingsregime
Udfyldes tilsvarende fgrste behandlingsregime, men er ikke obligatorisk.

Transplantation:
Her anfgres hvis pt har gennemgaet transplantation. Som minimum skal anfgres dato for
transplantationen og typen, anvend evt. e-journal for at finde datoen for stamcelleinfusionen.

Relapsskema:

Skemaet indeholder samme datafelter som primaer behandlingsskemaet, fraset dato for relaps,
som er den dato som patienten fik taget knoglemarv eller perifert blodprgve og var diagnostisk for
recidivet.
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Follow-up skema
Dato for follow up = sidste dato sidste set i afd eller dgdsdato:

Hvis patienten er dgd dgdsarsag kategoriseret efter bedste evne mellem
Tidlig dgd (< 1uge efter induktion/reinduktion inkl. relaps)
Dgd i hypoplasi (>1 uge efter induktion/reinduktion inkl. relaps)
Progressiv sygdom efter refraktaer sygdom
Behandlingsrelateret dgd i komplet remission
Dgd af anden arsag
Usikker dgdsarsag

Hvis patienten lever anfgres:
Er patientens forlgb afsluttet fra afdelingen?:

Patientens tilknytning til afdelingen anfgres. Hvis patienten er blevet tilknyttet anden
hamatologisk afdeling anfgres hvilken.
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