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Jakobsen.

Bestyrelse 2015

Mads Agerbeek, overleege, onkologisk afdeling, Aarhus Universitetshospital
madage@rm.dk

Peter Meidahl Petersen, overleege, phd, onkologisk afdeling, Rigshospitalet
peter.meidahl.petersen@rh.regionh.dk

Birgitte Grgnkeer Toft, overlaege, patologiafdelingen, Rigshospitalet, databaseansvarlig
birgitte.groenkaer.toft@rh.regionh.dk

Saren Hayer, overleege, patologisk institut, Aarhus Universitetshospital
soren.hoyer@aarhus.rm.dk

Mikael Aagaard, 1. reserveleege, Urologisk Klinik, Rigshospitalet
mikael.aagaard@regionh.dk

Henrik Nerstrgm, overleege, Urologisk klinik, Rigshospitalet
henrik.nerstroem@rh.regionh.dk

Jakob Kristian Jakobsen, 1. reservelaege, phd, formand for DaPeCa

Regionshospitalet Viborg, Hospitalsenhed Midt, tilknyttet Aarhus Universitetshospital som
indtastningsansvarlig i Vestdanmark (formand)

[kjakobsen@gmail.com

Kasper @rding Olsen, overlaege, phd, Urinvejskirurgisk afdeling, Aarhus Universitetshospital
kasper.olsen@skejby.rm.dk

Peter Sommer, overlaege, Urologisk klinik, Rigshospitalet
peter.sommer@regionh.dk

Buket Oztiirk

Kompetencecenter for Epidemiologi og Biostatistik, Nord, Klinisk Epidemiologisk Afdeling,
Aarhus Universitetshospital

buket.oezturk@clin.au.dk

Mette Sggaard, epidemiolog, postdoc, phd
Kompetencecenter for Epidemiologi og Biostatistik, Nord
Klinisk Epidemiologisk Afdeling, Aarhus Universitetshospital
mso@clin.au.dk

Anne Nakano, kvalitetskonsulent, cand. scient. san., phd-studerende
Kompetencecenter for Klinisk Kvalitet og Sundhedsinformatik (KCKS) Vest
Anne.Nakano@stab.rm.dk



mailto:madage@rm.dk
mailto:peter.meidahl.petersen@rh.regionh.dk
mailto:birgitte.groenkaer.toft@rh.regionh.dk
mailto:soren.hoyer@aarhus.rm.dk
mailto:jkjakobsen@gmail.com
mailto:kasper.olsen@skejby.rm.dk
mailto:buket.oezturk@clin.au.dk
mailto:mso@clin.au.dk

Executive summary (statusbeskrivelse)
Der foregar i DaPeCa et godt og betydende samarbejde pa tveers af Danmark og pa
tveers af kliniske og parakliniske specialer.

Gruppen har i 2015 publiceret tre originalarbejder og 2 review-artikler i velansete
internationale peer review tidsskrifter. Den fgrste akademiske afhandling om peniscancer
siden 1975 blev forsvaret i Aarhus den 30. oktober 2015.

| samarbejde med kolleger fra Island, Finland, Norge og Sverige har gruppen i 2015
arrangeret et symposium om peniscancer i forbindelse med Nordisk Urologisk Forenings
(NUF) made som afholdes hvert andet ar.

Gruppen har i 2015 deltaget i nationale og internationale urologiske, onkologiske og
patologiske konferencer om peniscancer. Flere abstracts er preesenteret. Der foregar
videnskabelig aktivitet i gruppen med en doktor disputats om peniscancer under
udarbejdelse og etablering af samarbejdsrelationer med forskergrupper i London,
Amsterdam og i de nordiske lande.

Der har veeret afholdt flere lokale, regionale og nationale undervisningsseancer for bade
leeger, sygeplejesker, sekreteerer, fysioterapeuter og andet sundhedsfagligt personale.

Gruppen er repraesenteret og bestrider formandsposten i den skandinaviske
samarbejdsgruppe for peniscancer SCAPECA under nordisk urologisk forening, NUF.

De kliniske retningslinjer for peniscancer er senest gennemgaet og opdateret i 2013.
Arets rapport for klinisk kvalitet ved diagnosticering og behandling af peniscancer var med
opfyldte indikatormal. Der er i 2014 udarbejdet nye indikatorer til monitorering af
patologirapportering, som forventes implementeret lgbende over de kommende rapporter.

Kvalitetsarbejdet foregar fortsat separat fra den kliniske dagligdag. Der er stadigveek langt
igen i forhold til at fa forankret kvalitetsarbejdet som en implicit del af den kliniske drift.
Rent praktisk er dataindtastningsmodulet til databasen for omfattende til at det er
realistisk at forvente, at klinikeren som ser patienten, indfgrer data umiddelbart i
forbindelse med patientkontakten. Det overvejes at tilpasse dataindtastningen, sa det
bliver lettere handterbart, og man forsgger til stadighed at skabe ledelsesmaessig
opmaerksomhed pa, at kvalitetsarbejdet kreever, at der afseettes tid og ressourcer i
dagligdagen.

Pa leengerere sigt planlaegger databasegruppen en sendring, hvor det vurderes i hvilket
omfang indikatorerne kan modificeres, sa databasen i en glidende proces kan overga til
dataindsamling baseret pa treek fra allerede bestaende registre. Det altafgarende i en
registertraekbaseret database er, at der afseettes tid til, at registerdata og de algoritmer
der udhenter data valideres pa journalniveau af folk med indsigt i sygdommen. Denne
proces foregar ideelt set lgbende understattet af en sekretariatsfunktion. Man kunne
forstille sig et feelles DUCG sekretariat. Dette er fortsat hgijt pa gnskelisten, nar omradet
tilfgres de ngdvendige ressourcer.

| 2015 kom vi videre med det vigtige valideringsarbejde til feelles forstaelse mellem
statistiker, epidemiolog og klinikere i forhold til at definere variable og fange fejl-
programmeringer i udtreeksalgoritmer mv. Det star klart, at validering vedvarende er



uomgaengeligt for at skabe reel kvalitet og tillid til data. Den senest validerede algoritme
for definition af populationen ser meget lovende ud.

Det er beklageligt, at der ikke er flere ressourcer til det vigtige valideringsarbejde. En
sekretariatsfunktion og et deltidsfrikeb af en kliniker til denne arbejdstimetunge og vigtige
proces er hgjt pa gnskelisten. Det er ved validering at man kan sikre, at kvalitetsdata er
palidelige og i overensstemmelse med den kliniske virkelighed. Det er i denne proces den
egentlige kvalitet ligger. Hvis databasen skal veere en kvalitetsdatabase og ikke blot en
kvantitetsdatabase, ma dette omrade styrkes. Gennem valideringen og vedvarende
tilpasning af meningsfulde indikatorer aendres betydningen af "kvalitetsdatabase” fra en
overfladisk hul betegnelse af arbitraere deskriptive delvist upalidelige registerdataudtraek
til en egentlig meningsfuld beskrivelse af patientpopulationen som til sidst kan hgjne
kvaliteten og evt. aendre klinisk og/eller paraklinisk praksis. Med de nuvaerende tidsplaner
og ressourcer kan dette arbejde alene forega fa uger om aret, mens det i den ideelle
verden var en lgbende proces. Formanden har forsaggt at papege overfor
kompetencecenteret, at der er brug for mere tid til validering af data, men der henvises
her til de fastsatte tidsfrister som skal sikre det politiske niveau "data til tiden”. Man kan
med god ret rejse spgrgsmalet, om det er bedre at fa upalidelige data til tiden end at
vente pa valideringsprocessen og fa valide data med forsinkelse?

1. Hvor star vi i forhold til vores overordnede mal og opgaver?

Hvis vi betragter de 11 udstukne opgaver som lige vigtige, er der en del af disse som
vi slet ikke har tid, mulighed, kompetencer og ressourcer til at varetage for gjeblikket.

| forhold til at databasen reelt kunne bidrage med virkelig kvalitet i behandlingen er der
et stykke vej endnu, inden der er logistik og ressourcer til lsbende validering af data.

Vi er fortsat i begyndelsen af en proces, hvor vi forsgger at forstd, hvad det er det
kreever at fa hand om datakvaliteten og fa palidelige udtreek som klinikerne kan seette
deres lid til.

Hvis vi fortseetter med nuveerende indsats og ressourcer vil denne proces vare |
arevis, hvor vi lidt efter lidt langsomt kan gare rapporterne lidt skarpere og lidt mere
virkelighedstro ar for ar. Der er dog mulighed for at fremskynde processen hvis der
bevilges tilgang til sekretariatsressourcer med Igbende validering.

2. Hvad har vi veeret optaget af i 20157
1. gen-validering af LPR-udtraek til indikator 1, efter en sveert fejlbehaeftet
algoritme blev valideret i 2014
2. publikation af tre originalarbejder og to review-artikler pa omradet

3. Hvad er vores aktuelle hoved problemstillinger/udfordringer?
valideringsiterationerne gar langsomt. Vi erkender, at vi ikke helt kan stole pa de registerdata
der for gjeblikket nar frem til arsrapporterne og de nuvaerende algoritmer, men mangler tid og
logistik til at fa dem valideret lgbende og fa valideringen systematiseret p4 en made som det
f.eks foregar i dansk lungecancer database



10.

11.

Beskrivelse af aktiviteter iht. Kraeftplan Il beskrevne 11 opgaver

Gennemfgrelse og deltagelse i lokale, landsdaekkende og internationale videnskabelige kliniske
protokoller
XXX...

Koordinering af klinisk kraeftforskning og dens samarbejde med den laboratoriebaserede forskning og
arbejdet med biobanker
XXX...

Stgtte til klinisk kraeftforskning indenfor metode, statistik, IT-anvendelse, sikring af finansiering m.m.
XXX...

Kliniske databaser egnet til forskning
XXX...

Bidrage til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlgbet, diagnostik og behandling samt
den tilhgrende forskning indenfor sdvel primaer som sekundaer sektor.
XXX...

Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter
XXX...

Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.
XXX...

Bidrage til overvdgning af omrddet og fremkomme med tidlig varsling
XXX...

Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige miljg og i offentligheden
XXX...

Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet
XXX...

Sikre integration mellem kraeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundeer sektoren
XXX...

1. Gennemfgrelse og deltagelse i lokale, landsdaekkende og internationale
videnskabelige kliniske protokoller.



Der gennemfgares i gjeblikket 1 landsdsekkende klinisk protokol som belyser
udviklingen i seksualfunktion og livskvalitet gennem sygdomsforlgbet ved hjeelp af et
valideret spgrgeskema. Begge de behandlende centre Rigshospitalet og Aarhus
Universitetshospital deltager.

2. Koordinering af klinisk kreeftforskning og dens samarbejde med den
laboratoriebaserede forskning og arbejdet med biobanker.
Der er fra private og offentlige bidragsydere bevilliget midler og udstyr til et HPV-DNA
forsknings projekt pa kliniske preeparater. Projektet har veeret undervejs i tre ar og er
ved at neerme sig dataindsamlingens slutning her primo 2016. Der har veeret knap
tilgang til patologressourcer til projektet pga. det stadigt stigende produktionspres.

3. Statte til klinisk kreeftforskning indenfor metode, statistik, IT- anvendelse, sikring af
finansiering m.m.
Ingen tiltag

4. Kliniske databaser egnet til forskning
Der indsamles prospektivt data til forskning, ligesom der siden 2009 er etableret en
retrospektiv national klinisk database som raekker tilbage til 2000 p& nationalt plan og
tilbage til 1990 pa Aarhus Universitetshospital.

5. Bidrage til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlgbet, diagnostik og
behandling samt den tilhgrende forskning indenfor savel primeer som sekundeer sektor
De kliniske retningslinjer er senest revideret i 2013. Der forventes opdatering i 2016.

6. Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter
Der er gennemfgrt og udarbejdes manuskript til et patologisk valideringsprojekt, hvor
ngdvendighed af trinskaering af lymfeknudepraeparater ved sentinel node biopsi
vurderes.

7. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.
Gruppen har for gjeblikket jeevnlig kontakt via mail til vore islandske, svenske, norske
og finske kolleger. Medlemmer fra gruppen har i 2015 veeret pa studie- og
udvekslingsbesgg i Stockholm og London.

8. Bidrage til overvagning af omradet og fremkomme med tidlig varsling
Omradet overvages teet

9. Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige miljg og i
offentligheden
Hovedfokus har i 2015 veeret pa vidensspredning til dermatologer, urologer, onkologer
og praktiserende laeger. Vidensspredningen har i 2015 ogsa haft fokus pa urologiske
sygeplejersker og fysioterapeuter og sekreteerer der er i bergring med patienterne.

10.Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet
Gruppens patologer har deltaget i efteruddannelsesaktivitet i London i 2015.

11. Sikre integration mellem kreeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundaer sektoren



Der er gennemfgrt undervisning af hudleeger (inklusiv privat praktiserende) i januar
2015 bl.al i den gnskede biopsiteknik. Der er formidlet bredt om symptomer og tegn og
tidlig diagnostik til praktiserende leeger via Manedsskrift for Almen praksis.



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

Gruppen fglger ngje de pagadende HPV-vaccinationsstudier hos meend og deltager i og
bidrager til, at debatten om HPV vaccination af maend bliver baseret pa evidens. Dette
arbejde vil pga. sygdommens sjeeldenhed og den formodet lange latens fra virusinfektion til
manifest klinisk HPV-relateret sygdom uden tvivl veere indsatsomrade i mange ar fremover

og saledes forventeligt ogsa i 2016.

1. Databasens grundleeggende algoritmer vil fa fokus igen i 2016 og erkendes som et
lzbende indsatsomrade, idet der i takt med at indikatorer udskiftes og nye registerdata

bliver tilgeengelige vil veere et lgbende behov.

2. Det nordiske samarbejde er kommet fint fra start og indsatsen de kommende ar skal
dreje sig om, at viderefgre ideen om teettere samarbejde pa mere konkret niveau ved
at kigge pa datagrundlag og definition af variable i de forskellige lande, sa vi er enige
om, hvad vi sammenligner og hvordan vi ger det. Det kunne i 2016 udmunde i en
anbefaling til god evidensbaseret anamneseoptagelse og klinisk undersggelse af
peniscancerpatienter f.eks som en artikel i Scandinavian Journal of Urology, saddan at
vi meduvirker til, at det er de samme kliniske faktorer der tillzegges veegt og

dataindsamlingen bliver sd ensartet som muligt.



Oversigt over 2015 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen (bogfgrte poster for 2015 efter kategorier)

Database

Poster

Bevilliget 2015

Forbrug 2015

Personaleudgifter

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise

-59,617

17,312

2. Frikgb - administrativ medar-
bejder

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtggarelse;
hjemmeopkobling etc.)

Mgdeudgifter

-10,282

7,545

4. Transport-/rejseudgifter (karsel,
bro, tog, parkering etc.)

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af
lokale i forbindelse med
mgder/konferencer i regi af
databasen)

Eksterne kurser/konf.

3,553

It- udgifter

6. IT-udgifter, eksternt (leverandgrer
uden for RKKP-organisationen)
konsulent/serverdrift/licenser/udtreek

7. IT-udgifter, internt (ydelser fra
kompetencecentrene)

Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser

8. Epidemiologiske/biostatististiske
ydelser, eksternt (leverandgrer uden
for RKKP-organisationen)

9. Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser, internt (ydelser fra
kompetencecentrene)

Administrations-
/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

14. Husleje

Andet

16. Andre varekgb (som ikke kan
kategoriseres i ovenstaende)

Samlet

-69,899

28,409

Resultat

-41,490
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Tabel 2: Oversigt over gruppen (bogf@rte poster for 2015 efter kategorier)

DMCG (gruppe)

Personaleudgifter

Bevilliget 2015

Forbrug 2015

1. Frikgb — sundhedsfaglig ek-
spertise

-35,480

30,000

2. Frikgb — administrativ medar-
bejder

-5,057

0

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse;
hjemmeopkobling etc.)

Mgdeudgifter

-12,642

7,272

4. Transport-/rejseudgifter
(karsel, bro, tog, parkering etc.)

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af
lokale i forbindelse med
mgder/konferencer i regi af
databasen)

2) It-udgifter

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

Andet

15. Deltagelse i eksterne
arrangementer relateret til
DMCG'en (kongresser/kurser).

Herunder eksterne kurser/konf.

11,907

16. Andre varekgb (som ikke kan
kategoriseres i andre kategorier)

17. Kvalitetsarbejde og vi-
densspredning

18. Arbejde relateret til
udarbejdelse af kliniske
retningslinjer (der ikke kan
fordeles i ovenstaende
kategorier)

-20,850

Overfarsler/efterbevilling

Samlet

-74,029

49,179

Resultat

-24,850

11



Kommentarer til den gkonomiske drift

2015 gkonomien haenger fint sammen. En eventuelt yderligere tilfgrsel af midler vil blive prioriteret
til frikpb af klinikere til validering af data.
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Igangvaerende projekter baseret pa databasen

Valideringsprojekt under udarbejdelse.
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