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FORORD

Det er med glaede at kunne introducere dette samlede bind indeholdende samtlige 24 DMCG’ers
2013 arsberetninger. Samtlige medvirkende skal have stor ros og tak for deres engagement og
arbejdsindsats ogsa i denne forbindelse.

Arsberetningerne har i ar debut og ma anses som yderst vigtig dokumentation af DMCG’ernes
mange aktiviteter og vil fremadrettet synligggre og profilerer DMCG organisationen overfor dels
de mange samarbejdende instanser, men ogsa intern overfor hinanden. Gennem de over 300
siders afrapportering kan der indhentes inspiration og udveksles erfaringer blandt de
imponerende og talrige aktiviteter, som grupperne i Igbet af sidste ar har initieret. Det drejer sig
udover de finansierede opgaver som Igbende opdatering af de kliniske retningslinjer samt drift og
udvikling af de kliniske kvalitets- og forskningsdatabaser ogsa om fx videnspredning i form af
megder, symposier og konferencer, samt fagudvalgsarbejde og forskningsaktiviteter. Rapporterne
belyser dog ogsa at flere af DMCGs typiske kerneopgaver mangler varetagelse pga. manglende
finansiering.

Endnu engang tak til de enkelte grupper og deres kliniske bagland for deres store engagement i
det foregaende ar.

Vi ser frem til 2014, som allerede byder pa flere spaendende aktiviteter og arrangementer, hvilket
afspejles af arets handleplan og aktivitetskalender.

Med venlig hilsen

Michael Borre

Formand for DMCG.dk, DUCG, og DAPROCA

Professor, overlaege, ph.d., dr. med

Aarhus, februar 2014
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DMCG HANDLEPLAN 2014

Fokusomrader
1. Kliniske retningslinjer — gget standardisering og evidens-baseret opdatering i dialog med
Sundhedsstyrelsen
2. Databaseudvikling og validering

w

Den Nationale Kliniske Kraeftdatabase (DNKK) udrulning, hvor DAPROCA og DNOR er i gang

4. MDT-konferencer — skabelon for forberedelse, afholdelse og afrapportering og monitorering

heraf
5. Kreeft og ernzering
6. Patientsikkerhed — herunder kraeftkirurgi

Rapporter/Udgivelser
1. 2014 DMCG arsberetninger (24 grupper). Tidsfristen den 10. februar 2014.
2. 2014 database rapporter. Lgbende tidsfrister for den enkelte gruppe.
3. DMCG rapport om canceroverlevelse i Danmark. Tidsfristen den 15. september 2014.
4. Temarapport om de kliniske kraeftdatabaser i samarbejde med Danske Regioner

Deltagelse i diverse udvalg med radgivnings- og vejledningsfunktioner
1. Den Nationale Arbejdsgruppe for Patientsikkerhed i Kraeftforlgb (NAPK)
Dansk Cancer Biobank
RKKP-styregruppe (1 DMCG reprasentant)
Kraeftstyregruppe (1 DMCG repraesentant)
DNKK-styregruppe (1 DMCG repraesentant) og DNKK taskforce (1 DMCG reprasentant)

ouhswWN

(1 DMCG repraesentant)
Udarbejdelse af opfglgningsprogrammer pa kraeftomradet (Sundhedsstyrelsen)
Fagudvalgsarbejde i RADS og KRIS

00 N

Konferencer, symposier, og mgder
1. DMCG.dk Symposium den 5. marts 2014, Kgbenhavn
6. marts konference, Christiansborg
Repraesentantskabs Temamgde den 29. august 2014, Middelfart
Mgder i de individuelle grupper i gvrigt (se DMCG arskalender).

Bk wnN

RSI-projektgruppe til it-udbud til anskaffelse af faelleslgsning for de kliniske kvalitetsdatabaser
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ARSKALENDER 2014

Januar

15. januar — DAPHO (paediatrisk haematologi) bestyrelses- og medlemsmgde, Arhus
27. januar — DBCG (bryst) repraesentantskabsmgde, Kgbenhavn
31. januar — DGCG KIU (kraeft i underlivet) symposium, Odense

Februar

03. februar — DGCG (gynaekologisk) bestyrelsesmgde, Arhus
05. februar — DLCG (lunge) FU-m@gde, Odense

10. februar — Tidsfrist for DMCG arsberetninger til RKKP.dk
24. februar — DGCG mgde / Cervixcancergruppe, Odense

25. februar — @GC (gvre gastro) seminar-udvalgsmgde, Odense
25. februar — @GC (gvre gastro) bestyrelsesmgde, Odense

28. februar — DARENCA (nyre) styregruppemgde, Kgbenhavn

Marts

04. marts — DMCG-PAL(palliativ) FU-mgde, Vejle

05. marts — DMCG-PAL(palliativ) arsdag, Vejle

05. marts — DMG (melanom) arsmgde, Kgbenhavn

05. marts — DMCG.dk FU-mgde, repraesentantskabsmgde, DMCG symposium, Kgbenhavn
06. marts — 6. marts konferencen, Christiansborg

12. marts — DAPROCA (prostata) mgde, Kgbenhavn

13. marts — DPCG (pancreas) styregruppemgde

13. marts — DUCG (urologisk -feelles) styregruppemgde

14. marts — DNOG (neuro-onkologisk) kir. mgde

20. marts — DGCG (gynaekologisk) arsmgde

26. marts — DMCG-PAL (palliativ) bestyrelsesmgde, Vejle

28. marts — DGCG (gynakologisk) mgde / Forskningsgruppe, Nyborg

April

01. april — DAPHO (paediatrisk haematologi) generalforsamling, medlemsmgde og
bestyrelsesmgde, Kgbenhavn

02. april — National Databasedag, Kgbenhavn

04. april til 05. april — DAPHO (paediatrisk heematologi) samarbejdssymposium, Nyborg Strand
09. april — DSKMS (kronisk myeloid) videnskabeligt halvarsmgde, Odense

10. april — DCCG (colorektal) bestyrelsesmg@de, Roskilde

25. april = DNOG (neuro-onkologisk) bestyrelsesmgde

30. april — DLCG (lunge) National klinisk audit, Odense

30. april — Ansggningsfrist for 2015 DMCG driftsmidler til RKKP.dk


http://dmcg.dk/
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ARSKALENDER 2014

Maj

01. maj — DAPHO solid tumor gruppe mgde, Arhus
08. maj — DLG (lymfom) plenummgde, Arhus

12. maj — DDLCG (lunge) mgde, Odense

13. maj — DKLCG (lunge) mgde, Odense

27. maj — DLCG (lunge) FU-mgde, Odense

27. maj — DMCG-PAL(palliativ) FU-mgde, Kgbenhavn
30. maj til 3. juni — ASCO konference, Chicago, USA

Juni

19. juni — DLCG (lunge) arsmgde, Kgbenhavn
XX. juni — leukeemi-lymfom gruppemegde
ultimo juni — RKKP.dk udsender bevillingsbrev for driftsmidler 2015

Juli

sommerferie

August

28. august — DMCG.dk FU-mgde, Hindsgavl Slot, Middelfart
29. august — DMCG.dk reprasentantskabsmgde (heldagstemamgde), Hindsgavl Slot
29. august — DNOG (neuro-onkologisk) bestyrelsesmgde

September

15. september — DMCG-PAL(palliativ) FU-m@de, Kgbenhavn
26. september — DNOG (neuro-onkologisk) kir. mgde

Oktober

3. oktober — DUCG (urologisk- faelles) arsmgde, Kgbenhavn
28. oktober — DMCG-PAL(palliativ) bestyrelsesmgde

November

06. november — @GC (gvre gastro) seminar
12. november til 13. november — DMCG-PAL(palliativ) FU-mg@de, Kgbenhavn
28. november — DARENCA (nyre) styregruppemgde, Odense

December

05. december — DNOG (neuro-onkologisk) bestyrelsesmgde / arsmgde


http://dmcg.dk/
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3. Hvorfra udgar rapporten og bestyrelsens medlemmer

3.a.

Arsberetningen er udarbejdet af DBCG’s formand (Peer Christiansen), sekretariatsledelse

(Bent Ejlertsen og Maj-Britt Jensen) og sekreteer (Henning Mouridsen).

3.b. Bestyrelsen

Udpeget af: Antal |Navne
Dansk Kirurgisk Selskab: 2 Peer Christiansen
Henrik Flyger
Dansk Selskab for Cancerforskning: 1 Jens Overgaard
Dansk Selskab for Diagnostisk Radiologi: 1 llse Vejborg
Dansk Selskab for Klinisk Fysiologi og Nuklearmedicin: |1 Bent Kristensen
Dansk Selskab for Klinisk Onkologi: 4 Bent Ejlertsen
Marianne Ewertz
Birgitte Offersen
Gosia Tuxen
Dansk Selskab for Medicinsk Genetik: 1 Anne-Marie Gerdes
Dansk Selskab for Patologisk Anatomi og Cytologi: 2 Birgitte Bruun Rasmussen
Anne-Vibeke Laenkholm
Dansk Selskab for Plastik- og Rekonstruktionskirurgi: |1 Jens Jargen Elberg
Danske Regioner: 1 Jannik Hilsted
Kompetancecenter Nord: 1 Mette Ngrgaard
DBCG’ sekretariat: 3 Bent Ejlertsen

Kontaktoplysninger:

Maj-Britt Jensen
Henning Mouridsen

(sekreteer)

Peer Christiansen (formand), professor overleege dr.med., Kirurgisk afd. P, Aarhus

Universitetshospital, 8000 Aarhus C, peerchri@rm.dk



mailto:peerchri@rm.dk

Henrik Flyger, overleege, Mammakirurgisk afd., Herlev Hospital, 2730 Herlev,
Henrik.Flyger@regionh.dk

Jens Overgaard, professor, overleege dr.med., Afdeling for eksperimentel klinisk onkologi,

Aarhus Universitetshospital, 8000 Aarhus C, Jens@oncology.dk

llse Vejborg, overleege, Radiologisk afd., Rigshospitalet, 2100 Kbh. &,
lise.Vejborg@regionh.dk

Bent Kristensen, overleege, Klinisk fysiologisk afd.0222, Nordsjeellands Hospital - Hillerad,
3400 Hillerad, bekr@regionh.dk

Bent Ejlertsen, professor overlaege ph.d., Onkologisk klinik, afs. 4262, Rigshospitalet,
2100 Kbh. @, be@dbcg.dk , Bent.Ejlertsen@regionh.dk

Marianne Ewertz, professor overleege dr.med., Onkologisk afd. R, Odense

Universitetshospital, 5000 Odense C, Marianne.Ewertz@rsyd.dk

Birgitte Offersen, overleege ph.d., Onkologisk afd. D, Aarhus Universitetshospital, 8000
Aarhus C, birgoffe@rm.dk

Gosia Tuxen, overleege, Onkologisk afd. R, Herlev Hospital, 2730 Herlev,
gostux01@heh.regionh.dk

Anne-Marie Gerdes, professor overleege ph.d., Klinisk genetisk afd. 4062, Rigshospitalet,
2100 Kbh. &, Anne-Marie.Gerdes@regionh.dk

Birgitte Bruun Rasmussen, overlaege dr.med., Patologiafd., Herlev Hospital, 2730 Herlev,

Birgitte.Bruun.Rasmussen@regionh.dk

Anne-Vibeke Laenkholm, overleege, Klinisk patologisk afd., Slagelse Sygehus, 4200

Slagelse, anlae@regionsjaelland.dk

Jens Jagrgen Elberg, overleege, Plastikkirurgisk afd., Rigshospitalet, 2100 Kbh. &,
Jens.Joergen.Elberg@regionh.dk

Jannik Hilsted, leegelig direktegr dr.med., Rigshospitalet, 2100 Kbh. &,
Jannik.Hilsted@regionh.dk

Mette Ngrgaard, overlaege ph.d., Klinisk epidemiologisk afd. KEA, Aarhus

Universitetshospital, 8000 Aarhus C, mn@dce.au.dk

Maj-Britt Jensen, cand.scient., DBCG sekretariatet, Rigshospitalet afs. 2501, 2100 Kbh. @,
mj@dbcg.dk

Henning T. Mouridsen (sekreteer), professor dr.med., DBCG sekretariatet, Rigshospitalet
afs. 2501, 2100 Kbh. &, mou@dbcg.dk



mailto:Henrik.Flyger@regionh.dk
mailto:Jens@oncology.dk
mailto:Ilse.Vejborg@regionh.dk
mailto:bekr@regionh.dk
mailto:be@dbcg.dk
mailto:Bent.Ejlertsen@regionh.dk
mailto:Marianne.Ewertz@rsyd.dk
mailto:birgoffe@rm.dk
mailto:gostux01@heh.regionh.dk
mailto:Anne-Marie.Gerdes@regionh.dk
mailto:Birgitte.Bruun.Rasmussen@regionh.dk
mailto:anlae@regionsjaelland.dk
mailto:Jens.Joergen.Elberg@regionh.dk
mailto:Jannik.Hilsted@regionh.dk
mailto:mn@dce.au.dk
mailto:mj@dbcg.dk
mailto:mou@dbcg.dk

4. Statusbeskrivelse

4.a. Veesentligste aktiviteter og milepeele

DBCG &ndrede i 2013 kriterierne for udveelgelse til kemoterapi hos postmenopausale
kvinder med tidlig og gstrogen receptor positiv brystkraeft. Baggrunden for sendringen er
en opgarelse der omfatter 6.529 patienter, der i perioden 1996 til 2004 modtog 5 ars
endokrin terapi efter operation for brystkreeft. Ingen af patienterne modtog kemoterapi, og
opggrelsen viste at 75 % havde en overdgdelighed ved sammenligning med
baggrundsbefolkningen. Vi viste ogsa en stor betydning af compliance samt af at
patienterne fik tilbudt en aromatasehaemmer. Endelig viste et prognostisk SMR-index (PSI)
sig mere preaecist at kunne udveelge patienter, der har en overdgdelighed, end det tidligere
anvendt flowdiagram. Beregningen af PSI sker automatisk, nar indberetningen af kirurgi og
patologi er komplet, hvis patienten tilhgrer malgruppen. Resultatet angives i risikokvartiler
og fremgar af patientens MAMMASKEMA, hvortil der er online-adgang fra alle

hospitalsafdelinger. Andringen er implementeret i perioden juli til september 2013.

4.b. Underpunkter

i. Publikationer

Fra DBCG er siden 1977 udgaet 408 arbejder med peer-review, herunder som led i et
betydeligt antal ph.d. afhandlinger og disputatser. En komplet fortegnelse findes pa
DBCG’s hjemmeside www.dbcg.dk/publikationer.

Publikationer i 2013:

(390) Andersen KG, Jensen MB, Tvedskov TF, Kehlet H, Gartner R, Kroman N.
Persistent pain, sensory disturbances and functional impairment after immediate or
delayed axillary lymph node dissection. Eur J Surg Oncol 2013; 39(1):31-35.

(391) Anderson WF, Rosenberg PS, Petito L, Katki HA, Ejlertsen B, Ewertz M,
Rasmussen BB, Jensen MB, Kroman N. Divergent estrogen receptor positive and negative
breast cancer trends and etiologic heterogeneity in Denmark. Int J Cancer. 2013 Nov;
133(9):2201-6.

(392) Bjerre C, Knoop A, Bjerre K, Larsen MS, Henriksen KL, Lyng MB, Ditzel HJ,

Rasmussen BB, Briinner N, Ejlertsen B, Laenkholm AV. Association of tissue inhibitor of


http://www.dbcg.dk/publikationer

metalloproteinases-1 and Ki67 in estrogen receptor positive breast cancer. Acta Oncol.
2013 Jan; 52(1):82-90.

(393) Damgaard OE, Jensen MB, Kroman N, Tvedskov TF. Quantifying the number
of lymph nodes identified in one-stage versus two-stage axillary dissection in breast
cancer. Breast 2013 Feb; 22(1):44-6.

(394) Darby SC, Ewertz M, McGale P, Bennet AM, Blom-Goldman U, Brgnnum D,
Correa C, Cutter D, Gagliardi G, Gigante B, Jensen MB, Nisbet A, Peto R, Rahimi K,
Taylor C, Hall P. Risk of ischemic heart disease in women after radiotherapy for breast
cancer. N Eng J Med 2013 Marts; 14:368:987-98.

(395) Eckhoff L, Knoop AS, Jensen MB, Ejlertsen B, Ewertz M. Risk of docetaxel-
induced peripheral neuropathy among 1,725 Danish patients with early stage breast
cancer. Breast Cancer Res Treat 2013; 142(1):109-18.

(396) Ejlertsen B, Jensen MB, Elversang J, Rasmussen BB, Andersson M,
Andersen J, Nielsen DL, Cold S, Mouridsen HT. One year of adjuvant tamoxifen compared
with chemotherapy and tamoxifen in postmenopausal patients with stage Il breast cancer.
Eur J Cancer 2013 Sep; 49(14):2986-94.

(397) Grantzau T, Mellemkjeer L, Overgaard J. Second primary cancers after
adjuvant radiotherapy in early breast cancer patients: a national population based study
under the Danish Breast Cancer Cooperative Group (DBCG). Radiother Oncol 2013 Jan;
106(1):42-9.

(398) Hatem AJr, Kroman N, Paesmans M, Gelber S, Rotmensz N, Ameye L, de
Mattos-Arruda L, Pistilli B, Pinto A, Jensen MB, Cordoba O, de Azambuja E, Goldhirsch A,
Piccart MJ, Peccatori FA. Prognostic impact of pregnancy after breast cancer according to
estrogen receptor status: a multicenter retrospective study. J Clin Oncol 2013 Jan;
1;31(1):73-9.

(399) Holm M, Olsen A, Christensen J, Kroman N, Bidstrup PE, Johansen C et al.
Pre-diagnostic alcohol consumption and breast cancer recurrence and mortality: Results
from a prospective cohort with a wide range of variation in alcohol intake. Int J Cancer
2013 Feb; 1;132(3):686-94.

(400) Jargensen CL, Nielsen TO, Bjerre KD, Liu S, Wallden B, Balslev E, Nielsen
DL, Ejlertsen B. PAM50 breast cancer intrinsic subtypes and effect of gemcitabine in

advanced breast cancer patients. Acta Oncol 2013 Dec; 20. [Epub ahead of print]



(401) Jargensen CLT, Ejlertsen B, Bjerre K, Balslev E, Nielsen DL, Nielsen KV.
Gene aberrations of RRM1 and RRM2B and outcome of advanced breast cancer after
treatment with docetaxel with or without gemcitabine. BMC Cancer 2013 Nov; 13:541.
(402) Lyng MB, Laenkholm AV, Tan Q, Vach W, Gravgaard KH, Knoop A, Ditzel HJ.
Gene expression signatures that predict outcome of tamoxifen-treated estrogen receptor-
positive, high-risk, primary breast cancer patients: a DBCG study. PLoS One 2013;
8(1):e54078.

(403) Lyngholm CD, Christiansen PM, Damsgaard TE, Overgaard J. Long-term
follow-up of late morbidity, cosmetic outcome and body image after breast conserving
therapy. A study from the Danish Breast Cancer Cooperative Group (DBCG). Acta Oncol
2013 Feb; 52(2):259-69.

(404) Mejdahl MK, Andersen KG, Gartner R, Kroman N, Kehlet H. Persistent pain
and sensory disturbances after treatment for breast cancer: six year nationwide follow-up
study. BMJ 2013 Apr; 11;346:f1865.

(405) Meretoja TJ, Audisio RA, Heikkila PS, Bori R, Sejben I, Regitnig P, Luschin-
Ebengreuth G, Zgajnar J, Perhavec A, Gazic B, Lazar G, Takacs T, Kévari B, Saidan ZA,
Nadeem RM, Castellano I, Sapino A, Bianchi S, Vezzosi V, Barranger E, Lousquy R,
Arisio R, Foschini MP, Imoto S, Kamma H, Tvedskov TF, Jensen M-B, Cserni G, Leidenius
MH. International multicenter tool to predict the risk of four or more tumor-positive axillary
lymph nodes in breast cancer patients with sentinel node macrometastases. Breast
Cancer Res Treat 2013 Apr; 138(3):817-27.

(406) Nielsen MH, Berg M, Pedersen AN, Andersen K, Glavicic V, Jakobsen EH,
Jensen |, Josipovic M, Lorenzen EL, Nielsen HM, Stenbygaard L, Thomsen MS, Vallentin
S, Zimmermann S, Offersen BV; Danish Breast Cancer Cooperative Group Radiotherapy
Committee. Delineation of target volumes and organs at risk in adjuvant radiotherapy of
early breast cancer: national guidelines and contouring atlas by the Danish Breast Cancer
Cooperative Group. Acta Oncol 2013 May; 52(4):703-10.

(407) Pedersen CG, Christensen S, Jensen AB, Zachariae R. Use of
complementary and alternative medicine (CAM) and changes in depressive symptoms
from 3 to 15 months after surgery for primary breast cancer: results from a nationwide
cohort study. Breast Cancer Res Treat 2013 Sep; 141(2):277-85.



(408) Sgrensen GV, Ganz PA, Cole SW, Pedersen LA, Sgrensen HT, Cronin-
Fenton DP, Garne JP, Christiansen PM, Lash TL, Ahern TP. Use of (3-blockers,
angiotensin-converting enzyme inhibitors, angiotensin Il receptor blockers, and risk of
breast cancer recurrence: a Danish nationwide prospective cohort study. J Clin Oncol
2013 Jun; 31(18):2265-72.

(409) Thorsen LB, Thomsen MS, Overgaard M, Overgaard J, Offersen BV; Danish
Breast Cancer Cooperative Group Radiotherapy Committee. Quality assurance of
conventional non-CT-based internal mammary lymph node irradiation in a prospective
Danish Breast Cancer Cooperative Group trial: the DBCG-IMN study. Acta Oncol 2013
Oct; 52(7):1526-34.

ii. Administrative eller organisatoriske aktiviteter

Koordineringsradet for ibrugtagning af sygehusmedicin

DBCG’s medicinske udvalg (MU) har i 2013 udarbejdet to ansggninger til
Koordineringsradet for ibrugtagning af sygehusmedicin (KRIS). De af MU udpegede
personer har udarbejdet et oplaeg, der er blevet fremlagt og redigeret pa et efterfglgende
mgde i udvalget. Der har i begge tilfeelde veeret repraesentation fra samtlige onkologiske
afdelinger i Danmark, og der er i begge tilfeelde opnaet konsensus om ansggningen.

DBCG ansggte i januar 2013 KRIS om at indfgre everolimus (Afinitor®) i kombination med
exemestan som en standardbehandling pa de onkologiske afdelinger i Danmark som 1.
eller 2. linjebehandling af patienter med fremskreden (lokalt eller fiernmetastaserende)
HER-2 negativ og ER positiv brystkraeft. KRIS imgdekom ikke ansggningen pa madet i
radet den 30. januar 2013.

Efter ansggning fra DBCG anbefalede KRIS den 4. april 2013 at anvende pertuzumab
(Perjeta®) i kombination med trastuzumab og docetaxel som 1. linjebehandling af
patienter med fremskreden (lokalt eller flernmetastaserende) HER-2 positiv brystkraeft.
KRIS gav mulighed for brug af pertuzumab og trastuzumab i kombination med andre
kemoterapeutika, under forudseetning af, at effekten monitoreres. DBCG har derfor
udarbejdet et indtastningsmodul, der giver mulighed for online at registrere brugen af

pertuzumab.



Efter anmodning fra DBCG genovervejede KRIS, om everolimus (Afinitor®) i kombination
med exemestan kunne anbefales til en mindre gruppe af patienter med fremskreden (lokalt
eller fiernmetastaserende) HER-2 negativ og ER positiv brystkreeft. KRIS fastholdt

afvisningen pa et made den 12. juni 2013.

Radet for Anvendelse af Dyr Sygehusmedicin

Medlemmer af DBCG'’s bestyrelse og medicinske udvalg har tidligere deltaget i RADS
fagudvalgene vedrgrende aromatasehaemmere og knogle-antiresorptiva (KnAR), og der er
i 2013 via DBCG’ medicinske udvalg foretaget en lgbende vurdering af aktiviteten pa disse
omrader. | 2013 er der ikke oprettet nye fagudvalg, som har haft medlemskab fra

medicinsk udvalg.

Udvalgsarbejde iveerksat af Sundhedsstyrelsen og Danske Regioner

Medlemmer af DBCG’s bestyrelse (NK, ME, 1V) og medicinske udvalg har deltaget i
udvalgsarbejdet vedrgrende tilretteleeggelse af opfalgning af patienter med brystkraeft,
som er iveerksat af Danske Regioner og Sundhedsstyrelsen. Arbejdet tog udgangspunkt i
et forslag til retningslinjer for rehabilitering og opfalgning, som er udarbejdet af en
arbejdsgruppe nedsat af DBCG’s medicinske udvalg. Udvalget har afrapporteret arbejdet i
2013.

Medlemskab af DMCG.dk

Bent Ejlertsen: Medlem af DMCG.dk’s repraesentantskab fra 01.07.13 (som aflgser for
Henning T. Mouridsen).

Maj-Britt Jensen: Medlem af DMCG.dK’s repraesentantskab fra 01.07.13 (som aflgser for
Susanne Mgller).

Henning T. Mouridsen: Medlem af DMCG.dK’s repraesentantskab og forretningsudvalg
indtil 01.07.13.

Peer Christiansen: Medlem af DMCG.dK’s repraesentantskab. Medlem af

forretningsudvalget fra 29.08.13.



Studiekoordinering
Bent Ejlertsen: Studiekoordinator for 2 fase Il forsgg (DBCG 2007 REAL, DBCG2007
READ) og sponsor for 2 fase Il forsgg (NIGRI, POSIRI) (se punkt 5.i).

Birgitte Offersen: Studiekoordinator for 2 kliniske protokoller (DBCG 2009 RT HYPO,
DBCG 2009 RT PBI) (se punkt 5.i).
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5. Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kreeftplan Il

i. Kliniske protokoller

DBCG har siden 1977 gennemfart og deltaget i talrige nationale og internationale
randomiserede forsgg vedrgrende kirurgisk behandling, stralebehandling, kemoterapi,
antihormonbehandling og biologisk behandling (www.DBCG.dk/protokoller). Hovedparten

af de internationale studier er gennemfgrt indenfor rammerne af Breast International

Group (BIG) og Scandinavian Breast Group (SBG).

De aktuelle studier (fortsat patientrekruttering/patientopfalgning) omfatter ved primaer
sygdom:

- to nationale (med udenlandsk deltagelse) fase lll forsgg vedrgrende stralebehandling
(DBCG 2009 RT Hypo og DBCG 2009 RT PBI),

- et nationalt fase Ill forsgg vedrgrende kemoterapi (READ),

- tre fase lll forsgg vedrgrende antihormonbehandling, heraf et nationalt (REAL) og 2
internationale (FACE, SOLE),

- syv internationale forsgg vedrgrende biologisk behandling, heraf et fase 1l (Veliparib) og
seks fase Il (APHINITY, ALTTO, D-CARE, Velvet, Kamillla, Bolero-6),

og ved metastaserende sygdom:

- to nationale fase Il forsgg vedrgrende ny kemoterapi.

ii. Kreeftforskning i samarbejde med laboratoriebaseret forskning og biobanker
DBCG har i samarbejde med Dansk CancerBiobank og forskningslaboratorier udfart savel

prospektive som retrospektive translationelle forsgg.

| READ forsgget blev mere end 2.000 kvinder med operabel og TOP2A normal brystkreeft
randomiseret til to forskellige typer af kombinationskemoterapi. TOP2A analysen var
centraliseret pa 3 patologiafdelinger, og undersggelse foretaget forud for start af
kemoterapien. Undersggelsen blev udfart pa multiblokke, der er opbevaret til senere

translationel forskning.
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REAL forsgget blev planlagt som et fase Il forsgg med randomisering til prae- versus
postoperativ letrozol. | den praeoperative arm var der planlagt indsamling af blod, frosset
og paraffin indstabt tumorvaev ved indgang samt efter 4 maneders letrozol (ved
operationen). Pga. ringe tilslutning blev designet til zendret til et fase 1l forsgg med 200

deltagere. Blod og veev opbevares i Dansk CancerBiobank og er reserveret til REAL.

DBCG har organiseret en retrospektiv indsamling af veev fra en reekke DBCG forsgg,
hvilket i 2013 har veeret anvendt i translationelle forsgg knyttet til DBCG 77C, DBCG 82C,
DBCG 89D og BIG 1-98 (se publikationsliste).

iii. Statte til klinisk kreeftforskning
Udover kvalitetsdatabasen har DBCG etableret og vedligeholder en raekke

forskningsdatabaser.

Forskningsdatabaserne omfatter forsggsdatabaser, herunder databaser for DBCG 77B,
DBCG 77C, DBCG 82B, DBCG 82C, DBCG 82TM, DBCG 89B, DBCG 89C, DBCG 89D,
READ, REAL, RT PBI og RT HYPO.

Der er ogsa etableret databaser for kohorter af ensartet behandlede patienter, herunder
DBCG 89A kohorten, DBCG 96C kohorten, og DBCG 07READ kohorten.

Der er endvidere i DBCG oprettet en database for carcinoma in situ (DCIS og LCIS) samt
en databaser over familier, der har modtaget genetisk radgivning for arvelig bryst- eller

aeggestokkreeft.

iv. Kliniske databaser

Formalet med den kliniske database er at overvage og forbedre kvaliteten af diagnostik og
behandling til personer med brystkraeft uafheengigt af geografisk tilhgrsforhold. Data
indrapporteres lgbende fra de deltagende hospitalsafdelinger via WEB applikationer til en
Oracle database samt via samkgring med eksterne registre. Data indberettes primeert fra
14 kirurgiske (heraf 2 private klinikker), 13 onkologiske og 12 patologiske afdelinger. Data
overfgres lgbende til KC@/Analyseportalen.
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Indtastningsmoduler tilrettes Igbende til de kliniske arbejdsgange og de specifikke
patientgrupper for at sikre datakvaliteten. Herudover udfgres validering af enkelt-variable
ved data entry, lgbende krydsvalidering af logiske sammenhaenge, samkgring med
eksterne registre for datakomplethed, datavalidering i forbindelse med opgerelser,

udsendelse af queries til indberettende afdelinger.

Der udsendes regelmaessigt rykkere for manglende indberetninger pa baggrund af

samkgring med andre registre og interne krydsvalideringer i databasen.

Systemprogrammagrer (DBCG & UNI-C) vedligeholder Oracle databasen, data entry
moduler samt rutinekarsler til validering/opdatering. Udvikling/test foregar i udviklings-
ltestmiljg i teet samarbejde med DBCG's statistikere. SAS programmer til

datavalidering/afrapportering vedligeholdes af DBCG'’s statistikere.

Dataindsamling omfatter oplysninger vedrgrende praeoperativ klassifikation,
menopausestatus, komorbiditet, fertilitet, kirurgi, patologi, onkologi — herunder kemoterapi,
endokrin terapi, biologiske behandlinger, radioterapi, opfglgningsbesgg samt recidiv og

vital status.

For 2013 er der indsamlet oplysninger pa mere end 4.300 nydiagnosticerede patienter. |
alt indeholder DBCG'’s database mere end 110.000 patienter, hvoraf knap 60.000 fglges
mht. overlevelse, og heraf ca. 27.000 mht. klinisk follow-up.

Projektansggninger 2013:
DBCG har i 2013 modtaget 31 projektansggninger med anmodning om udtreek fra

databasen.
9 af ansggningerne vedrgrer ph.d. afhandlinger, 4 af ansggningerne omfatter alene

forsknings-data, 7 af ansggningerne omfatter alene kvalitetsdata, mens 20 af

ansggningerne omfatter savel forsknings-data som kvalitetsdata.
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For ansggninger, som alene omfatter kvalitetsdata, har DBCG’ bestyrelse bemyndiget
sekretariatsledelsen til at varetage sagsbehandlingen. | alle andre tilfeelde behandles

ansggningerne af DBCG’s bestyrelse.

v. Kliniske retningslinier
Retningslinierne omfatter 19 afsnit vedrgrende diagnostik, behandling og follow up af

primeaer og metastaserende cancer mammae samt genetisk radgivning.

Retningslinierne revideres lgbende i takt med opnaelse af ny evidensbaseret viden.

Nye afsnit og revision af bestaende afsnit udarbejdes af arbejdsgrupper udpeget af de
respektive videnskabelige udvalg i DBCG. Et tveerfagligt retningslinieudvalg gennemgar
nye afsnit, fagligt og redaktionelt, og efterfglgende foreleegges de Bestyrelsen til
godkendelse, inden offentliggarelse pA DBCG’s hjemmeside.

| 2013 er fglgende afsnit blevet revideret: Diagnose, Patologi, Kirurgisk behandling,

Postoperativ stralebehandling, Medicinsk behandling, Anvendelse af sentinel-node biopsi.

vi. Kvalitetsprojekter
Databasen danner grundlag for en lang raekke projekter, der primaert omhandler
evaluering af behandlinger, herunder undersggelse af nye behandlinger. Disse

rapporteres primeert i videnskabelige tidsskrifter (se punkt 4.b.i).

Herudover udgives arligt en kvalitetsindikatorrapport, hvor indberetning pa en raekke

parametre rapporteres samlet og for de enkelte afdelinger.

Der pagar et projekt vedrarende sammenligning af data indsamlet til den kliniske database
med tilsvarende data indhentet fra Landspatientregistret og Patobank, og hvor der i gvrigt
forefindes monitorerede data, der kan bruges som reference. | projektet evalueres hvorvidt
kvaliteten af data i de naevnte centrale registre kan erstatte indsamlingen af de relevante

data direkte til den kliniske database.

14



vii. Internationalt samarbejde

DBCG har et stort internationalt netveerk og er medlem af Breast International Group
(BIG). Internationale forsgg, der rekrutterede deltagere i Danmark i 2013 eller, hvor
deltagerne fortsat var i opfglgning, omfattede SBG 2000-1, FACE, ALTTO, SOLE, D-
CARE, APHINITY, Velvet, Veliparib, Kamilla og Bolero-6 forsggene.

Forsggsdata fra DBCG er i 2013 ogsa anvendt af internationale konsortier, hvilket f.eks.

har udmgntet sig i et arbejde i NEJM af Darby et al. (se publikationslisten).

DBCG'’s 89D forsgg har givet anledning til deltagelse i et bredt internationalt samarbejde
om den preediktive betydning af HER2, TOP2A og CEP17 for effekt af eprirubin hos
patienter med tidlig brystkraeft. Samarbejdet er stadig aktivt, og nye publikationer er pa ve;.
Der er ogsa videregivet forsggsdata indsamlet via forskningsaktiviteter i DBCG til brug i
internationale konsortier, fortrinsvis i forbindelse med genomics. | mindre omfang ogsa

samarbejde med den diagnostiske industri og medicinalindustrien.

viii. Bidrage til overvagning

DBCG bidrager pa mange mader til overvagning af patientforlgb for udredning, behandling
og opfalgning af patienter med brystkraeft. Det sker mest igjnefaldende gennem den arlige
afrapportering af kvalitetsindikatorer Landsdsekkende Klinisk Kvalitetsdatabase for
Brystkreeft, der er en integreret del af DBCG’s database. Denne afrapportering daekker
bredt de enkelte elementer i patientforlgbene via 11 kvalitetsindikatorer (diagnostik, kirurgi,
medicinsk onkologi, radioterapi, opfalgning og recidiv m.m.). Derudover giver den arlige
rapport nemt tilgeengeligt en bredere information om aktiviteten indenfor omradet bade pa

nationalt plan og afdelingsspecifikt.

Indfgrelse af ny medicinsk behandling sker overvejende gennem kontrollerede kliniske
forsag. DBCG har staet bag en lang reekke sadanne forsgg og ogsa veeret involveret i
adskillige multinationale forsgg (se afsnit 5.i). De fleste af disse forsgg er monitoreret ngje
af DBCG.
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De enkelte videnskabelige udvalg, der har bred repraesentation fra udredende og
behandlende afdelinger, mades flere gange arligt og i forbindelse hermed vurderes
lobende forhold vedrgrende kvalitet. Mere formelt afholder f.eks. radioterapiudvalget under
DBCG workshops med fokus pa at optimere de tekniske aspekter i behandlingen, og
samme udvalg udfarer ogsa audits pa de enkelte afdelinger. Tilsvarende har man i via
patologiudvalget sikret, at nye immunhistokemiske og andre metoder implementeres
optimalt og ensartet ved landets patologiafdelinger. Det kan ogsa naevnes, at kirurgisk
udvalg under DBCG ved indfgrelse af sentinel node metoden tog initiativ til og
gennemfgrte en proces, hvor det enkelte mammacenter fgrste indfgrte metoden efter en
specifik certificeringsprocedure, der omfattede lokale audits forestaet af DBCG-udpegede

specialister.

iX. Vidensopsamling og spredning

DBCG’s bestyrelse har nedsat en raekke videnskabelige udvalg, der opsamler viden fra
samtlige danske hospitaler, hvilket tillader inspiration og laering mellem kollegaer fra
forskellige institutioner. Gennem arbejdet med at udarbejde kliniske retningslinjer og
standarder forpligtiges alle afdelinger endvidere til aktivt at bidrage i de videnskabelige
udvalg. Via DBCG’s medlemskab af Breast International Group (BIG) er der for visse
faggrupper opbygget et tilsvarende internationalt netveerk.

Pa DBCG’s arlige repreesentantskabsmgde gennemgas de retningslinjer og anbefalinger

som er nyskrevne eller opdateret i det foregaende ar.

Den viden der opnas fra DBCG’s forskningsdatabaser tilhgrer primaert patienterne og skal
i overensstemmelse med ICJME’s anbefalinger offentliggares. Det betyder, at savel
positive som negative resultater skal sgges publiceret i et videnskabeligt tidsskrift, og hvis
publicering i et tidsskrift fraveelges eller ma opgives skal resultaterne offentliggares pa

DBCG’s hjemmeside eller pa andre let tilgaengelige registre eller hjemmesider.
DBCG stiller i vid udstreekning forskningsdata fra kliniske forsgg, epidemiologiske- og

translationelle undersggelser til radighed for systematiske reviews og meta-analyser (se

publikationslisten).
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x. Uddannelsestiltag

Egentlige uddannelsestiltag har ikke udgjort en starre aktivitet i DBCG, men den brede
tilknytning fra alle med tilknytning til brystkreeftpatientforlgbene (alle relevante laegelige
specialer, sygeplejersker og fysioterapeuter) og den abne mgdeaktivitet i de fleste af
udvalgene under DBCG medfgrer, at der Igbende sker en uddannelse og vidensspredning
indenfor DBCG’s rammer. Dette foregar specielt ved det arlige repraesentantskabsmgde,
hvor der afrapporteres fra de videnskabelige udvalg og reviderede retningslinier, og hvor

nye behandlinger gennemgas.

Mere formelt arrangeres workshops i forskellige sammenhaenge. Som eksempler kan
naevnes de af radioterapiudvalget lgbende afholdte workshops og den af kirurgisk udvalg
og radioterapiudvalget afholdte workshop om brystbevarende kirurgi. | forbindelse med
indfgrelse af den webbaserede indberetning har der veeret afholdt en raekke kurser for

sekreteerer og andre interesserede i DBCG-sekretariatet.

DBCG inddrages ofte mere eller mindre direkte i ekstern undervisning dels ved at
undervisere rekrutteres fra DBCG’s raekker og dels ved at der bidrages med tal og

opggarelser til undervisningsmateriale.

xi. Integration af 1. og 2. sektorerne

DBCG’s database og DBCG-retningslinierne deekker patientforlgbene i hospitalsregi. Den
aktivitet, der foregar i primeer sektoren, har ikke hidtil veeret specifikt inddraget. Samspillet
med de praktiserende leeger deekkes via de regionale DBCG-udvalg, der er fora for
drgftelse af feellesanliggender i relation til brystkraeftbehandlingen i de multidiciplingere
mammateams i regionen. Heri indgar ogsa almen praksis-koordinatorerne. Vigtige
omrader, der varetages af regionsudvalgene, er implementeringen af de landsdeekkende
kliniske retningslinier og indfgrelse af nye behandlingsregimer og regional auditering i

relation til afrapportering fra Landsdaekkende Klinisk Kvalitetsdatabase for Brystkreeft.

| forbindelse med den omlaegning af opfalgningsforlabene for brystkreeftpatienter efter

afsluttet behandling, der arbejdes pa i gjeblikket, vil der komme en gget inddragelse af de
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praktiserende lseger. En omlaegning, hvor de praktiserende leeger far en stgrre rolle i
patientforlgbet, medfarer behov for en samtidig eendring i den lgbende monitorering af
opfglgningen. Hvorledes det vil udmgntes er ikke klarlagt endnu. Der arbejdes pa at
forbedre den automatisk datafangst via de eksisterende registre, men det forventes ogsa,
at primaer sektoren inddrages mere direkte. Der bliver derfor behov for en teettere

tilknytning fra de alment praktiserende laeger til DBCG
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6. Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader

Der arbejdes med udvikling af en integreret WEB baseret platform for rykkerlister/queries
til de indberettende afdelinger, der skal sikre en bedre datakvalitet og en starre
komplethedsgrad af de indberettede data, og samtidig reducere personaleomkostninger til
udsendelse/besvarelse af disse, ligesom der arbejdes pa at optimere queries via data i
eksisterende registre.

Herudover er der iveerksat udviklingsprojekter, der skal fremme selvrapportering af data.
Der er udarbejdet en teknisk lgsning, sa det er muligt for patienter selv at indrapportere
data, nar de er til udredning/behandling/kontrol pa en indberettende afdeling. Dette gnskes
udviklet til at omfatte en raekke informationer, der ellers indtastes via personale pa

kirurgiske/onkologiske afdelinger.

Der er fortsat fokus pa muligheder for automatisk datafangst via eksisterende registre. Til
eksempel er en model for elektronisk overfarsel af data vedragrende stralebehandling
udviklet, og gnskes udvidet til at omfatte alle danske afdelinger, der indberetter data

herfor.
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7. Oversigt over 2013 gkonomi

Tabel 1: Oversigt over gruppen (bogfarte poster for 2013 efter kategorier)

DBCG — DMCG drift

Bevilliget 2013

Forbrug 2013

Personaleudgifter

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 196.716 170.779
2. Frikgb — administrativ medarbejder 177.044 263.192
3. Andre personaleudgifter (telefongodtggrelse;

hjemmeopkobling etc.) 0 0
Mgdeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro, tog,

parkering etc.) 24.590 35.069
5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i

forbindelse med mgder/konferencer i regi af

databasen) 24.590 35.447
2) lt-udgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af

kompetencecentrene 0 0
11. Kontorhold ekskl. udgifter til rapportudgivelse 0 8.860
12. Udgifter til rapportudgivelse 14.490
13. Hiemmeside 0 0
14. Husleje 0 0
Andet " 9.327
15. Deltagelse i eksterne arrangementer relateret

til databasen (kongresser/kurser) 0 0
16. Andre varekgb (som ikke kan kategoriseres i

andre kategorier) ? 0 27.599
17. Kvalitetsarbejde og vidensspredning 0

18. Arbejde relateret til udarbejdelse af kliniske

retningslinjer (der ikke kan fordeles i ovenstaende

kategorier) 101.400

Overforte midler ¥ 29.084
Midler evt. overfart fra tidl. ar

| alt 524.339 535.699

1) Apparatur

2) Konting./abonnement (sikkerhedsvagt-system + HI3G, opsagt primo 2013) (kr. 11.485),
stillingsopslag (kr. 8.286) samt mgbler i forbindelse med flytning (kr. 7.600) + Provinsforlaget (kr.

228)

3) Indteegter fra databaseudtraek (kr. 26.500)

samt bidrag fra DBCG-F (forskningsafdelingen) til LPR udtraek (kr. 2.584)
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Tabel 2: Oversigt over databasen (bogfarte poster for 2013 efter kategorier)

DBCG - database

Bevilliget 2013

Forbrug 2013

Personaleudgifter

1. Frikab — sundhedsfaglig ekspertise 196.716 191.290
2. Frikgb - administrativ medarbejder 0

3. Andre personaleudgifter (telefongodtggrelse; 0

hjemmeopkobling etc.)

Mgdeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro, tog, parkering etc.) 0

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i forbindelse med 0
mgder/konferencer i regi af databasen)

2) It-udgifter

6. IT-udgifter, eksternt (leverandgrer uden for RKKP-

organisationen) konsulent/serverdrift/licenser/udtraek 2 1.046.549 1.292.928
7. IT-udgifter, internt (ydelser fra kompetencecentrene) 0
Epidemiologiske/biostatistiske ydelser

8. Epidemiologiske/biostatististiske ydelser, eksternt

(leverandgrer uden for RKKP-organisationen) 2) 865.550 964.181
9. Epidemiologiske/biostatistiske ydelser, internt (ydelser fra 0
kompetencecentrene)

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af kompetencecentrene 0

11. Kontorhold ekskl. udgifter til rapportudgivelse 0

12. Udgifter til rapportudgivelse 0

13. Hjiemmeside 0

14. Husleje 0

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer relateret til databasen 0
(kongresser/kurser)

16. Andre varekgb (som ikke kan kategoriseres i ovenstaende) 0 18.788
Overfarte midler 0

Overfgrt underskudsgaranti -300.000
| alt 2.108.816 2.167.187

1) 1 datamanager (556.573), 1 sekretaer (402.162), EDB
(336.193)

2) 1% statistiker




8. Kommentarer til den gkonomiske drift

For budgettet for 2014 (kr. 2.596.800 + indteegter for databaseudtreek, ca. kr. 25.000) er
der taget hgjde for underskuddet i 2013, kr. 69.730:

Der er sparet % statistiker stilling, Konting./abonnement er afviklet, udtraek fra centrale

registre forventes leveret uden beregning.
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Arsberetning 2013

Dansk Gynaekologisk Cancer Gruppe (DGCG)
Danske Multidiciplinsere Cancer Grupper (DMCG.dk)
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Dansk Gynakologisk Cancer Gruppe

Dansk Gynakologisk Cancer Gruppe (DGCG) er organiseret i en bestyrelse, et forretningsudvalg samt i en

raekke arbejdsgrupper. En fortegnelse over medlemmer af forretningsudvalg og arbejdsgrupper er at finde i

appendix.

Rapportens udarbejdelse

Rapporten er udarbejdet som et samarbejde mellem formand og bestyrelsesmedlemmerne i DGCG,

herunder bidrag fra formaendene i guidelinesgrupperne, samt sekretariat.

Bestyrelse og kontaktoplysninger

Stilling Fornavn |[Efternavn |Sygehusnavn |Afdelingsnavn E-mail (primzer)
Overlege, |[Lene Lundvall Rigshospitalet |Gynaekologisk lene.lundvall@regionh.dk
klinikchef, klinik, Y, Afd. 4232 |lundvall@rh.dk
Formand
Overlaege, |Lotte Nedergaard |Rigshospitalet |Patologiafdelingen |lotte.nedergaard@rh.regionh.dk
Ph.d. PA 5, Afd. 5441
Overlege |Mansoor [Mirza Rigshospitalet |Onkologisk klinik  |mansoor@rh.regionh.dk
ONK, Afd. 5073
Overlaege |Annika Jakobsen  [Rigshospitalet |PET og Annika.Loft.Jakobsen@regionh.
Loft cyklotroenheden  |dk
Overlaege, |Jan Blaakaer Aarhus Gynaekologi og jab@dadlnet.dk
Professor Universitetshos |Obstetrik
pital, Skejby
Overlege |Estrid Hansen Aarhus Patologisk- estrhans@rm.dk
Stehr Universitetshos |anatomisk afdeling
pital, Aarhus
Sygehus
Overleege |lacob Lindegaard [Aarhus Onkologisk afdeling |jacolind@rm.dk
dr. med. Christian Universitetshos |D
pital, Aarhus
Sygehus
Overlaege, |Erik Pedersen |Aarhus Radiologisk afdeling |erikpede@rm.dk
Dr.med., Morre Universitetshos
Ph.d. pital, Aarhus
Sygehus
Overlege, |Pernille |Jensen Odense Gynaekologisk pernille_jensen@dadInet.dk
Ph.d. Universitetshos |afdeling D
pital
Professor, [lgrn Herrstedt |Odense Onkologisk afdeling |herrstedt@ouh.regionsyddanma
overlaege Universitetshos [R rk.dk



mailto:lene.lundvall@regionh.dk
mailto:lundvall@rh.dk

Stilling Fornavn [Efternavn |Sygehusnavn |Afdelingsnavn E-mail (primzer)
dr. med. pital
Stilling Fornavn [Efternavn |(Sygehusnavn |Afdelingsnavn E-mail (primaer)
Anders  |Jakobsen |Vejle Sygehus |Onkologisk Afdeling |anders.jakobsen@rsyd.dk
Professor, |Kristian
overlege, M.
dr. med.,
Overlaege, |Connie Palle Herlev Hospital |Gyneaekologisk connie.palle@regionh.dk
Ph.d. afdeling G115
Overleege |Marianne |[Lidang Herlev Hospital |Patologisk- marianne.lidang@regionh.dk
anatomisk Institut
Overlege |Hanne Havsteen [Herlev Hospital |Onkologisk afdeling |hanne.havsteen@regionh.dk
R
Viceklinik-  |Erik Andersen |Aalborg Gynaekologisk- esa@rn.dk
chef, Klinisk |Sggaard Universitets- obstetrisk afdeling
Lektor, hospital
Overlaege
dr.med.
Overleege |Anni Grove Aalborg Patologisk Institut [angr@rn.dk
Universitets-
hospital
Overlaege |Bente Lund Aalborg Radiumstation, belu@rn.dk
Universitets- onkologi
hospital
Seniorforsk |Estrid Hegdall Herlev Hospital |Patologiafdelingen |hogdall@dadInet.dk
er, ph.d.,,
Professor, |[Claus Hegdall Rigshospitalet |Gynaekologisk hogdall@rh.regionh.dk
overlaege klinik, 4232
Afdelingslee |Isa Niemann |Aarhus Gynakologi og isanie@rm.dk
ge, Ph.d. Universitetshos [Obstetrik
pital, Skejby
Overlaege, |Berit Mosgaard |[Rigshospitalet |Gynaekologisk klinik |berit.jul.mosgaard.ol@regionh.
Ph.d. dk
Overlaege, |Ingrid Thranov Rigshospitalet |Gynaekologisk ingrid.regitze.thranov@rh.regio
Ph.d. klinik, 4232 nh.dk
Overlzege, |Lars Fokdal Aarhus Onkologisk afdeling |larsfokd@rm.dk
Ph.d. Universitets- D
hospital, Aarhus
Sygehus
Vacant Regionsrepraesen-
tant
Stilling Fornavn [Efternavn (Sygehusnavn |Afdelingsnavn E-mail (primaer)



Statusbeskrivelse for Dansk Gynakologisk Cancer Gruppe

DGCG har i forhold til DMCG haft sin egen struktur, som har veeret meget velfungerende med et relativt
stgrre forretningsudvalg pa 15 medlemmer, men ingen bestyrelse. DGCG har repraesentanter fra alle
medicinske selskaber for gynaekologi og obstetrik, billeddiagnostik, patologi og onkologi. Det var imidlertid
et krav fra DMCG’s formand, at vi skulle have samme struktur og vedtaegter som DMCG, og vi har derfor
ved arsmgde i 2012 informeret om andringerne. DGCG har dog fastholdt bestyrelse og ikke omdgbt sig til
repraesentantskab. Bestyrelsen er ssmmensat saledes, at medlemmerne af det oprindelige
forretningsudvalg er gaet videre, og man har suppleret sig med nye medlemmer saledes, at der nu er taget
fuld hgjde for, at alle centre er repraesenteret med alle relevante specialer. | bestyrelsen findes ogsa
formaendene for alle de nedsatte guidelinesgrupper, biobankgruppen og en reprasentant for Danske
Regioner. Forretningsudvalget bestar af 5 repraesentanter, som er valgt fra og af bestyrelsen, saledes at alle
specialer og geografi er tilgodeset bedst muligt. Alle medlemmer kan ses pa www.dgcg.dk samt i appendiks.

| Igbet af 2013 har der veeret en omfattende revision af DGCG’s vedteaegter, som er en fusion af de
oprindelige DGCG vedtaegter og DMCG vedtaegterne i relation til ovenstaende krav om struktur. De nye
vedtagne vedtaegter kan ses pd hjemmesiden www.dgcg.dk.

Vaesentlige aktiviteteri 2013

DGCG-KIU mgde

Den 29. januar 2013 afholdt DGCG i samarbejde med patientforeningen Kraeft | Underlivet (KIU) pa ny et
symposium for patienter og sundhedsfagligt personale pa Skejby Sygehus. Pa symposiet var der oplaeg fra
bade laege- og patientside samt mulighed for en feelles dialog. Blandt de emner, der blev bergrt, var status
over stralebehandling af livmoderhalskraeft, recidivkirurgi, ‘Underlivskraeft — en diagnostisk udfordring for
den praktiserende lzege’ samt medicinsk kraeftbehandling. Det var en god og udbytterig dag, der fglges op
med et lignende symposium i starten af 2014.

Bestyrelsesmgder

Bestyrelsen har afholdt 3 mgder i 2013: 3. februar, 21. marts og 25. september. Bestyrelsen har pa
mgderne samt igennem aret revideret DGCG’s vedtaegter, sa de nu lever op til de formkrav, der udgar fra
DMCG. Bestyrelsen har endvidere behandlet en lang raekke sager, herunder bla. behandlingsprocedurer for
sarkomer, morcellering af fiboromer og deltagelse i BRCA-projektet.

Arsmgde DGCG

Den 21. marts 2013 afholdt DGCG arsmgde i Vejle med faglige oplaeg af bla. professor Andrea du Bois, Gyn.
Oncology Kliniken, Essen Mitte, Gitte @rtoft, Ole Mogensen og Berit Mosgaard. Der var fin tilslutning til
mgdet, der ogsa inkluderede en opdatering fra ovariecancergruppen.


http://www.dgcg.dk/
http://www.dgcg.dk/

DGCD-symposium

18. december afholdt DGCD et symposium pa Rigshospitalet med fokus pa fremtidens udfordringer for
databaserne. Mgdet havde stor bevagenhed, ogsa fra RKKP, men ikke sa stor tilslutning. Formalet med
symposiet var dels at vise flaget omkring den nye database, og dels at skabe opmaerksomhed om
anvendelsesmulighederne for databasen. Regionens visioner blev synliggjort, og der vil uden tvivl vaere
flere krav fremadrettet, bl.a. ift. at veere biobankdaekkende. Vi gar efter 100 % daekningsgrad fra vores
gruppe indenfor et par ar.

Publikationer 2013

Sperling C, Noer MC, Christensen lJ, Nielsen ML, Lidegaard O, Hogdall C. Comorbidity is an independent
prognostic factor for the survival of ovarian cancer: a Danish register-based cohort study from a clinical
database. Gynecol Oncol 2013 Apr;129(1):97-102

Seibaek L, Kjeld Petersen L, Blaakaer J, Hounsgaard L: Ovarian cancer surgery: health and coping during the
perioperative period. Supportive Care in Cancer 2013 (21) 575-582

Sparholt MH, Hggdall CK, Nedergaard L et al.; Is tissue CA125 expression in epithelial ovarian adenocarci-
noma heterogenic? APMIS. 2013, Apmis Supplementum 121, 1, 38 — 44.

Antonsen SL, Jensen LN, Loft A et al.; MR/, PET/CT and ultrasound in the preoperative staging of endometri-
al cancer - A multicenter prospective comparative study. Gynecol Oncol. 2013 Feb;128(2):300-8..

Antonsen SL, Loft A, Fisker R et al. SUVmax of (18)FDG PET/CT as a predictor of high-risk endometrial cancer
patients. Gynecol Oncol. 2013 May;129(2):298-303..

White KL, Vierkant RA, Fogarty Z et al. Analysis of Over 10,000 Cases Finds No Association between Previ-
ously-Reported Candidate Polymorphisms and Ovarian Cancer Outcome. Cancer Cancer Epidemiol Bi-
omarkers Prev. 2013 May;22(5):987-92.

Paul D P Pharoah, Ya-Yu Tsai, Susan J Ramus et al. GWAS meta-analysis and replication identifies three new
susceptibility loci for ovarian cancer. Nature Genetics. April 2013 Volume 45, No 4.

Hui Shen, Brooke L. Fridley, Honglin Song et al. Epigenetic analysis leads to identification of HNF1B as a
subtype-specific susceptibility gene for ovarian cancer. Nature Communications, doi:10.1038/ncomms2629,
article number: 1628, published 27 March 2013.

Bojesen SE, Pooley KA, Johnatty SE et al. Multiple independent variants at the TERT locus are associated
with telomere length and risks of breast and ovarian cancer. Nat Genet. 2013 Apr;45(4):371-84. doi:
10.1038/ng.2566



Fag6-Olsen CL, Hakansson F, Antonsen SL et al. Diagnostic accuracy of risk of malignancy index in predicting
complete tumor removal at primary debulking surgery for ovarian cancer patients. Acta Obstet Gynecol
Scand. Acta Obstet Gynecol Scand. 2013 Jun;92(6):721-6.

Permuth-Wey J, Lawrenson K, Shen HC et al. Identification and molecular characterization of a new ovarian
cancer susceptibility locus at 17g21.31. Nat Commun. 2013;4:1627.

Sieh W, Kobel M, Longacre TA et al. Hormone-receptor expression and ovarian cancer survival: an Ovarian
Tumor Tissue Analysis consortium study. Lancet Oncol. 2013 Aug;14(9):853-62. doi: 10.1016/51470-
2045(13)70253-5. Epub 2013 Jul 9

Johnatty SE, Beesley J, Gao B et al. ABCB1 (MDR1) polymorphisms and ovarian cancer progression and sur-
vival: a comprehensive analysis from the Ovarian Cancer Association Consortium and The Cancer Genome
Atlas. Gynecol Oncol. 2013 Oct;131(1):8-14. doi: 10.1016/j.ygyno.2013.07.107. Epub 2013 Aug 1.

Antonsen SL, Hggdall E, Christensen | et al. HE4 and CA125 levels in the preoperative assessment of endo-
metrial cancer patients: a prospective multicenter study (ENDOMET). Acta Obstet Gynecol Scand. 2013
Nov;92(11):1313-22. doi: 10.1111/a0gs.12235.

Earp MA, Kelemen LE, Magliocco AM et al. Genome-wide association study of subtype-specific epithelial
ovarian cancer risk alleles using pooled DNA. Hum Genet. 2013 Nov 5. [Epub ahead of print]

Ibfelt EH, Kjaer SK, Hggdall C et al. Socioeconomic position and survival after cervical cancer: influence of
cancer stage, comorbidity and smoking among Danish women diagnosed between 2005 and 2010. Br ) Can-
cer. 2013 Oct 29;109(9):2489-95.

Charbonneau B, Block MS, Bamlet WR et al. Risk of Ovarian Cancer and the NF-kB Pathway: Genetic associ-
ation with IL1A and TNFSF10. Cancer Res. 2013 Nov 22. [Epub ahead of print]

Hggdall CK, Nielsen MLS. Arsrapport 2012. Dansk Gynaekologisk Cancer Database. Landsdaekkende klinisk
database for kraeft i eggestokke, livmoder og livmoderhals. Laegeforeningens forlag, Kgbenhavn. 2013 pp 1-
83. ISNN: 1903-0223 (online): http://www.dgcg.dk/images/DGCD_Arsrapport_2012_v2.pdf
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Administrative og organisatoriske aktiviteteri 2013

Claus Hggdall og Pernille Jensen har som repraesentanter for DGCG deltaget i arbejdsgruppen vedr.
opfalgningsprogram for gynaekologiske kraeftformer i regi af Sundhedsstyrelsen. Fra bestyrelsen har Lene
Lundvall og Jan Blakjaer har ogsa deltaget i arbejdet, men som repraesentanter udpeget af hhv. Danske
Regioner og Region Midtjylland. | forleengelse af implementering af kraeftpakkerne har der vist sig et behov
for at revidere opfglgningsprocedurerne omkring de gynaekologiske kraeftsygdomme, idet en MTV rapport
har slaet fast, at der var meget uensartede kontrolprogrammer landet over, og at der var manglende
evidens for indsatserne, samt at prognosen for kvinder med recidiv ikke blev forbedret ved faste kontroller.
Arbejdsgruppen har i Ipbet af 2013 holdt tre m@der og forventer at barsle med sit forslag til eendrede
opfelgningsprocedurer i starten af 2014.

Pa de fglgende sider er oplistet de aktiviteter DGCG i gvrigt gennem aret har staet for eller bidraget til.



Aktiviteter i relation til Kreeftpakke II's beskrevne opgavekatalog

Aktiviteter finansieret af tildelte ressourcer
DGCG-KIU Symposium og DGCG’s bestyrelsesmgder er bl.a. finansierede af de tildelte ressourcer. For en
naermere beskrivelse af mgderne se ovenfor under punktet Vaesentlige aktiviteter i 2013.

Andre aktiviteter:
Nedenfor er oplistet gvrige veesentlige aktiviteter.

Kliniske protokoller

Felgende to protokoller har vaeret indsendt mhp. puljemidler szerligt afsat af Kraeftens Bekeempelse til
projekter, der udspringer af databaserne. Projekterne har modtaget hhv. 400.000 kr. og 360.000 kr. til
delvis deekning af udgifter forbundet med ph.d.-projekterne.

Follow-up of Endometrial Cancer Patients: A valuable Medical Intervention or a Dispensable Force of
Habit
The PhD study consists of two sub-Projects:
1. A national registration of all recurrences of endometrial cancer during the period 2005-2012 with the
objective to register all primary recurrences of endometrial cancer in Denmark from January 2005 to
August 2012 with particular focus on how the diagnosis of recurrence was related to follow-up visits.
2. A randomized controlled trial on a follow-up intervention in endometrial cancer patients with the objec-
tives to
1) Compare the effect of follow-up at the highly specialised department of gynaecologic
oncology with instruction in self-referral on fear of recurrence and quality of life in stage |
surgically treated endometrial cancer patients and
2) Perform a cost-utility analysis comparing the two follow-up regimes described in 1)

Betydningen af komorbiditet hos danske gynaekologiske cancerpatienter og udvikling af et nyt
komorbiditetsindeks til brug i de kliniske databaser og elektroniske patientjournaler

- Et landsdaekkende kohortestudie baseret pa data fra Dansk Gynaekologisk Cancer Database
Ph.d.-projektet omhandler, hvordan komorbiditet pavirker diagnose, behandling, komplikationer samt
overall - og sygdomsspecifik overlevelse ved ovarie - og corpuscancer. Dette undersgges, fordi tidligere
studier har vist, at komorbiditet pavirker prognosen, men de til grundleeggende arsager hertil kendes ikke.
Endvidere vil udvikling og validering af et moderne komorbiditetsindeks indga som en del af projektet.
Dermed kan man pa baggrund af patientens komorbiditet risikostratificere patienterne praoperativt.

Studiet er baseret pa data fra DGCD suppleret med oplysninger fra Landspatientregisteret og
Dgdsarsagsregisteret. Det forventes, at projektet startes op i efterar 2014 og slutter i efterar 2017.



Kreeftforskning i samarbejde med laboratoriebaseret forskning og biobanker
| 2013 er der udgaet en doktorafhandling fra databasen som et eksempel pa samarbejde med biobank:

Estrid Hagdall: Prognostic Value of Selected Biomarkers in Ovarian Cancer - Potential Candidates for Future
Personalised Treatment? 4. dec. 2013. ISBN: 978-87-996639-0-3

Der henvises i gvrigt til praesentationen af den nynedsatte forsknings-/biobankgruppe i regi af DGCG og det
arbejde, den gruppe varetager.

Kliniske databaser
DGCD (Dansk gynakologisk Cancer Database) er en del af DGCG, der er et samarbejde mellem Dansk

Selskab for Obstetrik og gynaekologi (DSOG), Dansk Patologiselskab (DPAS) og Dansk Selskab for Kliniks
Onkologi (DSKO) samt billeddiagnostik. DGCD er saledes multidiciplinaer og inkluderer oplysninger fra
gynakologer, patologer, sygeplejersker og onkologer. Databasen har til formal at indga i kvalitetssikring og
kvalitetsudvikling af den histologiske vurdering samt den kirurgiske, sygeplejemaessige, kemo- og
radioterapeutiske behandling af gynaekologisk cancer i Danmark. Hertil skal databasen indeholde kliniske
informationer til brug for statistik og fremtidig forskning i gynaekologisk cancer i Danmark. Databasen
omfatter alle patienter i Danmark, som er diagnosticeret efter 1. januar 2005 med ovarie-, peritoneal- eller
tubacancer samt border line ovarietumor, corpuscancer og endometriehyperplasi med atypi og
cervixcancer. Der er 10 indikatorer tilknyttet databasen.

Udleveringen af data til forskningsprojekter og mere administrativt orienterede projekter har vaeret
stigende. Den forskningsmaessige succes kan direkte males i antallet af publikationer og Ph.d. projekter
baseret pa data fra DGCD. DGCD har tilknyttet en selvstaendig database med sygeplejedata.

| 2013 er udarbejdet variable for vulvacancer og trofoblastsygdom, som fremover vil blive rapporteret i
DGCD.

Pa basis af data har DGCD kunnet fremkomme med anbefalinger til forbedring af behandlingskvaliteten.

Udarbejdelse af kliniske retningslinjer
Der har i arbejdsgrupperne under DGCG gennem aret vaere arbejdet med kliniske retningslinjer og faglige
problemstillinger. Status for de respektive arbejdsgrupper praesenteres i det nedenstaende.

Trofoblastgruppen
| 2013 har Trofoblastgruppen arbejdet med at gennemrevidere de nationale guidelines for

trofoblastsygdomme med opdaterede retningslinjer indenfor gynaekologi, patologi, genetik og onkologi.
Der er blandt andet taget afsat i den nyeste forskning praesenteret pa den internationale trofoblastkongres
i september 2013 (ISSTD). De reviderede guidelines forventes faerdige i begyndelsen af 2014. De
vaesentligste kliniske @ndringer er en afkortning af kontrolperioden efter en molagraviditet, anbefaling om
brug af genetiske analyser, samt anbefaling om henvisning til afdelinger med hgjt specialiseret funktion i
tilfaelde af patienter, der bgr udredes for persisterende trofoblast sygdom.

Indtastningsfladen i DGCD/trofoblastsygdomme er gennemprgvet, og der er indrapporteret forslag til
a@ndringer i opsaetningen, sa indtastningen burde kunne gennemfgres uden problemer, og at data bliver
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brugbare.
Formand for arbejdsgruppen Isa Niemann

Ovariecancergruppen
Ovariecancerarbejdsgruppen har i det forgangne ar haft to mgder. Arbejdet har isaer koncentreret sig om

revidering af retningslinjer, med hovedvaegt pa lymfadenectomi-afsnittet. Gruppen har udarbejdet
ansggning til KRIS vedr. brug af bevacizumab, og efter positiv tilbagemelding er retningslinjerne tilrettet pa
dette omrade. Der er for begge mgder lagt referat pa DGCG's hjemmeside.

Formand for arbejdsgruppen Berit Mosgaard

Forsknings-/biobank arbejdsgruppen
Bestyrelsen for Dansk Gynaekologisk Cancer Gruppe (DGCG) nedsatte arbejdsgruppen den 21. marts 2013

og udpegede medlemmer til arbejdsgruppen med sigte pa bred geografisk repraesentation. Gruppens
opgave er at facilitere forskning i gynaekologiske kraeftformer samt at assistere forskere herunder Ph.d.-
studerende ved behov.

Gruppen har i 2013 afholdt to mgder. Det fgrste konstituerende mgde blev afholdt den 2. oktober 2013.
Ved det andet mg@de, som blev afholdt den 11. december 2013, blev praktiske opgaver i relation til
gruppens virke diskuteret og igangsat. Der er for begge mgder lagt referat pa DGCG’s hjemmeside.
Gruppen praesenterede historik, kommissorium, visioner samt igangsatte praktiske opgaver pa Dansk
Gynakologisk Cancer Database mgdet den 18. december 2013. Praesentationen kan findes pa DGCG'’s
hjemmeside.

Gruppens overordnede vision er at gge antallet af brugere og dermed antallet af publikationer fra DGCG og
Dansk Cancer Biobank. Gruppen vil fokusere pa samarbejder - gerne nationale. Prioriterede opgaver er en
selvstaendig fane pa DGCG’s hjemmeside, hvor gruppens arbejde kan synligggres og medlemmerne
praesenteres. Desuden vil gruppen forsgge at synligggre arbejdet i form af praesentationer, hvor det findes
relevant, ligesom gruppen vil bidrage til, at igangvaerende gynakologiske forskningsprojekter synligggres.
Yderligere arbejder gruppen med et idékatalog, en A-Z instruks for igangsaettelse af et forskningsprojekt
samt en check-liste til brug for kommende forskere.

Gruppen vil forsgge at afholde mgder i forbindelse med FALGON (ForskningsAktive Laeger indenfor
Gynaekologisk ONnkologi) -mgder for at sikre deltagelse.

Formand for arbejdsgruppen Estrid Hggdall

Database arbejdsgruppen (DGCD)
2013 har veeret et yderst travlt ar i DGCD pga. flytningen/ nedlaegningen af DGCD-sekretariatet, lancering af

ny type arsrapport og lancering af en helt nyprogrammeret database. Flytningen/nedlsegningen af DGCD
sekretariatet har betydet, at beslutningsprocesserne i et stigende antal opgaver skal overga til
databasearbejdsgruppen. Gruppen holdt mgde i foraret med gennemgang og accept af de nye
udleveringsbestemmelser, nye indikatorer og database. De @vrige organspecifikke arbejdsgrupper har alle
veeret meget aktivt involverede i valg og opsaetning af indikatorerne i den nye database. Marie Louise
Nielsen, tidligere leder af DGCD sekretariatet og nu vores KC@ kontaktperson, samt DGCD formand Claus
Hggdall har deltaget i de forskellige mg@der, hvor DGCD har indgaet specifikt i agendaen. Herudover har der
pa tveers af sygdommene arbejdet specialespecifikke ad hoc arbejdsgrupper. Specielt patologerne og
onkologerne har veeret meget aktive i disse grupper.
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Den nye database blev implementeret sommeren 2013. Hele efteraret har der vaeret afholdt DGCD ”"Road
shows ” p3 alle landets stgrre afdelinger med undervisning i den nye database. Aret blev afsluttet med et
yderst vellykket DGCD-symposium afholdt pa Rigshospitalet.

Aktuelt er der travlhed med de mange tilretninger, som findes ngdvendige ved lancering af en ny database.
Ligeledes er der udsendt mangellister til alle afdelinger for at opna de lovmaessigt kreevede minimum 90 % i
daekning.

Formand for arbejdsgruppen Claus Hggdall

Endometriecancergruppen

Endometriecancerarbejdsgruppen har i det forgangne ar haft to mgder. Arbejdet har iszer koncentreret sig
om revidering af retningslinjer, med hovedvaegt pa lymfadenectomi-afsnittet, revidering af patologi
afsnittet og sarkomer-afsnittet. Der er for begge mader lagt referat pa DGCG’s hjemmeside.

Formand for arbejdsgruppen Mansoor Raza Mirza

Ovariecancerscreeningsgruppen
Gruppens opgave er primaert at overvage nye publikationer mhp. at veere forberedt pa indfgrelse af

eventuel screening i Danmark. Gruppen har ikke vaeret samlet i 2013, idet der ikke er udgivet ny betydende
litteratur. Gruppen afventer den endelige publikation fra den engelske screeningsundersggelse: The United
Kingdom Collaborative Trial of Ovarian Cancer Screening (UKCTOCS). Undersggelsen inkluderer 200.000
kvinder randomiseret til opf@lgning uden undersggelse (100.000), en blodprgvetest med markgren CA125
for aeggestokskraeft (50.000) eller ultralyd (50.000). Undersggelsen formal er at vise, om screeningen
forbygger dgd af aeggestokskraeft. Undersggelsen forventes publiceret i slutningen af 2014 eller foraret
2015. Der planlaegges aktuelt mgde medio 2014.

Formand for arbejdsgruppen Claus Hggdall

Vulvacancergruppen

Der er udarbejdet guideline for behandling af vulvacancer , som svarer til rekommendationerne i GROINSS-
lI-stuidet. Der arbejdes intenst pa databasen i DGCD, som officielt abnede i 2013, men fgrst til marts vil
kunne fungere optimalt. Der er holdt et mgde i vulvagruppen i ar. Overlaege Mansoor Mirza er af personlige
grunde udtradt af vulvagruppen og er erstattet overleege Svend Aage Engelholm Finsencentret RH.
Formand for arbejdsgruppen Ingrid Thranov

Kvalitetsprojekter
Formand for DGCG Lene Lundvall og Claus Hggdall deltager i National Arbejdsgruppe for patientsikkerhed i

kraeftkirurgien (i DMCG.dk regi). Torben Palshof er formand for arbejdsgruppen. Arbejdsgruppen skal
varetage og sikre indarbejdelse af patientsikkerhedsindikatorer i de kliniske kraeftdatabaser. Der er afholdt
praeliminaere mgder i efterar 2013, og der er planlagt et mgde i foraret mellem DMCG.dk, Kraeftens
Bekampelse og RKKP vedr. DMCG-databaserne og maling af patientsikkerhed i de kirurgiske
kraeftdatabaser.

Internationalt samarbejde
A: ENGOT-EN2-DGCG/EORTC55102. DGCG er "sponsor of lead group” for et internationalt fase 3 studie, der

undersgger om postoperativ adjuvant kemoterapi forbedrer overlevelsen af patienter med tidlig-stadie,
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hgj-risiko endometriecancer. Studiet foregar i over 60 europzeiske centre i Denmark, Sverige, Finland,
England, Belgien, Holland, Tyskland, @strig, Italien og Spanien. Udover de Europaeiske centre, deltager MD
Anderson Cancer Center, Houston i studiet. Endelig deltager ogsa forskellige Europaeiske laegelige grupper i
studiet (NSGO, EORTC, MaNGO, MITO).

B: DGCG aktivt deltager i internationalt march, Globeathon, for at gge opmaerksomheden pa kraeft hos
kvinder i befolkningen.

C: DESK-TOP Ill. DGCG deltager i et randomiceret multicenterstudie, hvor man sammenligner effekten af
tumorreducerende kirurgi efterfulgt af kemoterapi med kemoterapi alene for recidiv af platin-fglsom
ovariecancer. Studiet foregar i 70 europaeiske centre i Denmark, Sverige, Finland, England, Belgien, Holland,
Tyskland, @strig, Italien, Spanien og Asien.

D. DGCD og biobanken har gennem 2013 arbejdet pa at etablere et internationalt database og transtionaelt
samarbejde. Der deltager reprasentanter fra nogle af de fgrende centre i Belgien, England, USA, Norge og
Sverige. De indledende mgder i 2013 har medfg@rt opstart af et clearcelle cancer projekt og ovariecancer
case match projekt i 2014.

Neestformand DGCG, Mansoor Raza Mirz, Berit Mosgaard, og formand for DGCD, Claus Hggdall

Bidrage til overvagning

| forbindelse med medieomtale af tre tilfaelde, hvor kvinder fik foretaget morcellering af formodet
godartede fibromer, der efterfglgende viste sig at indeholde leiomyosarkom, har DGCGs bestyrelse i
samarbejde med formandene for Dansk Selskab for Obstetrik og Gynakologi, Dansk Gynaekologisk Cancer
Database og Dansk Hysterektomi-database samt tovholder for DSOG’s guidelinegruppe vedr. behandling af
fiboromer, Charlotte Mgller, udarbejdet et fagligt indlzeg til Dagens Medicin, for at rejse og debattere en
raekke spgrgsmal, som vi som gynakologer ma forholde os til, i radgivningen af vores patienter, som
naturligt vil veere bekymrede over denne mulige risiko.

Morcellering har vaeret foretaget i udlandet i flere ar end herhjemme, og effekten er Ipbende undersggt de
sidste 10 ar.

Pa nuvaerende tidspunkt er der ikke palidelige praeoperative metoder til at skelne leiomyosarkomer fra
godartede fibromer, der forekommer hos ca. 40 % af kvinder i 40-50 ars alderen, som ofte er
asymptomatiske og ikke kraever behandling. | forbindelse med indfgrelsen af morcelleringsteknikken i
Danmark, har vi veeret opmaerksomme pa disse spgrgsmal, og der er i 2013 sat et samarbejde i gang
mellem Dansk Hysterektomidatabase og Dansk Gynaekologisk Cancerdatabase, som forventes at kunne
tilvejebringe mere valide data, der kan danne grundlag for vores radgivning pa dette omrade.

Indtil da vil vi anbefale, at man forholder sig til og inddrager nedenstaende forhold i forbindelse med
radgivning af kvinder, der er kandidater til morcellering af fibromer:

e  Fibromer er hyppige (findes hos ca. 40% af alle kvinder i 40-50 ars alderen)

13



e Sarkomer er sjeldne (ca 25 nye tilfaelde om aret i DK)

e Der findes ikke palidelige praeoperative metoder til at afggre om et formodet fibrom repraesenterer
et leiomyosarkom.

e Sarkomer findes tilfeeldigt ved kirurgi for formodet godartede fibromer hos 1-2 af 1.000

e  Utilsigtet morcellering af et ikke forud diagnosticeret sarkom sker meget sjeeldent. | disse tilfaelde
kan en risiko for spredning og forvaerring af sygdommens prognose ikke udelukkes.

Vidensopsamling og -spredning
Der henvises til omtale af KIU mgde og deltagelse i debat om morcellering i ovenstaende.

Uddannelsestiltag

Ph.d.-projekter
Christine Vestergard Madsen: The Clinical Importance of the Platelet-Derived Growth Factor System in
Ovarian Cancer, Syddansk Universitet. 29. januar 2013.

Mette Calundann Noer: Betydningen af komorbiditet hos danske gynaekologiske cancerpatienter og udvik-
ling af et nyt komorbiditetsindeks til brug i de kliniske databaser og elektroniske patientjournaler

- Et landsdaekkende kohortestudie baseret pa data fra Dansk Gynaekologisk Cancer Database, Kgbenhavns
Universitet, planlagt start: 1. okt. 2014, forventet forsvar sep. 2017.

Karina Dahl Steffensen: Igangveerende post doc forlgb 2009-2011 + ph.d. forlgb for ny PhD studerende
2014-1017, Syddansk Universitet, BRCA status hos danske ovariecancer patienter - en populationsbaseret
undersggelse. At belyse forekomsten af "BRCAness” hos danske kvinder med epithelial ovariecancer

Integration af 1. og 2. sektorerne
| forbindelse med DGCG-KIU symposierne i bade 2013 og 2014 har det vaeret en del af programmet, at der

inviteres en alment praktiserende lzege til at bergre arbejdsdeling og opgavevaretagelse mellem
sektorerne. 12013 var der fokus pa de udfordringer, der ligger hos den praktiserende lzege i forhold til
tidlig diagnosticering.

Bade patient- og laegeside er endvidere steerkt optaget af opgavefordeling ifm. rehabilitering og opfglgning,
og det er de emner, der vil veere fokus pa i naermere fremtid.

@vrigt samarbejde mellem primaer og sekundaer sektor om behandling og opfglgning er lokalt forankret i de
enkelte gynakologiske afdelinger og i samarbejde med praksiskoordinatorfunktionen.
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Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og aktiviteter

Der er ingen tvivl om, at det store arbejde, der gennem arene er lagt i at skrive guidelines og opbygge
database og biobank, har haft stor betydning for kvaliteten af behandlingen og udviklingen af det
gynakologisk onkologiske subspeciale. Vi vil opretholde og styrke dette arbejde.

DGCG forsgger at pavirke tendenser og holdninger i Danmark og har deltaget i arbejdsgrupper i
Sundhedsstyrelsen o.lign.

Det overlevelsesmaessige kvalitetslgft pa ca. 8 % for ovariecancer, som vi allerede sa i starten af 2011
holder fortsat ved i tallene for 5-ars overlevelsen. Vi kan ogsa veere tilfredse med, at 91 % af alle patienter
med ovariecancer bliver opereret pa et center. Landsmaessigt har det betydet, at vi endelig kan matche de
gvrige nordiske lande. Det er en meget flot udvikling, som er resultatet af et langt sejt traek og mange
menneskers store indsats i dagligdagen. Det kan vi godt veere stolte af samtidig med, at der er behov for at
fortseette samme gode indsats og initiere fortsat udvikling og forskning.

Som det nyeste arbejde deltager DGCG i arbejdet i Sundhedsstyrelsen med etablering af et nyt program for
opfelgning af kraeftpatienter. Arbejdet forventes afsluttet i marts 2014. DGCG gnsker at blive lidt mere
synlig og aktiv i debatten vedrgrende verserende sager om gynakologiske kraeftpatienter. F. eks. kan det
undre, at der er en vaesentlig debat i Dagens Medicin om morcellering af sarkomer i livmoderen, hvor DGCG
pa ingen made er blevet opfordret til at give sit synspunkt.
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@konomi 2013

Tabel 1: Arets samlede regnskab for kalender &r 2013

Budget 253.100,00
Forbrug 252.145,26
Difference 955,74
Tabel 2: Bogf@rte poster for 2013 efter kategorier
KATEGORI NETTOBEL®B % af SAMLEDE BUDGET
Personaleudgifter
1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 111.550,00 44 %
2. Frikpb — administrativ medarbejder 61.520,22 24,3 %
3. Andre personaleudgifter (telefongodtggrelse;
hjemmeopkobling, etc.)
Mgdeudgifter
4. Transport-/rejseudgifter (kgrsel, bro, tog, 10.069,92 4%
parkering, etc.)
5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i 10.256,40 4,1%
forbindelse med mgder/konferencer i regi af
DMCG’en)
6-10.** |T- udgifter 2.970,00 1,2%
Administrations- / Sekretariatsudgifter
11. Kontorhold ekskl. udgifter til -
rapportudgivelse
12. Udgifter til rapportudgivelse -
13. Hjemmeside -
14. Husleje -
Andet
15. Deltagelse i eksterne arrangementer relateret 15.778,72 6,2 %
til DMCG’en (kongresser/kurser)
16. Andre varekgb (som ikke kan kategoriseres i 10.000 4%
andre kategorier)
17. Kvalitetsarbejde og vidensspredning -
18. Arbejde relateret til udarbejdelse af kliniske 30.000 119%

retningslinjer (der ikke kan fordeles i
ovenstaende kategorier)

**Kategorier 6-10 (IT- udgifter) er gaeldende for database budgettet, men ikke for DMCG budgettet.
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Kommentarer til den gkonomiske drift

18. Vedrgrende arbejdet relateret til udarbejdelse af de kliniske retningslinjer har vi anvendt 6.000 kr. af
det budgetterede belgb til revision af trofoblastguideline. Da der er igangsat og forestar et stgrre
revisionsarbejde i 2014 med alle guidelines i form af ny skabelon og ny evidensgradering, gnskes det
resterende belgb pa 24.000 kr. gremaerket til dette formal i 2014, saledes at belgbet overflyttes til det nye
budget. Der er fortsat behov for de i forvejen bevilgede 30.000 kr. til guidelinesarbejdet.

6-10. Denne udgift vedrgrer DGCD formandens hjemmeopkobling, som er ngdvendig for arbejdet med
databasen men ikke indeholdt i DGCD budget.
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Appendiks

Fortegnelse over medlemmer af Forretningsudvalg og arbejdsgrupper

Forretningsudvalget
Stilling Fornavn |Efternavn |[Sygehusnavn [Afdelingsnavn E-mail (primaer)
Overlege, [Lene Lundvall |Rigshospitalet |Gynakologisk lene.lundvall@regionh.dk
klinikchef, klinik, Y, Afd. 4232 | lundvall@rh.dk
Formand for
udvalget
Overlaege Estrid Hansen |Aarhus Patologisk- estrhans@rm.dk
Staehr Universitetshos [anatomisk afdeling
pital, Aarhus
Sygehus
Overlaege Hanne |Havsteen |Herlev Hospital |Onkologisk afdeling |hanne.havsteen@regionh.dk
R
Overlege, [Pernille |Jensen Odense Gynaekologisk pernille_jensen@dadlnet.dk
Ph.d. Universitetshos |afdeling D
pital
Professor, |Anders |Jakobsen [Vejle Sygehus |Onkologisk Afdeling |anders.jakobsen@rsyd.dk
overlaege, dr. [Kristian
med., M.
Viceklinikche |Erik Andersen |Aalborg Gynakologisk- esa@rn.dk
f, Klinisk Sggaard Universitetshos |obstetrisk afdeling
Lektor, pital
Overlaege
dr.med
Stilling Fornavn [Efternavn |Sygehusnavn |Afdelingsnavn E-mail (primaer)
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Arbejdsgrupper

Ovariecancer arbejdsgruppe

Stilling Fornavn ([Efternavn [Sygehusnavn [Afdelingsnavn E-mail (primazer)
Overlaege |Berit Mosgaard |Herlev Gynakologisk berit.jul.mosgaard@regionh.dk
Formand for Hospital afdeling
arb.gr.
Overlege |Hanne Havsteen |Herlev Onkologisk afdeling (hanne.havsteen@regionh.dk
Sekr. for Hospital R
arb.gr.
Overleege [Svend Engelhol |Rigshospitalet |Onkologisk klinik  |saengel@rh.regionh.dk
Aage m ONK, Afd. 5073
Afdelingsle |Signe Bjgrn Rigshospitalet |Gynakologisk signe.fo@dadlnet.dk
ge, ph.d. Frahm klinik, Y, Afd. 4232
Leege Karina Dahl Vejle Sygehus |Afsnit for onkologi |Karina.Dahl.Steffensen@slb.regions
Steffense og radioterapi yddanmark.dk
n
Overlege [Ole Mogense |Odense Gynaekologisk ole.mogensen@ouh.regionsyddan
n Universitetsho [afdeling D mark.dk
spital
Afdelingslee |lben Johnsen |Odense Afdeling for kliniks |iben.johnsen@ouh.regionsyddanm
ge Universitetsho |patologi ark.dk
spital
Overlege |Lone Petersen |Aarhus Gynaekologi og lonpeers@rm.dk
Kjeld Universitetsho |Obstetrik
spital, Skejby
Overleege ([Thora Christians |Aarhus Gynaekologi og Thora@dadlnet.dk
en Universitetsho |Obstetrik
spital, Skejby
Overlege |Else Mejlgaard |Aarhus Patologisk- elsemejl@rm.dk
Universitetsho |anatomisk afdeling
spital, Aarhus
Sygehus
Overlege |Bente Lund Aalborg Radiumstation, belu@rn.dk
Universitetsho |onkologi
spital
Overleege  |Anni Grove Aalborg Patologisk Institut |angr@rn.dk
Nazestforma Universitetsho
nd for spital
arb.gr.
Stilling Fornavn [Efternavn Sygehusnavn |Afdelingsnavn IE-maiI (primeer)
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Corpuscancer arbejdsgruppe

Stilling Fornavn |Efternavn|Sygehusnavn Afdelingsnavn E-mail (primaer)
Overlaege, |Mansoor |Mirza Rigshospitalet Onkologisk klinik  |mansoor@rh.regionh.dk
Formand ONK, Afd. 5073
for arb.gr.
Afdelingslae [Morten  |Jgrgense |Rigshospitalet Onkologisk klinik  |morten.joergensen@rh.regionh.d
ge n ONK, Afd. 5073 k
Overlege |Lian Ulrich Rigshospitalet Gynaekologisk lian@dadlnet.dk
klinik, Y, Afd. 4232
Overlaege |Susanne |Larsen Odense Onkologisk Susanne.Larsen@ouh.regionsydd
Ursula Universitetshospi [afdeling R anmark.dk
tal
Overlaege |Doris Schleder |Odense Afdeling for klinisk |Doris.Schledermann
mann Universitetshospi [patologi @ouh.regionsyddanmark.dk
tal
Overlege |Marianne |Lidang Herlev Hospital |Patologisk- marianne.lidang@regionh.dk
anatomisk Institut
Overlaege |Gitte Lykkegar |Aarhus Gynakologi og ortoft@dadlnet.dk
@rtoft d Universitetshospi |[Obstetrik
tal, Skejby
Overlege |Else Mejlgaar |Aarhus Patologisk- elsemejl@rm.dk
d Universitetshospi [anatomisk afdeling
tal, Aarhus
Sygehus
Overlaege |Kirsten  |Jochumse |Odense Gynakologisk kirsten.jochumsen@ouh.regionsy
n Universitetshospi |afdeling D ddanmark.dk
tal
Stilling Fornavn |Efternavn |Sygehusnavn Afdelingsnavn E-mail (primaer)
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Cervixcancer arbejdsgruppen

Stilling | Fornavn | Efternavn | Sygehusnavn Afdelingsnavn E-mail (primaer)
Overlaege, |Lars Fokdal Aarhus Onkologisk larsfokd@rm.dk
Ph.d. Universitetshos |afdeling D
Formand pital, Aarhus
for arb.gr. Sygehus
Overlaege [Ole Mathiesen |Aarhus Gynaekologi og olemathi@rm.dk
Universitetshos |Obstetrik
pital, Skejby
Overlege, |Erik Pedersen |Aarhus Radiologisk erikpede@rm.dk
Dr.med., [Morre Universitetshos |[afdeling
Ph.d. pital, Aarhus
Sygehus
Overlaege |Ligita Frgding Herlev Hospital |Gynaekologisk ligita.paskeviciute.froeding.01
Paskevici afdeling @regionh.dk
ute
Overlege |Vibeke |Ravn Herlev Hospital |Patologisk- vibeke.ravn.skovlund@regionh.dk
Skovlund anatomisk Institut
Overlaege, |Pernille |lensen Odense Gynaekologisk pernille_jensen@dadInet.dk
Ph.d. Universitetshos |[afdeling D
nastforma pital
nd for
arb.gr.
Overlxege |Gitte- Nyvang Odense Onkologisk gitte-bettina.nyvang@
Bettina Universitetshos [afdeling R ouh.regionsyddanmark.dk
pital
Overlege |Doris Schlederm [Odense Patologisk Institut |doris.schledermann@
ann Universitetshos ouh.regionsyddanmark.dk
pital
Overlaege [Henrik Roed Rigshospitalet |Onkologisk klinik |roed@rh.regionh.dk
ONK, Afd. 5073
Overlaege, |Lotte Nedergaar |Rigshospitalet |Patologiafdelinge |lotte.nedergaard@
Ph.d. d n PA 5, Afd. 5441 |rh.regionh.dk
Stilling | Fornavn | Efternavn | Sygehusnavn Afdelingsnavn E-mail (primaer)
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Vulvacancergruppen

Stilling Fornavn |Efternavn [Sygehusnavn Afdelingsnavn  |E-mail (primaer)

Overlaege, (Ingrid Thranov |Rigshospitalet Gynaekologisk ingrid.regitze.thranov@rh.regionh

Ph.d. klinik, Y, Afd. .dk

Formand for 4232

arb.gr.

Fysiker Ashildur [Logadottir |Rigshospitalet Onkologisk klinik |ashildur.logadottir@regionh.dk
ONK, Afd. 5073

Overlege |Svend Engelhol |Rigshospitalet Finsencentret Svend.Aage.Engelholm@regionh.d

Aage m k

Overlaege, |Lotte Nedergaa |Rigshospitalet Patologiafdelinge |lotte.nedergaard@rh.regionh.dk

Ph.d. rd n PA 5, Afd. 5441

Overlege |Vibeke |[Zobbe Rigshospitalet Gynakologisk  |Vibeke.zobbe@rh.regionh.dk
klinik, Y, Afd.
4232

Overlaege |[Charlotte |Winther [Herlev Hospital Patologisk- charlotte.winther.01@regionh.dk.
anatomisk
Institut

Overlege |[Ole Mathiese |Aarhus Gynakologi og |olemathi@rm.dk

n Universitetshospit |Obstetrik
al, Skejby

Overlege, |Lars Fokdal Aarhus Onkologisk larsfokd@rm.dk

Ph.d. Universitetshospit [afdeling D

Naestforman al, Aarhus Sygehus

d for arb.gr.

Stilling Fornavn [Efternavn (Sygehusnavn Afdelingsnavn  |E-mail (primaer)
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Trofoblastgruppen

Stilling Fornavn |Efternavn Sygehusnavn [Afdelingsnavn E-mail (primaer)
Afdelingslae |Isa Niemann Aarhus Gynakologi og isanie@rm.dk
ge, Ph.d., Universitetsho [Obstetrik
Formand for spital, Skejby
arb.gr.
Overlaege, |Jan Blaakaer Aarhus Gynakologi og jab@dadlnet.dk
Professor Universitetsho |Obstetrik
spital, Skejby
Overlaege, |Lars Fokdal Aarhus Onkologisk afdeling |larsfokd@rm.dk
Ph.d. Universitetsho |D
spital, Aarhus
Sygehus
Overlege  |Estrid Hansen Aarhus Patologisk-anatomisk |estrhans@rm.dk
Steehr Universitetsho |afdeling
spital, Aarhus
Sygehus
Afdelingslae |Ligita Frading Herlev Gynakologisk ligita.paskeviciute.froeding.0
ge Paskeviciut Hospital afdeling l@regionh.dk
e
Overlege |Hanne Havsteen Herlev Onkologisk afdeling R [hanne.havsteen@regionh.dk
Hospital
Overleege  |Anni Grove Aalborg Patologisk Institut  |angr@rn.dk
Universitetsho
spital
Overlaege |[Lars O. Vejerslev Hillergd Gynakologisk lave@hih.regionh.dk
Hospital afdeling
Professor, |Claus Hogdall Rigshospitalet |Gynaekologisk klinik, |hogdall@rh.regionh.dk
overlzaege, Y, Afd. 4232
dr.med.
Professor  |@jvind Lidegaard Rigshospitalet |Gynaekologisk klinik, |lidegaard@rh.regionh.dk
Y, Afd. 4232
Overlege |LisaLeth |Maroun Rigshospitalet |Patologiafdelingen |lisa.leth.maroun@rh.regionh.
PA 5, Afd. 5441 dk
Overlege |Lone Sunde Administrativ |Administrativ Bruger [lone.sunde@gmail.com
Bruger
Stilling Fornavn [Efternavn Sygehusnavn |Afdelingsnavn |E-mai| (primaer)
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Databasestyregruppen

Stilling Fornavn [Efternavn [Sygehusnavn |Afdelingsnavn |E-mail (primaer)
Professor, Claus Hggdall Rigshospitalet |Gynaekologisk [hogdall@rh.regionh.dk
overlaege, klinik, Y, Afd.
dr.med., 4232
Formand for
arb.gr.
Seniorforsker  |IbJarle |Christensen |Rigshospitalet [Finsen Ib.Jarle@finsenlab.dk
Laboratoriet,
Afd 3735
Projektsygeplej |Lissen  |Ingvartsen |Rigshospitalet |Gynaekologisk |lissen.ingvartsen@rh.regionh.dk
erske klinik, Y, Afd.
4232
Sygeplejerske  [Vibeke |Larsen Rigshospitalet |Gynaekologisk |vibeke.lytken@rh.regionh.dk
Lytken klinik, Y, Afd.
4232
Overlaege, Ph.d. |Lotte Nedergaard |Rigshospitalet  |Patologiafdelin |lotte.nedergaard@rh.regionh.dk
gen PA 5, Afd.
5441
Overlaege Lian Ulrich Rigshospitalet |Gynaekologisk [lian@dadlnet.dk
klinik, Y, Afd.
4232
Sekretariatslede |Marie Nielsen marie.louise.nielsen@
r Louise rh.regionh.dk
Shee
Overlaege, Ph.d. |Lars Fokdal Aarhus Onkologisk larsfokd@rm.dk
Universitetshos |afdeling D
pital, Aarhus
Sygehus
Afdelingslaege, |Isa Niemann [Aarhus Gynaekologi og |isanie@rm.dk
Ph.d. Universitetshos |Obstetrik
pital, Skejby
Overlaege Hanne |Havsteen |Herlev Hospital |Onkologisk hanne.havsteen@regionh.dk
afdeling R
Overlaege Doris Schlederma |Odense Patologisk doris.schledermann@
nn Universitetshos |Institut ouh.regionsyddanmark.dk
pital
Stilling Fornavn [Efternavn |(Sygehusnavn |Afdelingsnavn [E-mail (primaer)
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Ovariecancer screeningsgruppen

Stilling Fornavn |Efternavn |Sygehusnavn [Afdelingsnavn E-mail (primaer)
Professor, |Claus Hpgdall  |Rigshospitale |Gynaekologisk hogdall@rh.regionh.dk
overlzaege, t klinik, Y, Afd.
dr.med., 4232
Formand
for arb.gr.
Overlege, |[Lene Lundvall |Rigshospitale [Gynaekologisk lene.lundvall@regionh.dk
klinikchef t klinik, Y, Afd. lundvall@rh.dk
4232
Klinisk Erik Andersen |Aalborg Gynakologisk- esa@rn.dk
Lektor, Sggaard Universitetsh |obstetrisk
Overlaege ospital afdeling
dr.med
Overleege |Anni Grove Aalborg Patologisk Institut |angr@rn.dk
Universitetsh
ospital
Leege Karina Dahl Vejle Afsnit for Karina.Dahl.Steffensen@slb.regionsyd
Steffense [Sygehus onkologi og danmark.dk
n radioterapi
Overlaege |Jan Blaakzaer |Aarhus Gynxkologiog [jab@dadInet.dk
Universitetsh |Obstetrik
ospital,
Skejby
Professor |Ole Mogense |Odense Gynaekologisk ole.mogensen@ouh.regionsyddanmar
n Universitetsh |afdeling D k.dk
ospital
Seniorforsk [Estrid Hggdall |Herlev Patologiafdelinge |hogdall@dadlnet.dk
er, ph.d.,, Hospital n
dr. Med.
Overlaege, |[Berit Mosgaard |Herlev Gynaekologisk berit.jul.mosgaard@regionh.dk
Ph.d. Hospital afdeling
Professor |Elsebeth |Lynge Administrativ [Administrativ elsebeth@sund.ku.dk
Bruger Bruger
Stilling Fornavn [Efternavn |Sygehusnavn |[Afdelingsnavn |E-mai| (primaeer)
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Forsknings-/biobankgruppen

Stilling |[Fornavn| Efternavn |Sygehusnavn Afdelingsnavn E-mail (primazer)
Seniorforsk |Estrid Hggdall Herlev Patologiafdelingen |hogdall@dadinet.dk
er, ph.d., Hospital
Formand
for arb.gr.
Reserveleeg|Karina |Steffensen [Odense Gynaekologisk Karina.Dahl.Steffensen@
e, ph.d,, Universitetsh [afdeling D slb.regionsyddanmark.dk
Naestforma ospital
nd
Overlaege, [Kirsten |Jochumsen [Odense Gynakologisk kirsten.jochumsen@
sekr. for Universitetsh [afdeling D ouh.regionsyddanmark.dk
arb.gr. ospital
Professor, |[Claus Hegdall Rigshospitale |Gynaekologisk klinik, |hogdall@rh.regionh.dk
overlaege, t Y, Afd. 4232
Formand
for arb.gr.
Reservelaeg|Sofie Antonsen  |Rigshospitale |Gynakologisk klinik, [d357030@dadInet.dk
e, ph.d. Leisby t Y, Afd. 4232
Reservelaeg|Fanny  |Hakonsson fanny81@hotmail.com
e Hakonss
on
Reservelzeg|Carsten |Fago-Olsen |Rigshospitale |Gynaekologisk klinik, |carstenlo@gmail.com
e t Y, Afd. 4232
Reservelaeg|Tine Schnack tine@henrichsen-schnack.dk
e Schnack
1. Kasper |Ingerslev  |Arhus Gynakologisk
reservelaeg Universitetsh |afdeling
e ospital,
Skejby
Reserveleeg|Henriett |Kahr Aalborg Gynaekologisk
e e Strgm Universitetsh |afdeling

ospital

Stilling ‘Fornavn| Efternavn |Sygehusnavn

Afdelingsnavn
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3. Dansk Lunge Cancer Gruppes arsberetning 2013

DLCG’s arsberetning 2013 er udarbejdet i feellesskab af
— formand for DLCG, Torben Riis Rasmussen og
— daglig leder af DLCR, Erik Jakobsen
— med praktisk stgtte fra sekreteer Charlotte Rasmussen.

DLCG’s Bestyrelse

Overleege, ph.d,
Formand for DLCG

Torben Riis Rasmussen
(1,2,3,4)

Lungemedicinsk afd. B

/E\rhus Universitetshospital,
Arhus Sygehus

Formand for
patientforening

Alice Skjold Braae (4)

Patientforeningen Lungekraeft

Professor, overleege,

Anders Green (2,4)

Odense Patient data Exploratory

Klinisk Institut, Syddansk

dr.med. Network (OPEN) Universitet

Overlzege, ph.d. Anders Mellemgaard (1,2) Onkologisk afd. Herlev Sygehus

Overleege Anette Hgjsgaard (1) Thoraxkirurgisk afd. T Skejby Sygehus

Overleege Asbjern Heegholm (4) Medicinsk afd. Neestved Sygehus
Overleege, dr.med. Birgit Guldhammer Skov (1,2) | Patologisk afd. Bispebjerg Hospital
Overleege, MPM Erik Jakobsen (2,5) Hjerte-, Lunge- og Karkirurgisk afd. Odense Universitetshospital

Overleege, dr.med. Finn Rasmussen (1) Radiologisk afd. Arhus Sygehus

Overleege Hans Pilegaard (1,2,3) Hjerte-lunge-karkirurgisk afd. Skejby Sygehus

Overleege Henrik Schmidt (1) Anastesiologisk afd. V Odense Universitetshospital
Overleege, dr.med. Jann Mortensen (1) Klinisk fysiologisk og Nuklearmed.afd. | Rigshospitalet

Kvalitetschef, ph.d.

Janne Lehmann Knudsen (1)

Kreeftens Bekeempelse

Overleege, dr.med. Jens Benn Sgrensen (1,2,3) Onkologisk afd. — Finsen Centret Rigshospitalet

Overleege, dr.med. Jesper Holst Pedersen (3) Thoraxkirurgisk afd. R-2152 Rigshospitalet

Overleege Jesper Ravn (1) Hjertecentret, afsnit 2152 Rigshospitalet
Chefkonsulent Jorgen @stergaard (2,7) Kvalitetsafdelingen Region Syddanmark
Overleege, dr.med. Karen Ege Olsen (3) Afdeling for Klinisk Patologi Odense Universitetshospital

Overleege, dr.med.

Kell @sterlind (2,4)

Onkologisk afd.

Rigshospitalet

Biostatistiker, ph.d

Maria lancina (2,6)

Kompetencecenter Syd for
Epidemiologi og Biostatistik Syd

Odense Universitetshospital

Overleege

Niels-Christian G. Hansen (1)

Lungemedicinsk afd. J

Odense Universitetshospital

Overlaege, ph.d

Peter Schousboe (1)

@NH afdelingen

Vejle Sygehus

Overleege

Poul Erik Haahr (4)

Hjerte- lungekirurgisk afd.

Aalborg Sygehus

Reservelaege, ph.d
stud.

Rikke Guldberg (2,6)

Kompetencecenter Syd for
Epidemiologi og Biostatistik Syd

Odense Universitetshospital

Praktis. lege, Klinisk
lektor

Roar Maagaard (1)

Skadtrup

1)  Udpeget af de videnskabelige selskaber
2)  Bestyrelsens Forretningsudvalg
3)  Formend for arbejdsgrupper
4) Udpeget af DLCG

5)  DLCR’sdaglige leder

6) Reprasenterer Kompetencecenter Syd
7) Udpeget af Danske regioner




4. Aktivitetsstatus og opnaede milepeele

1. DLCG/DLCR har i 2013 iveerksat dataindsamling i henhold til metode i "Den Nationale
Kliniske Kreeftdatabase” (DNKK), som DLCR forestod udviklingen af. Metoden inde-
baerer at data treekkes fra LandsPatient Registeret (LPR), CancerRegisteret, Pato-
Banken og det Centrale PersonRegister. Data er i 2013 for hver enkelt patient blevet
manuelt valideret af de kliniske laeger, som har forestaet udredning og behandling af
patienten. Men denne metode sikres at samtlige patienter diagnosticeret med lunge-
cancer inkluderes i DLCR.

Alle patientdata fra fgr 2013 i den "gamle” DLCR database er konverteret til den nye
DLCR5 database. Desuden vil DLCR5 blive suppleret med patienter identificeret i
LPR, der ikke tidligere var registreret i DLCR. Denne supplering foretages fra 2003 til
2012.

2. Flere medlemmer fra DLCG’s bestyrelse indgar i arbejdsgrupper i regi af
Sundhedsstyrelsen for udarbejdelse af
a. opfalgningsprogram for lungecancer-patienter efter initial behandling,
b. pakkeforlgbsbeskrivelse for malignt pleuralt mesotheliom.

3. Flere medlemmer fra DLCG’s bestyrelse deltager i RADS fagudvalgsarbejde.

4. DLCG/DCLR har i 2013 afrapporteret resultater fra 2012 i form af "DLCR Arsrapport
2012”7, samt leveret indikatordata til LIS kvartalsvist.

5. DLCR har leveret data til falgende publikationer, som er blevet publiceret i 2013:

a. Starr L, Jakobsen E et al.: Socioeconomic position and surgery for early-stage non small cell lung
cancer: a population-based study in Denmark. Lung Cancer 79 (2013) 262—- 269

b. Walters S., Jakobsen E. et al: Lung cancer survival and stage at diagnosis in Australia, Canada,
Denmark, Norway, Sweden and the United Kingdom: a population-based study, 2004- 2007.
Thorax 2013;0: 1-14.

c. Licht P.B., Jargensen OD., Ladegaard L., Jakobsen E.: A National Study of Nodal Upstaging After
Thoracoscopic Versus Open Lobectomy for Clinical Stage-1 Lung Cancer. Ann Thorac Surg
2013;96:943-50

d. Jakobsen E., Green A., lachina M., @sterlind K., Rasmussen TR., Palshof T.: Nationwide quality
improvement in lung cancer care: The Danish Lung Cancer Registry. J Thorac Oncol. 2013;8:
1238-1247

e. Lulchtenborg M., Riaz S.P., Coupland V.H., Lim E., Jakobsen E., Krasnik M., Page R., Lind M.J.,
Peake M.D., Mgller H.: High procedure volume is strongly associated with improved survival after
lung cancer surgery. J Clin Oncol 2013; 31:3141-3146

f. Segaard R., Fischer BMB., Mortensen J., Rasmussen TR., Lassen U.: The Optimality of Different
Strategies for Supplemental Staging of Non-Small-Cell Lung Cancer: A Health Economic Decision
Analysis. Value in Health 16 (2013) 57-65

g. Ledderer L., Cour la K., Mogensen O., Jakobsen E., Christensen R., Kragstrup J., Hansen H.:
Feasibility of a Psychosocial Rehabilitation Intervention to Enhance the Involvement of Relatives in
Cancer Rehabilitation: Pilot Study for a Randomized Controlled Trial. Patient (2013) 6:201-212

h. Lichtenborg M., Jakobsen E., Peake M.D., Mgller H.: Mortality after surgery for Small Cell Lung
Cancer. Thorax 2013;0:1-5



5. Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kreeftplan II’'s beskrevne 11 opgaver
(if. appendix)

Vi.

Vii.

viii.

Xi.

DLCG fungerer ikke aktuelt som initiativtager til eller deltager i lokale
landsdaekkende eller internationale videnskabelige kliniske protokoller

Se.

do.

DLCG har siden 2000 forestaet driften af den kliniske database "Dansk Lunge

Cancer Register” (DLCR), som monitorerer kvaliteten og resultaterne af udredning
og behandling af lungecancer i Danmark.

| lgbet af 2013 er de kliniske retningslinjer for udredning og for onkologisk
behandling af lungecancer blevet opdateret. De kliniske retningslinjer kan tilgas via
DLCG’s hjiemme side, www.lungecancer.dk.

DLCG deltager via DLCR i 2 pagaende internationale kvalitetsprojekter:
a. The International Cancer Benchmarking Partnership (se publication b)

b. ERS Taskforce. The European initiative for Quality Management in Lung Cancer
(artikel accepteret til publikation).

do.

DLCG monitorerer til stadighed gennem data indsamlet i DLCR aktiviteten og
kvaliteten af diagnostik og behandling af danske patienter med lungecancer. DLCG
har herunder i samarbejde med professor Anders Green arbejdet intensivt pa
udarbejdelse af preevalensprognoser for lungecancer i Danmark med henblik pa
fremadrettet at sikre balance mellem behov og tilstedeveerende ressourcer.

do.
Ingen aktuelle aktiviteter.
Ingen aktuelle aktiviteter.


http://www.lungecancer.dk/

6. Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og aktiviteter

Der er behov for en systematisk registrering og evaluering af opfglgningsindsatsen
efter initial behandling af lungecancer i forhold til omfang, organisation og valg af
efterbehandlingsstrategi, da der fremover ma forventes et betydeligt ressourcetraek pa
sundhedssystemet til denne indsats. Med en videreudvikling af DNKK-metodikken vil det i
princippet veere muligt at folge den fortsatte sygehusbaserede aktivitet omkring hver enkelt
patient efter diagnose og initial behandling.

Der er behov for en kortleegning af omfang, ressourceforbrug og gavneffekt af den
systematiske opfalgning pa bifund af pulmonale noduli hos patienter, som er blevet CT-
skannet af diverse arsager, herunder pa mistanke om lungecancer. Sadanne noduli pavises
som bifund hos ca. 1/3 af alle, som CT-skannes pa mistanke om lungecancer, og skal iht
nationale og internationale faglige retningslinjer falges med kontrol-CT i op til 2 ar (for visse
typer op til 3 ar).

Der vil i de kommende ar blive konkret arbejdet med patientinvolvering i kvalitetsarbejdet.
Dette vil ske gennem en udvikling af metoder til inddragelse af patientrapporterede oplys-
ninger (PRO) i Dansk Lunge Cancer Register og i det kliniske arbejde. | samarbejde med
Kreeftens Bekaempelse er der udviklet 2 projekter, der naermere skal undersgge mulig-
hederne. Disse projekter vil ogsa blive fulgt forskningsmaessigt i form af Ph.d studier.

DLCR arbejder i samarbejde med RKKP og Serum Instituttet pa at videreudvikle DNKK
modellen, herunder pa at sikre let tilgaengelige adgang til data i de centrale registre, saledes
at oplysningerne i disse kan anvendes i de kliniske databaser for derigennem at mindske
dobbeltregistreringer i klinikken.



7. Oversigt over 2013 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen

Lungecancer register

Bevilliget Forbrug
2013 2013
Personaleudgifter
1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 373,760 379,532
2. Frikgb — administrativ medarbejder 423,852 379,530
3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse; hjemmeopkobling 0 6,800
etc.)
Mgdeudgifter
4. Transpo_rt-/rejseudglfter (karsel, bro, 29507 16,592
tog, parkering etc.)
5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mgder/konferencer i 29,507 1,286
regi af databasen)
2) lt-udgifter
6. IT-udgifter, eksternt (leverandgrer
uden for RKKP-organisationen) 0 101,576
konsulent/serverdrift/licenser/udtraek
7. IT-udgifter, internt (ydelser fra 202,800
kompetencecentrene)
Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser
8. Epidemiologiske/biostatististiske
ydelser, eksternt (leverandgrer uden for 0
RKKP-organisationen)
9. Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser, internt (ydelser fra 196,716 399,516
kompetencecentrene)
Administrations-/sekretariatsudgifter
10. Sekretariatsugifter i regi af 5.972 5972
kompetencecentrene
11. Kontorhold ekskl. udgifter til 0 36,402
rapportudgivelse
12. Udgifter til rapportudgivelse 0
13. Hiemmeside 0 6,447
14. Husleje 0
Andet
15. Deltagelse i eksterne arrangementer
relateret til databasen 0 16,682
(kongresser/kurser)
16. Andre varekgb (som ikke kan 0
kategoriseres i ovenstaende)
Overfgrte midler 0 -101,576
Midler evt. overfgrt fra tidl. ar 0
| alt 1,262,115 1,248,758

-13,357




Tabel 2: Oversigt over gruppen

Lungecancer - DMCG

Bevilliget
2013

Forbrug
2013

Personaleudgifter

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise

113,112

93,546

2. Frikgb — administrativ medarbejder

0

28,000

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtggrelse; hjemmeopkobling
etc.)

Mgdeudgifter

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

24,590

38,241

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

24,590

7,710

2) It-udgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

275

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside

14. Husleje

Andet

15. Deltagelse i eksterne
arrangementer relateret til databasen
(kongresser/kurser)

9,167

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

17. Kvalitetsarbejde og
vidensspredning

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

20,280

Overfarte midler

Midler evt. overfart fra tidl. ar

| alt

182,571

176,940

-5,631




8. Kommentarer til den gkonomiske drift

Der henvises til punkt 7 vedr. regnskab og budget. DLCR fik i 2013 overfart kr. 101.576, der i
2012 var planlagt til implementering af DNKK databasen i DLCR. Da dette arbejde ikke blev
feerdigt i 2012, blev midlerne overfart til 2013, hvor de nu er anvendt.



9. Appendix

Kreeftplan Il — 11 opgaver

De 11 opgaver beskrevet i Kreeftplan I

Vi.
Vii.

viii.

Xi.

Gennemfgrelse og deltagelse i lokale, landsdaekkende og internationale viden-
skabelige kliniske protokoller.

Koordinering af klinisk kreeftforskning og dens samarbejde med den laboratorie-
baserede forskning og arbejdet med biobanker.

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

Kliniske databaser egnet til forskning.

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

Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter.
Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.
Bidrage til overvagning af omradet og fremkomme med tidlig varsling.

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

Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet.

Sikre integration mellem kraeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundaer sektoren (f.eks.
implementering af ny viden).

10
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3. Hvorfra udgar rapporten og bestyrelsens medlemmer
3.1. Arsrapporten er udarbejdet af DCCGs bestyrelse

3.2. Hvordan er DCCG organiseret

DCCG er en multidisciplinzer cancergruppe med forankring i Dansk Kirurgisk Selskab,
Dansk Selskab for Klinisk Onkologi, Dansk Radiologisk Selskab og Dansk Patologi
Selskab. DCCG er associeret paraplyorganisationen DMCG.dk

DCCG’s bestyrelse udpeges af de fire videnskabelige selskaber, desuden har
bestyrelsen udpeget nogle ad hoc medlemmer og har konstitueret sig med et
forretningsudvalg.

DCCG etablerede tilbage i 1994 en database. Formand for databasen er daglig leder,
og desuden er der nedsat en styregruppe.

DCCG har et Videnskabeligt Udvalg(VU), der er nedsat af bestyrelsen, der har som
kommissorium at initiere og drive forskning vedrgrende kolorektalcancer. Ved
projekter udgaet fra DCCG fungerer VU som radgivende organ. Vurdere ligeledes
ansggninger hvor der gnskes udtraek fra databasen og vejleder i forbindelse med
dette.

Der et desuden tre arbejdsgrupper:

1. Kirurgisk arbejdsgruppe

— Formand: Lene lversen

2. Udvalget Vedrgrende Patologi
— Formand: Rikke Hagemann
3. Onkologisk arbejdsgruppe
— Formand: Per Pfeiffer
— Her en arbejdsgruppe: Straleterapi udvalg

— Formand: Mette Yilmaz



3.3. Medlemmer af DCCGs bestyrelse i 2013

Dansk Kirurgisk Selskab

Steffen Rosenstok (Region Hovedstaden),
steffen.rosenstock@hvh.regionh.dk

Frank Svendsen Jensen (Region Nord), fsj@rn.dk

Knud Thygesen (Region Midt)" , knudniel@rm.dk

Gunnar Baatrup (Region Syd)?, Gunner.baastrup@rsyd.dk

Ismail Gégenur (Region Hovedstaden), ismal.gogenur@regionh.dk
Hans Rahr (Region Syd), webmaster@dccg.dk

Lene Iversen (Region Midt), lene.h.iversen@dadlnet.dk

Ove Bendtsen (Region Sjelland), vob@regionsjaelland.dk

Peter Ngrgaard Larsen (Repraesentant for levergruppen),

peter.noergaard.larsen@rh.regionh.dk

Dansk Selskab For Klinisk Onkologi

John Plgen (Region Syd),
john.ploeen.mortensen@slb.regionsyddanmark.dk

Mette Yilmaz (Region Nord), m.yilmaz@rn.dk

Ole Larsen (Region Hovedstaden), olelar02@heh.regionh.dk

Lone Ngrgaard Petersen  (Region Hovedstaden),
lone.noergaard.petersen@rh.regionh.dk

Per Pfeiffer (Region Syd), per.pfeiffer@ouh.regionsyddanmark.dk
Flemming Hansen (Region Midt), fr@oncology.dk
Jim Stenfatt Larsen (Region Sjeelland), jsla@regionsjaelland.dk

Dansk Radiologisk selskab

Bodil Ginnerup (Region Midt), ginnerup-kelsen@dadInet.dk
Birgitte Svolgaard (Region Hovedstaden), svolgaards@gmail.com
Henrik Ngrgaard (Region Hovedstaden)?, henrik.noergaard@regionh.dk

Dansk Selskab For Patologisk Anatomi og Cytologi

Jan Lindebjerg (Region Syd), jan.lindebjerg@vgs.regionsyddanmark.dk
Peter Ingeholm (Region Hovedstaden)®, peter.ingeholm@dccg.dk
Dansk Selskab for Ambulant Kirurgi

! Valgt som repraesentant for decentralt sygehus

2 Udpeget i september 2013 af DKS som aflgser for Knud Thygesen

3 Udpeget i november 2013 af DRS som aflgser for Birgitte Svolgaard
* Formand for DCCG databasen



Hans Raskov, raskov@mail.dk

Danske Regioner
Hans Peder Graversen, hanspeder.graversen@stab.rm.dk

Ad hoc

Inger Bernstein (HNPCC), i.bernstein@rm.dk

Peer Wille-Jgrgensen (Formand for Videnskabeligt Udvalg),
pwil0002@bbh.regionh.dk

Rikke Hjarng Hagemann-Madsen (Formand for arbejdsgruppen vedrgrende
Patologisk Anatomi), rikkehage@rm.dk

Forretningsudvalget

Mette Yilmaz (Formand for DCCG)

Lene Iversen (Naestformand i DCCG)

Peter Ingeholm (Formand for DCCG databasen)
Henrik Ngrgaard (Radiologi)

Jan Lindeberg (Patologi)

Ove Bendtsen (Kirurgi)

Lone Ngrgaard Petersen (Onkologi)

Databasens styregruppe

Peter Ingeholm (Formand)

Mette Yilmaz (Formand for DCCQG)

Lene Iversen (Kirurgi)

Ismail Gégenur (Kirurgi)

Kell @sterlind (Onkologi)

Birgitte Svolgaard (Radiologi), aflgst af Henrik N@¢rgaard
Dorthe Lindemann (Patologi)

Lasse Ngrgaard (KCKS-@st)



4. Statusbeskrivelse, herunder opndede milepzele

4.1. Kliniske retningslinjer

En af de vigtige arbejdsopgaver DCCG har beskaeftigede sig med i 2013, er revision af
DCCGs nationale kliniske retningslinjer for udredning og behandling af

kolorektalcancer. Arbejdet blev initieret i 2012. En stor del af retningslinjerne er
revideret i Igbet af 2012 og 2013. Fremover vil de nationale retningslinjer ikke
udkomme i en papirversion, men udelukkende vaere tilgaengelige som netbaseret.
Dette muligger hyppige opdateringer.

4.2. Pakkeforlgb

En anden vigtig arbejdsopgave DCCG har beskaftiget sig med i 2013, er pakkeforlgb.
Tilbage i 2007 indfgrte Sundhedsstyrelsen pakkeforlgb for alle patienter med
begrundet mistanke om kraeft og patienter med kraeft, for at sikre optimale
udrednings- og behandlingsforlgb. Disse pakkeforlgb blev indfgrt i alle regioner. |
2012 blev disse pakkeforlgb revideret. Forlgbstiderne blev aendret til kalenderdage.
Pakkeforlgbet omfatter nu ogsa patienter med kraeftsygdomme, der er
uhelbredelige.

Andre indsatomrader er sygdomsspecifik understgttende behandling, sygepleje,
rehabilitering og palliation. Der er ligeledes taget initiativ til, at patienter og
pargrende inddrages i hgjre grad i udrednings- og behandlingsforlgbene.

Da kraeftpakkerne blev indfgrt i 2007, gjorde DCCG Sundhedsstyrelsen opmaerksom
pa at det var problematisk, at der ikke var etableret nogen form for monitorering. Sa
det er med stor tilfredshed at DCCG har noteret, at pakkeforlgbene er blevet
monitoreret fra den 1. oktober 2012.

Sundhedsstyrelsen og Danske Regioner har i 2013 nedsat en arbejdsgruppe, der skal
udarbejde pakkeforlgb for opfglgning af kreftpatienter.

Knud Thygesen, ledende overlaege pa Kirurgisk Afdeling P, Aarhus
Universitetshospital, er formand for arbejdsgruppen, og har ogsa vaeret det for den
tidligere arbejdsgruppe, der har udarbejdet pakkeforlgb. DCCG havde anmodet
Danske Regioner og Sundhedsstyrelsen om at udszette arbejdet med pakkeforlgb
vedrgrende opfelgning af patienter med kolorektalkraeft, idet data fra det dansk
initierede Colofol projekt forventes offentliggjort indenfor et ar. | denne
randomiserede undersggelse gnskes belyst, om et intensivt surveillance program
med hyppige CT-scanninger og blodprgver, kan nedsaette mortaliteten hos
patienter, der er radikalt opereret for kolorektalcancer.

Men Sundhedsstyrelsen og Danske Regioner har gnsket, at arbejdet blev pabegyndt
samtidigt i de forskellige arbejdsgrupper. Arbejdet med pakkeforlgbet forventes
afsluttet i 2014.



4.3. Screening

Samtlige afdelinger, der er involveret i udredning og behandling af tarmkraeft, har
veeret involveret i forberedelse til indfgring af screening for kolorektalcancer . |
Kraeftplan lll blev det vedtaget, at indfgre landsdaekkende screening for
kolorektalcancer som tilbud til personer mellem 50 og 74 ar fra 2014. | trad med de
europaiske guidelines, anvendes den immunologiske metode, der har bedre patient
compliance og st@rre felsomhed. Sidstnaevnte betyder, at der skal foretages langt
flere kontrol-koloskopier.

| samtlige regioner er der nedsat udvalg, der arbejder pa implementeringen af
screeningsprogrammet, hvilket pa mange omrader giver problemer, sa som
placering af sekretariatsfunktion, tilstraekkelig antal skopgrer, mulighed for samtidig
virtuel koloskopi, og der skal pa de operative afdelinger skaffes plads til flere
operationer.

Der vil ligeledes blive henvist flere patienter til onkologisk behandling i
praevalensfasen. Det drejer sig om bade patienter med avanceret kolorektalcancer
og til adjuverende behandling. Det ma forventes, at der bliver diagnosticeret flere
patienter med tidlig rektumcancer, hvor organbevarende behandling vil kunne veere
aktuel. Det veere sig TEM eller anden lokal behandling, eventuelt i kombination med
stralebehandling eller kurativt intenderet kemostralebehandling

4.4. Databasen

Arsrapporten for 2012 blev forsinket, idet samarbejdet med Kompetencecenter for
Kvalitet og Sundhedsinformatik-@st (KCKS-@st) ikke har veeret optimalt.

Den oprindelige deadline for publicering var 30.9.2013, og dette matte udskydes,
idet der var tekniske problemer i forbindelse med opgradering af analyseportalen.
Brugere uden for Region Hovedstaden har ikke kunnet tilga AP, databasens fejl- og
mangelrapporter fungerede ikke. Desuden opstod der tvivl om validiteten i det nye
AP i forhold til det gamle. Problemerne blev Igst, og arsrapporten 2012 udkom den
31.122013.

Det har gennem flere ar vaeret et problem, at der stort set ikke blev registret fra de
onkologiske afdelinger, hvor der primaert af ressourcemaessige arsager ikke har
veeret muligt at afse midler til at foretage denne registrering. Alt tyder p3, at der vil
vaere en noget hgjre indberetningsfrekvens i 2012 end tidligere.
Databasestyregruppen har i 2013 foretaget en stgrre revision af databasen, primaert
med andringer i de kirurgiske variable, der vil muligggre langt bedre monitorering
af kliniske relevante variable.



4.5. RADS

| 2012 nedsatte RADS (Radet for anvendelse af dyr sygehusmedicin) et fagudvalg til
vurdering af behandling af metastaserende kolorektalcancer.

Arbejdet har nu pagaet i mere end et ar. Primaert blev arbejdsgruppen anmodet om
at udarbejde retningslinje vedrgrende brug af targeteret biologisk terapii 1.- linje
behandling, efterfglgende blev arbejdsopgaven redefineret, saledes at fagudvalget
skulle udarbejde behandlingsvejledning for medicinsk 1.- og 2.- linje behandling med
kemoterapi og targeteret biologisk terapi. Der har vaeret fremsendt flere reviderede
forslag til RADS. Guidelinjes er endnu ikke godkendt

Denne proces har medfgrt betydelig forsinkelse af revision af de nationale
onkologiske retningslinjer.

4.6. DMCG.dk

DCCG er repraesenteret ved Lone Ngrgaard Pedersen, Steffen Rosenstock og
undertegnede. Lone Ngrgaard har plads i Forretningsudvalget. Lone Ngrgaard
Pedersen har via forretningsudvalget arbejdet med revision af DMCG.dk vedtaegter.

4.7. @konomi

DRRK har bevilget driftsmidler dels til databasen dels til DMCG en for 2012 til 2014.
Databasernes fxlles sekretariat har fremsendt et budgetforslag til de bevilgende
myndigheder, hvor bevillingen til databasen er uaendret, men med reduktion af
midlerne til driften af DMCG’en. Der er afsat feerre midler til frikgb af
sundhedsfagligt personale, men RKKP har givet tilladelse til at overflytte midler fra
andre poster til frikgb af administrativt personale.

4.8. Kliniske retningslinjer

Arbejdet med revision af DCCGs nationale kliniske retningslinjer for udredning og
behandling af kolorektalcancer blev ivaerksat i 2011. Store dele af retningslinjerne er
revideret i Igbet af 2012 og 2013.

4.9. Arbejdsgrupper

| DCCG er der nedsat flere arbejdsgrupper. Her diskuteres implementering af nye
tiltag og der tages kontakt til relevante myndigheder med henblik pa dette. Der



fremlaegges og initieres nye protokoller, og der udarbejdes retningslinjer. Den
onkologiske arbejdsgruppe har fungeret i mange ar.

Der er nedsat en kirurgisk arbejdsgruppe med overlaege Lene lversen, Kirurgisk
Afdeling P, Aarhus Universitetssygehus, som formand. Der har vaeret afholdt flere
mg@der med stor tilslutning fra stort set alle de afdelinger, der udreder og behandler
patienter med kolorektalcancer.

Arbejdsgruppen indenfor patologien har revideret de kliniske retningslinjer. Der er
nedsat en arbejdsgruppe, der skal udarbejde retningslinjer med henblik pa
klassifikationer af tarmpolypper, handtering af tarmpolypper og diagnosekodning.
Der er arrangeret workshop for at sikre ensartet diagnosticering i Danmark af
tarmpolypper hos patienter bade indenfor og udenfor tarmscreeningsprogrammet.

4.10. Udlevering af data fra DCCGs database

Nyt regelsaet for udlevering af data fra kliniske kvalitetsdatabaser tradte i kraft 1.
februar 2013. Regelszettet er udarbejdet af RKKP. Regelsattet havde ikke veeret
sendt til hgring i de enkelte DMCGer.

DCCGs forretningsudvalg og videnskabelige udvalg har efterfglgende udarbejdet nye
vedtaegter og ansggningsprocedurer, der tager hgjde for det regelseet, der er
vedtaget.

4.11. Faelles forskningsprojekter

DCCG har gennem flere ar arbejdet pa at fa etableret feelles forskningsprojekter med
udgangspunkt i databasen. Et af de omrader der har veeret fokus p3, er den
manglende viden om lokalrecidivfrekvensen hos patienter opereret for
rektumcancer. Der er nu igangsat et pilotprojekt til belysning af problemet. Der er
taget initiativ til en retrospektiv opggrelse af lokalrecidivfrekvensen hos patienter
opereret pa Aalborg, Bispebjerg og Hvidovre hospital. Denne opggrelse bliver
praesenteret pa dette reprasentantskabsmgde. Der har i DCCGs bestyrelse vaeret
opbakning til at ga videre med en landsopggrelse.

Kirurgisk Afdeling P, Aarhus Universitetshospital, har taget initiativ til et projekt,
hvor det gnskes belyst, om MR-scanning efter operation for rektumcancer kan
bruges til at vurdere kvaliteten af den kirurgiske behandling og pavisning af
lokalrecidiv.

Kraeftens Bekaempelse har doneret 10 mil. kr. til DMCG.dk. Midlerne skal fremme
faelles forskningsprojekter udgaet fra de kliniske databaser. Ovennavnte projekter
fik bevilliget henholdsvis 450.000 kr. og 350 000



5. Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kreeftplan II

5.1. Klinisk database

| 2013 har Dansk Colorectal Cancer Gruppes (DCCG) database, foruden at levere en
raekke dataudtreek til forskere, vaeret optaget af 1) genetablering af databasens
datasaet og fejl- og mangelrapporteringsfunktion i Analyseportalen (AP), 2)
udarbejdelse af arsrapporten for 2012, 3) en revision af kirurgernes
indtastningsskema i Klinisk Malesystem (KMS) og 4) en revision af databasens
indikatorsaet.

En opgradering af AP ultimo 2012 havde den uheldige fglge, at databasens datasaet
og fejl- og mangelrapporteringsfunktion, ikke fungerede korrekt. Det havde den
konsekvens, at det ikke var muligt at fa registreret patienterne i KMS, selvom KMS
fortsat fungerede, fordi vi ikke kunne fa identificeret databasens patientpopulation.
Efter en faelles indsats mellem KCKS-@st, databasens styregruppe og databasens
eksterne datamanager Steffen Hpgskilde, lykkedes det at ggre databasen operativ
igenijuni 2013.

Databasens problemer med AP betg@d, at deadline for publikationen af arsrapporten
for 2012, blev udskudt fra 30.9.2013 til 31.12.2013. Registreringen af patienterne
blev afsluttet primo september, og de Iaste datasaet, som skulle danne grundlag for
arsrapporten 2012, var klar primo oktober, hvor datasaettene blev overgivet til
Forskningscenter for Forebyggelse og Sundhed (FCFS), som for fgrste gang skulle
udarbejde databasens indikatorrapport og overlevelsesanalyser. Arsrapporten blev
udarbejdet i Igbet af oktober og november, og var klar til hgring primo december.
Arsrapporten blev publiceret inden deadline.

En meget betydelig opgave, som databasen har Igst i 2013, var en gennemgribende
revision af den kirurgiske registrering i KMS. Der var en udbredt negativ holdning til
det gamle registreringsskema som dels drejede sig om overflgdig registrering og dels
om upraecise kriterier og definitioner af de enkelte variable og deres udfald. En del
af de gamle variable er saledes udfaset fra databasen i forbindelse med revisionen.
Der er udarbejdet kriterier og definitioner af samtlige variable og deres udfald, og
samtidigt er der udarbejdet en meget detaljeret dokumentation af det nye variabel-
saet i KMS.

Der er tilfgrt en raekke nye variable til skemaet, hvor isaer registreringen af
postoperative komplikationer er ndret med indfgrelsen af et graderingssystem
(Clavien-Dindo), som skal sikre en mere praecis registrering af komplikationer i
databasen. Samtidig foretog man i det gamle skema registrering af en lang raekke
datoer, som markerede forskellige milepzele i patientforlgbene, men som var
umulige at handtere. | databasen registrerer man derfor nu kun en diagnosedato og
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operationsdato, samt en dato for stentanlaggelse, idet milepzelene i
patientforlgbene nu registreres andetsteds. Databasen skal ikke monitorere
forlgbstider. Det nye registreringsskema blev udarbejdet af styregruppen, men blev
ogsa sendt til hgring i det kirurgiske repraesentantskab i DCCG. Det har resulteret i et
nyt registreringsskema, som blev taget i brug per 1.1.2014. Det skal anvendes til alle
patienter diagnosticeret med tarmkraeft fra og med 1.1.2014. Revisionen af den
kirurgiske registrering medfgrer naturligt, at det kirurgiske datasaet i AP skal
revideres, hvilket er den helt store opgave for databasen i 2014. En proces, som vil
involvere en oprydning i databasen, hvis der findes ressourcer til det, idet det
antages, at der er registreret patienter i databasen fgr 1.10.2009, med diagnoser
som ikke er relevante for databasen.

Regionernes Kliniske Kvalitetsprogram (RRKP) eendrede i 2013 proceduren for
udlevering af data fra databasen til forskere. Tidligere skulle forskere fremsende en
ansggning til DCCG’s videnskabelige udvalg (VU), som efter en sagsbehandling
besluttede, om der kunne ske udlevering eller ej, hvilket i praksis altid skete. Nu er
proceduren, at forskerne skal ansgge via RKKP og KCKS-@st, som sikrer, at alle
formalia er overholdt. Databasen har efter aftale med KCKS-@st indfgrt den
procedure, at forskerens ansggning fortsat fremsendes til sagsbehandling i VU, med
henblik pa konstruktiv feedback til forskeren, i stedet for til formanden for
databasens styregruppe. | praksis har de nye regler derfor ikke betydet andet, end at
det nu er gjort nemmere for databasen at udlevere data, idet RKKP har pataget sig
at sikre, at alle formalia er overholdt i forhold til udlevering af data.

Der er indledt en proces med revision af databasens indikatorer, hvilket skal vaere
fuldendt i forbindelse med arsrapporten for 2013, hvor databasens indikatordataseet
for de kommende ar, skal vaere endeligt fastlagt.

Der er afholdt et mgde i Databasens Styregruppe, men der har vaeret en intens
kommunikation per e-mail i forbindelse med udarbejdelsen af arsrapporten og ikke
mindst i forbindelse med revisionen af det kirurgiske registreringsskema i KMS.

5.2. Udarbejdelse af kliniske retningslinjer

Arbejdet med revision af DCCGs nationale kliniske retningslinjer for udredning og
behandling af kolorektalcancer blev ivaerksat i 2011. Store dele af retningslinjerne er
revideret i Igbet af 2012 og 2013. Til brug for udformningen af retningslinjerne er
anvendt gaengse kriterier for beskrivelse af evidensniveau og rekommendations-
grader. Som noget nyt vil de fremtidige retningslinjer udelukkende veere
tilgeengelige som et netbaseret opslagsvaerk, og ikke udkomme i papirformat. Dette
abner mulighed for hyppigere og jeevnlig opdatering af retningslinjerne.

| 2013 pdbegyndtes en gennemgang og revision af de eksisterende kirurgiske
retningslinjer for behandling af patienter med kolorektalcancer. Revisionen har
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taget udgangspunkt i de eksisterende retningslinjer, hvoraf mange er kraftigt
revideret, og nye afsnit er tilkommet. Eksempelvis er retningslinjerne for minimal
invasiv teknik udbygget, ligesom der er tilkommet afsnit om bl.a. damage control
surgery. Redaktionsgruppen har bestaet af Kirurgisk Arbejdsgruppe under DCCG.
Denne gruppe blev etableret i 2013, og bestar af DCCGs kirurgiske
bestyrelsesmedlemmer og Sektionen for Kolorektal Kirurgi under Dansk Kirurgisk
Selskab, suppleret med repraesentanter fra alle kirurgiske afdelinger, saledes at man
har sikret en passende geografisk spredning. Afsnittene vedrgrende kirurgisk
behandling er under revision.

De onkologiske retningslinjer har vaeret stzerkt forsinkede. De blev primaert sendt til
hering i begyndelsen 2013. Denne hgring blev aldrig gennemfgrt, idet RADS (Radet
for anvendelse af dyr sygehusmedicin) nedsatte et fagudvalg til vurdering af
behandling af metastaserende kolorektalcancer.

Arbejdet har nu pagdet i mere end et ar. Primaert blev arbejdsgruppen anmodet om
at udarbejde en retningslinje vedrgrende brug af targeteret biologisk terapii 1.- linje
behandling, efterfglgende blev arbejdsopgaven redefineret, sdledes at fagudvalget
skulle udarbejde behandlingsvejledning for medicinsk 1.- og 2.-linje behandling med
kemoterapi og targeteret biologisk terapi. Et revideret forslag til kliniske
retningslinjer vedrgrende behandling af avanceret og metastaserende
kolorektalcancer blev fremsendt til vurdering i RADS i november, ved arsskiftet
foreld endnu ikke nogen afggrelse.

Den onkologiske gruppe havde primaert gnsket en samlet revision af
retningslinjerne, men har nu valgt at sende dele af de reviderede onkologiske
retningslinjer i hgring. Denne proces har medfgrt betydelig forsinkelse af revision af
de onkologiske retningslinjer.

Retningslinjer vedrgrende billeddiagnostik blev revideret i 2012, der har saledes ikke
vaeret behov for opdatering i 2013.

5.3. Kreeftforskning

VU blev dannet samtidig med DCCG og har gennem arene haft forskellige formaend
(Pt. overlaege, dr. med., Peer Wille-Jgrgensen). Formanden og databaseformanden
fra DCCG er fedte medlemmer. Ellers udpeges de fleste medlemmer ad hoc, idet
man tilstraeber at opna en ligelig fordeling over specialerne i DCCG og geografisk.
Der afholdes typisk et mgde om aret, men ellers foregar al kommunikation
elektronisk. Det vigtigste formal er at iveerksaette, koordinere og evt. drive
videnskabeligt arbejde vedrgrende kolorektalcancer i Danmark, safremt arbejdet
omfatter flere afdelinger. Langt det hyppigste er analyser baseret pa databasens
mange oplysninger, men ogsa tilmelding til internationale multicenterprojekter kan
registreres som DCCG-projekter. Et projekt, der skal registreres, godkendes i VU
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gennem elektronisk sagsbehandling, der typisk varer 2-3 uger. En gang arligt
afkraeves progressionsrapport.

Der har veeret et stgt stigende antal ansggninger om at blive registreret som et
"DCCG-projekt” gennem arene: 2006: 2, 2007: 4, 2008: 3, 2009: 5, 2010: 14, 2011: 6,
2012: 18 og senest i 2013 var der 20 ansggninger. Projekterne fgrer i vid
udstraekning til én eller flere publikationer, og frem til og med 2013 er der 53
referencer pa PUBMED, hvor DCCG har veeret direkte involveret og/eller leveret
data fra DCCGs database.

5.4. Internationalt samarbejde

DCCG indgar i det europaeiske videnskabelige samarbejde med EURECCA (EUropean
REgistration of Cancer CAre). Formalet med EURECCA er at optimere behandlingen
af patienter med kolorektalcancer, ved at definere overordnede behandlingsregimer
og udvikle en europaeisk auditstruktur.

| december 2012 blev der afholdt en multidisciplinaer konsensuskonference om
kolorektalcancer, udredning og behandling, med deltagelse af repraesentanter fra de
europzeiske videnskabelige organisationer og nationale registre, herunder DCCG.
Efterfglgende blev der afholdt i alt 3 web-baserede afstemninger. Konsensus blev
opnaet ved hjalp af Delphi metoden. Baseret pa dette arbejde, er der forelgbig
publiceret to arbejder i 2013, hvori DCCG er repraesenteret > °

Samtidig har DCCG leveret data til fglgende arbejde, som er submittet i 2013:
"Treatment and short-term outcomes of rectal cancer patients; a comparison
between Norway, Sweden, Denmark, Belgium and the Netherlands”, van den Broek
CB et al. DCCG er repraesenteret.

Der er leveret DCCG data til felgende arbejder, hvor analyse pagar:

(@) ”International comparison of treatment and survival for the oldest elderly (80+)
with colorectal cancer”

® ” EURECCA colorectal: Multidisciplinary Mission statement on better care for patients with colon and
rectal cancer in Europe” Eur J Cancer 2013, 49:2784-90

van de Velde CJ, Aristei C, Boelens PG, Beets-Tan RG, Blomqvist L, Borras JM, van den Broek CB, Brown
G, Coebergh JW, Cutsem EV, Espin E, Gore-Booth J, Glimelius B, Haustermans K, Henning G, Iversen LH
etal.

®» EURECCA colorectal: Multidisciplinary management: European consensus conference colon & rectum”
Eur J Cancer 2013, 31 Oct, online

van de Velde CJ, Boelens PG, Borras JM, Coebergh JW, Cervantes A, Blomqgvis L, Beets-Tan RG, van den
Broek CB, Brown G, Cutsem EV, Espin E, Haustermans K, Glimelius B, Iversen LH et al.
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(b) “The use of adjuvant chemotherapy in stage Il colon cancer”
(c) “The use of adjuvant chemotherapy in rectal cancer”

Under European Cancer Conference i september 2013 afholdt EURECCA mgde, hvor
DCCG var repraesenteret.
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6. Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

Kolorektalcancer er en af de hyppigste cancerformer i Danmark. Det ma forventes,
at bade incidensen og praevalensen vil veere stigende fremover, fordi der bliver flere
®ldre og der er blevet bedre behandlingsmuligheder.

Gennem de seneste artier er der delvis gennemfgrt centralisering af kirurgien og
dermed etablering af de ngdvendige faciliteter pa udvalgte afdelinger med et
tilstraeekkeligt patientgrundlag. Der har veeret fokus pa ngdvendigheden af videre- og
efteruddannelse, hvilket har resulteret i, at der er uddannet flere og flere
certificerede kolorektal kirurger de senere ar. Disse tiltag har gjort det muligt at
introducere nye kirurgiske behandlingsmodaliteter, som bl.a.TME kirurgi hos
patienter med rektumcancer i 1990’erne, minimal invasiv kirurgi de seneste 5-8 ar
og nu CME kirurgi ved koloncancer. TME kirurgien er formentligt hovedarsagen til
den forbedrede overlevelse, der er observeret for rektumcancer’.

| Danmark har der vaeret betydelig hgjere 30 dages mortalitet, bade ved elektiv og
akut kirurgi, end hvad der er rapporteret i de gvrige nordiske lande. Det er over en
10-arig periode lykkedes at reducere den elektive 30-dages mortalitet fra 7,3% til
2,8%° Dette skyldes formentligt, at der opereres faerre patienter med avanceret
sygdom og at langt flere patienter opereres med laparoskopisk teknik. Desvaerre ses
ikke den samme positive effekt hos patienter, der opereres akut, hvor 30-dages
mortaliteten har udvist faldende tendens, men forsat er hgj. DCCG arbejder
malrettet pa at reducere denne alt for hgje dgdelighed. Her er dokumentation af
komorbiditet, kirurgiske modaliteter og komplikationer i forbindelsen med
operation via DCCG databasen altafggrende. Et andet indsatsomrade vil vaere
medvirken af certificerede kirurger ved akutte operationer for at sikre optimal
kirurgi. | dag er der kun en certificeret kirurg med ved 2/3 del af de akutte
operationer.

Il Kreeftplan Il blev der afsat midler til at vurdere effekten af screening for
kolorektalcancer.

Dette udmundede i gennemfgrlighedsundersggelse i Vejle og Kpbenhavns Amter i
2005-2006. Der er netop publiceret data der viser, at screeningsprogrammet
medfgrer bedret forebyggelse samt overlevelse efter kolorektalcancer’. Disse
resultater har medfegrt, at der i 2014 er indfgrt screening til alle borgere mellem 50

"Bulow S, Harling H, Iversen LH, Ladelund S. Improved survival after rectal cancer in Denmark. Colorectal Dis
2010;12(7 Online):e37-e42

& www.dccg.dk/pdf/Aarsrapport 2012 dccg.pdf

° Lindebjerg J, Osler M, Bisgaard C. Kolorektal cancer pavist ved screening identificeres i lavere stadier og har bedre overlevelse.
Ugeskr Laeger. 2014;61; A4758
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og 75 ar for kolorektalcancer i form af test for blod i affgringen og ved positiv test,
koloskopi.

Screening vil medfgre, at der diagnosticeres flere patienter med sma tumorer. Det
vil betyde mulighed for mindre invasiv kirurgi hos flere patienter, og for patienter
med rektalcancer, vil det vaere muligt med organbevarende onkologisk behandling i
form af kemoradioterapi eller eventuelt kontakt stralebehandling. |
praevalensrunden vil der blive diagnosticeret flere patienter med avanceret
kolorektalcancer, det vil betyde at der skal anvendes betydelig flere resurser til
onkologisk behandling.

Databasens styregruppe har gennem nogen tid arbejdet pa en revision af databasen,
hvor der indfgres en standardisering af kliniske relevante variable indenfor kirurgi.
Denne revision initieres i 2014 og vil veere med til at gge opmaerksomheden pa den
kirurgiske kvalitet.

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram har gennemfgrt et projekt, Den
Nationale Kliniske Kreeftdatabase (DNNK), hvor mulighederne for at treekke data fra
centrale registre, sa som LPR, Dgdsarsagsregistret og Cancerregistret, har vaeret
vurderet. Projektet er gennemfgrt med succes og det er planen, projektet via DCCG
databasen fremover i langt hgjre grad skal kunne traekke data fra centrale registre
og dermed undga dobbeltregistrering. Dette vil blive implementeret inden for en
arrekke.

Der har veeret betydelig problemer med registrering af de onkologiske data, hvor
datakompletheden har vaeret mangelfuld. Opbygningen af den nuvaerende database
er i mindre grad anvendelig til registrering af de ofte meget komplekse onkologiske
forlgb. For at sikre data kompletheden inden for onkologien, er det besluttet at data
fremover udelukkende skal treekkes fra centrale registre, og der arbejdes pa at
implementere dette.

Pa relativt fa ar har det veeret muligt at forlaenge den mediane overlevelse for
patienter med metastaserende kolorektalcancer fra 6 til op til 21 maneder. Denne
overlevelsesgevinst er opnaet ved at indfgre behandlingstilbud med primaert
singlestof kemoterapi, derefter kombinationskemoterapi, og de seneste ar
targeteret behandling i kombination med kemoterapi. De enkelte
behandlingsmodaliteter har medfgrt en overlevelsesgevinst pa 1-2 maneder, og vil
hos langt de flest patienter medfgre sygdomskontrol og dermed forbedre
livskvalitet. DCCG arbejder for at det ogsa fremover vil vaere muligt at introducere
nye onkologiske behandlingsmodaliteter, trods eventuel beskeden
overlevelsesgevinst.

Forbedring af bade den kirurgiske og onkologiske behandling har medfgrt, at en
gruppe af patienter med avanceret kolorektalcancer med oligometastaser i lunger
eller i lever opnar 5 ars overlevelse. Disse komplicerede patientforlgb kan kun
gennemfgres med velfungerende mulidisiplinaere teams, og det er vigtigt med
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monitorering ad disse patientforlgb. Dansk Levertumor gruppe arbejder pa at
etablere en database til monitorering af de patienter, der far foretaget operative
indgreb i leveren, hvoraf langt de fleste har primaer kolorektalcancer. Det er vigtigt,
at der foregar en samlet monitorering af disse komplicerede patientforlgb for at
sikre kvaliteten i behandlingen.

| 2007 tog professor Sgren Laurberg, Kirurgisk afdeling P, Aarhus
Universitetshospital initiativ til at afholde tveerfaglige efteruddannelseskurser inden
for tarmkraeft for speciallaeger i kirurgi, onkologi, patologi og radiologi, samt
sygeplejersker og radiografer.

Kurserne blev afholdt i perioden 2007-2008 og bestod af 4 moduler, der dels blev
afholdt som dagskurser dels som internater. Underviserne bestod primzert af
udenlandske, internationale fgrende specialister inden for omradet. Mellem
moduler og ved afslutning af kursusforlgb, var der on-site visits pa de enkelte
afdelinger med deltagelse af fgrende internationale specialister. Der var fokus pa
operationsteknik pa de kirurgiske afdelinger, kvalitets kontrol af de udtagne
praeparater pa patologiafdelingerne, og pa rgntgenafdelingerne kvaliteten af MR-
scanning i forbindelse med udredning af patienter med endetarms-kraeft™®

Kurset dannede model for tilsvarende kurser afholdt i Uddannelsesregion @st og
Syd.

Der var bred enighed om, at kursusforlgbende gav et godt grundlag for at bedre
forlpbene ved udredning og behandling af patienter med tarmkraeft.

Der er som tidligere naevnt set en betydelig forbedring af prognose for patienter
med endetarmskraeft.

Den samme forbedring i prognosen er desveaerre ikke observeret hos patienter med
tyktarmskraeft. DCCG har derfor som et fokusomrade udredning og behandling af
patienter med kolon cancer. | denne proces er det altafggrende med et hgjt
uddannelsesniveau af de personer, der skal varetage udredning, behandling, pleje
og rehabilitering af patienter, der bliver ramt af koloncancer. Dette kan sikres ved at
der tilbydes opfelgningskurser til alle, der deltog i de multidisiplinaere
efteruddannelseskurser, og at der afholdes efteruddannelseskurser for personale,
der ikke tidligere har deltaget i de multidisiplinaere kursusforlgb. DCCG vil arbejde
for at disse kurser bliver obligatoriske.

10 Postgraduate multidisciplinary development program: impact on the interpretation of pelvic MRI in
patients with rectal cancer: a clinical audit in West Denmark.

Pedersen BG, Blomavist L, Brown G, Fenger-Grgn M, Moran B, Laurberg S.
Dis Colon Rectum 2011; 54: 328-334
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7. Oversigt over gkonomien 2013

7.1 Dansk Kolorectal Cancer - DMCG (DCCG)

Tabel 1: Bogforte poster for 2013 efter kategorier / Oversigt over gruppen

Dansk Kolorectal Cancer - DMCG (DCCG)

Personaleudgifter

Bevilliget 2013

Forbrug 2013

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 113.112 180.000
2. Frikgb — administrativ medarbejder 68.851

3. Andre personaleudgifter

(telefongodtgerelse; hjemmeopkobling

etc.) 0

Mgdeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro,

tog, parkering etc.) 29.507 1.616
5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i

forbindelse med mgder/konferencer i

regi af databasen) 29.507 63.019
2) It-udgifter

10. Sekreetariatsudgifter i regi af

kompetencecentrene 0

11. Kontorhold ekskl. udgifter til

rapportudgivelse 0

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjiemmeside 19.672 17.500
14. Husleje 0

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer

relateret til databasen

(kongresser/kurser) 0

16. Andre varekgb (som ikke kan

kategoriseres i andre kategorier) 0

17. Kvalitetsarbejde og vidensspredning 0

18. Arbejde relateret til udarbejdelse af

kliniske retningslinjer (der ikke kan

fordeles i ovenstdende kategorier) 20.280 5.500
Overfgrte midler

Midler evt. overfart fra tidl. ar -25.000
| alt 280.929 242.635

Tabel 2: Arets samlede regnskab for kalender ar 2013

Budget 280.929,00
Forbrug 242.634,80
Difference 38.294,20
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7.2 Dansk Kolorectal Cancer - database

Tabel 3: Bogfarte poster for 2013 efter kategorier/Oversigt overdatabasen

Kolorektal - database

Bevilliget 2013

Forbrug 2013

Personaleudgifter

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise

216.388

213.400

2. Frikgb — administrativ medarbejder

42.294

41.710

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtggrelse; hjemmeopkobling
etc.)

Mgdeudgifter

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

19.672

5.195

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

19.672

914

2) It-udgifter

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

428.132

556.000

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

172.380

272.380

Epidemiologiske/biostatistiske ydelser

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

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

88.522

88.522

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside

14. Husleje

oO|0o|O0| O

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer
relateret til databasen (kongresser/kurser)

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

0

Overfarte midler

0

-237.632

Midler evt. overfert fra tidl. ar

0

| alt

987.059

940.490

-46.569
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Tabel 4: Arets samlede regnskab for kalender ar 2013

Budget 987.059,00
Forbrug 940.489,60
Difference 46.569,40
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8. Kommentarer til den gkonomiske drift

Redeggrelse af gkonomien, herunder szerligt hvis der er sket flytning af midler i
forhold til oprindeligt bevilliget.

RKKP bevilling til DCCG i 2013 var ialt pa kr. 1.250.481 med hhv kr. 277.050 og kr.
973.432 til DMCG’ens og databasens drift. | forhold til 2012 er denne bevilling
reduceret med en generel rammebesparelse pa 3% pa alle budgetposter. Herudover
er bevilling til posten DMCG’ens “frikgb af sundhedsfaglig ekspertise” reduceret
med 30% i forhold til bevilling af 2012.

Samlet har driften for 2013 for savel DMCG’en som databasen veeret afholdt inden
for driftsbevillingen.

DMCG’ens bevilling

Efter aftale med RKKP er den samlede sum til personaleudgifter (budget pkt. 1 og 2)
for 2013 anvendt til frikgb af DCCG’s formand og naestformand med hhv kr. 120.000
og kr. 60.000. Det bevilligede belgb pa kr. 111.550 til “frikgb af sundhedsfaglig
ekspertise” er pa ingen made daekkende til at honorere den arbejdstid som for- og
naestformand bruger pa DCCG virke.

Budget pkt. 5 "m@deudgifter” er overskredet med kr. 6.892, som efter saeraftale
med RKKP er daekket ind under budget pkt. 4 “transportudgifter”, hvor der et ubrugt
restbelgb.

| forbindelse med en opdatering af DCCG’s Kliniske Retningslinjer har der vaeret
behov for en st@rre omlaegning af DCCG’s webside. Omkostning til dette har ligget
ud over det bevilligede belgb pa budget pkt. 13 “hjemmeside”. Efter aftale med
RKKP er dette belgb daekket ind under budget pkt. 18 “arbejde relateret til
udarbejdelse af kliniske retningslinjer”.

| 2013 har der ikke vaeret behov for honorering af arbejde relateret til udarbejdelse
af kliniske retningslinjer.

Databasens bevilling

Efter aftale med RKKP er den samlede sum til personaleudgifter (budget pkt. 1 og 2)
for 2013 anvendt til frikgb af Databasens formand med i alt kr. 255.110. Det
bevilligede belgb pa kr. 213.400 til “frikgb af sundhedsfaglig ekspertise” er pa ingen
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made daekkende til at honorere den arbejdstid som formanden bruger pa database
administration.

@vrige budgetpunkter er afholdt inden for databasebevillingen.
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1. Udarbejdelse af rapport (skabelon punkt 3)

Arsberetningen er udarbejdet af:

e Henrik Larsen, Formand for DMCG-PAL

e Birgit Villadsen, Formand for Koordinationsgruppen for kliniske retningslinjer
e Anne Nissen, Formand for Koordinationsgruppen for uddannelse

e Mogens Grgnvold, Formand for bestyrelsen for Dansk palliativ Database (DPD)
e Birgitte Thormann, Sekretaer for DMCG-PAL

Bestyrelsesmedlemmerne i DMCG-PAL kan ses pa fglgende link:

http://www.dmcgpal.dk/default.asp?Action=Details&Iltem=397

Der er ikke andre instanser, der er bestilt til at udarbejde arsberetningen. RKKP star for DMCG-
PALs regnskab.


http://www.dmcgpal.dk/default.asp?Action=Details&Item=397

2. Statusbeskrivelse (skabelon punkt 4)

Palliativ indsats er et omrade i hastig udvikling, og en stor del af de palliative teams og hospice var
ved etableringen af DMCG-PAL 2009 kun fa ar gamle. DMCG-PAL valgte pa den baggrund at satse
pa tre af DMCG-opgaverne:

a)

b)

Dansk Palliativ Database, hvortil der var bevilget stgtte i 2007, og som omfatter alle
kraeftpatienter henvist fra og med 2010

Udarbejdelse af kliniske retningslinjer. Til dette formal etableredes DMCG-PALs
koordinationsgruppe for kliniske retningslinjer, som siden har nedsat en arbejdsgruppe til
hver klinisk retningslinje.

Kompetenceudvikling. Til dette formal etableredes DMCG-PALs Koordinationsgruppe for
uddannelse. Koordinationsgruppen har nedsat arbejdsgrupper svarende til de forskellige
faggrupper i det palliative felt.

Som det beskrives i de fglgende afsnit er der udfgrt meget omfattende aktivitet indenfor hvert af
disse omrader:

a)

b)

En velfungerende og komplet database er etableret, og den muligggr savel
kvalitetsmonitorering og kvalitetsudvikling som samlet statistik for det specialiserede
palliative felt. Endvidere er der forelgbig igangsat to st@rre forskningsprojekter med
udgangspunkt i DPD.

Der udvikles et stort antal kliniske retningslinjer. Kvaliteten sikres bl.a. gennem et
samarbejde med Center for Kliniske Retningslinjer.

Der er udviklet kompetenceprogrammer for de fleste fagomrader, og der arbejdes nu med
implementering af disse. Dette har saerdeles stor betydning i lyset af det store
uddannelsesbehov, som naturligvis findes indenfor et relativt nyetableret og hastigt
ekspandende fagomrade.

| forhold til forskning valgte DMCG-PAL at udskyde etableringen af nationale aktiviteter, idet der
allerede var en lang raekke aktiviteter i gang, og da det ikke vurderedes realistisk at starte
yderligere aktivitet pa dette omrade fra starten. | 2013 blev der dog etableret en
Koordinationsgruppe for Forskning, men denne har endnu ikke naet at igangsatte konkrete
forskningsprojekter.



3. Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kraeftplan Il beskrevne 11
opgaver (skabelon punkt 5)

3.1. DMCG-opgave iv) Kliniske databaser: Dansk Palliativ Database
DPD

Databasens formal

DPD har til formal at danne grundlag for forskning i og kvalitetsudvikling af den specialiserede,
palliative indsats i Danmark. Specifikt er det med udgangspunkt i det enkelte patientforlgb DPD’s
formal Ipbende at overvage, evaluere og udvikle den kliniske kvalitet af den specialiserede
palliative indsats i Danmark.

Patientgruppe

Patientgruppen, som indgdr i DPD, er alle patienter henvist til og/eller i kontakt med
specialiseret palliativ indsats pa hospice og/eller i palliative teams/enheder i Danmark fra og
med 1. januar 2010.

DPD’s historik er naermere omtalt i arsrapporterne fra 2010 og 2011.

Registreringspraksis

| DPD registreres kun afsluttede og/eller dgde patienter. Hver patient registreres én gang af hver
specialiseret palliativ enhed/team/hospice. En patient kan saledes fx registreres af bade et
palliativt team og et hospice. For en patient, der har mere end et forlgb i samme enhed,
registreres kun fgrste forlgb, hvor patienten blev modtaget.

Inklusionskriterier
Arsrapporten for 2012 redeggr for de kraeftpatienter, der blev henvist til specialiseret palliativ
indsats efter 1.januar 2010, som dgde i 2012 og var 18 ar eller zldre.

Afgraensningen i forhold til dgdstidspunkt sikrer, at hver patient kun kan indga i én arsrapport.

Deltagende enheder

| DPD medtages de institutioner, der udfgrer specialiseret palliativ indsats. Nogle af disse har flere
separate funktioner pa samme sted (fx sengeafdeling og udgdende funktion), og andre er spredt
over flere geografiske lokaliteter, men er administrativt samlet. Hospice, der ogsa har udgaende
teams, rubriceres i rapporten som hospice, da de har samme afdelingskode.

| Arsrapport 2012 rapporteres separate tal for hvert enkelt sygehus, uanset at nogle af disse er
samlet i stgrre administrative enheder, og raekkefglgen af enheder aendret i forhold til tidligere, sa

den fglger skabelon for landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser, version 1.3.

Den fulde Arsrapport for 2012 ligger pa http://dmcgpal.dk/files/dpd aarsrapport 2012.pdf



http://dmcgpal.dk/files/dpd_aarsrapport_2012.pdf

og arsrapporterne fra 2010 og 2011 ligger ligeledes pa www.dmcgpal.dk

Databasens resultater

Det er fra og med hele 2010 lykkedes at registrere den gnskede patientgruppe med usaedvanlig
hgj komplethed (>95%), hvilket skyldes hgj motivation og stor opbakning fra de involverede
enheder og et meget aktivt sekretariat, som har fulgt intensivt op pa manglende data.

Databasen indeholder forelgbig 5 kvalitetsindikatorer, der belyser, om de henviste, relevante
patienter opnar adgang, om der er for lang ventetid, hvor stor en del af kraeftpatienterne, der
henvises til specialister, om der anvendes screeningsskema ved fgrste kontakt, samt om der
afholdes tveerfaglig konference.

Vi har valgt at illustrere DPD’s hgje komplethed, dens store omfang, og dens resultater ved at
citere konklusionerne fra Arsrapport 2012 (se boks naeste side).


http://www.dmcgpal.dk/

Konklusioner fra Arsrapport 2012

1. Arsrapport 2012 viser en szerdeles hgj daekningsgrad og komplethed (p& enhedsniveau 100%,
pa patientniveau 100%). Datakompletheden var 99%.

2. Der var 8.743 kraeftpatienter, der blev henvist til specialiseret palliativenhed/team/hospice
efter 1. januar 2010 og dgde i 2012, og 6.303 (72 %) af disse patienter blev modtaget til
behandling.

3. Sammenlignet med 2011 var der tale om betydelige stigninger pa 11% flere henviste patienter
(13% flere patientforlgb) og 10% flere modtagne patienter (11% flere patientforlgb).

4. Knapt en tredjedel af patienterne havde forlgb hos mere end én specialiseret palliativ
enhed/team/hospice.

5. Mange patienter blev fgrst henvist meget sent i deres sygdomsforlgb: Den mediane
overlevelse fra henvisningstidspunktet var 35 dage, hvilket som vist i indikator 1 haenger
sammen med, at en del patienter dgde fgr de kunne modtages.

6. For hele landet var to ud af fem indikatorer opfyldt, og yderligere en taet pa at vaere opfyldt.
Der var desveaerre ingen fremgang i den procentvise adgang for henviste patienter eller i
ventetid, men flere blev modtaget, flere udfyldte spgrgeskema og flere blev diskuteret ved
tvaerfaglig konference:

a. Indikator 1, adgang til specialiseret palliativ indsats (standard 80 %): 78 (78-79)%,
nogenlunde uzendret.

b. Indikator 2, ventetid (standard 90 %): 77 (76-78)%, svagt faldende.

c. Indikator 3, andel i kontakt med specialister (standard 35 %): 41 (40-42)%, stigende.

d. Indikator 4, patientudfyldelse af screeningsskema (standard 50 %): 49 (48-50)%, stigende.
e. Indikator 5, tveerfaglig konference (standard 80 %): 51 (50-52)%, stigende.

7. Resultaterne viser meget store forskelle regionalt og mellem institutioner, og giver saledes
klare anvisninger pa, hvor der er behov for og mulighed for kvalitetsforbedringer inden for de
malte kvalitetsindikatorer.




3.2. DMCG-opgave v) Udarbejdelse af kliniske retningslinjer

DMCG-PAL’s koordinationsgruppe for kliniske retningslinjer blev etableret i 2010 med det formal
at udvikle den metodemaessige tilgang til udvikling af nationale kliniske retningslinjer inden for
den palliative indsats samt at sikre at de faerdige retningslinjer lever op til de metodemaessige og
faglige krav.

Koordinationsgruppen har fglgende medlemmer:
e Fysioterapeut Anne Marie Salomonsen, Palliativt Team i Arhus
e Overlaege Svend Ottesen, Onkologisk Afdeling, Roskilde Sygehus
e Overlaege Lars Clausen, Palliativ Afdeling, Herlev Hospital
e Overlaege Birte Hedal, Palliativt team, Region Sjzelland
e Klinisk oversygeplejerske Marianne Spile, Palliativ Afdeling, Bispebjerg Hospital
e Hospicechef Herdis Hansen, Anker Fjord Hospice
e Hospicechef Kirsten Kopp, Sankt Maria Hospice
e Hospicechef Lisbeth Due Madsen, Arresgdal Hospice
e Fysioterapeut Dorthe Mathiesen, Anker Fjord Hospice
e Ledende oversygeplejerske Birgit Villadsen (formand), Palliativ Afdeling, Bispebjerg
Hospital

Koordinationsgruppen har i 2013 holdt tre mgder. Referater fra disse mgder ses pa DMCG-
PAL’s hjemmeside under kliniske retningslinjer.

| denne arsrapport rapporteres arbejdet med de kliniske retningslinjer siden etableringen i
2010.

Der er ca. 90 tveerfaglige medarbejdere i gang med at udarbejde kliniske retningslinjer.
Nedenfor ses status for de pabegyndte og faerdige kliniske retningslinjer i perioden 2010 — 2013.

Tovholderen for de enkelte retningslinjer anfgres. @vrige deltagerne i de enkelte arbejdsgrupper
kan ses pa DMCG-PAL’s hjemmeside.



2010

Lindring af dyspng hos voksne uhelbredeligt
syge kraeftpatienter

(Tovholder: Klinisk oversygeplejerske Marianne
Spile, Palliativ Medicinsk Afdeling, Bispebjerg
Hospital)

Interventioner, der stgtter voksne pargrende til
kreeftpatienter i palliative forlgb

(Tovholder: Udviklingssygeplejerske Kirsten
Justesen, Kamillianer Gardens Hospice)

Psykosocial stgtte til pargrende til patienter
med primaer malign hjernetumor i et palliativt
forlgb

(Tovholder: Lektor Britta Fuhlendorff,
Sygeplejerskeuddannelsen i Arhus, Via
University College)

Anvendelse af massage til patienter
med primaer hjernetumor i et palliativt

forlgb

(Tovholder: Fysioterapeut Dorthe Mathiesen,
Anker Fjord Hospice)

Komplementaer smertebehandling til voksne
patienter med cancer i palliativt forlgb.

(Tovholder: Oversygeplejerske Birgit Villadsen,
Palliativ Medicinsk Afdeling, Bispebjerg
Hospital)

Non-opioid medicinsk smertebehandling til
voksne cancerpatienter i palliativt forlgb

(Tovholder: Overlaege Asbjgrn Ziebell,
Regionalt Smertecenter, Kgge Sygehus)

Smertebehandling med opioider til voksne
cancerpatienter i palliativt forlgb

(Tovholder: Overlzege Jakob Sgrensen,
Palliativt team Fyn, Odense
Universitetshospital)

Klinisk retningslinje - Godkendt og publiceret pa
DMCG-PAL's hjemmeside og Center for Kliniske
Retningslinjers hjemmeside

1. august 2012

Klinisk retningslinje - Godkendt og publiceret pa
DMCG-PAL's hjemmeside og Center for Kliniske
Retningslinjers hjemmeside

13. september 2013

Systematisk litteratursggt omrade - Publiceret pa
DMCG-PAL’s hjemmeside og Center for Kliniske
Retningslinjers hjemmeside

Systematisk litteratursggt omrade - Publiceret pa
DMCG-PAL’s hjemmeside og Center for Kliniske
Retningslinjers hjemmeside

Systematisk litteratursggt omrade - Publiceret pa
DMCG-PAL’s hjemmeside og Center for Kliniske
Retningslinjers hjemmeside

Afventer faerdigggrelse

Udkast under udarbejdelse



2011

Lymfgdembehandling til patienter i palliativ
fase

(Tovholder: Fysioterapeut Anne Marie
Salomonsen, Palliativt Team i Arhus)

Obstipation
(Tovholder: Overlzege Birthe Hedal, Palliativt
team, Region Sjzlland)

Lindring af dgdsrallen hos voksne uafvendelige
dgende kreeftpatienter over 18 ar.

(Tovholder: Afdelingslzege Jacob Thellesen,
Palliativt Team i Vejle og Sct. Maria Hospice
Center i Vejle

Veesketerapi
(Tovholder: Svend Ottesen, Afsnit for
Lindrende Behandling, Roskilde Sygehus)

Screening af patienter for delirium
(Tovholder: Oversygeplejerske Birgit Villadsen,
Palliativ Medicinsk Afdeling, Bispebjerg
Hospital)

Forebyggelse af delirium hos voksne >18 ar.
(Tovholder: Hospicechef Herdis Hansen, Anker
Fjord Hospice)

Farmakologisk behandling af patienter med
delirium
(Tovholder: Sygeplejerske

Mette Egelund Julin, Hospice Djursland)

Interventioner, der lindrer lidelse hos
pargrende til delirgse patienter med
uhelbredelig kraeft i palliativ fase.
(Tovholder: Sygeplejerske Hanne Kiesbuy;,
Hospice Sjlland)

Metodemaessigt godkendt i Center for Kliniske
Retningslinjer
| offentlig hgring frem til den 13. februar 2014

Udkast under udarbejdelse

Klinisk retningslinje - Godkendt og publiceret pa
DMCG-PAL's hjemmeside og Center for Kliniske
Retningslinjers hjemmeside

29. August 2013

Der er rykket for dato for litteratursggning

Fire kliniske retningslinjer - Godkendt og publiceret pa
DMCG-PAL's hjemmeside og Center for Kliniske
Retningslinjers hjemmeside

15. juli 2013
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2013

Klinisk retningslinje

3 retningslinjer om fatigue og: Udkast under udarbejdelse
* Psykosociale interventioner
* Motion

* Farmakologisk behandling
(Tovholder: Klinisk oversygeplejerske Marianne
Spile, Palliativ Medicinsk Afdeling, Bispebjerg
Hospital)

Interventioner til at stgtte unge mellem 12 og 18  Udkast under udarbejdelse

ar med en foraelder i palliativt forlgb Der gennemfgres konsensuskonference mhp. national
(Tovholder: Hospicechef Herdis Hansen, Anker konsensus pa DMCG-PAL's arsdag den 5. marts 2014
Fjord Hospice)

Effekten af massage pa angst, depression, Systematisk litteratursggt omrade forventes faerdig
humgr, vrede, fglelsesmaessig belastning, snarest

livskvalitet, smerter, fatigue, kvalme og samlet

symptombelastning blandt kraeftpatienter

(Tovholder: Fysioterapeut Anne Marie

Salomonsen, Palliativ Team Arhus, Arhus

Universitetshospital)

Arbejdsprocessen med udarbejdelse af kliniske retningslinjer er i hele perioden Igbende blevet
optimeret. Erfaringen viste, at fremdriften i de igangveerende retningslinjer ikke var som forventet
primaert i de arbejdsgrupper, der ikke har haft de forngdne metodemaessige kompetencer.
Arbejdsgrupperne bestar hovedsagelig af medarbejdere fra det palliative fagfelt, som ikke alle har
de metodemaessige kompetencer, men som alle har en stor praktisk og teoretisk viden om emnet.
De gnsker at deltage i udarbejdelse af kliniske retningslinjer, idet de gerne vil vaere med til at
udvikle det palliative fagfelt, og fordi de gerne vil have kompetencer inden for den videnskabelige
metode.

DMCG-PAL valgte derfor i august 2012 at indmelde sig i Center for Kliniske Retningslinjer (CKR).
Indmeldelsen kostede kr. 150.000 som blev deekket af tildelte fondsmidler.

Indmeldelsen indebar:
e Gratis bedgmmelse af de kliniske retningslinjer ud fra det internationalt godkendte
bedgmmelsesredskab (AGREE).

e Ansattelse af en videnskabelig medarbejder ca. 16 timer pr. uge til at deltage i
udarbejdelsen af kliniske retningslinjer

e Mulighed for at deltage i CKR’s kurser til nedsat pris
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Efter aftale med CKR ansatte DMCG-PAL en videnskabelig medarbejder 16 timer pr. uge i perioden
1. september 2012 til 31. december 2013. Den videnskabelige medarbejder Maiken Bang Hansen
er uddannet cand.scient.san.publ.

Den videnskabelige medarbejder deltager i samtlige arbejdsgruppemgder med det sigte at st@tte
op om de metodemaessige krav til en klinisk retningslinje. Endvidere foretager hun
litteratursggning og er en aktiv deltager i vurderingen af de referencer, der indgar i retningslinjen.
Ansattelse af medarbejder med videnskabelige kompetencer har vist sig at have den forventede
positive effekt for arbejdet med de kliniske retningslinjer.

Arbejdsgrupperne oplever det som en stor fordel, at de har adgang til metodemaessig hjzelp.
Samarbejdet med den videnskabelige medarbejder forlgber til alles tilfredshed.

Til hver arbejdsgruppe er der tilknyttet en tovholder. Denne person er den faglige garant for
emnet, idet den videnskabelige medarbejder ikke har fagindsigt. Dette samarbejde forlgber
malrettet og problemfrit. Fremdriften i arbejdet med de kliniske retningslinjer er saledes
optimeret.

Plan for 2014

| 2014 udarbejdes kliniske retningslinjer for palliativ sedering (tovholder: overlaege Bodil
Jespersen, Palliativt Team, Arhus) og depression (tovholder: ledende overlzege Lise Pedersen,
Palliativ Medicinsk Afdeling, Bispebjerg Hospital). Til de to arbejdsgrupper er der tilmeldt
henholdsvis 8 og 9 fagpersoner. Der er planlagt opstartsseminar for de nye arbejdsgrupper medio
marts 2014.

RKKP har for 2014 bevilliget penge til fortsat ansattelse af videnskabelig medarbejder. Da den
videnskabelig medarbejder Maiken Bang Hansen er gaet i gang med en ph.d., sd er
cand.scient.san.publ., ph.d. Tina Lassen ansat pr. 1. februar 2014.

3.3. DMCG-opgave x) Kompetenceudvikling

DMCG-PALs koordinationsgruppe for uddannelse er etableret med henblik pa at arbejde med pkt.
10 i DMCGernes opgaver og arbejdsomrader: At fremme uddannelses- og
efteruddannelsesmaessige tiltag inden for omradet.

Uddannelsesgruppen er tveerfagligt sammensat og har i 2013 bestaet af:

e Udviklingssygeplejerske Marianne Mose Bentzen (formand indtil 15. oktober 2013)

e Cand.scient.soc., socialradgiver Anne Nissen (formand fra 15. oktober 2013)

e Fysioterapeut Hanne Bedoya Cabezas

e Praest Steen Bonde Christensen

e Rektor, Folkekirkens Institut for Praesteuddannelse, Mogens Lindhardt (fra juni 2013)
e Lektor sygeplejerske Karen Marie Sangild Stglen (fra november 2013)

e MSc.OT, Ph.D.student, ergoterapeut Hanne Peoples (fra november 2013)

Uddannelsesgruppen har holdt 4 mgder, og referater af disse mgder ligger pa DMCG-PAL’s
hjemmeside under Uddannelse.
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| forhold til lsegeuddannelse er det aftalt med Dansk Selskab for Palliativ Medicin (DSPaM), at
DSPaM varetager udviklingen, og selskabet har udarbejdet en detaljeret fagomradebeskrivelse, og
folgelig efter ansggning til Laegevidenskabelige Selskaber (LVS) i 2013 faet godkendt Palliativ
Medicin som et fagomrade.

Udarbejdelse af monofaglige anbefalinger til kompetencer for sundhedsprofessionelle har vaeret
det hgjst prioriterede arbejdsomrade. Der er udarbejdet anbefalinger for

e Sygeplejersker, november 2012

e Social- og sundhedsassistenter, november 2012
e Fysioterapeuter, august 2013

e Socialradgivere, maj 2013

Rammen om kompetencebeskrivelserne er ens for alle faggrupper. Den er opdelt i 3 niveauer: A,
B og C niveau og fglger dermed Sundhedsstyrelsens anbefalinger. Kompetencerne beskrives ud fra
7 roller, som ogsa anvendes i specialleegeuddannelsen. Kompetencebeskrivelserne er tilgaengelige
pa DMCG-PALs hjemmeside under Uddannelse.

Der er igangvaerende arbejde med at udarbejde kompetencebeskrivelser for praesterne i den
palliative indsats. Derudover er der i bade lzege- og psykologgruppen initiativer til at udarbejde
kompetencebeskrivelser, ligesom ergo- og musikterapeuterne er i gang med at forberede deres
beskrivelse.

Der er nedsat monofaglige arbejdsgrupper til at udarbejde de enkelte kompetencebeskrivelser.

Implementering af anbefalingerne skal ske i grund-, videre- og efteruddannelse, samt i klinisk
praksis.

Vedr. sygeplejersker og social- og sundhedsassistenter afholdte DMCG-PAL, Fagligt Selskab for
Palliationssygeplejersker og Dansk Sygeplejerad i juni 2013 en temadag om fremtidens sygepleje
inden for palliation. Deltagerne bidrog med forslag til en handle- og strategiplan for
implementering af anbefalingerne til kompetencer for sygeplejersker og for social- og
sundhedsassistenter. Herudover har der vaeret afholdt mgde med socialradgiverne i den
specialiserede palliative indsats om implementering af anbefalingerne for socialradgivere.

Beskrivelse af tvaerfaglige kompetencer er et nyt initiativ i uddannelsesgruppen. Tvaerfaglighed er
et fokusomrade i det palliative arbejde, og der er brug for, at dette felt undersgges og beskrives
konkret.

Formidling af uddannelsesgruppens og arbejdsgruppernes arbejde er sket som faglige artikler og
fremlaeggelse pa internationale konferencer.

Pkonomi

Udover gkonomisk stgtte fra DMCG-PAL har uddannelsesgruppen modtaget stgtte fra Dansk
Sygeplejerad, Fagligt Selskab fra Palliationssygeplejersker, Danske Fysioterapeuter, Fagforening for
onkologisk og palliativ fysioterapi og Dansk Socialradgiverforening.
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Planer for 2014

Feerdigggrelse af kompetenceprogrammer for praester, ergo- og musikterapeuter.

Samarbejde med lzege- og psykologgruppen om faerdigggrelse af deres kompetenceprogrammer.
Konkretisering og implementering af kompetenceprogrammerne for sygeplejersker, social- og
sundhedsassistenter, fysioterapeuter og socialradgivere i samarbejde med relevante aktgrer.
Igangsaettelse af arbejdet med at udvikle et tvaerfagligt kompetenceprogram.

Formidling af resultaterne af uddannelsesgruppens og arbejdsgruppernes arbejde.

3.4. DMCG-opgaverne vedrgrende Forskning

DMCG-PAL har i 2013 etableret en Koordinationsgruppe vedr. forskning. Medlemmerne kan ses pa
http://dmcgpal.dk/default.asp?Action=Details&ltem=694

Der er endnu ikke iveerksat konkrete projekter. Naeste mgde afholdes i marts 2014.

Med udgangspunkt i DPD er der iveerksat to st@rre forskningsprojekter om henholdsvis adgang til
palliativ indsats (ph.d.-studerende Mathilde Adsersen, start 2012) og patienternes
selvrapporterede livskvalitet fra spgrgeskemaet EORTC QLQ-C15-PAL (Maiken Bang Hansen, start
2014).
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4. Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter (skabelon punkt 6)

Vi forventer at Dansk Palliativ Database fortsat vil vaere et meget vigtigt element i udviklingen af
det palliative omrade. Ud over at levere vigtige data om kvalitet har DPD veere en vigtig kilde til
data om kapaciteten og aktiviteten pa omradet. DPD er i gang med en betydelig udvikling af
databasens indhold, bl.a. via udbygning af de automatiserede udtraek om palliativ aktivitet fra
Landspatientregisteret. Ligeledes planlaegges nye indikatorer.

Vi har startet en proces med stringent udarbejdelse af kliniske retningslinjer pa omradet, parallelt
med at vi fondsfinancieret har haft mulighed for at udvikle kompetencebeskrivelser for flere af de
relevante faggrupper, og flere er pa ve;j.

Dette har taget sit afsaet i, at kliniske retningslinjer ikke i sig selv eendrer praestationerne i
sundhedsvasnet, men kombineret med en kvalitetsdatabase og ledelsesmaessig opmaerksomhed
pa kompetencerne og udviklingen af disse hos alle ansatte med en palliativ opgave i
sundhedsvaesnet forventer vi kan skabe tydelige forbedringer. Der er i 2014 planlagt udarbejdelse
af fire klinisk retningslinjer inden for palliativ sedering og depression og evt. kvalme.

Vi har i dialog med RKKP og DMCG.DK udtrykt hvor utilstraekkelige de tilfgrte midler har veeret til
nu, og gleeder os over at der ser ud som om, at dette faktum i tiltagende grad mgder forstaelse.

Flere stgrre forskningsprojekter med udgangspunkt i DPD er allerede i gang, og vi arbejder pa at
udarbejde nye forskningsprojekter, der kan afdaekke effekten af vores arbejde, sammen med 3
professorer i palliation.

Vi mener, at der er generiske traek i vores DMCG’s aktiviteter og i den tvaerfaglige sammensaetning
med alle involverede faggrupper (laeger, sygeplejersker, assistenter, preester, psykologer,
socialradgivere, fysioterapeuter etc.) som fremadrettet kan finde anvendelse i udviklingen af
samtlige DMCGeér. | vores tvaerfaglige virkefelt er det den eneste meningsfulde tilgang, og vi
anerkender, at vi derfor har saerlige udfordringer og maske ogsa er omkostningstunge. Til gengeeld
er der ikke mange kliniske aktgrer i sundhedsvaesnet, som ikke har palliation som en delmangde
af deres opgave, sa mange vil hen ad vejen profitere af vores arbejde.

15



5. Oversigt over gkonomien (skabelon punkt 7)

Tabel 1: Oversigt over databasen

127,865

126,100

123,931

167,220

0

100,133

172,380

172,380

139,559
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Midler overfort til deekning af underskud 92,511
Midler evt. overfart fra tidl. ar 0 -92,118
| alt 642,339 639,757
-2,582
Tabel 2: Oversigt over gruppen
DMCG for palliativ Indsats (DMCG-PAL)
Forbrug
Bevilliget 2013 | 2013
Personaleudgifter
1. Frikab — sundhedsfaglig ekspertise 190,376 187,747
2. Frikgb — administrativ medarbejder 98,358 97,000
3. Andre personaleudgifter
(telefongodtggrelse; hjemmeopkobling
etc.) 0 488
Mgdeudgifter
4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro,
tog, parkering etc.) 29,507 18,540
5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mgder/konferencer i regi
af databasen) 36,065 69,466
2) lt-udgifter
10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene 0
11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse 0
12. Udgifter til rapportudgivelse
13. Hiemmeside 0 1,198
14. Husleje 0
Andet
15. Deltagelse i eksterne arrangementer
relateret til databasen
(kongresser/kurser) 0 2,342
16. Andre varekgb (som ikke kan
kategoriseres i andre kategorier) 0 1,001
17. Kvalitetsarbejde og vidensspredning 0
18. Arbejde relateret til udarbejdelse af
kliniske retningslinjer (der ikke kan
fordeles i ovenstaende kategorier) 81,120 56,036
Overfgrte midler
Midler til deekning af underskud 2012 87,165
Midler evt. overfart fra tidl. ar -87,165
| alt 435,426 433,818
-1,608
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6. ¢konomisk drift (skabelon punkt 8)

| forhold til DMCG-PAL’s bevilling er det i 2013, i lighed med tidligere ar, besluttet, at en del af
midlerne afsat til frikgb af sundhedsfaglig ekspertise i stedet er blevet anvendt til aflgnning af en
akademisk medarbejder. Dette giver mere mening i vores virke, men det ma konstateres, at bade
sundhedsfaglig ekspertise og midler til de gvrige DMCG-PAL aktiviteter er betydeligt
underfinansieret (eller at vi har alt for hgj en aktivitet i forhold til vores finansiering).
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1. Dansk Pancreas Cancer Gruppe (DPCG)

Dansk Pancreas Cancer Gruppe (DPCG) er en national multidisciplinger cancergruppe (DMCG)
med forankring i:

o Dansk Kirurgisk Selskab (DKS)

o Dansk Selskab for Klinisk Onkologi (DSKO)

o Dansk Radiologisk Selskab (DRS)

o Dansk Patologiselskab (DPAS)
DPCG hgrer organisatorisk under gruppen for @vre Gastrointestinal Cancer (dGC)

DPCG har som mal:
« at forbedre behandlingen og prognosen for patienter med pancreascancer (PC), periampuller
cancer (PAC) og duodenalcancer (DC).
o at sikre en ensartet og optimal kvalitet i diagnostik og behandling af patienter med PC, PAC
og DC

DPCG vil opna dette ved:
e at udarbejde og opdatere et referenceprogram som dzakker alle aspekter omkring PC, PAC
og DC
o at nedsatte arbejdsgrupper som skal overvage, evaluere og implementere nye metoder
vedrgrende diagnostik og behandling
« atudvikle og drive en landsdaekkende database til forskningsformal og til kvalitetskontrol

1 a. Arsberetningen udarbejdet af:

Formanden for DPCG:

Michael Bau Mortensen

Professor, overlege, dr.med., ph.d.

@vre Gl Sektion, Kirurgisk afdeling A, Odense Universitetshospital, DK-5000 Odense C.
TIf: 6541 1857 / 6541 2238 Mobil: 2969 4638 — E-mail: michael.bau.mortensen@rsyd.dk

1 b. DPCG-bestyrelsen/styregruppen:

Mogens Sall Aalborg sygehus — Kirurgisk afd. E-mail: mogens@sall.dk

Mette Yilmaz Aalborg sygehus — onkologisk afd. E-mail: m.yilmaz@rn.dk

Mogens Vyberg Aalborg sygehus — patologisk institut E-mail: mv@rn.dk

Benny Vittrup Herlev Hospital — onkologisk afd. R E-mail: benny.vittrup@regionh.dk

Niels Henrik Hollander Nastved Sygehus — onkologisk afd. E-mail: nhho@regionsjaelland.dk

Claus Fristrup OUH - kirurgisk afd. A E-mail: claus@fristrup.net

Michael Bau Mortensen ~ OUH — kirurgisk afd. A E-mail: michael.bau.mortensen@rsyd.dk
Per Pfeiffer OUH - onkologisk afd. R E-mail: per.pfeiffer@rsyd.dk

Tine Plato Hansen OUH - patolog. institut E-mail: tine.hansen@rsyd.dk

Sonke Detlefsen OUH - patolog. institut E-mail: sde@dadlnet.dk

Birgitte Federspiel Rigshospitalet — patologisk afd. E-mail: birgitte.federspiel@rh.regionh.dk
Carsten Palnas Hansen Rigshospitalet — kirurgisk klinik C E-mail: city@oncable.dk

Eva Fallentin Rigshospitalet — radiologisk afd. E-mail: eva.fallentin@rh.regionh.dk
Frank Viborg Mortensen  Aarhus Sygehus — kirurgisk afd. L E-mail: franmort@rm.dk

Morten Ladekarl Aarhus Sygehus — onkologisk afd. D E-mail: mortlade@rm.dk

Lars Peter Larsen Aarhus Sygehus — radiologisk afd. E-mail: larslars@rm.dk

Det er besluttet, at styregruppen for DPCD-databasen er identisk med DPCG-styregruppen.
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1 c. Andre instanser:

Dansk Pancreas Cancer Database (DPCD):

Projektleder og databasens klinisk registeransvarlige kontaktperson: Overlage, ph.d. Claus Fristrup,
Kirurgisk afd. A, OUH Odense Universitetshospital, pa vegne af Dansk Pancreas Cancer Gruppe
(DPCG). E-mail: claus@fristrup.net

Udnavnt af Danske Regioner:
Afdelingschef Sundhedsstaben, Afdelingen for Kvalitet og Forskning, Region Syddanmark, Mads

Haugaard, E-mail: mch@rsyd.dk

Databasens RKKP kontaktperson i KCEB Syd: Epidemiolog, cand. scient. san. Line Riis Jglving,
Kompetencecenter for Epidemiologi og Biostatistik Syd (KCEB Syd) ved OUH Odense
Universitetshospital. E-mail: line.joelving@rsyd.dk
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2. Statusbeskrivelse

2 a. Vaesentligste aktiviteter/milepale

DPCG har pa trods af sin unge alder formaet at samle alle de faglige miljger og institutioner, som
varetager udredning og behandling af patienter med PC og dermed skabt en national platform for
ensartet evidens- og kvalitetshaseret tilgang til denne patientgruppe.

En af de veaesentligste aktiviteter i 2013 var en tilretning af de nationale kliniske retningslinjer,
saledes at de nu ogsa omfatter patienter med periampulleer cancer (PAC) og duodenal cancer (DC).
I tilleeg hertil arbejdes der med en gennemgang af den foreliggende evidens vedrgrende udredning
og behandling af premaligne forandringer i pancreas. Omradet er vanskeligt, men arbejdet, som
ogsa skal munde ud i nationale anbefalinger, afspejler et gnske fra DPCG om at veere pa forkant
med et omrade, som er i hastig udvikling, og som pa sigt vil forventes at kunne gavne patienter,
som har disse forandringer.

Tilsvarende startede DPCG i 2013 en omfattende revision af den made hvorpa pancreasresektatet
markeres og vurderes, idet nyere videnskabelig evidens tyder pa, at en optimering og ensretning i
den detaljerede vurdering af preeparatet kan have stor betydning for savel selve behandlingen som
muligheden for at sammenligne resultater pa tveers af regioner og landegraenser.

Dansk Pancreas Cancer Database (DPCD) er under lgbende optimering, og databasen vil pa
baggrund af faglige evalueringer i 2013 ogsa i lgbet af 2014 fa foretaget yderligere justeringer med
henblik pa at sikre optimale kvalitetsdata. Resultaterne fra den seneste Arsrapport viser fortsat
fremgang i indrapporteringen til databasen, og ud fra indikatorresultaterne er det muligt at udpege
relevante indsatsomrader for 2014.

Det er DPCD’s gnske og anbefaling, at databasen sa hurtigt som muligt kan benytte modellen for
Den Nationale Kliniske Kreftdatabase (DNKK).

2 b. Publikationer og administrative aktiviteter i 2013

DPCG har et gnske om at medvirke til gget forskningsaktivitet inden for omradet. Der foregar en
betydelig og forskelligartet forskningsindsats blandt de institutioner, som er involveret i DPCG,
men pa nuvaerende tidspunkt er der kun startet et par enkelte projekter i DPCG regi. For at styrke og
koordinere indsatsen har DPCG nedsat et Videnskabeligt Udvalg (pkt.3.1)

DPCG/DPCD har som led i den oprindelige aftale omkring paraply-DMCG’en @GC ogséa i 2013
bidraget med rad og vejledning til DLGCG.

Reprasentanter fra DPCG’s styregruppe har deltaget i1 Sundhedsstyrelsens arbejdsgruppe
vedrarende opfelgning af kreeftpatienter ("Ovre mave-tarm kraeft”) og herunder udformet nye
retningslinjer for opfelgningen af disse patientgrupper. Retningslinjerne forventes ferdige marts
2014.



3. Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kreeftplan Il beskrevne 11
opgaver

3.1. Gennemforelse og deltagelse i lokale, landsdaekkende og internationale
videnskabelige kliniske protokoller **

DPCG har nedsat et Videnskabeligt Udvalg (VU)
Udvalgets kommissorium er at initiere og drive forskning vedrgrende PC, PAC og DC.
Udvalget har 9 ordingre medlemmer:

e 3 kirurger

e 3 onkologer

e 1 billeddiagnostiker

e 1 patolog

e 1 ekstra person
Disse personer udpeges af bestyrelsen blandt forskningsaktive leeger med interesse for omradet
savel internt i DPCG som eksternt.
VU kan pa eget initiativ nedsette ad hoc arbejdsgrupper til varetagelse af sarlige emner og
udvalget udpeger selv ad hoc udvalgsmedlemmer fra relevante specialer.
VU konstituerer sig med en formand, som skal vaere medlem af bestyrelsen, samt en sekretaer.
Sekreteeren sender via mail madereferater til bestyrelsen, og referaterne offentliggeres pa
www.dpcg.dk - Videnskabelige projekter, som gnskes udfart i DPCG regi, fremsendes til og drgftes
i VU, og ved afslag kan afgerelsen appelleres til bestyrelsen.
Til udvalget er udpeget:
Kirurgi: Claus Fristrup, Carsten Palnas, Frank Mortensen
Onkologi: Per Pfeiffer, Jon Kroll Bjerregaard, Morten Ladekarl, + onkolog fra Sjeelland (vakant)
Patologi: Sonke Detlefsen
Radiologi: Radiologisk reprasentant (vakant).

3.2. Koordinering af klinisk kraftforskning og dens samarbejde med den
laboratoriebaserede forskning og arbejdet med biobanker **

DPCG har samarbejde med Dansk CancerBiobank, Patologiafdelingen, Herlev Hospital.
DPCG opfordrer de enkelte institutioner til at ga i dialog med de lokale biobanker med henblik pa at
indsamle og gemme blod og veev fra patienter med PC, PAC og DC.

3.3. Stgtte til klinisk krzaeftforskning indenfor metode, statistik, IT-
anvendelse, sikring af finansiering m.m. **
Der er ikke bevilget midler til denne indsats.

3.4. Kliniske databaser egnet til forskning

Dansk Pancreas Cancer Database (DPCD):
Dansk Pancreas Cancer Database (DPCD) gik i drift per 1. maj 2011 og er saledes en relativt ny
klinisk kvalitetsdatabase. DPCD er fagligt forankret i Dansk Pancreas Cancer Gruppe (DPCG), som

6


http://www.dpcg.dk/

er en af tre Dansk Multidisciplingere Cancer Grupper (DMCG) samlet under et i gruppen for @vre
Gastrointestinal Cancer (@GC).

Formalet med DPCD er at fremme og sikre en ensartet og evidensbaseret udredning og behandling
af patienter med PC, PAC og DC i Danmark. Resultaterne fra databasen skal sikre at
behandlingsresultater i Danmark ligger pa hgjde med internationale resultater.

Farste arsrapport inkluderede en 14 maneders opgarelse, mens anden rapport indeholder et ars data.
Der henvises til publiceret DPCD Arsrapport 2012-2013. Arsrapporterne danner grundlag for en
kontinuerlig  faglig overvagning og diskussion vedrgrende savel ventetider som
behandlingsresultater i Danmark. De farste overlevelsesdata er meget tilfredsstillende sammenholdt
med internationale data.

P& DPCG’s hjemmeside http://dpcg.gicancer.dk findes yderligere information, herunder kliniske
retningslinjer for udredning og behandling af pancreascancer. For mere information om DMCG se

www.dmcg.dk.

Databasen er stgttet af Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklings Program (RKKP).

3.5. Bidrag til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlgbet,
diagnostik og behandling samt den tilhgrende forskning indenfor savel
primar som sekundzer sektor

2008: Klaringsrapport vedrgrende udredning og behandling af cancer pancreatis

2011: Nationale kliniske retningslinjer for udredning og behandling af cancer pancreatis

2013-14: Udarbejdelse af Nationale Kkliniske retningslinjer (version 3) er i gang og forventes
publiceret forsommeren 2014. Denne udgave vil indeholde kliniske retningslinjer for savel PC,
PAC og DC samt afsnit vedrgrende udredning og behandling af preemaligne tilstande i pancreas.
Megdeudgifter forbundet med ovenstaende daekkes af bevilling fra RKKP.

3.6. Gennemforelse og deltagelse i nationale og internationale
kvalitetsprojekter **
Der er ikke bevilget midler til denne indsats.

3.7. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde **

Der er ikke bevilget midler til denne indsats. Det er sdledes ikke muligt med afset i DPCG’s
ressourcer at prioritere dette omrade. RKKP har dog ekstraordinart bevilget midler til en studietur
til Karolinska Instituttet, Stockholm, i 2013 (se pkt.4.a)

3.8. Bidrag til overvdgning af omrddet og fremkomme med tidlig varsling **

Der er ikke bevilget midler til denne indsats.

Som en folge af den lebende dialog blandt medlemmerne i DPCG og DPCD’s styregruppe samt den
tilsvarende kontinuerlige opdatering af de nationale kliniske retningslinjer foregar der en konstant
overvagning af omradet.

DPCG betragter overvagning og varsling som en integreret del af en fungerende DMCG.
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3.9. Bidrag til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige miljg og
i offentligheden
Der er ikke bevilget midler til denne indsats.

Der er oprettet hjemmeside for DPCG/DPCD (www.dpcg.dk), og DPCG Sekretariatet har desuden
lavet en felles hjemmeside for paraplyorganisationen @GC (www.gicancer.dk).

Der udsendes halvarsrapporter til samarbejdsparter med opdateret information under
hovedoverskrifterne:

o Nationale Kliniske retningslinjer for udredning og behandling af cancer pancreatis,
periampullaere karcinomer og cancer duodeni

Kliniske databaser: Dansk Pancreas Cancer Database (DPCD)

Pakkeforlgb for kreeft i bugspytkirtlen

Dansk Pancreas Cancer Forum (DPCF)

Budgetter og gkonomi

Sekretariatsfunktion

O O O O O

Se desuden pkt. 3.10 vedrgrende vidensspredning i det faglige miljg

3.10. Uddannelses- og efteruddannelsestiltag inden for omrddet ™

Der er ikke bevilget midler til denne indsats.
DPCG tog i 2008 initiativ til et arligt tilbagevendende seminar for sundhedspersonale og andre
personalegrupper i hospitalssystemet, som i det daglige arbejde er involveret i udredning og
behandling af patienter med gvre Gl-cancer samt kvalitetssikring eller forskning inden for omradet.
Formal:

- at forbedre prognosen for patienter med cancer i gvre gastrointestinal kanal

- at opdatere personalet

- at ajourfgre viden om nyeste udvikling i faget

- atsikre patienterne et hurtigere forlgb

- at harmonisere behandlingen nationalt
Seminaret giver desuden yngre kraeftforskere mulighed for at fremlaegge deres forskning i et bredt
forum af specialister.
Blandt emnerne pa seminaret i 2013 var DNKK projektet og molekylarbiologiske aspekter ved
gvre Gl cancer.
Deltagerantallet har ligget omkring 140 medarbejdere repraesenterende laeger, sygeplejersker og
radiografer fra kirurgiske, onkologiske og radiologiske specialafdelinger.

DPCG’s driftsbudget har hidtil kunnet rumme sekretariatsudgiften, men har kraevet stor aktivitet i
forhold til at skaffe sponsorer fra samarbejdsparter i medicinalindustrien til selve afviklingen.

Programmet, som bl.a. frembyder internationale speakere, tilretteleegges af @GC i et samarbejde
mellem DMCG’erne DPCG, DECV og DLGCG.



@GC-seminarudvalget bestar af:

DECV Lene Baksgaard RH, onkologisk afd. lene.baeksgaard@rh.regionh.dk;

Lars Bo Svendsen RH, kirurgisk afd. Lars.Bo.Svendsen@regionh.dk;

Alan Ainsworth OUH, kirurgisk afd. Alan.ainsworth@ouh.regionsyddanmark.dk;
DLGCG Frank V. Mortensen AUH, kirurgisk afd. franmort@rm.dk;

Henning Grgnbech AUH, medicinsk afd. | henning.gronbaek@aarhus.rm.dk;

Torsten Pless OUH, kirurgisk afd. torsten.pless@ouh.regionsyddanmark.dk;
Alternativt | Henning Overgaard OUH, kirurgisk afd. henning.nielsen@ouh.regionsyddanmark.dk;
DPCG Michael Bau Mortensen | OUH, kirurgisk afd. m.bau@dadInet.dk;

Per Pfeiffer OUH, onkologisk afd. | Per.pfeiffer@ouh.regionsyddanmark.dk;
Sekretaer Darley Petersen OUH, kirurgisk afd. Darley.petersen@ouh.regionsyddanmark.dk;

3.11. Sikring af integration mellem kraeftrelaterede tiltag i primaer- og
sekundzer sektoren (f.eks. implementering af ny viden **
Der er ikke bevilget midler til denne indsats.
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4. Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter **

4 a. Redeggrelse og evt. konkrete forslag

Revision af retningslinjer for udskeering og evaluering af pancreasresektater

Pa baggrund af nyere internationale forskningsresultater har DPCG taget initiativ til en revision af
de danske retningslinjer for udskeering af pancreasresektater. Det er vigtigt at revidere
udskeringsproceduren, da en ensrettet handtering af preeparaterne iseer mht. de kirurgisk relevante
resektionsrande danner basis for den patologiske konklusion og dermed den videre behandling.

Der er nedsat en arbejdsgruppe, som efter et studiebesgg pa Karolinska Institutet, Stockholm, i 2013
er gaet i gang med at opsatte og implementere nye retningslinjer.

Gruppen omfatter Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, Aarhus Universitetshospital og
Aalborg Universitetshospital. Hospitalerne er repraesenteret ved:

Mogens Vyberg, Aalborg sygehus, patologisk inst. E-mail: mv@rn.dk

Tine Plato Hansen, OUH, patolog. institut, E-mail: tine.hansen@rsyd.dk

Sonke Detlefsen, OUH, patologisk afd. E-mail: sde@dadInet.dk

Jane Preuss Hasselby, Rigshospitalet, patologisk afd. E-mail: janephasselby@hotmail.com

Stephen Dutoit, AUH, patologisk afd. E-mail: stephami@rm.dk

Man stiler mod at kunne implementere ensartede retningslinjer for udskeeringsproceduren primo
efterar 2014.

Implementering af ny viden og samarbejde i relation til primar og sekundzr sektoren

| forleengelse af punkt 3.11 foreslar DPCG, at der afsattes midler til at sikre denne integration pa
forskellige niveauer, da den aktuelle viden og samspillet pa omradet halter bagefter i forhold til
starre kreeftomrader (eks. brystkreft og tyk- og endetarmskreft).

Punktet er endvidere yderst aktuelt i relation til de nye retningslinjer for opfalgningen af
kraeftpatienter, hvor eksempelvis primersektoren og de henvisende hospitaler vil fa en langt starre
rolle end tidligere.

Endelig er der behov for en afklaring vedrgrende brug af koder samt udrednings- og
behandlingsovergange i relation til SSI’s nye monitorering af ventetider. Disse punkter kunne med
fordel inkluderes i feellesmader mellem de forskellige sektorer.
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5. Oversigt over 2013 gkonomien for DPCG-drift

Tabel 1: Oversigt over databasen

Dansk Pancreas Cancer Database (DPCD)

Bevilliget Forbrug
2013 2013
Personaleudgifter
1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 73.769 73.009
2. Frikgb — administrativ medarbejder 49.179 52.609
3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgerelse; hjemmeopkobling 0
etc.)
Mgdeudgifter
4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro, 19.672 8.413

tog, parkering etc.)

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mgder/konferencer i regi 19.672 23.341
af databasen)

2) lt-udgifter

6. IT-udgifter, eksternt (leverandgrer
uden for RKKP-organisationen) 0
konsulent/serverdrift/licenser/udtreek

7. IT-udgifter, internt (ydelser fra

kompetencecentrene) 172.380

Epidemiologiske/biostatistiske ydelser

8. Epidemiologiske/biostatististiske
ydelser, eksternt (leverandgrer uden for 0
RKKP-organisationen)

9. Epidemiologiske/biostatistiske ydelser,

internt (ydelser fra kompetencecentrene) 118.030 290.410
Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af 0
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til 0
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse 0

13. Hiemmeside 0

14. Husleje 0

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer

relateret til databasen 0
(kongresser/kurser)

16. Andre varekgb (som ikke kan 0

kategoriseres i ovenstaende)

Overfarte midler 0

Midler evt. overfart fra tidl. ar 0

| alt 452,700 447.782

-4.918




Tabel 2: Arets samlede regnskab for kalender ér 2013 DPCG

Budget Kr. 310.435,00
Forbrug Kr. 332.103,81
Difference Kr. - 21.668,81

Tabel 3: Oversigt over gruppen

Dansk Pancreas Cancer (DPCD) - DMCG

Bevilliget Forbrug
2013 2013
Personaleudgifter
1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 72.129 12.000
2. Frikgb — administrativ medarbejder 180.323

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtggrelse; hjemmeopkobling
etc.) 0

Mgdeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro,
tog, parkering etc.) 19.672 641

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mgder/konferencer i
regi af databasen) 13.114 3.319

2) It-udgifter

10. Sekretariatsudgifter i regi af

kompetencecentrene 0
11. Kontorhold ekskl. udgifter til

rapportudgivelse 0
12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside 0
14. Husleje 0
Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer
relateret til databasen

(kongresser/kurser) 0
16. Andre varekgb (som ikke kan

kategoriseres i andre kategorier) 4,918
17. Kvalitetsarbejde og vidensspredning 0

18. Arbejde relateret til udarbejdelse af
kliniske retningslinjer (der ikke kan

fordeles i ovenstaende kategorier) 20.280

Overfgrte midler

Modregning overskud tidl. Ar 153.421
Midler overfart til deekning af forbrug fra

OUH 159.613
Midler evt. overfart fra tidl. Ar -18.558
| alt 310.435 310.436

1
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6. Kommentarer til den skonomiske drift

6 a. Redegarelse — herunder serligt hvis der er sket flytning af midler i forhold til oprindeligt
bevilliget.

Regnskabsopgaven for DPCG-drift er varetaget i et samarbejde mellem RKKP og OUH.

Det har veeret ngdvendigt at bede om flytning af midler for at kunne opretholde lgn til administrativ
medarbejders lgn. Fordelingen er sket pa bekostning af frikgb til sundhedsfaglig ekspertise, som er
ydet delvist con amore.

Den angivne difference pa kr. — 21.668,81kan forklares ved, at der af mgdebudgettet er anvendt kr.
18.557,64 til en studietur til Karolinska Institutet, Patologisk Afdeling, Stockholm. Turen blev
ekstraordinaert bevilget af RKKP. Studieturen medfarte nedsettelse af en national patologigruppe, -
se venligst punkt 4a.

Vedr. pkt. 17 i Tabel 2: Kvalitetsarbejde og vidensspredning. Der har ikke veeret afsat bevilling til
denne post. Som det fremgar af pkt. 9 gennemfares der et arligt tilbagevendende seminar, hvis
gkonomiske fundament er sponsorater, salg af stande samt deltagerafgifter. Det er lykkedes at
gennemfare med et balanceret budget pa 160.000 kr.
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Arsberetning 2013

Dansk Lever-Galdevejscancer Gruppe (DLGCG)
Dansk Multidiciplinsere Cancer Grupper (DMCG.dk)

&0
C\-)()’ DANSKE MULTIDICIPLINARE CANCER GRUPPER
DMCG.dk

<"0¢» databasernes
.{ feellessekretariat

regionemes kliniske kvalitetsudviklingsprogram




Indholdsfortegnelse

Rapportudarbejdelse og styregruppemediemMmer.........ccooooeiiviiiiiiiiiie e 3
SEALUSDESKIIVEISE ... e 5
Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kraeftplan 1l beskrevne 11 opgaver .........cccccceevveeeeeeveeiiinnnnnn. 5
Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og aktiviteter ..............ccccceeeeevveeennen. 7
Oversigt over 2013 GKONOMIBN ........uuiii e e e e e e e e s e e e e 8
Kommentarer til den gkonomiske drift ... 10



Rapportudarbejdelse og styregruppemedlemmer

Rapport udarbejdet af Peter Ngrgaard Larsen

Bestyrelsen:

Formand:
Peter Ngrgaard Larsen

Bestyrelsesmedlemmer:
Frank Viborg Mortensen
Eva Fallentin

Lene W. Vestermark
Onkologisk afd.

Styregruppen:

Kirurgi, Udpeget af Dansk Kirurgisk Selskab (DKS):

Peter Ngrgaard Larsen — overleege - formand
Allan Rasmussen — overleege

Nicolai A. Schultz - afdelingsleege

Torsten Pless — overlaege

Henning Overgaard Nielsen — overlaege
Frank Viborg Mortensen — overleege

Peter Kissmeyer — overlaege

Mogens Sall — overleege

Onkoloqi: - Dansk Selskab for Klinisk Onkolog (DSKO)

Kell gsterlind — overleege

Benny Vittrup — overlaege
Kirsten Vistisen-overleege

Lene W. Vestermark — overlaege
Onkologisk afd.

Flemming Hansen — overleege
Morten Ladekarl-overlaege

Radiologi: Dansk Radiologisk Selskab (DRS)
Eva Fallentin — overleege
Susanne Frevert — overleege

Rigshospitalet, Kir. afd. C

Arhus Sygehus, Kir. Afd. L
Rigshospitalet, Kir. afd. C
Odense Universitetshospital,

Rigshospitalet, Kir. afd. C

Rigshospitalet, Kir. afd. C

Rigshospitalet, Kir. Afd. C

Odense Universitetshospital, Kir. afd.
Odense Universitetshospital, Kir. afd.
Arhus Sygehus, Kir. afd. L

Arhus Sygehus, Kir. afd. L

Alborg Sygehus, Kir. afd.

Rigshospitalet, Onkologisk afd.
Herlev Hospital, Onkologisk afd.
Herlev Hospital, Onkologisk afd.
Odense Universitetshospital,

Arhus Sygehus, Onkologisk afd.
Arhus Sygehus, Onkologisk afd.

Rigshospitalet, Radiologisk afd.
Rigshospitalet, Radiologisk afd.

Mahdi Bassam — overleege Odense Universitetshospital, Radiologisk afd.

Dennis T. Nielsen — overleege

Nuklearmedicinsk
Annika Loft — overlaege
Susanne Keiding — overleege

Arhus Sygehus, Radiologisk afd.

Rigshospitalet, Nuklearmedicinsk afd.
Arhus Sygehus, PET klinikken

Patologi: Udpeget af Dansk Selskab for Anatomisk Patologi og Cytologi (DSPAC)

Ben Vainer — overleege

Stephen Hamilton-Dutoit — overleege
Tine Plato Hansen — overleege
Institut

Rigshospitalet, Patologiafdelingen
Arhus Sygehus, Patologisk Institut
Odense Universitetshospital, Patologisk


http://www.dsko.org/

Internmedicin hepatoloqgi og gastroenterologi: Udpeget af Dansk Selskab for gastroenterologi og
Hepatologi (DSGH)

Mette Kjeer — overlaege Rigshospitalet, Hepatologisk afd.
Henning Grgnbeek — overlaege Arhus Sygehus, Hepatologisk afd.
Gerda Villadsen — overleege Arhus Sygehus, Hepatologisk afd.

Anaestesiologi: Dansk Selskab for Anaestesioloqi
Hans Jgrgen Frederiksen — overlaege Rigshospitalet, Anaestesiologisk afd.

Udpeget medlem fra DCCG
Hans Rahr — overlaege Vejle Sygehus, Kirurgisk afd.

Fra Danske Regioner:
Anders Jakobsen
Mads Haugaard

DLGCD - Styregruppe

Peter Ngrgaard Larsen

Nicolai Schultz

Gerda Villadsen

Frank Mortensen

Mogens Sall

Torsten Pless

Kell @sterlind

Mads C. Haugaard, Region Syddanmark (mads.christian.haugaard@regionsyddanmark.dk)
Kim O. Gradel Kompetencecenter Syd
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Statusbeskrivelse

Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kraeftplan Il beskrevne 11

opgaver

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

De 4 kirurgiske og radiologiske afdelinger, samt 13 onkologiske afdelinger, som
indgar i DMCG’en deltager alle i bade lokale, landsdaekkende og internationale
videnskabelige kliniske protokoller. Vi har dog endnu ikke initieret nogen
protokoller direkte via DMCG’en endnu.

Vi forventer at initiere DMCG udlgste registerstudier nar den nystartede
nationale database(01.10.2013) begynder at levere valide data.

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

DMCG’en har endnu ikke haft nogen koordinerende funktion mhp. klinisk
kreeftforskning, samt anvendelsen af biobanken. Begrundelsen er den samme
som under punkt 1. Det skal dog anfares, at den teette kontakt i mellem de
enkelte centre via DMCG’en har haft en positiv afsmitning pa samarbejdet
afdelingerne imellem, ogsa pa forskningsfronten.

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

DMCG’en har ikke ydet nogen direkte stgtte til klinisk kraeftforskning inden for
de anfgrte omrader med samme begrundelse som under punkt 1.

4. Kliniske databaser egnet til forskning

Dansk Lever Galdevejs Database (DLGCD) er i lgbet af aret 2012-2013 blevet
konstrueret og etableret med start pa indtastning 01.10.2013. Databasen er
konstrueret i et samarbejde mellem DMCG’en og TOPICA-enheden under
Region Syddanmark i Vejle. Det forventes som tidligere anfart at databasen kan
anvendes til forskning, sa snart at data begynder at indlgbe.

5. Bidrage til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlgbet, diagnostik og
behandling samt den tilhgrende forskning indenfor savel primeer som sekundaer sektor

DMCG’en har siden 2009 arbejdet malrettet med udviklingen af nationale
guidelines og pakkeforlgb indenfor omraderne; kolorektale levermetastaser,
primeer levercancer (HCC), kolangiocarcinom og ikke-kolorektale
levermetastaser. Der foreligger feerdige retningslinier vedr. kolorektale
levermetastaser og primaer levercancer. Retningslinier vedr. kolangiocarcinom
forventes at veere klar til publikation juni 2014. Retningslinier vedr. ikke-
kolorektale levermetastaser og preemaligne levertumorer forventes at foreligge
til publikation ultimo 2014. Saledes vil alle retningslinier herefter veere
udarbejdet og fra 2015 vil de kun kreeve justering arligt eller ved behov.



6. Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter
e DMCG’en har ikke deltaget i nationale eller internationale kvalitetsprojekter med
samme begrundelse som under punkt 1.

7. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.
e De enkelte afdelinger i DMCG’en har multiple internationale og videnskabelige
kontakter. Disse kontakter er endnu ikke koordineret via DMCG’en, men via den
enkelte afdeling.

8. Bidrage til overvagning af omradet og fremkomme med tidlig varsling
e DLGCG vil til en hver tid bidrage til overvagning af omradet, og fremkomme
med tidlig varsling safremt der er behov for dette.

9. Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige miljg og i
offentligheden
e DMCG’en bidrager i samarbejde med partnerne i @GC (DPCG og DECV) til
vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige miljg og i offentligheden
via et arligt seminar afholdt i november maned.

10.Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet
e Som anfart under punkt 9 afholdes et arlige seminar vedrgrende maligne

lidelser i lever, galdeveje, pancreas, ventrikel og oesophagus. Udover dette har
den kirurgiske fraktion i DMCG’en taget initiativ til at oprette en certificeret
uddannelse indenfor lever, galdevejs- og pancreas kirurgi efter europaeisk
manster (UEMS). Dette har resulteret i et 2-arigt kirurgisk fellowship, som fagrste
gang blev etableret i marts 2013 pa Rigshospitalet, hvor den farste leege nu har
gennemgaet det fgrste ars forlgb og efter yderligere et ars uddannelse pa en
anden leverkirurgisk afdeling, afslutter fellowshippet med en certificerende
eksamen i EU-regi. Ordningen har vist sig at veere uhyre effektiv mhp. at fa
uddannet leeger til at opna kirurgisk kompetence pa meget kort tid. Vi forventer
at der vil veere 2 af denne type stillinger i Danmark til hver en tid, s leenge der
er behov for at uddanne flere lever/pancreas kirurger.

11.Sikre integration mellem kraeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundaer sektoren
e DMCG’en har ikke pa nuveerende tidspunkt haft nogen direkte tiltag i relation til
samarbejde mellem primaer og sekundeer sektor, men det er klart et fokus emne
i fremtiden.



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

DMCG’en vil i Igbet af 2014 vaere fokuseret pa at fa den nationale kliniske database til at
kare problemfrit. Der har veeret en del startproblemer bade af teknisk karakter, men ogsa
mhp. indtastningskapacitet. Dette har gjort at kun Rigshospitalet og Aalborg Sygehus var
kommet rigtigt i gang med indtastningen, ifglge de oplysninger som blev levereret pa
databasestyregruppemgdet den 19.11.2013, ca. 1,5 maned efter databasen var sat i vaerk.
DMCG’en har henstillet til de enkelte afdelinger, at der afsaettes ressourcer til indtastning af
data. | gvrigt vil aktiviteten i 2014 vaere fokuseret pa at fa feerdiggjort de sidste retningslinier,
som anfart tidligere.

Aktuelle DMCG adskiller sig fra andre DMCG’er ved at skulle handtere 4 forskellige
sygdomsgrupper i stedet for én. Denne kendsgerning har forarsaget den lange proces med
udarbejdelsen af retningslinierne, samt etableringen af den nationale kliniske database. | takt
med at vi kan begynde at treekke data fra databasen regner vi ogsa med at kunne initiere
nogle kliniske forskningsprojekter. Det bliver nok farst for alvor aktuelt i 2015.



Oversigt over 2013 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen

Dansk Lever-Galdevejscancer Database

Bevilliget
2013

Forbrug
2013

Personaleudgifter

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise

73.769

2. Frikgb - administrativ medarbejder

49.179

13.650

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgerelse; hjemmeopkobling
etc.)

0

Mgdeudgifter

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

19.672

2.995

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

19.672

7.417

2) It-udgifter

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

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

172.380

Epidemiologiske/biostatistiske ydelser

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

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

118.030

440.410

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

14. Husleje

o|Oo|o| ©

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer
relateret til databasen
(kongresser/kurser)

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

0

Overforte midler

0

Midler evt. overfgrt fra tidl. ar

0

-150.000

| alt

452.700

314.472

-138.228




Tabel 2: Oversigt over gruppen

Dansk Lever-Galdevejscancer - DMCG (DLGCG)

Bevilliget Forbrug
2013 2013

Personaleudgifter

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 0

2. Frikgb — administrativ medarbejder 98.358 10.850

3. Andre personaleudgifter

(telefongodtggrelse; hjemmeopkobling

etc.) 0

Mgdeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro,

tog, parkering etc.) 24.590 7.824

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i

forbindelse med mgder/konferencer i

regi af databasen) 24.590 48.114

2) lt-udgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af

kompetencecentrene 0

11. Kontorhold ekskl. udgifter til

rapportudgivelse 0

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside 0

14. Husleje 0

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer

relateret til databasen

(kongresser/kurser) 0

16. Andre varekgb (som ikke kan

kategoriseres i andre kategorier) 0

17. Kvalitetsarbejde og vidensspredning 0

18. Arbejde relateret til udarbejdelse af

kliniske retningslinjer (der ikke kan

fordeles i ovenstaende kategorier) 40.560 0

Overfgrte midler 0

Midler evt. overfart fra tidl. &r 0

| alt 188.097 66.787

-121.310




Kommentarer til den gkonomiske drift

Som det fremgar af oversigten over 2013 gkonomien er der kun anvendt ganske fa
ressourcer pa frikeb af administrativ medarbejder og sundhedsfagligekspertise. Indtil nu har
vi kun aflannet DMCG sekreteer Christine Lysholt for deltagelse i forbindelse med database,
styregruppemgder og internater i forbindelse med udarbejdelsen af kliniske retningslinier.
Fra 1. marts 2014 anseetter vi Christine Lysholt, forelgbigt 6 timer om ugen, muligvis op til 10
timer om ugen hvis der bliver behov for det. Halvdelen af timerne er allokeret tiil DMCG’en og
den anden halvdel til databasen.

Vi har saledes estimeret udgifterne til frikgb af administrativ medarbejder til i fremtiden at
veere kr. 50.000 om aret fra DMCG’en og kr. 50.000 om aret fra databasen.

Vi forventer ogsa at frikgbe sundhedsfagligekspertise for at formanden kan fa mindst 1
manedlig dag til arbejdet.

Udgifter i forbindelse med IT-ydelser og epidemiologiske ydelser til databasen, samt
mgdeaktiviteter forventes at veere usendrede ift. tidligere budgetter.
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Arsberetning 2013

Dansk Esophagus-, Cardia-, Ventrikel- cancergruppe (DECV)
Dansk Multidiciplinsere Cancer Grupper (DMCG.dk)
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Rapportudarbejdelse og styregruppemedlemmer

Dansk Esophagus-,Cardia-Ventrikel-cancergruppe (DECV) er en af de danske
multidisciplinaere cancergrupper — i daglig tale DMCG.

Styregruppe

Formand
Lone Susanne Jensen,
Kirurgisk Afd. L, Arhus Sygehus

Peter Brandum Mortensen,
Kirurgisk Afd. A, Alborg Sygehus

Kirsten Marie Nielsen,
Onkologisk Afd., Alborg Sygehus

Hans Pilegaard,
Thorax Kirurgisk Afd. T, Skejby Sygehus

Marianne Nordsmark,
Onkologisk Afd. D, Arhus Sygehus

Morten Ladekarl,
Onkologisk Afd. D, Arhus Sygehus

Sven Schlander
Radiologisk Afd. R, Arhus Sygehus

Alan Ainsworth,
Kirurgisk Afd. A, Odense Universitetshospital

Helle Anita Jensen
Onkologisk afd. R, Odense Universitetshospital

Lars Bo Svendsen,
Kirurgisk Afd. C, Rigshospitalet

Marianne Jendresen
Kirurgisk Afd. C, Rigshospitalet

Lene Baekgaard,
Onkologisk Afd., Rigshospitalet

Birgitte Federspiel,
Patologisk Afd. Rigshospitalet



Sgren Paaske Johnsen
DCE, Aarhus Universitet

Mads Haugaard
Region Syddanmark



Statusbeskrivelse

| 2013 kan nedenstadende hovedopgaver naevnes:

Udfeerdigelse af arsrapport for databasevirksomheden

Der har i 10 ar veeret indrapporteret til databasen for DECV og den 10. arsrapport
demonstrerer hgj deekningsgrad og fortsat hgj malopfyldelse i forhold til internationale
standarder. Saledes er komplikationsfrekvens, mortalitet og overlevelse pa linje med de
bedste internationale resultater.

Link til Arsrapport: http://decv.gicancer.dk/Default.aspx?plD=17

Pakkeforlgb for kreeft i esophagus, cardia (GEJ) og mavesaek

Formanden har sammen med medlem af styregruppen, Lars Bo Svendsen deltaget i
Sundhedsstyrelsens arbejde med udfaerdigelse af nye beskrivelser for opfglgning og
rehabilitering.

Mgdeaktivitet
Der har dels veeret afholdt mgde i DECV-styregruppen

Referat: http://decv.qgicancer.dk/Default.aspx?plD=14

og dels har DECV sammen med de gvrige grupper i den feelles @CG afholdt @CG-seminar i
Kgbenhavn i oktober maned. Mgdet var tveerfagligt med 120 deltagere.

Nationale Kliniske Retningslinier
Der er aftalt et internatmgde 1. og 2. maj 2014 mhp. omfattende revision af de Nationale
Kliniske Retningslinier for DECV-omradet.

Nuveerende og kommende retningslinier vil kunne downloades fra hjemmesiden.

DECV hjemmeside: http://decv.gicancer.dk/Default.aspx?plD=1

Forskningsaktivitet og publikationer
Der er fra kreeftens bekeempelse givet tilskud til ph.d.-projekt oprettet i DECV-regi mhp. at
undersgge komplikationer og prognose ved operationer for GEJ-cancer.

Publikationer i 2013
Svendsen LB, Jensen LS, Holm J et ad, Danish Esophaugs, GEJ and Gastric Cancer Group.

Differences in the pattern of anastomotic leakage after oesophagectomy in two high-volume
centres
Danish Medical Journal 2013, December; “12”: A 4733


http://decv.gicancer.dk/Default.aspx?pID=17
http://decv.gicancer.dk/Default.aspx?pID=14
http://decv.gicancer.dk/Default.aspx?pID=1

Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kraeftplan Il beskrevne 11
opgaver

** [kke obligatoriske

1.

Gennemfgrelse og deltagelse i lokale, landsdaekkende og internationale
videnskabelige Kkliniske protokoller**

. Koordinering af klinisk kreeftforskning og dens samarbejde med den

laboratoriebaserede forskning og arbejdet med biobanker**

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

Kliniske databaser egnet til forskning

Der har i 10 ar veeret indrapporteret til databasen for DECV og den 10. arsrapport
demonstrerer hgj daekningsgrad og fortsat hagj malopfyldelse i forhold til internationale
standarder. Saledes er komplikationsfrekvens, mortalitet og overlevelse pa linje med

de bedste internationale resultater.

Link til Arsrapport: http://decv.gicancer.dk/Default.aspx?plD=17

Bidrage til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlgbet, diagnostik og
behandling samt den tilhgrende forskning indenfor savel primeer som sekundaer sektor

Der er aftalt et internatmgde 1. og 2. maj 2014 mhp. omfattende revision af de
Nationale Kliniske Retningslinier for DECV-omradet.
Nuveerende og kommende retningslinier vil kunne downloades fra hjemmesiden.

DECV hjemmeside: http://decv.gicancer.dk/Default.aspx?plD=1

Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter

. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde**

Bidrage til overvagning af omradet og fremkomme med tidlig varsling


http://decv.gicancer.dk/Default.aspx?pID=17
http://decv.gicancer.dk/Default.aspx?pID=1

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

10.Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet

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



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

Ingen kommentarer



Oversigt over 2013 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over database

DECV database
Bevilliget Forbrug
2013 2013
Personaleudgifter
1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 49,179
2. Frikgb — administrativ medarbejder 0
3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse; hjemmeopkobling 0

etc.)

Mgdeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro,

tog, parkering etc.) 12,295 4,789

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mader/konferencer i 12,295 1,535
regi af databasen)

2) It-udgifter

6. IT-udgifter, eksternt (leverandgrer
uden for RKKP-organisationen) 0
konsulent/serverdrift/licenser/udtreek

7. IT-udgifter, internt (ydelser fra

kompetencecentrene) 172,380

Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser

8. Epidemiologiske/biostatististiske
ydelser, eksternt (leverandgrer uden for 0
RKKP-organisationen)

9. Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser, internt (ydelser fra 151,636 151,636
kompetencecentrene)

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af

kompetencecentrene 66,392 238,772
11. Kontorhold ekskl. udgifter til 0
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse 0

13. Hjemmeside 0

14. Husleje 0

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer

relateret til databasen 0
(kongresser/kurser)

16. Andre varekgb (som ikke kan 0

kategoriseres i ovenstaende)

Overfgrte midler 0

Midler evt. overfgrt fra tidl. ar 0

| alt 464,176 396,732

67,444
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Arsberetning 2013

Dansk BlaereCancer Gruppe (DaBlaCa)
Dansk Multidiciplinsere Cancer Grupper (DMCG.dk)
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Rapportudarbejdelse og styregruppemedlemmer

Denne arsrapport er udarbejdet af formand for Dansk BlaereCancer Gruppe (DaBlaCa),
overleege, Klinisk lektor, dr.med. Jgrgen Bjerggaard Jensen, Urinvejskirurgisk afd K, Aarhus
Universitetshospital. Rapporten er godkendt af DaBlaCa’s styregruppes medlemmer.
Regnskabet er udarbejdet af Databasernes Feellessekretariat, der varetager

regnskabsopgaven.

Styregruppen for DaBlaCa bestar af:

Fra Dansk Urologisk Selskab:

Jorgen Bjerggaard Jensen, Aarhus Universitetshospital
Peter Thind, Rigshospitalet

Gitte W. Lam, Herlev Hospital

Karin Mogensen, Frederiksberg Hospital

Knud Fabrin, Aalborg Universitetshospital

Per Holt, Odense Universitetshospital

Fra Dansk Selskab for Klinisk Onkologi:
Mads Agerbeaek, Aarhus Universitetshospital

Lisa Sengelav, Herlev Hospital

Fra Dansk Patologi Selskab:
Birgit Meinecke Nurnberg, Roskilde Sygehus

Fra Dansk Radiologisk Selskab:

Claus V. Jensen, Rigshospitalet

Fra Dansk Selskab for Molekyleer Medicin:
Lars Dyrskjgt Andersen, Aarhus Universitetshospital



Statusbeskrivelse

DaBlaCa har i lgbet af 2013 afholdt 2 magder med fokus pa opdatering af kliniske
retningslinjer for blaeretumorer samt gvre urotheltumorer og med drgftelse af videnskabelige
projekter. Desuden har gruppen preelimineert pabegyndt evalueringen af indfgrelse af
neoadjuverende kemoterapi forud for cystektomi ved muskelinvasiv sygdom. Den
neoadjuverende kemoterapi har veeret et tilbud ved alle fem uro-onkologiske centre i hele
2013. Indtil videre er data for usikre til konklusioner, men omradet faglges teet i samarbejde

med involverede onkologiske afdelinger.

Flere medlemmer af gruppen har deltaget aktivt i 2 forskellige arbejdsgrupper i regi af
Sundhedsstyrelsen. De ene omhandler udarbejdelsen af de kommende pakkeforlgb for gvre
urotheltumorer. Den anden gruppe arbejder med at beskrive opfglgningsprogrammerne efter

behandling af bleerekreeft. Begge disse arbejder forventes faerdiggjort i 2014.

DaBlaCa-DMCG er involveret i opbygningen af den nye nationale kvalitetsdatabase for
invasiv bleerecancer, DaBlaCa-data. Farste officielle afrapportering forventes omkring
arsskiftet 2014/15. Det indledende arbejde er langt i processen mht. validering af

dataindsamling.

Mht. DaBlaCa-studier agerer gruppen sparringspartner med vidensstgtte, men deltager som
sadan ikke aktiv i studierne pga. manglende ressourcer til dette. De nuveerende studier er
opsummeret i nedenstdende oversigt. For yderligere oplysninger om de enkelte studier

henvises til oversigt pa ducg.dk



Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kraeftplan Il beskrevne 11
opgaver

1. Gennemfgrelse og deltagelse i lokale, landsdaekkende og internationale

videnskabelige kliniske protokoller
Som anfart i statusbeskrivelsen side 4, sa agerer gruppen sparringspartner med
vidensstatte, men deltager som sadan ikke aktiv i studierne pga. manglende

ressourcer til dette.

2. Koordinering af klinisk kreeftforskning og dens samarbejde med den

laboratoriebaserede forskning og arbejdet med biobanker

Ikke varetaget af gruppen i 2013 pga, manglende bevilling til at deekke denne opgave.

3. Statte til klinisk kreeftforskning indenfor metode, statistik, IT-anvendelse, sikring af

finansiering m.m.

Ikke varetaget af gruppen i 2013 pga, manglende bevilling til at deekke denne opgave.

4. Kliniske databaser egnet til forskning

Som anfgrt i statusbeskrivelsen side 4, sa er gruppen involveret i opbygningen af den

nye nationale kvalitetsdatabase for invasiv bleerecancer, DaBlaCa-data. Fgrste

officielle afrapportering forventes omkring arsskiftet 2014/15. Det indledende arbejde

er langt i processen mht. validering af dataindsamling.



5. Bidrage til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlgbet, diagnostik og

behandling samt den tilhgrende forskning indenfor savel primeer som sekundaer sektor

Gruppen star for udarbejdelse og opdatering af 2 kliniske retningslinier: Blaeretumorer

og uroteliale tumorer i gvre urinveje. Begge disse retningslinier er relevant opdateret i

hht nyeste evidens og viden i lgbet af 2013.

6. Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter

Som anfgrt involveret i opbygning af ny national klinisk kvalitetsdatabase. Derudover

er medlemmer af gruppen involveret i udarbejdelse af international kvalitets- og

forskningsdatabase, men ikke i regi af DaBlaCa pga. manglende bevilling til at deekke

denne opgave.

7. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.

Ikke varetaget af gruppen i 2013 pga, manglende bevilling til at deekke denne opgave.

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

Fraset arbejdet med kvalitetsdatabasen er opgaven ikke varetaget af gruppen i 2013

pga, manglende bevilling til at daekke denne opgave.



9. Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige miljg og i

offentligheden

Fraset arbejdet med kvalitetsdatabasen er opgaven ikke varetaget af gruppen i 2013

pga, manglende bevilling til at deekke denne opgave.

10.Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet

Ikke varetaget af gruppen i 2013 pga, manglende bevilling til at deekke denne opgave.

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

Ikke varetaget af gruppen i 2013 pga, manglende bevilling til at deekke denne opgave.



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

Der er i gruppen et stort potentiale til at kunne deekke alle aktiviteter iht. de i Kreeftplan Il
beskrevne 11 opgaver. Dette vil dog kraeve, at der bevilges ressourcer til at varetage disse
opgaver i fremtidige bevillinger. Gruppens medlemmer har et stserkt nationalt og
internationalt netvaerk at opbygge dette arbejde pa. Det kan herunder naevnes, at gruppen i
det seneste ar har diskuteret initiering af relevante uddannelsestiltag inden for

bleeretumorbehandlingen.



Oversigt over 2013 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen

DaBlaCa-data

Personaleudgifter

Bevilliget,
etablering
2012-2014 &
drift 2014

Forbrug 2012

Forbrug
2013

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise

170,000

31,667

70,000

2. Frikgb - administrativ medarbejder

75,000

0

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgerelse; hjemmeopkobling
etc.)

0

0

Mgdeudgifter

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

18,000

2,415

8,525

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

8,000

1,398

315

2) It-udgifter

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

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

220,000

Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser

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

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

270,000

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

145,000

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

14. Husleje

o|Oo|o| ©

Andet

15. Deltagelse i eksterne
arrangementer relateret til databasen
(kongresser/kurser)

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

0

Overforte midler

0

Midler evt. overfgrt fra tidl. ar

0

| alt

906,000

35,480

78,840




Tabel 2: Oversigt over grupen

Dansk BleereCancer Gruppe

Personaleudgifter

Bevilliget

2013

Forbrug
2013

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise

59.015

58.200

2. Frikgb — administrativ medarbejder

9.836

9.839

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse; hjemmeopkobling
etc.)

Mgdeudgifter

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

9.836

12.835

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

14.754

2) It-udgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside

14. Husleje

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer
relateret til databasen
(kongresser/kurser)

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

9.836

17. Kvalitetsarbejde og vidensspredning

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

40.560

61.975

Overfgrte midler

Midler evt. overfgrt fra tidl. &r

| alt

143.836

142.849

-987
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Rapportudarbejdelse og styregruppemedlemmer

Rapporten er udarbejdet af Michael Borre formand for DAPROCA, som bestar af:

Urologi:

Michael Borre - Formand
Klaus Brasso

Steen Carlsson

Henrik Jakobsen

Niels Christian Langkilde
Helle Hvarness

Peter lversen

Kari Mikenes

Onkologi:

Steinbjgrn Hansen
Morten Hayer (Sekreteer)
Henriette Lindberg

Peter Meidahl Petersen
Mette Moe

Lise Bentzen

Patologi:
Ingegerd Balslev
Birgit Nurnberg

Epidemiologi:
Sgren Friis

Nuklearmedicin:
Lars Jelstrup Petersen

Radiologi (MR):
Bodil Ginnerup Pedersen

Molekyleerbiologi:
Karina Dalsgaard Sgrensen



Statusbeskrivelse

Dansk Prostatacancer Gruppe, DAPROCA, blev i 2005, efter at have eksisteret i flere artier i
regi af Dansk Urologisk Forum, en selvsteendig DMCG under den nyetablerede uro-
onkologiske paraplyorganisation Dansk Urologisk Cancer Gruppe, DUCG.

DAPROCA har i 2013 afholdt to mgder og gruppens fokusomrader har uaendret overordnet
afspejlet de af ressourcebevilligende instans prioriterede omrader. Det vil sige varetagelse af
den Kliniske kvalitets- og forskningsdatabase, DAPROCAdata samt en Igbende opdatering af
de kliniske retningslinjer pa omradet. Herudover forsgges organisationen benyttet i
forbindelse med gennemfgrelse og deltagelse i lokale, landsdeekkende og internationale
videnskabelige kliniske protokoller og videnskabeligt samarbejde. Helt naturligt har
DAPROCA sidelgbende i arets lgb forestdet videnspredning samt indgaet i en raekke
udvalgsarbejder.

Der henvises herudover til den fglgende beskrivelse af de aktiviteter iht. Kreeftplan I
beskrevne 11 opgaver.



Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kraeftplan Il beskrevne 11
opgaver

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

DaProCa 1: ZD4054-PostChemo

An Open Phase Il, Two-centre, 1-Arm Safety Study of Once-daily Orally Administered
10 mg ZD4054 in Prior Chemotherapy Treated Patients with Metastatic Hormone-
resistant Prostate Cancer.

Studiet afsluttet og manuskriptudkast er skrevet.

DaProCa 2: Propel A og B

Pelvin lymfeknudebestraling med samtidigt boost til prostata for prostatakreeftpatienter
i hgj-risikogruppe: Et fase I/ll studium.

Studierne er afsluttet, afventer modning af data.

Der er observeret enkelte tilfeelde af betydende akut morbiditet og disse data undergar
publikation, mens der afventes data pa senfalger.

DaProCa 3:

The importance of androgen deprivation therapy in salvage radiation therapy following
radical prostatectomy. A national Danish study.

Manuskriptet er i februar 2014 indsendt til publikation.

DaProCa 4. DAPROCAdata prognostic key variables validation

Validation of key database variables to support future research on survival, prognosis
and pharmacovigilance monitoring.

Studieprotokol er udarbejdet og projektet opnaet finansieret. Forventet studiestart
medio 2014.

DaProCa har med udarbejdelse af en dansk version af protokollen til det
randomiserede klinisk fase Il forsgg "Radicals” faciliteret danske centres deltagelse
vedr. radioterapi og androgen deprivation i kombination efter prostatektomi. Et ved
prostatakreeft.

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

| regi af DCB indsamles friskfrosset tumorvaev, blod og urin pa patienter, som
undergar radikal prostatektomi.

3. Statte til klinisk kreeftforskning indenfor metode, statistik, IT-anvendelse, sikring af
finansiering m.m.
4. Kliniske databaser egnet til forskning

Den kliniske database DAPROCAdata siden sin etablering delt platform med de @vrige
kliniske uro-onkologiske databaser med tilknytning til Kompetencecenter Nord.



DAPROCAdata har siden sin funktionelle etablering i 2010 arligt udarbejdet
arsrapporter. Disse med skaeringsdato for resultatopggrelse 31. december og
offentliggarelse pa www.sundhed.dk 6 maneder senere.

| 2013 pabegyndtes som den fjerde en bevilliget overflytning til Den Nationale Kliniske
Kraeftdatabase (DNKK), hvor de kliniske databaser i fremtiden vil fa en identisk
teknologisk platform med ensartet hgj og valideret datakvalitet og datakomplethed
med mulighed for lgsbene monitorering og ensartet og standardiseret afrapportering af
de valgte kliniske indikatorer.

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

Der er i regi af DAPROCA udarbejdet et komplet saet kliniske retningslinjer for
handtering af prostatacancer. Disse opdateres lgbende og mindst én gang arligt og er
tilgeengelige paA DAPROCA’s hjemmeside: http://ducg.dk/daproca-prostatacancer/

. Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter

. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.

. Bidrage til overvagning af omradet og fremkomme med tidlig varsling

DAPROCA bidrager kontinuerligt med overvagning og tidlig varsling pa prostatacancer
omradet. Saledes bidrager gruppens medlemmer til to aktive RADS fagudvalg
("Endokrin behandling af Cancer Prostatae” og "Medicinsk behandling af metastatisk
kastrationsresistent prostatacancer, ’'mCRPC”). | 2013 er der i regi heraf hhv. revideret
samt udarbejdet to baggrundsnotater og behandlingsvejledninger pa omradet.

http://www.regioner.dk/~/media/Filer/Sundhed/RADS/Baggrundsnotat%20for%20Endo
krin%20Behandling%20af%20Cancer%20Prostatae%20REV.ashx

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

DAPROCA har aret igennem varetaget videnspredning blandt patientforeningens
(PROPA) medlemmer ved en lang reekke mader over hele landet, samt ved arsmgde
og Master Class. Var tillige repreesenteret og bidrog med praesentation ved
Folkemgdet pa Bornholm.

| PROPA regi udgivet patientpjecer vedr. "Kost og motion ved prostatakreeft” samt
"Arvelighed og prostatakraeft”.

DAPROCA har veeret aktiv deltager ved det tilbagevendende DUCG arsmgade den
forste fredag i oktober.

DAPROCA har hele aret Igbene blandet sig deltaget aktivt i den offentlige debat i
tidsskrifter, aviser, radio og TV.


http://www.sundhed.dk/
http://ducg.dk/daproca-prostatacancer/
http://www.regioner.dk/~/media/Filer/Sundhed/RADS/Baggrundsnotat%20for%20Endokrin%20Behandling%20af%20Cancer%20Prostatae%20REV.ashx
http://www.regioner.dk/~/media/Filer/Sundhed/RADS/Baggrundsnotat%20for%20Endokrin%20Behandling%20af%20Cancer%20Prostatae%20REV.ashx

10.Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet

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

DAPROCA var repreesenteret i Sundhedsstyrelsens udvalg i forbindelse med
udarbejdelsen af den generiske skabelon vedr. den fremtidige etablering af det
ensartede og behovsorienterede opfglgningsprogram af kreeftpatienter.

DAPROCA deltog ved Dagens Medicins "rejseholds konference” med praesentation
om erfaring med shared care, et opfglgningssamarbejde af patienter med
prostatakreeft mellem primeer- og sekundaersektoren.



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

Udover en stgrre indsats vedr. opdatering af de kliniske retningslinjer prioriterer DAPROCA
en gget mulighed for gennemfarelse og deltagelse i lokale, landsdsekkende og internationale
videnskabelige kliniske protokoller og videnskabeligt samarbejde hgit.



Oversigt over 2013 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen (bogfarte poster for 2013 efter kategorier)

DaProCa database

Bevilliget Forbrug
2013 2013

Personaleudgifter
1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 70,980 60,000
2. Frikgb - administrativ medarbejder 0
3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgerelse; hjemmeopkobling 0
etc.)
Mgdeudgifter
4. Transpo_rt-/rejseudglfter (karsel, bro, 10,140 1,603
tog, parkering etc.)
5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mgder/konferencer i 8,112 1,785
regi af databasen)
2) It-udgifter
6. IT-udgifter, eksternt (leverandgrer
uden for RKKP-organisationen) 0
konsulent/serverdrift/licenser/udtraek
7. IT-udgifter, internt (ydelser fra

0 0
kompetencecentrene)
Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser
8. Epidemiologiske/biostatististiske
ydelser, eksternt (leverandgrer uden for 0
RKKP-organisationen)
9. Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser, internt (ydelser fra 0 0
kompetencecentrene)
Administrations-/sekretariatsudgifter
10. Sekretariatsugifter i regi af 0
kompetencecentrene
11. Kontorhold ekskl. udgifter til 0
rapportudgivelse
12. Udgifter til rapportudgivelse 0
13. Hiemmeside 0
14. Husleje 0
Andet
15. Deltagelse i eksterne arrangementer
relateret til databasen 0
(kongresser/kurser)
16. Andre varekgb (som ikke kan 0
kategoriseres i ovenstaende)
Overfgrte midler 0
Midler evt. overfart fra tidl. ar 0
| alt 89,232 63,387

-25,845




Tabel 2: Oversigt over gruppen (bogfarte poster for 2013 efter kategorier)

Dansk Prostata Cancer (DAPROCA) - DMCG

Bevilliget Forbrug
2013 2013
Personaleudgifter
1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 29,507 30,110
2. Frikgb — administrativ medarbejder 0

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgerelse; hjemmeopkobling
etc.) 0

Mgdeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro,
tog, parkering etc.) 24,590 14,189

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mgder/konferencer i
regi af databasen) 24,590 24,297

2) It-udgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af

kompetencecentrene 0

11. Kontorhold ekskl. udgifter til

rapportudgivelse 0 0
12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside 0

14. Husleje 0

Andet

15. Deltagelse i eksterne
arrangementer relateret til databasen

(kongresser/kurser) 0
16. Andre varekgb (som ikke kan

kategoriseres i andre kategorier) 0
17. Kvalitetsarbejde og

vidensspredning 12,295

18. Arbejde relateret til udarbejdelse af
kliniske retningslinjer (der ikke kan

fordeles i ovenstdende kategorier) 20,280 23,087
Overfgrte midler 0
Midler evt. overfart fra tidl. ar 0
| alt 111,261 91,683

-19,578




Kommentarer til den gkonomiske drift

Den aktuelle skonomiske drift afspejler DAPROCA’s aktuelt finansierede fokusomrader,
hvilket vil sige varetagelse af den kliniske kvalitets- og forskningsdatabase, DAPROCAdata
samt en kontinuerlig opdatering af de kliniske retningslinjer pa omradet.

Imidlertid lider specielt varetagelsen af den Ilgbende opdatering af de kliniske retningslinjer pa
omradet af underfinansiering. De kliniske retningslinjer udger udover i den kliniske hverdag
tillige fundamentet i udarbejdelse af fx baggrundsnotater og behandlingsvejledninger i RADS
regi samt forlgbsbeskrivelserne i kraeftpakkeforlgbene. Det kliniske omrade undergar pa alle
niveauer hyppigere end nogensinde tidligere store forandringer, hvilket nadvendigger en
losbende evaluering og opdatering af de kliniske retningslinjer. Opgaven hermed bgr derfor
ressourcemaessigt klart opprioriteres, da det bevilligede belgb end ikke deekker udgifter til
transport, kost og logi til afholdelse af blot ét enkelt arligt mgde i gruppen. Herudover er der
ikke bevilliget ressourcer til frikgb af klinikerne i forbindelse med varetagelse af den praktiske
del af opdateringen.

Den bevilligede gkonomi tillader heller ikke, at DMCG’en kan patage sig varetagelse af
endnu en af de oprindeligt 11 beskrevne aktiviteter iht. Kraeftplan Il beskrevne 11 opgaver.
Der pagéar i DMCG.dk regi et koordineret arbejde pa, at definere én yderligere feelles opgave
til varetagelse pa tveers af grupperne — under forudsaetning af en gget bevilling i 2014.
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Arsberetning 2013
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Rapportudarbejdelse og styregruppemedlemmer

Arsrapporten for Darenca 2013 er udarbejdet af formanden i samarbejde med Darenca’s
medlemmer.

Darenca’s medlemmer er:

Frede Donskov, overlaege, dr. med., Onkologisk afdeling, Aarhus Universitetshospital
(formand)

Bjarne Kromann, overleege, Urologisk afd. H, Herlev Hospital (sekretzer)

Erik Hojkjeer Larsen, overleege, Urologisk afdeling, Aalborg Universitetshospital

Lars Lund, professor, overleege, dr. med., Urinvejskirurgisk afdeling L, Odense
Universitetshospital

Nessn Azawi, overlaege, Urologisk afdeling, Roskilde Sygehus

Ulla Mgldrup, overlaege, Urinvejskirurgisk afdeling K, Aarhus Universitetshospital
Poul Geertsen, overleege, Ph.D., Onkologisk afdeling, Herlev Sygehus

Niels V. Jensen, overlaege, onkologisk afdeling, Odense Universitetshospital

Astrid Petersen, overlaege, Patologisk Institut, Aalborg Universiteshospital

Niels Marcussen, Professor, overlaege, dr.med., Afdelingen for Klinisk Patologi, Odense
Universitetshospital

Claus V. Jensen, overleege, Radiologisk Klinik, Rigshospitalet

Helle Hendel, overlaege, Ph.D., Klinisk Fysiologisk afdeling Z, Herlev Hospital

Mette Norgaard, overlaege, Ph.D., Klinisk Epidemiologisk afdeling, Aarhus
Universitetshospital



Statusbeskrivelse 2013

A: Ny sammensaetning og ny struktur i DARENCA

| 2013 blev Darenca’s sammensaetning draftet og en ny struktur blev indfert. Falgende er
hovedpunkterne af denne drgftelse:

En urologisk repraesentant fra hver region skal veere repraesenteret i Darenca. Der er
saledes 5 urologer i Darenca. Denne person er ansvarlig for implementering af
referenceprogram i regionen samt for at registrering i databasen forekommer i den
pageeldende region.

En onkologisk repraesentant fra hver af de behandlende onkologiske afdelinger skal veere
repraesenteret i Darenca, dvs i alt 3 onkologer er i Darenca.

Den radiologiske repraesentant er blevet suppleret med en nuklarmediciner, saledes er nu i
alt 2 billeddiagnostikere i Darenca.

Den patologiske repraesentant er blevet gget med en patolog til 2 personer, saledes der nu er
2 patologer i Darenca

Der er fortsat 1 epidemiolog i Darenca.

Samlet er 13 personer tilknyttet Darenca. Alle medlemmer er udpeget af de relevante
videnskabelige selskaber.

| 2013 konstituerede Darenca sig med Frede Donskov som formand og Bjarne Kromann som
sekretaer. Erik Hgjkjaer Larsen, som har veeret formand siden Darencas start, fortseetter i
Darenca.

Darenca har i 2013 nedsat folgende underudvalg:
e Kirurgiudvalg bestaende af Darenca’s 5 urologer
¢ Onkologiudvalg bestaende af Darenca’s 3 onkologer
e Databaseudvalg bestdende af Frede Donskov, Erik Hajkjeer Larsen, Astrid Petersen,
Ulla Mgldrup og Mette Ngrgaard.
e Biobankudvalg bestaende af Lars Lund og Niels Marcussen

Darenca afholder 2 faste arlige meder og derudover korrespondence per email eller
telefonmader. Underudvalgene mgdes efter behov, saledes m@des databaseudvalget pa
kvartalsbasis.

B: Deltagelse i internationalt nyrecancermode

De fleste af Darencas medlemmer har deltaget i det 12 internationale multidisciplinaere
nyrecancermgde i Chicago i oktober maned 2013.



En Dansk poster blev praesenteret ved dette mgde:

Dynamic contrast-enhanced CT (DCE-CT) as a potential biomarker in patients with
metastatic renal cell carcinoma (mRCC).
Mains JR, Donskov F, Pedersen EM, Madsen HHT, and Rasmussen F

C: Deltagelse i RADS vedr nyrecancer
Medlemmer af Darenca har deltaget i RADS-udvalg med udfeerdigelsen af
"Behandlingsvejledning vedrarende medicinsk behandling af metastaserende nyrekraeft”.
Godkendt af RADS 25 april 2013. Behandlingsvejledning kan downloades www.regioner.dk

D: Opdatering af kliniske retningslinjer

Opdatering af de kliniske retningslinjer inklusive et nyt individualiseret kontrolforlgb baseret
pa individualiseret risikovurdering blev offentliggjort i 2013 og ligger pa www.ducg.dk

E: Opdatering af patientinformationsbogen "Nyrekraeft”

Patientinformationsbogen "Nyrekraeft” er i revideret udgave trykt og distribueret til
afdelingerne i 2013. En elektronisk udgave ligger endvidere i pdf-udgave pa www.ducg.dk,
samt www.nyrekreaeft.dk/

F: Forste publikation udgaende fra Darenca

Den farste publikation udgaende fra Darenca blev publiceret Epub Ahead of print 8

November 2013:

e Improved overall survival after implementation of targeted therapy for patients with
metastatic renal cell carcinoma: Results from the Danish Renal Cancer Group
(DARENCA) study-2. Soerensen AV, Donskov F, Hermann GG, Jensen NV, Petersen A,
Spliid H, Sandin R, Fode K, Geertsen PF. Eur J Cancer. 2014 Feb;50(3):553-62. Epub
2013 Nov 8

G: Publikationer i ovrigt udgaende fra medlemmer af Darenca vedrerende
nyrecancer i 2013
e Combination of zoledronic acid and targeted therapy is active but may induce
osteonecrosis of the jaw in patients with metastatic renal cell carcinoma. Smidt-Hansen T,
Folkmar TB, Fode K, Agerbaek M, Donskov F. Journal of Oral & Maxillofacial Surgery
2013 Sep;71(9):1532-40

e Metastatic non clear cell renal cell carcinoma (nccRCC) treated with targeted therapy
agents: Characterization of survival outcome and application of the International mMRCC
Database Consortium (IMDC) Criteria. Kroeger N, Xie W, Lee JL, Bjarnason GA, Knox JJ,
MacKenzie MJ, Wood L, Srinivas, Vaishamayan U, Rha SY, Pal SK, Yusa T, Donskov F,
Agarwal N, Kollmannsberger CK, Tan MH, North SA, Rini Bl, Choueiri TK, Heng DY.
Cancer 2013 Aug 15;119(16):2999-3006.



Carbon anhydrase IX specific immune responses in patients with metastatic renal cell
carcinoma potentially cured by interleukin-2 based immunotherapy. Rasmussen S,
Donskov F, Pedersen JW, Wandall HH, Buus S, Harndahl M, Breendstrup P, Claesson
MH, Pedersen AE. Immunopharmacology & Immunotoxicology 2013 Aug;35(4):487-96.

External validation and comparison with other models of the International Metastatic
Renal-Cell Carcinoma Database Consortium prognostic model: a population-based study.
Heng DY, Xie W, Regan MM, Harshman LC, Bjarnason GA, Vaishampayan UN,
Mackenzie M, Wood L, Donskov F, Tan MH, Rha SY, Agarwal N, Kollmannsberger C,
Rini Bl, Choueiri TK. Lancet Oncol. 2013 Feb;14(2):141-8.

The association of clinical outcome to first-line VEGF-targeted therapy with clinical
outcome to second-line VEGF-targeted therapy in metastatic renal cell carcinoma
patients. Al-Marrawi MY, Rini Bl, Harshman LC, Bjarnason G, Wood L, Vaishampayan U,
Mackenzie M, Knox JJ, Agarwal N, Al-Harbi H, Kollimannsberger C, Tan MH, Rha SY,
Donskov F, North S, Choueiri TK, Heng DY. Target Oncol 2013 Sep;8(3):203-9



Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kraeftplan Il beskrevne 11 opgaver

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

Folgende nationale klinsike protokoller er aktive pa de onkologiske afdelinger:

A randomized phase Il trial of IL-2/IFN-a plus bevacizumab versus IL-2/IFN-a in
metastatic renal cell carcinoma (mMRCC) — DARENCA study-1 (inkluderet 106 patienter
af planlagt 118)

Sunitinib treatment of renal adjuvant cancer (S-TRAC): A randomized, double-blind
phase Il study of adjuvant sunitinib versus placebo in subjects at high risk of recurrent
RCC. (lukket for inklusion, ialt 17 patienter blev inkluderet, patienter stadig i follow-up).

A randomized, double-blind, placebo-controlled phase Il study to evaluate the efficacy
and safety of pazopanib as adjuvant therapy for subjects with localized or locally
advanced RCC following nephrectomy (PROTECT) (ialt blev inkluderet 55 patienter i
protokollen, som nu er lukket for inklusion, patienter stadig i follow-up).

SORCE: A multi-centre phase IIl double-blind placebo-controlled study designed to
examine the efficacy and tolerability of sorafenib (Nexavar) in patients with resected
(total or partial) primary renal cell carcinoma (RCC) at high or intermediate risk of
relapse. (studiet er nu lukket for inclusion, patienter fortsat i follow-up).

A Randomized, Open-Label, Phase Ill Study of BMS-936558 (Nivolumab) vs

Everolimus in Subjects with Advanced or Metastatic Clear-Cell Renal Cell Carcinoma
Who Have Received Prior Anti-Angiogenic Therapy (ialt blev inkluderet 22 patienter i
protokollen, som nu er lukket for inklusion, patienter stadig i behandling og follow-up).

A Phase 3, randomized, Controlled Study of Cabozantinib (XL184) vs Everolimus in
Subjects with Metastatic Renal Cell Carinoma that has Progressed after Prior VEGFR
Tyrosine Kinase Inhibitor Therapy”. (Studiet er netop pabegyndt inclusion i Danmark)

Onkologisk afdeling Aarhus er endvidere medlem af det Internationale Nyrecancer Database
Consortium.

Det skal bemeerkes, at ingen midler fra Darenca financierer disse forskningsaktiviteter.

Opgave 2. Koordinering af klinisk kraeftforskning og dens samarbejde med den
laboratoriebaserede forskning og arbejdet med biobanker

Falgende phd projekter vedr nyrecancer er initieret af medlemmer af Darenca og
igangveerende:



e Analyse af implementeringen af tyrosinkinase-og mTOR-haemmer behandling i
Danmark ved metastasterende renalcellekarcinom: Dansk Renal Cancer gruppe
(DARENCA) studie 2

e Dynamic Contrast-enhanced imaging to predict outcome of antiangiogenic agents in
metastatic renal cell carcinoma.

e Darenca-1 studiet “A randomized phase Il trial of IL-2/IFN-a plus bevacizumab versus
IL-2/IFN-a in metastatic renal cell carcinoma (mMRCC)” er en kombination af klinisk
kreeftforskning og laboratoriebaseret forskning.

¢ Development of novel diagnostic and prognostic molecular markers for improved
clinical management of renal cancer.

Darenca i 2013 nedsat et biobank udvalg der skal arbejde videre med denne opgave.

Derudover er et igangveerende phd studie vedrgrende nyrecancer initieret udenfor Darencas
medlemdskreds:

e Minimal invasiv frysebehandling af nyrekraeft — sammenhaeng mellem nyrebevarende

kirurgi og postoperativ billeddiagnostisk fremstilling

Det skal bemeerkes, at ingen midler fra Darenca financierer disse forskningsaktiviteter.

Opgave 3. Stette til klinisk kraeftforskning indenfor metode, statistik, IT-anvendelse,
sikring af finansiering m.m.

Statte til klinisk kraeftforskning en yderst vanskelig opgave: De igangveerende
forskningsprojekter er alle initieret uden gkonomiske midler fra Darenca. Der er anvendt
betydelige ressourcer af tid, kreefter, viden i disse projekter fra medlemmer af Darenca
ligesom sikring af finansiering til adskillige af projekterne har veeret meget kreevende.

Det skal bemeerkes at der ikke er bevilget midler til Darenca til denne vigtige opgave.

Opgave 4. Kliniske databaser egnet til forskning

Darenca-data blev oprettet 2010 og der er nu registreret over 2000 patienter i databasen.

Et kvalitetsforskningsprojekt er blevet formuleret i 2013 og vil starte i 2014: Analyse af
implementeringen af national kvalitetsdatabase for nyrekreeft i Danmark: Dansk Renal
Cancer Gruppe (DaRenCa) — studie 3

Databasen finansieres via midler tildelt Darenca-data. Kvalitetsforskningsprojektet er indftil
videre eksternt finansieret.



Opgave 5. Bidrage til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlgbet,
diagnostik og behandling samt den tilhgrende forskning indenfor savel primzer som
sekundeer sektor

Udarbejdelse af kliniske retningslinjer har veeret en nggleopgave for Darenca siden starten af
DMCG’en i 2006. Opdatering af de kliniske retningslinjer inklusive et nyt individualiseret
kontrolforlgb baseret pa individualiseret risikovurdering blev offentliggjort i 2013 og ligger pa

www.ducg.dk
Kliniske retningslinjer finansieres via midler tildelt Darenca.

Opgave 6. Gennemforelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter

Det igangveaerende Darenca-2 projektet ("Analyse af implementeringen af tyrosinkinase-og
mTOR-haemmer behandling i Danmark ved metastasterende renalcellekarcinom: Dansk
Renal Cancer gruppe (DARENCA) studie 2”) er et nationalt kvalitetsprojekt og den farste
publikation fra dette arbejde udkom i 2013.

Ligeledes er Darenca-3 projektet "Analyse af implementeringen af national kvalitetsdatabase
for nyrekreeft i Danmark: Dansk Renal Cancer Gruppe (DaRenCa) — studie 3” et
kvalitetsprojekt.

Deltagelse i det internationale nyrecancer database consortium er et internationalt
kvalitetsprojekt vedrarende behandlingen af patienter med metastatisk nyrekraeft

Det skal bemeerkes, at ingen midler fra Darenca financierer disse forskningsaktiviteter.

Opgave 7. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde

Darenca’s medlemmer deltager sa vidt det er muligt i det internationale multidisciplineere
nyrecancermgde i Chicago hvert ar i oktober.

Alle medlemmer af Darenca har internationale kontakter.

Samarbejdet i det internationale nyrecancer database consortium resulterede i 2013 i tre
publikationer.

Det skal bemeerkes, at ingen midler fra Darenca financierer disse aktiviteter.

Opgave 8. Bidrage til overvagning af omradet og fremkomme med tidlig varsling

Alle medlemmer af Darenca bidrager til overvagning af omradet pa hvert deres
kompetenceomrade via konferencedeltagelse og leesning af faglitteratur.

Det skal bemeerkes, at ingen midler fra Darenca financierer disse aktiviteter.



Opgave 9. Bidrage til vidensopsamling og tilherende spredning i det faglige milje og i
offentligheden

Deltagelsen i det arlige internationale nyrecancermade i Chicago bidrager til en betydelig
samlet vidensopsamling. Derudover opsamler medlemmer af Darenca viden pa hvert af
deres kompetenceomrader gennem deltagelse i internationale konferencer og laesning af
fagspecifikke videnskabelige tidsskrifter.

26 november 2013 blev afholdt et 1-dags kursus for Yngre Danske urologer (YDU) samt
Foreningen af Yngre Onkologer (FYO) med godt 30 deltagere.

En poster blev praesenteret ved Dansk patologiselskabs arsmede; "Adherence to
recommendations of SNOMED coding in two national cancer databases (DaProCadata and
DaRenCadata)”, Petersen A, Nielsen RB, Olsen MS. APMIS vol. 121, Supplement 135

Medlemmer af Darenca varetager undervisningen i hoveduddannelsen for urologer og
onkologer hvert ar.

Patientinformationsbogen "Nyrekraeft” er i revideret udgave trykt og distribueret til
afdelingerne. En elektronisk udgave ligger endvidere i pdf-udgave pa www.ducg.dk, samt
www.nyrekraeft.dk

Opgave 10. Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet

Som anfart under opgave 11 blev arrangeret 1-dags kursus 26 november 2013
Opgave 11. Sikre integration mellem krzeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundaer
sektoren (f.eks. implementering af ny viden)

Der har ikke veeret aktivitet i denne opgave af Darenca medlemmer. Ligeledes skal
bemaerkes, at ingen midler fra Darenca financierer denne aktivitet.
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Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

Darenca anbefaler, at aktiviteten udvides ud over de vanlige to opgaver (referenceprogram
og database) med fglgende tre opgaver.

1. International multidisciplineer kontakt med henblik pa opnaelse af certificering af den
regionale DMCG nyrecancer gruppe

Det drejer sig om udveksling af leeger, der arbejder med nyrekraeft, med henblik pa
opnaelse af bestemte feerdigheder indenfor kirurgi, patologi og onkologi

Dette vil kreeve tilfarsel af gkonomiske midler i starrelsesordenen 100.000 kr arligt.
2. Vidensspredning om nyrecancer til praktiserende laeger og til foreninger
Dette vil kreeve tilfarsel af gkonomiske midler i starrelsesordenen 50.000 kr arligt

3. Y2 akademisk medarbejder forankret i projekter udgaende fra den kliniske
Kvalitetsdatabase

Forankring af en 2 akademisk medarbejder i forskningsprojekter med henblik pa publikation i

internationale tidsskrifter vil medfgre et betydeligt kvalitetslgft. Dette vil kraeve tilfarsel af
gkonomiske midler i starrelsesordenen minimum 300.000 kr arligt
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Oversigt over 2013 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen (bogfarte poster for 2013 efter kategorier)

DARENCA database

Bevilliget Forbrug
2013 2013

Personaleudgifter

1. Frikeb — sundhedsfaglig ekspertise 50,700 63,269

2. Frikgb - administrativ medarbejder 0

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse; hjemmeopkobling 0
etc.)

Mgdeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro,

tog, parkering etc.) 8,112 879

5. Madeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mader/konferencer i 6,084 198
regi af databasen)

2) lt-udgifter
6. IT-udgifter, eksternt (leverandgrer

uden for RKKP-organisationen) 0
konsulent/serverdrift/licenser/udtraek

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

Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser

8. Epidemiologiske/biostatististiske
ydelser, eksternt (leverandgrer uden for 0
RKKP-organisationen)

9. Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser, internt (ydelser fra 0 0
kompetencecentrene)

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

o |Oo|0| O

14. Husleje
Andet
15. Deltagelse i eksterne arrangementer

relateret til databasen 0
(kongresser/kurser)

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

Overforte midler 0
Midler evt. overfort fra tidl. ar 0

| alt 64,896 64,345

-551




Tabel 2: Oversigt over gruppen (bogfarte poster for 2013 efter kategorier)

Dansk Renal Cancer (DARENCA) - DMCG

Bevilliget
2013

Forbrug
2013

Personaleudgifter

1. Frikeb — sundhedsfaglig ekspertise

29,507

43,640

2. Frikgb — administrativ medarbejder

9,836

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgerelse; hjemmeopkobling
etc.)

Modeudagifter

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

14,754

16,662

5. Madeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mader/konferencer i
regi af databasen)

14,754

3,786

2) lt-udgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside

14. Husleje

Andet

15. Deltagelse i eksterne
arrangementer relateret til databasen
(kongressetr/kurser)

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

17. Kvalitetsarbejde og
vidensspredning

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

20,280

19,493

Overforte midler

Midler evt. overfart fra tidl. ar

| alt

89,131

83,581

-5,550
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Kommentarer til den sgkonomiske drift

Ingen kommentarer
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Arsberetning 2013

Dansk Testis Cancer Gruppe (DaTeCa)
Dansk Multidiciplinsere Cancer Grupper (DMCG.dk)
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Denne rapport vedrgrer DMCG: Dansk Testis Cancer gruppe (DaTeCa)
under Dansk Urologisk Cancer Gruppe (DUCG)
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Baggrund og visioner for Dansk Testis Cancer gruppe

Testikelkreeft (TC ) repraesenterer den mest kurable solide tumor med en 5 - ars overlevelse

pa 90 til 95%. Derudover er TC den mest almindelige kraeftform hos maend i alderen 20-39

ar.

Internationalt diskuteres den optimale
opfelgning for patienter med stadium |
sygdom og nye undersggelser har vist
at der fortsat er en stor variation i
behandlings strategierne . Danske
patienter falges i et overvagningsprogram
(surveillance) og behandles kun med
stralebehandling eller kemoterapi i
tilfeelde af tilbagefald. For bade stadium |
seminom og non- seminoma patienter er
der behov for at definere et optimalt
opfelgnings program.

Alle patienter med dissemineret TC
behandles med standard kombinations-
kemoterapi BEP ( bleomycin , etoposid,
cisplatin ).

Der foregar landsdeekkende screening for
kreeftforstadier (carcinoma in situ (CIS)) i
den kontralaterale testikel.

| gjeblikket er der en mangel pa viden om
en optimal evidensbaseret langsigtet
follow- up strategi, og der er behov for
gget viden om senfglger , behandlingen

af disse samt forebyggelse.

Dette geelder iseer for de bivirkninger, der er forbundet med cisplatin baseret kemoterapi ,

som sammen med andre platinholdige forbindelser , sdsom carboplatin og oxaliplatin , er en

af de mest udbredte grupper af antineoplastiske midler .



Med den hgje helbredelsesrate og unge alder pa diagnosetidspunktet vil morbiditet spille en
central rolle i behandlingen af disse patienter. Tidligere undersggelser har vist en gget risiko
for sekundeer kreeft , hjerte-karsygdomme , diabetes, hypogonadisme , nedsat fertilitet,
psykosociale problemer m.m. Data vedrgrende de faktorer, der farer til langsigtede
bivirkninger af behandlingen er beskedne, og den ngjagtige risiko for de forskellige

senbivirkninger er stadig uafklarede.

Statusbeskrivelse og visioner

Vaesentligste aktiviteter og eventuelle milepeele opnéet i det foregaende ar

Database

Prospektiv database: | samarbejde med kompetence center Nord er der oprettet en
prospektiv database til registrering af patient forlgb for patienter med testis cancer.
Indberetningen startede 1.1. 2013 og varetages af de tre universitetsafdelinger der varetager
starstedelen af farlgb for testis cancer (Onkologiske afdelinger i Arhus, Odense og

Rigshospitalet). Farste preliminaere arsrapport forventes foraret 2014.

Retrospektiv database (forskningsdatabase):

DaTeCadata er en videnskabelig database , der indeholder omkring 6.000 forlgb hos danske
testikelkreeft patienter diagnosticeret fral984 til 2012. Ud af 6.000 patienter inkluderet i
DaTeCadata, er omkring 2.200 patienter blevet behandlet med cisplatin-holdig kemoterapi ,
800 med stralebehandling og 3.000 patienter er fulgt i et surveillance program. Mere end 300
variabler er registreret i databasen, herunder akut toksicitet , nyrefunktions malinger,
lungefunktion, vaegt pa diagnosetidspunktet , rygning og alkoholvaner og Charlson
comorbiditet indeks. Ved at fusionere med nationale registre (Landspatientregistret ,
Dgdsarsags registret, Diabetes Registeret, Det Centrale Personregister ,
Leegemiddelstatistikregisteret , Fertilitetsdatabasen m.m ) , er vi ved at indhente supplerende

oplysninger vedrgrende forskellige senfglger.



Styrken ved databasen er de fuldstaendige og detaljerede oplysninger vedrgrende behandling
samt en ensartet behandling der er i overensstemmelse med dagens internationale
standardbehandlinger, bade hvad angar stadium | sygdom og kemoterapi for dissemineret
sygdom . DaTeCadata er den mest detaljerede database vedr. testikel cancer pa

verdensplan.

DaTeCadata anvendes til videnskabelige formal , og vi har fokuseret pa patienter behandlet i

perioden 1984 til 2007 for at sikre 5 -ars opfalgning pa alle patienter.

Forskningsprojekter:
Formalet er at beskrive behandlingsresultater, recidiv risiko, prognostiske faktorer og
risikoen for senfalger efter behandling for testikel kreeft , baseret pa DaTeCadata kombineret
med en raekke nationale registre.
Resultaterne omfatter:

e Livstruende senbivirkninger: hjertekarsygdomme og sekundaer cancer

e Pavikning af enkelt organer: neurotoksicitet , nefrotoksicitet og pulmonal toksicitet

m.m.

= Aldersrelaterede bivirkninger

Hvad angar behandlingsresultater er det vores mal ogsa at beskrive prognostiske faktorer og
mganstre af tilbagefald for testikelkreeft patienter med fokus pa :

* Overlevelse og prognostiske faktorer for tilbagefald af stadium | seminom patienter

» Overlevelse og prognostiske faktorer for tilbbagefald af stadium | non- seminom patienter

* Overlevelse for patienter med dissemineret sygdom behandlet med kemoterapi.

» Konsekvenserne af CIS screening pa udvikling af metakron testikel kraeft.

Projekt 1: Sekundeaere tumorer

Adskillige undersggelser har dokumenteret en gget risiko for sekundaer cancer (SC) blandt
TC overlevere hvilket i vid udstreekning kan henfares til stralebehandling. En gget risiko for
SC som fglge af kombinationen af kemoterapi og stralebehandling er ogsa blevet pavist. For
nylig har en stor befolknings- baseret undersggelse fra den amerikanske SEER-database
med mere end 12.000 non- seminom patienter rapporteret om en signifikant gget risiko for
SC efter moderne cisplatin - baseret behandling i forhold til baggrundsbefolkningen . Ingen



@get risiko blev fundet for patienter behandlet alene med kirurgi. En svaghed ved denne og
andre tidligere undersggelser har veeret enten en kort opfglgning , et lavt antal patienter eller
begraenset viden om behandlings parametre. P& grund af vores vel karakteriserede
studiepopulation, vil vi veere i stand til at forudsige risikoen for SC efter forskellige

behandlingsregimer meget preecist.

Forskning plan :

* At fusionere DaTeCadata med Cancer Registret for at dokumentere forekomsten af SC
blandt TC patienter behandlet med surveillance, stradlebehandling eller kemoterapi.

» Generere incidens rater af SC i alders- og periode —matchede grupper af maend fra
baggrunds befolkningen baseret pa data fra Cancerregister . Beregne den forventede
nedsaettelse af SC i relation til surveillance i forhold til rutinemaessig brug af
stralebehandling og kemoterapi. Bruge multivariat Cox regressions modeller til at beregne
risikoen for SC ved behandlingsgrupper justeret for histologi , alder, tid siden diagnose og

andre kreeftrelaterede variable som f.eks rygning og diabetes.

Projekt 2 : Hjerte-kar -sygdom ( CVD)

Flere undersggelser har vist en ggning i kardiovaskuleere risikofaktorer hos TC patienter,
sasom forhgjet blodtryk , fedme og hyperlipidaemi . Derudover har nogle undersggelser vist
varierende grader af risiko for gget forekomst af CVD som senbivirkning.

Forskning Plan:

« Vurdere virkningerne af cisplatin - baseret kemoterapi, stralebehandling og kirurgi pa senere
udvikling af CVD..

* | internationalt samarbejde udvikle en risikobaseret model, der stratificerer TC patienter i

risikogrupper for dermed at udvikle evidensbaseret intervention i forhold til risikogrupper.

Publikationer — Praesentationer:

2013

Lauritsen J, Mortensen MS, Gundgaard MG, Dalton SO, Johansen C, Daugaard G. Risk of
cardiovascular disease, diabetes and death in germ-cell cancer survivors in a large cohort.

European Society of Medical Oncology (ESMO) 2013, Amsterdam - oral praesentation.



Projekt 3 : Nyrepavirkning - nefrotoksicitet
Starstedelen af TC patienter behandlet med cisplatin vil opleve et fald i den glomeruleere
filtrationshastighed (GFR ) . Denne reduktion vil hos nogle patienter veere reversibel , mens

der hos andre ses et permanent fald pa op til 30 % i GFR .

Forsknings Plan:

* Vurdere nyrefunktionen hos TC patienter under og efter behandling med cisplatin

» Undersgge om nefrotoksicitet forveerres hos aeldre platin -behandlede testikelkreeft patienter
(>40ar)

* Vurdere , om den naturlige alders tab i GFR er accelereret hos TC patienter behandlet med
platin

« Vurdere indflydelsen af faldet i GFR pa udvikling af hjerte-kar- sygdom og dad af alle

arsager .

Publikationer — Praesentationer:

2013

Thomsen F, Bandak M, Thomsen MF, Lauritsen J, Christensen |1J, Daugaard G. Survival and
toxicity in patients with disseminated germ-cell cancer above 40 years of age. ASCO Chicago
2013 (poster)

Thomsen FB, Bandak M, Thomsen MF, Lauritsen J, Christensen 1J, Daugaard G.
Chemotherapy Related Toxicity and Treatment Intensity in Germ-Cell Cancer Patients Aged
40 Years or Above Compared to a Younger Control-Group. Urology Supplement. 2013
Sept;82(3):S37-166;MP-10.17 SIU 2013.

Thomsen FB, Bandak M, Thomsen MF, Lauritsen J, Christensen 1J, Daugaard G. Can
chemotherapy related toxicity and treatment intensity in germ-cell cancer patients aged 40
years or older explain their increased mortality? Scandinavien Journal of Urology;47;Supplement
2013;A44. 29th Scandinavian Association of Urology and Urological Nurses congress,
Sandefjord, Norge 2013



2014

Thomsen FB, Bandak M, Thomsen MF, Lauritsen J, Christensen 1J, Daugaard G. Survival
and toxicity in patients with disseminated germ-cell cancer above 40 years of age. Cancer.
2014 Jan 1;120(1):43-51

Lauritsen J, Gundgaard MG, Mortensen MS, Oturai PS, Feldt-Rasmussen B, Daugaard G.
Estimated GFR is unreliable in patients treated with cisplatin-based chemotherapy. Int J

Cancer accepted

Jakob Lauritsen, Maria Gry Gundgaard, Mette Saksoe Mortensen et al. Renal impairment

and late toxicity in germ-cell cancer (GCC) survivors. ASCO Chicago 2014 fremsendt

Projekt 4 : lungetoksicitet

En international populations -baseret undersggelse, der inkluderede flere end 38.000 TC
patienter viste en tredobling i dgdeligheden af lungesygdom hos patienter behandlet med
kemoterapi . En norsk undersggelse har vist korrelation mellem cisplatin dosis og senere

pulmonal toksicitet.

Forsknings Plan:

* Beskrive lungefunktion fgr og efter behandling med kemoterapi.

« Afklare cisplatins rolle i forhold til pulmonale senbivirkninger sammenholdt med bleomycin
dosis og tobaksforbrug

» Afklare pulmonale senfglger sdsom kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL) , restriktiv

lungesygdom m.m. ved at kombinere databasen med nationale registre ,

Projekt 5 : Stadium | seminom

Patienter med stadium | seminom behandles enten med adjuverende stralebehandling eller
carboplatin eller fglges i surveillance program. Stralebehandling gger risikoen for sekundeer
cancer hvorfor denne behandlingsmodalitet er mindre attraktiv . Brugen af adjuverende
carboplatin mindsker risikoen for tilbagefald men medfarer samtidig overbehandling og data
om sen- bivirkninger mangler . Anvendelsen af surveillance er stadig kontroversiel. Mindre

undersggelser vedr. surveillance viser en tilbagefaldsprocent pa 15-20 %. Data vedr.



risikofaktorer for tilbagefald har veeret divergerende. DaTeCadata omfatter 2000 fase |
seminom patienter fulgt med surveillance . Datasaettet indeholder 5 gange flere patienter end
tidligere undersggelser og med en meget laengere opfelgning. Dette datasaet vil definere nye
standarder for risikofaktorer og opfalgning af denne patient gruppe.

Forsknings plan :

» At undersgge overlevelse, tilbagefalds magnster og prognostiske faktorer for tilbagefald for
stadium | seminom patienter og foresla et rationel follow- up program .

* At studere testikel tumor stgrrelse som en prognostisk faktor for tilbagefald og
behandlingsresultater af adjuverende stralebehandling eller overvagning hos patienter med
store tumorer .

 Beskrive egenskaber, histologi , molekylaere markarer , behandling og prognose for sene (>

5 ar) recidiver .

Publikationer — Praesentationer:

2013

Mortensen M et al. A nationwide cohort study of surveillance for stage | seminoma. ASCO
Chicago 2013 (oral presentation). Dette abstrakte blev sammen med 6 andre abstracts (ud

af 5000 indsendte) valgt til at deltage i en verdensomspaendende pressekonference.

2014
Mortensen MS, Lauritsen J, Gundgaard MG, Agerbaek M, Holm NV, Christensen 13, von der
Maase H, Daugaard G. A nationwide cohort study of stage | seminoma patients followed on a

surveillance program. DaTeCa 02 study. J Clin Oncol submittet

Projekt 6 : Stadium | non- seminom

Patienter med stadium | non- seminom behandles enten med retroperitoneal glandel ramning
eller kemoterapi eller falges i surveillance program. Operation mindsker i begreenset omfang
risikoen for tilbagefald og er mindre effektiv end adjuverende kemoterapi. Kemoterapi
mindsker risikoen for tilbagefald men medfgrer samtidig overbehandling og data om sen-
bivirkninger mangler . Anvendelsen af surveillance medfgrer tilbagefald hos ca. 30%. Data
vedr. risikofaktorer for tilbagefald har veeret divergerende. DaTeCadata omfatter 1200

stadium | non-seminom patienter fulgt med surveillance . Dataseettet indeholder 4 gange flere
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patienter end tidligere undersggelser og med en meget laengere opfalgning. Dette dataseet vil

definere nye standarder for risikofaktorer og opfalgning af denne patient gruppe.

Publikationer — Praesentationer:

2014

Daugaard G, Gundgaard MG, Mortensen MS et al. Surveillance for stage | non-
seminomatous testicular cancer — Outcomes and long-term follow-up in a population based
cohort. DATECA 01 study. J Clin Oncol under revision

Projekt 7 : Dissemineret sygdom

Den internationale Germ-Cell Cancer Collaborative Group ( IGCCCG ) publicerede i 1997 en
feelles prognostisk klassifikation for patienter med dissemineret testis cancer med
overlevelses data pad mere end 5.000 patienter . Kun et mindre antal af patienterne blev
behandlet med bleomycin-etoposid- cisplatin (BEP) som er dagens standardbehandling . Der
findes ikke nogen kvalificeret validering af overlevelse for patienter med dissemineret testis

cancer i et uselekterede patientmateriale behandlet med dagens standard kemoterapi.

Forsknings plan :
« At beskrive de 2, 5, 10 og 15- ars sygdomsspecifikke overlevelser , total overlevelse og
tilbagefalds mgnster for en populations -baseret landsdaekkende kohorte af patienter med

TC i henhold til stadie og prognostisk gruppe.

Publikationer — Praesentationer:
Gundgaard G et al. Germ cell cancer (GCC) — long-term survival after treatment with

bleomycin (B), etoposide (E) and cisplatin (P) in a large cohort ASCO Chicago 2013 (poster)

Projekt 8 : Screening for carcinoma in situ (CIS)

Omkring 5-6% af alle patienter med unilateral TC har CIS i den kontralaterale testikel pa
diagnose tidspunktet . Siden begyndelsen af 1990'erne er en landsdeekkende screening for
kontralateral CIS blevet udfgrt i Danmark . | tilfeelde af CIS, er patienterne blevet tilbudt
stralebehandling. Tilbagefald af CIS eller invasiv metakron cancer udvikler sig hos nogle til

trods for stralebehandling med doser pa mellem 14 og 20 Gy, og effektiviteten af CIS
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screeningsprogrammet er aldrig blevet evalueret.

Forskning plan :

+ At identificere patienter med metakron TC hos patienter med CIS negative biopsier , og at
revidere de primaere CIS negative biopsier i henhold til de nuveerende anbefalinger .

* At definere den aktuariske risiko for at udvikle metakron TC pa 15 og 20 ar, og at
sammenligne dette med risiko i en ikke- screenet kontrolgruppe diagnosticeret fgr screening

blev indfart

Publikationer — Praesentationer:

2013

M.G. Gundgaard , K. Almstrup , J. Lauritsen , M.S. Mortensen, N.E. Skakkebaek, E. Rajpert
de-Meyts, B.G. Toft, N.V. Holm, M. Agerbaek , S.O. Dalton, C. Johansen, G. Daugaard
Testicular germ cell cancer (GCC) and screening for carcinoma in situ (CIS) testis — results
from a large cohort study from the Danish Testicular Cancer (DATECA) Group. Oral
presentation at the Danish Urological Cancer Group Annual Meeting 2013.

2014

Maria Gry Gundgaard, Kristian Almstrup, Birgitte Groenkaer Toft et al. Screening for
carcinoma in situ (CIS) testis and occurrence of metachronous germ cell cancer (INGCC).
ASCO Chicago 2014

Perspektiver og betydning

Det danske system af registre er i verdensklasse. Vi har en uselekteret , landsdaekkende
kohorte af TC patienter , sammenkgrt med diverse registre og dermed praecise oplysninger
om senfglger og confoundere . Dette indebeerer data af hgj kvalitet, og mulighed for at sendre
behandlingsstrategier pa et vidensbaseret grundlag . Fremtidige perspektiver omfatter
detektion af risikopatienter ved genetiske analyser , gennem samarbejde med Center for

Biologisk Sekvensanalyse , DTU.

Administrative eller organisatoriske aktiviteter
Opfalgningsprogram for mandlige kreeftformer — Testikel kraeft, i samarbejde med

Sundhedsstyrelsen og Danske Regioner 2013-2014
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Aktiviteter iht. Kraeftplan Il

Landsdaekkende og
internationale
videnskabelige
kliniske protokoller

Cabazitaxel as salvage treatment for cisplatin-resistant germ cell cancer
Koordinerende investigator: Jan Oldenburg, MD, PhD, Oslo

National koordinator: Gabriella Cohn Cedermark, MD, PhD, Sverige

National koordinator: Gedske Daugaard, MD, DMSc, Danmark

National koordinator: Carsten Bokemeyer MD, PhD, Tyskland

Koordinering af
klinisk
kraeftforskning og
dens samarbejde
med den
laboratoriebasered
e forskning og
arbejdet med
biobanker

Se venligst statusbeskrivelse

Biobank med frisk frossen tumorveev fra testiscancer patienter er under
opbygning

Pa baggrund af projektbeskrivelse vedr sen-bivirkninger og single nucleotide
polymorphism (SNP’s) er der indhentet tilladelse fra etisk komite til indsamling
af DNA pa alle testis cancer patienter i Danmark

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

Gruppen har skaffet finansiering af 3 PhD stipendiater

Kliniske databaser
egnet til forskning

Se venligst statusbeskrivelse

Bidrage til
udarbejdelse af
kliniske
retningslinjer for
patientforlgbet,
diagnostik og
behandling samt
den tilhgrende
forskning indenfor
savel primaer som
sekundeer sektor

Se venligst statusbeskrivelse

www.ducg.dk

Gennemfgrelse og
deltagelse i
nationale og
internationale
kvalitetsprojekter

Daugaard G. At what price do we treat patients with testicular cancer? Eur J
Cancer, accepted 2013

Osanto S, Vossen C, Horwich A, Daugaard G, Van Poppel H. Reply:
Seminoma stage 1: Patterns of care in Europe.BJU Int. 2013 Mar;111(3):E11-2.

Bedgmmelse af videnskabelige protokoller fra the Cancer Research UK Clinical
Trials Awards & Advisory Committee (CTAAC) Cancer Research UK Juni 2014
vedr. testis cancer

Se venligst statusbeskrivelse
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http://www.ducg.dk/
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23444929
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23444929

Internationale
kontakter og
videnskabeligt
samarbejde

Aktiv deltager i:

International Germ Cell Cancer Collaborative Group.

EORTC Genito-Urinary Group

European Germ Cell Cancer Consensus Group

International Testis Cancer Linkage Consortium

Long-term Survivor Study for testicular cancer

"G3" - The Global Germ Cell Cancer Cooperative Group

TECAC (Testis Cancer Consortium), stattet af NIH, samler alle genpolymorfi
data fra testis cancer studier

2013

Thomsen FB, Bandak M, Thomsen MF, Lauritsen J, Christensen 1J, Daugaard
G. Survival and toxicity in patients with disseminated germ-cell cancer above 40
years of age. Cancer. 2014 Jan 1;120(1):43-51

Rud CN, Daugaard G, Rajpert-De Meyts E, Skakkebsek NE, Jgrgensen N.
Testis Volume and Age Predict Risk of Contralateral Carcinoma-in-situ in
Testicular Cancer Patients. J Urol. 2013 Dec;190(6):2074-80

Brokken L, Lundberg-Giwercman Y, Rajpert De-Meyts E et al. Association
between disseminated testicular germ cell cancer and polymorphisms in aryl
hydrocarbon receptor repressor. Cancer Endocrinol, 2013,4,1-6

Rajpert-De Meyts E, Almstrup K, Skakkebaek NE. Testicular Dysgenesis
Syndrome and Carcinoma in situ Testis. In: Atlas on the Human Testis, ed.
Jezek D. Springer-Verlag London 2013, pp 159-178.

J

grgensen A, Nielsen JE, Almstrup K, Toft BG, Petersen BL, Rajpert-De Meyts
E. Dysregulation of the mitosis-meiosis switch in testicular carcinoma in situ. J
Pathol 2013; 229: 588-598 (with editorial comment).

Jargensen A, Blomberg Jensen M, Nielsen JE, Bjerrum PJ, Juul A, Rajpert-De
Meyts E. Influence of vitamin D on cisplatin sensitivity in testicular germ cell
cancer-derived cell lines and in a NTera2 xenograft model. J Steroid Biochem
Mol Biol 2013; 136: 238-246.

Tarulli GA, Stanton PG, Loveland KL, Rajpert-De Meyts E, McLachlan R,
Meachem SJ. A survey of Sertoli cell differentiation in men after gonadotropin
suppression and in testicular cancer. Spermatogenesis 2013; 3:1, e24014-7.

Ewen KA, Olesen IA, Winge SB, Ricci Nielsen A, Nielsen JE, Graem N, Juul A,
Rajpert-De Meyts E. Expression of fibroblast growth factor receptor 3 (FGFR3)
during human testis development and in germ cell-derived tumours of young
adults. Int J Dev Biol 2013; 57: 141-151.

Kristensen DG, Skakkebaek NE, Rajpert-De Meyts E, Almstrup K. Epigenetic
features of testicular germ cell tumours in relation to epigenetic characteristics
of foetal germ cells. Int J Dev Biol 2013; 57: 309-317.

Kraggerud SM, Hoei-Hansen CE, Alagaratham S, Skotheim RI, Abeler VM,
Rajpert-De Meyts E, Lothe RA. Molecular characteristics of malignant ovarian
germ cell tumours and comparison to testicular counterparts: Implications for
pathogenesis. Endocrine Reviews 2013; 34: 339-376.

Hvarness T, Nielsen JE, Almstrup K, Skakkebaek NE, Rajpert-De Meyts E,
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Claesson MH. Phenotypic characterisation of immune cell infiltrates in testicular
germ cell neoplasia and infertility. Int J Reprod Immunol 2013; 100: 135-145.

Thomsen F, Bandak M, Thomsen MF, Lauritsen J, Christensen 1J, Daugaard G.
Survival and toxicity in patients with disseminated germ-cell cancer above 40
years of age. ASCO Chicago 2013

Mortensen M et al. A nationwide cohort study of surveillance for stage |
seminoma. ASCO Chicago 2013 (oral presentation)

Gundgaard G et al. Germ cell cancer (GCC) — long-term survival after treatment
with bleomycin (B), etoposide (E) and cisplatin (P) in a large cohort ASCO
Chicago 2013 (poster)

Kollmansberger C et al. Characterization of relapse in patients with clinical
stage | (CSI) non-seminoma (NS-TC) managed with active surveillance (AS): A
large multi-center study. ASCO Chicago 2013 (oral presentation)

Thomsen FB, Bandak M, Thomsen MF, Lauritsen J, Christensen |J, Daugaard
G. Chemotherapy Related Toxicity and Treatment Intensity in Germ-Cell
Cancer Patients Aged 40 Years or Above Compared to a Younger Control-
Group. Urology Supplement. 2013 Sept;82(3):S37-166;MP-10.17 SIU 2013.

Thomsen FB, Bandak M, Thomsen MF, Lauritsen J, Christensen |J, Daugaard
G. Can chemotherapy related toxicity and treatment intensity in germ-cell
cancer patients aged 40 years or older explain their increased mortality?
Scandinavien Journal of Urology;47;Supplement 2013;A44. 29th Scandinavian
Association of Urology and Urological Nurses congress, Sandefjord, Norge
2013

M.G. Gundgaard , K. Almstrup , J. Lauritsen , M.S. Mortensen, N.E.
Skakkebaek, E. Rajpert de-Meyts, B.G. Toft, N.V. Holm, M. Agerbaek , S.O.
Dalton, C. Johansen, G. Daugaard. Testicular germ cell cancer (GCC) and
screening for carcinoma in situ (CIS) testis — results from a large cohort study
from the Danish Testicular Cancer (DATECA) Group. Oral presentation at the
Danish Urological Cancer Group Annual Meeting 2013.

2014

Lauritsen J, Gundgaard MG, Mortensen MS, Oturai PS, Feldt-Rasmussen B,
Daugaard G. Estimated GFR is unreliable in patients treated with cisplatin-
based chemotherapy. Int J Cancer accepted

Christoph Oing, Karin Oechsle, Andrea Necchi et al. Bone metastases in germ
cell tumors: Results from an international data base. ASCO Chicago 2014

Maria Gry Gundgaard, Kristian Almstrup, Birgitte Groenkaer Toft et al.
Screening for carcinoma in situ (CIS) testis and occurrence of metachronous
germ cell cancer (MGCC). ASCO Chicago 2014

Jakob Lauritsen, Maria Gry Gundgaard, Mette Saksoe Mortensen et al. Renal
impairment and late toxicity in germ-cell cancer (GCC) survivors. ASCO
Chicago 2014

Bidrage til
overvagning af
omradet og
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fremkomme med
tidlig varsling

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

Daugaard G. Tetikelkreeft — behandling og senfalger. I: Kreeftens senfaglger og
rehabilitering. Eds.: Johansen C. Hans Reitzels forlag 2013

Beyer J, Albers P, Altena R et al. Maintaining Success, Reducing Treatment
Burden, Focussing on Survivorship: Highlights from the Third European
Consensus Conference on Diagnosis and Treatment of Germ Cell Cancer. Ann
Oncol. 2013 Apr;24(4):878-88

http://www.cancer.dk/Hjaelp+viden/kraeftformer/kraeftsygdomme/testikel/

http://www.apoteket.dk/Sygdomsleksikon/SygdommeEgenproduktion/T estikelkr
aeft.aspx

Uddannelses- og
efteruddannelsestilt
ag indenfor
omradet

Undervisere ved A-kursus urologi

Sikre integration
mellem
kreeftrelaterede
tiltag i primeer- og
sekundaer sektoren
(f.eks.
implementering af
ny viden
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http://www.cancer.dk/Hjaelp+viden/kraeftformer/kraeftsygdomme/testikel/
http://www.apoteket.dk/Sygdomsleksikon/SygdommeEgenproduktion/Testikelkraeft.aspx
http://www.apoteket.dk/Sygdomsleksikon/SygdommeEgenproduktion/Testikelkraeft.aspx

Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

Se venligst status.

Der er udarbejdet elektronisk spgrgeskema til afklaring af senbivirkninger. Tiloud omkring

opseetning af spgrgeskema indhentes aktuelt.

8th CIS Workshop on CIS Testis & Germ Cell Cancer (18-20. maj 2014)
international kongres, arrangeres i feelleskab mellem Onkologisk Afdeling og Afdeling for

Veekst og Reproduktion, Rigshospitalet, hvor gruppen praesenterer flere foredrag og postere
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Oversigt over 2013 gkonomien (tabeller 1-2)

Tabel 1: Oversigt over gruppen (bggfert poster for 2013)

Dansk Testis Cancer (DATECA) - DMCG

Bevilliget Forbrug
2013 2013
Personaleudgifter
1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 29,507 47,904
2. Frikgb — administrativ medarbejder 0 2,000

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgerelse; hjemmeopkobling
etc.) 0

Mgdeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro,
tog, parkering etc.) 4,918 2,600

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mgder/konferencer i
regi af databasen) 4,918 662

2) It-udgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af

kompetencecentrene 0
11. Kontorhold ekskl. udgifter til

rapportudgivelse 0
12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside 0
14. Husleje 0
Andet

15. Deltagelse i eksterne
arrangementer relateret til databasen

(kongresser/kurser) 0
16. Andre varekgb (som ikke kan

kategoriseres i andre kategorier) 0
17. Kvalitetsarbejde og

vidensspredning 7,377

18. Arbejde relateret til udarbejdelse af
kliniske retningslinjer (der ikke kan
fordeles i ovenstdende kategorier) 20,280

Overfarte midler

Midler evt. overfart fra tidl. ar

| alt 67,000 53,166

-13,834

Tabel 2: Oversigt over total gkonomien (DMCG og database)

DMCG Budget Forbrug Rest

Database | 66,075.00 | 0.00 66,075.00




Kommentarer til den gkonomiske drift

Der er ansagt om overflytning af 67.000 til 2014. Pengene er ikke anvendt pa grund af
kommunikationsbrist, idet opfattelsen var at disse penge til database tilhgrte

kom petancecentret.
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Arsberetning 2013

Dansk Penis Cancer Gruppe (DaPeCa)
Dansk Multidiciplineere Cancer Grupper (DMCG.dk)
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Baggrund, gruppens medlemmer

Baggrund
| forbindelse med udmgntning af driftsmidler fra Regionernes Udviklingspulje for Klinisk

Kvalitet, blev der stillet krav til alle DMCG’ere om aflaeggelse af kort arsberetning til
Databasernes Feellessekretariat. Fgrste gang seneste den 10. februar 2014 for aktiviteter
foretaget i 2013.

DaPeCa Arsberetning 2013 er udarbejdet af DaPeCa formand 1. reserveleege, PhD

studerende Jakob Kristian Jakobsen.

DaPeCa den multidisciplinaere gruppe for peniscancer i Danmark
DaPeCa bestod i 2013 af:
e Patologi:
Overleege Birgitte Grgnkaer Toft, Rigshospitalet
Overleege Sgren Hagyer, Aarhus Universitetshospital
e Onkologi:
Overleege Peter Meidahl Petersen, Rigshospitalet
Overleege Mads Agerbaek, Aarhus Universitetshospital
e Urologi:
Afdelingsleege Kim Predbjgrn Krarup, databaseansvarlig, Rigshospitalet
Overlaege Henrik Nerstrgm, Rigshospitalet
Overleege Peter Sommer, Rigshospitalet
Afdelingsleege Karsten Zieger, Aarhus Universitetshospital (tradt ud af gruppen i 2013)
Overleege Kasper @rding Olsen, Aarhus Universitetshospital (orlov i 2013)
1. reservelaege, Phd studerende Jakob Kristian Jakobsen, Aarhus Universitetshospital

Kontakt:

DaPeCa kan kontaktes via DaPeCas formand
1. reservelaege, Phd studerende

Jakob Kristian Jakobsen,

Aarhus Universitetshospital, Skejby
Brendstrupgaaardsvej 100

8200 Aarhus N

Email: jkjakobsen@ki.au.dk

Telefon: 78452634



mailto:jkjakobsen@ki.au.dk

Statusbeskrivelse

Gruppen har i 2013 i samarbejde med Anthro Consult publiceret én videnskabelig artikel om
livskvalitet ved peniscancer og veeret repraesenteret ved internationale konferencer med 3
abstracts om peniscancer. Der har veeret afholdt flere regionale/ nationale
undervisningsseancer for bade laeger, sygeplejesker og andet sundhedsfagligt personale.
Der er et frugtbart samarbejde pa tveers af Danmark og pa tveers af specialer. Gruppen har
som initiativtager iveerksat et nordisk samarbejde om peniscancer via nordisk urologisk
forening, NUF. De Kliniske retningslinjer for peniscancer er gennemgéet og opdateret. Arets
rapport for klinisk kvalitet ved diagnosticering og behandling af peniscancer var med opfyldte
indikatormal veesentligt mere tilfredsstillende end det foregaende ars rapport. Specielt ma
man lykenske Rigshospitalet med komplet indberetning. Der foregar stor videnskabelig
aktivitet i gruppen for gjeblikket med et PhD studium om peniscancer under udarbejdelse.

Der er stadigvaek manglende ledelsesmaessigt fokus pa kvalitetsarbejdet, som pa grund af en
enorm  driftsmaessig  udfordring indenfor urologi og patologi med at fa
cancerpakkeforlgbsgarantierne overholdt, stadig foregar separat fra den kliniske dagligdag
uden for almindelig arbejdstid. Kvalitetsdatabasen beror for gjeblikket pa et omfattende og
meget tidskreevende indtastningsmodul. Gruppen vil fremadrettet leere af andre DMCG’er
som efterhanden i vid udstreekning planlaegger kvalitetsarbejdet, sa det kan baseres pa treek

fra allerede bestaende registre.

Databasegruppen arbejder fortsat med at fa fejl- og mangellistefunktionen i
indtastningsmodulet i anvendelig drift. 1 2013 kom vi gode skridt neermere en faelles
forstaelse mellem epidemiolog og klinikere i forhold til at definere variable og fange fejl-
programmeringer mv. Det star klart, at det er en Igbende proces, som ma holdes ved lige
efterhanden som indikatorer og kvalitetsmal lgbende tilpasses.



Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kraeftplan Il beskrevne 11
opgaver

De 11 opgaver beskrevet i Kraeftplan II:

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

Der gennemfgares i gjeblikket 2 landsdaekkende kliniske protokoller. Begge de
behandlende centre Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital deltager.

2. Koordinering af klinisk kraeftforskning 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 forventes iveerksat i
lobet af 2014

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

Ingen tiltag i 2013
4. Kliniske databaser egnet til forskning.

Der indsamles prospektivt data til forskning, ligesom der siden 2009 er etableret
en retrospektiv national klinisk database som reekker tilbage til 2000.

5. Bidrage til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlgbet, diagnostik og
behandling samt den tilhgrende forskning indenfor savel primeer som sekundaeer sektor.

De kliniske retningslinjer foreligger nu i en ny revideret udgave.
6. Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter.

Gruppen har i 2013 taget initiativ til skandinavisk kvalitetsarbejde som initieres i
2014

7. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.

Gruppen har for gjeblikket ugentlig kontakt via mail til vore islandske, svenske,
norske og finske kolleger og medlemmer fra gruppen planlaegger at gare
studiebesgg i London og Amsterdam i 2014.



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.

Vidensspredning pagar og vil blive intensiveret i 2014, blandt andet med en
patientinformationspjece

10. Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet.

Kirurger fra Rigshospitalet har tidligere vaeret pa efteruddannelse i London med
fokus pa rekonstruktiv kirurgi efter penisbevarende operationer. Aarhus
Universitetshospital sender i 2014 to kirurger til London for i lighed med
Rigshospitalet at kunne tilbyde rekonstruktiv kirurgi efter glansresektion og
glansamputation.

11. Sikre integration mellem kraeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundaer sektoren (f.eks.
implementering af ny viden).

Der planleegges dialog med og undervisning af hudlaeger (inklusiv privat
praktiserende) i den gnskede biopsiteknik.



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

1. Gruppen falger ngje de pagaende HPV-vaccinationsstudier hos maend og deltager i
og bidrager til at debatten om HPV vaccination af meend bliver baseret pa evidens.

Dette arbejde vil uden tvivl veere indsatsomrade ogsa i 2014 og flere ar fremover.

2. Det eri 2013 konstateret at en betragtelig fraktion af patienter med diagnosen
peniscancer aldrig nar frem til et hgjt specialiseret center. Vi vil forsgge at lave audit
pa journaler fra disse patienter for at se om denne adfeerd er forsvarlig og naturlig
f.eks. pga. patientalder eller sveer komorbiditet eller om gruppen finder anledning til at

forsgge at pavirke henvisningmanstret for diagnosen peniscancer.



Oversigt over 2013 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen (bogfarte poster for 2013 efter kategorier)

Dapeca
Bevilliget Forbrug
2013 2013
Personaleudgifter
1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 30,420 40,560
2. Frikgb — administrativ medarbejder 0
3. Andre personaleudgifter
(telefongodtggrelse; hjemmeopkobling 0
etc.)
Mgdeudgifter
4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro, 6,084 0

tog, parkering etc.)

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mgder/konferencer i 4,056 0
regi af databasen)

2) lt-udgifter

6. IT-udgifter, eksternt (leverandgrer
uden for RKKP-organisationen) 0
konsulent/serverdrift/licenser/udtreek

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

Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser

8. Epidemiologiske/biostatististiske
ydelser, eksternt (leverandgrer uden for 0
RKKP-organisationen)

9. Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser, internt (ydelser fra 0 0
kompetencecentrene)

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside

o|Oo|0o| ©

14. Husleje

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer
relateret til databasen 0
(kongresser/kurser)

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

Overfarte midler 0

Midler evt. overfgrt fra tidl. ar 0

| alt 40,560 40,560




Tabel 2: Oversigt over gruppen (bogfarte poster for 2013 efter kategorier)

Dansk Penis Cancer (DAPECA) - DMCG
Bevilliget 2013 |Forbrug 2013

Personaleudgifter
1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 29,507 56,917
2. Frikgb — administrativ medarbejder 4,918

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse; hjemmeopkobling
etc.) 0

Mgdeudgifter
4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro,
tog, parkering etc.) 6,885 10,083

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mgder/konferencer i regi
af databasen) 5,410

2) It-udgifter
10. Sekretariatsugifter i regi af

kompetencecentrene 0
11. Kontorhold ekskl. udgifter til

rapportudgivelse 0
12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside 0
14. Husleje 0
Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer

relateret til databasen (kongresser/kurser) 0
16. Andre varekgb (som ikke kan

kategoriseres i andre kategorier) 0
17. Kvalitetsarbejde og vidensspredning 0

18. Arbejde relateret til udarbejdelse af
kliniske retningslinjer (der ikke kan
fordeles i ovenstdende kategorier) 20,280

Overfgrte midler
Midler evt. overfgrt fra tidl. &r
| alt 67,000 67,000




Kommentarer til den gkonomiske drift

Tanken om at kvalitetsarbejdet skal implementeres i klinisk arbejde er ikke virkeliggjort
indenfor peniscancer endnu. Dette skyldes farst og fremmest, at urologi og patologi i disse ar
oplever en stor veekst i antallet af patienter og et stigende pres fra udredningsgarantier og
cancerpakker uden tilsvarende tilfarsel af ressourcer. Nar det i sig selv er en udfordring at fa
den basale drift af afdelingen til at heenge sammen, bliver kvalitetsarbejdet ikke umiddelbart
prioriteret, hvilket er bade forstaeligt og beklageligt. Kvalitetsarbejdet indenfor peniscancer
foregar endnu ikke i almindelig arbejdstid, men i vid udstraekning efter almindelig
dagarbejdstid, om aftenen og i fritiden drevet af interesse og god vilje. Gruppens budget er
bl.a. beregnet til frikeb fra klinisk arbejde, og kan udbetales til de involverede, safremt
kvalitetsarbejdet ikke kan foregéa i almindelig arbejdstid. De honorarer som gruppens budget
kan virkeliggare star ikke mal med den forbrugte tid. PA den made far regionerne for
gjeblikket udfert en meengde kvalificeret arbejde til seerdeles favorabel pris. Der er endnu
ikke overensstemmelse mellem den forventning man har fra politisk side om at
kvalitetsarbejdet fungerer som en integreret del af den kliniske arbejdsdag og den pressede
kliniske hverdag kvalitetsarbejdet skal indarbejdes i. Det ma blive en udfordring for det
kommende arti at fa indarbejdet kvalitetsarbejdet i afdelingernes administrative og/el
gkonomiske incitamentstrukturer, sa kvaliteten kan drives og bero pa mere robuste strukturer

i fremtiden.
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Arsberetning 2013

Haematologisk DMCG falles forum (haemDMCG)

Dansk Studiegruppe for Kronisk Myeloid Sygdom (DSKMS)
Dansk Lymfom gruppe (DLG)

Dansk Myelomatose Studiegruppe (DMSG)

Akut Leukzemi Gruppen i Danmark (ALG)

Danske Multidiciplinsere Cancer Grupper (DMCG.dk)

myeloid.dk

lumMmphoma.dk

Officiel hjemmeside for Dansk Lymfom Gruppe (DLG)

&
C -\')) DANSKE MULTIDICIPLINARE CANCER GRUPPER
DMCG.dk

<'@e* databasernes
.{ Feellessekretariat

regionemes kliniske kvalitetsudviklingsprogram



http://www.myeloid.dk/index.php
http://www.myeloid.dk/index.php
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Arsberetninger 2013 heemDMCG

Neervaerende dokument repraesenterer det farst af sin art som en arlig afrapportering til
RKKP for de haematologiske DMCG’er. Akut leukeemigruppens arsberetning fremsendes
seerskilt, da denne ikke var klar ved deadline. Gruppernes rapporter vidner om stor aktivitet
pa det haematologiske omrade ogsa i 2013. Alle de tre grupper DLG, DSKMS, og DMSG har
udarbejdet nationale retningslinier, drevet de respektive kliniske databaser, deltaget i
nationale og internationale samarbejder og ikke mindst kliniske protokoller. De har ved deres
plenummgder i 2013 med nationale og internationale eksperter bedrevet vidensspredning af
allerhgjeste aktualitet og ved indsendelse af miniMTV’er deltaget i tidlig varsling af nye
behandlinger. Heematologien er i Igbet af 2013 kommet godt i gang med registrering af
praver til Dansk Cancer Biobank (DCB), hvor der rapporteres om en stadigt stigende
prgveindrapportering. De fgrste forskningsprojekter der indrapporterer prgver til (DCB) er

tilmed registreret. Der henvises venligst til de tre gruppers rapporter der falger herefter.
Regnskab for heemDMCG revideres af RKKP. Der henvises venligst hertil.

Odense, den 9/2/2014
Henrik Frederiksen — formand heemDMCG

E-mail: henrik.frederiksen@rsyd.dk
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Arsberetning 2013 DSKMS

Om rapporten og Bestyrelsen i DSKMS.

Bestyrelsen i DSKMS, etableret i 2005, veelges ved Dansk Haeematologisk Selskabs
generalforsamling i henhold til vedtaegterne, som er tilgeengelige pA DSKMS hjemmeside,

www.myeloid.dk.

Neaerveerende arsrapport er udarbejdet iszer af formand og sekreteer. Der har ikke vaeret
involvering af andre udenfor DSKMS eller andre instanser i udfeerdigelse af rapporten.
Bestyrelsen veelger en formand og en sekreteaer. Det er angivet i vedtaegterne at sammen-
seetningen af Bestyrelsen omfatter fire repreesentanter fra kliniske afdelinger, og én fra
patologiafdeling og én molekyleerbiolog, Aktuelt udgares Bestyrelsen af (telefon nummer)

Hanne Vestergaard, Odense Universitetshospital.....................coooiin. (6541 1850)
Hans Carl Hasselbalch, Roskilde Sygehus..............ooiiiii (4732 4800)
Morten Saaby, Alborg HOSPital................oeiiiiieiiee e (9932 6301)
Dorthe Rgnnov Jessen, Vejle Sygehus.........cooviiiiiiiieeee (7940 6350)
Signe Ledou Nielsen, Herlev Hospital..............ccoooiiiiiiiiie (3868 9761)
Niels Pallisgaard, Vejle Sygehus. ... ..o (7940 6507)
Christen Lykkegaard Andersen, Roskilde Sygehus (sekreteer, kasserer)....... (4732 4800)
Ole Weis Bjerrum, Rigshospitalet (formand) ...............cooooiiiiiiiiiinnnn. 13545 5507)
Suppleant:

Morten Krogh Jensen, Roskilde Sygehus. ... (4732 4800)

Bestyrelsen fremlaegger planer til dragftelse pa halvarsmader og afholder telefonmgader.

Febuar 2014
Ole Weis Bjerrum, Rigshospitalet, formand DSKMS


http://www.myeloid.dk/

Statusbeskrivelse for DSKMS

Nationale mgder.
DSKMS har afholdt videnskabelige halvarlige heldagsmeder hhv. den 3. april og den 9.

oktober 2013 i Odense. Tema var ved forarsmgde CML og ved efterarsmade Philadelphia
(Ph’)-negativ sygdom, men ved begge med en raekke praesentationer om aktuelle projekter.
Program for begge madedage — og alle tidligere — er fremlagt pa DSKMS” hjemmeside

www.myeloid.dk. Ved forarsmgdet var inviteret formanden for "Nordic CML Study Group”,

Henrik Hjorth-Hansen fra Trondheim, Norge som gaestetaler (om Ph’-positiv sygdom) og ved
efterarsmgdet formanden for Nordic MPN Study Group, Jan Samuelsson fra Sodersjukhuset i

Stockholm, Sverige (om Ph"-negativ sygdom).

Internationale mader
Der er saledes teette band videnskabeligt og fagligt til de Nordiske studiegrupper indenfor
samme sygdomsgrupper, og repraesentation af danske medlemmer fra DSKMS i styregruppe

eller formandskab for hhv. CML (www.nordiccml.org) og MPN (MyeloProliferativeNeoplasia)-

studiegruppen (www.nordicmpd.org). Medlemmer af DSKMS kan deltage i de videnskabelige

halvarsmader i de Nordiske fora. Begge Nordiske grupper holder videnskabelige halvars-
mader, og for CML-gruppen hvert tredje ar desuden et internationalt symposium. Mgderne

holdes med favorabel adgang til transport, sa rejse-tid og -omkostning begraenses.

Flere medlemmer af DSKMS ( link ) er samtidigt via institutions-deltagelse medlemmer i det
europeeiske videnskabelige samarbejde organiseret i European Leukemia Net (ELN)

(www.leukemia-net.org). ELN holder mgder én gang arligt i Mannheim med arbejdsgrupper

for CML (workpackage 4, formand Bengt Simonsson, S), MPN (workpackage 9, formand
Tiziano Barbui, I) og Minimal Residual Disease, MRD (workpackage 12, formand D

Grimwade, UK) - http://www.leukemia-net.org/content/home/index_eng.html .
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Kliniske retningslinjer DSKMS

DSKMS udfeerdigede i 2013 nationale kliniske retningslinjer for diagnostik, monitorering og
behandling af sygdommen primaer myelofibrose, og hertil associerede post-polycythaemisk
myelofibrose og post-essentiel thrombocytotisk myelofibrose). PDF-fil med retningslinjen er
tilgeengelig pa Studiegruppens abne del af hjemmesiden:
http://www.myeloid.dk/filearchive/3a2b7ab4ea015ec017792ea36fe3edac.pdf

| det Nordiske regi er med dansk repraesentation i skrivegruppen udarbejdet kliniske
retningslinjer for Philadelphia-negativ kronisk myeloid sygdom — saledes de klassiske
polycythaemia vera, essentiel trombocytose og primaer myelofibrose

(http://nordicmpd.org/files/NMPN _guidelines 2013.pdf) pa 40 sider, udgivet i revideret form

2013) og tillige med dansk repraesentation i skrivegruppen for eosinofili
(http://nordicmpd.org/files/INORDIC%20EOS%20GUIDELINE%20revised%20SEPT%202012.

pdf, udgivet i revideret form sept. 2012 pa 38 sider).

| ELN, uden direkte involvering fra DK, men den Nordiske NCMLSG, og med enighed til
anvendelse af principper for diagnostik, monitorering og behandling for CML foreligger opda-
teret retningslinje fra 2013 (www.leukemia-net.org/content/leukemias/cml/ recom
mendations/e8078/infoboxContent10260/PocketCard UPDATE2013 105x165_final.pdf).

Det var en milepzel for DSKMS at udfeerdige den farste "reguleere” nationale kliniske

retningslinje i et feelles samarbejde vedrgrende sygdommen myelofibrose. Sygdommen er
sjeelden, men der er betydelig opmaerksomhed omkring iseser behandling af tilstanden med
adgang i 2013 til det ny-registrerede laegemiddel roxulitinib. Primaer myelofibrose var ogsa

emnet for efterarsmgdets geestetaler i oktober 2013.

Det er ogsa en milepael i forskning pa dette omrade at visse videnskabelige studier ved
anvendelse af preeparatet inklusive af livskvalitet ved anvendelse af preeparatet er ivaerksat.

Se ogsa senere omtale under rapportering iht. "Kraeftplan I1.”

Danske afdelinger indfarte i 2013 efter et omfattende forarbejde en ensartet falsom (PCR-)
metode for monitorering af CML ved behandling med tyrosinkinase-inhibitor, ved anvendelse

af blodprgve. Denne milepael i hensigten at standardisere en ofte anvendt malemetode er
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yderligere i overensstemmelse med internationale standardsprincipper for maling og
monitorering, rekommanderet af European Leukemia Net (ELN).

Medlemmerne af DSKMS har som led i samarbejde i dette forum eller i internationale fora
bidraget til en reekke publikationer offentliggjort i 2013. De er angivet i appendiks 1.



Beskrivelse af aktiviteter i DSKMS i henhold til Kreeftplan II

DSKMSs interesseomrade er fokuseret pa alle forhold vedrgrende diagnoserne polycythae-

mia vera, essentiel trombocytose,m primaer myelofibrose, systemisk mastocytose, eosinofili

og chronisk myeloid leukeemi (CML) samt kronisk myelomonocyteer leukaemi.

Kliniske protokoller: afdelingerne repraesenteret i DSKMS har arbejdet lokalt /
nationalt eller sammen i og ved en raekke kliniske protokoller i 2013. Det skal
fremheeves at alle igangveerende videnskabelige studier omtalt i afsnit I, II, IV, VI og
VII for kreeft forskning er godkendte af hver relevant myndighed og indebeerer frivillig
deltagelse efter informeret samtykke fra den enkelte patient. Her naevnes fglgende,
med meget kort omtale, medens flere andre afsluttede og offentliggjorte projekter for

2013 er angivet i reference listen:

a. Dansk Studie af Lav-Dosis Interferon Alpha vs Hydroxyurea i behandlingen af
Ph-Negative Kroniske Myeloide Neoplasier (DALIAH), som er et nationalt
randomiseret prospektivt kvalitets-sikringsstudie med seerlig fokus pa effekt, toxicitet
og livskvalitet ved behandling af Ph’negative myeloproliferative sygdomme.

Projektledelse i Odense, inklusion af ny patienter afsluttet i 2014.

b. Undersggelse af det strammende blods egenskaber i nethindens blodkar hos
patienter med kronisk myeloid leukaemi og andre blodsygdomme. Ny teknik har
abnet mulighed for at undersage blodets stramning i de fine blodkar i nethinden uden
et fysisk ubehag for patienterne, hvorfor formalet med studiet kan bidrage til at beskrive
forhold ved aendringer i celleteethed og muligt omstaendigheder ved blodprop eller —

blgdning. Projektledelse i Kgbenhavn, klinisk studie uden intervention i behandling.

Kreeftforskning i samarbejde med laboratoriebaseret forskning og biobanker

a. Et national observationsstudie for at vurdere sygdomsaktivitet ved BCR-ABL
positiv CML pa molekyleerbiologisk niveau. Formalet er ved undersggelse af
blodprgver med en valideret PCR-metode til at registrere (monitorere)

sygdomsaktivitet ved CML at belyse graden af sygdomskontrol / molekylaer remission



ved en konkret diagnose i Danmark. Relateret til omtalen af indfgrelse af IS — PCR i
det tidligere (milepeele). Projektledelse i Vejle. Laboratorie-studie uden intervention i

behandling.

b. Fuldblods-transskriptionsprofil mhp. genekspressionsstudier. Blodpraver
indsamles og undersgges ved polycythemia vera, essential trombocytose og primaer
myelofibrose (de klassiske Ph’negative myeloproliferative tilstande) isser mhp.
sammenhaeng med inflammation. Projektledelse i Roskilde. Laboratorie-studie uden

intervention i behandling.

c. Stamcelle-MRD som ny metode til vurdering af restsygdom hos patienter med
Kronisk Myeloid Leukaemi. Formalet med studiet er at udvikle en ny metode til
maling af restsygdom malt specifikt i sygdommens stamceller (Stamcelle-Minimal
Residual Disease), mhp. at opna om muligt bedre bedre prognosticering og monito-
rering for patienter behandlet med tyrosinkinase-inhibition. Projektledelse i Arhus.

Laboratorie-studie uden intervention i behandling.

Statte til klinisk kreeftforskning
Nar sponsering indgar i DSKMS-relateret klinisk kreeftforskning (eller anden aktivitet)
er det et krav at reglerne for samarbejde mellem industri og sundhedsvaesen er

overholdt.

Kliniske databaser

a. DSKMS databasen blev farste gang rapporteret for 2011, efter fa maneders
registrering, og er nu en implementeret del af alle haematologiske afdelingers opgave
ved diagnostik og opfelgning af behandling vedrgrende de kronisk myeloproliferative
sygdomme. Databasen er derfor farst nu og i de naeste ar modnet til at veere et
brugbart materiale af et omfang, der giver grundlag for videnskabelig undersggelse.

Database-rapporten offentliggares pA DSKMS hjemmeside www.myeloid.dk og er

tilgeengelig for enhver med gnske om at anvende de indsamlede data. Bestyrelsen i
DSKMS tager stilling til henvendelser om brug af de registrerede oplysninger og
adgang til databasen, ogsa i henhold til regler vedrgrende de landssaekkende

databaser med offentlig skonomisk statte


http://www.myeloid.dk/

VI.

https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710. aspx?id=10263 . | seneste opgarelse

indgar 448 patienter med en hgj grad af data komplethed.

Et PhD-studium med projekt-titlen ”Kliniske og Epidemiologiske Komorbiditetsstudier
ved De Philadelphia-Negative Kroniske Myeloproliferative Neoplasier” er startet.
Studiet omfatter en klinisk epidemiologisk del af samtidig sygelighed (komorbiditets-
profil) ved kronisk myeloproliferative sygdomme og en biokemisk/molekylaerbiologisk
og immunologisk laboratorie-del, er stattet med 250.000 kr fra DMCGs satsningspulje

via Kreeftens Bekaempelse 2013, og er placeret i Roskilde.

b. Det Danske Tvillingeregister er en saerdeles anerkendt klinisk database —
etableret i 1953 — og en meget veerdifuld partner i et videnskabeligt register- og
laboratorie-studie for kronisk myeloid sygdoms arvelighed. Der er godkendt en

ansggning i VEK mhp. udfarelse for et projekt udgaet fra Kgbenhavn.

Udarbejdelse af klinisk retningslinje
Der forberedes aktuelt en ny national klinisk retningslinje til feerdiggerelse i 2014 og
udarbejdet efter samme principper mhp optimal diagnostik, monitorering og

behandling.

Nationale, danske kliniske retningslinjer udarbejdet af DSKMS ventes revideret hver

2.-3. ar, eller ved behov tidligere.

Kvalitetsprojekter

a. Livskvalitet ved kronisk myeloproliferativ sygdom omfatter hhv et prospektivt.
livskvalitetsstudie af en patientkohorte pa en specialafdeling for blodsygdomme hhv et
tveersnits-studie af livskvaliteten i et nationalt studie, ved anvendelse af ny-etableret
primeaert internetbaseret spagrgeskema — som kan kombineres med ambulant aktivitet.

Projektledelse i Roskilde.

b. Et PhD-studium (omtalt i afsnit Iva) har ogsa til formal at validere data i
samarbejde med andre offentlige registre: Patobank-databasen, dataudtreek fra

Landpatientregisteret og Cancerregistret..
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VII.

c. En arbejdsgruppe er forberedt af Bestyrelsen i DSKMS i 2013 mhp at gennemga
registreringsformular og vurdere datakvalitet i hele den kliniske database. Ogsa i
tilsvarende databaser i de Nordiske lande optraeder isger en gruppe patienter som
"uklassificeret sygdom” indenfor diagnosegruppen, hvilket principielt er i overensstem-
melse med WHOs diagnosekriterier fra 2008 og som er internationalt geeldende. Men
en kritisk tilgang til registreringsmade og datamateriale er vigtigt, ikke mindst nu i de

farste ar, mhp at sikre senere anvendelse af et optimalt materiale i DMCG regi

Internationalt samarbejde

a. ENESTPath er et klinisk prospektivt studie med randomisering ved behandling med
nilotinib mhp at opna behandlingsfri remission ved CML. Patienter i en vis grad af
sygdomskontrol kan indga. Studiet omfatter patienter fra Europa. Projektet ledes i

Danmark i Holstebro og indebaere klinisk intervention i behandling.

b.Graviditet ved CML er et observationsstudie af graviditetsforlgb hvis kvinde med
CML bliver gravid. Det registreres hvorledes behandling forlgber og graviditeten falges
til termin og barnets omsteendigheder registreres. Projektet ledes fra Kgbenhavn og

indebeaerer ikke klinisk intervention.

c. EXELstudiet (Evaluation of Xagrid® Efficacy and Long-term Safety study) et
observationsstudie for patienter med essential trombocytose, fulgt | fem ar med
registrering af behandling og komplikationer. Studiet indebaerer ikke Kklinisk inter-
vention, inkluderer patienter fra Europa, med international styrings gruppe og projektet

ledes i Danmark fra Vejle. Registreringsarbejdet afsluttes indenfor et ar.

d. Etablering af optimal PCRmetode for JAK2-mutation til diagnostik og monito-
rering af patienter med Ph’negativ myeloproliferativ sygdom. Projektet ledet fra
England med et internationalt ekspertforum, inklusiv ELN regi, og deltagelse fra Vejle,
hvor metoden blev udviklet.

e. Nordisk CMLO0Q7 protokol blev godkendt til iveerkseettelse ultimo 2013 og er en én-
armet klinisk protokol hvor nydiagnosticerede patienter med CML gives behandling
med dasatinib, med et tillaeg af interferon i 12 maneder. Udfares under Nordic CML
Study Group med protokolledelse i Danmark i Aarhus.

11



VIII.

For Nordisk og internationalt samarbejde henvises ogsa til tidligere omtale af
aktiviteter i DSKMS (indledende afsnit).

Bidrag til overvagning
Den kliniske database i DSKMS regi har til formal vedvarende at overvage fore-
komst, diagnostik, behandling og overlevelse af patienter med kronisk myeloprolife-

rativ sygdom pa landsplan og lokalt.

Vidensopsamling og spredning
a. Der er adgang til de preesentationer (typisk i ppt-pdf filer), som fremleegges pa de
videnskabelige mgder i DSKMS regi, pa en lukket del af DSKMS hjemmeside

www.myeloid.dk .Hensigten med at brugernavn og password skal anvendes er

principielt at undga vanskeligheder ved copyright og at undga vanskeligheder ved
fortolkning af en tekst uden ledsagende verbale forklaring. Videnopsamling blev
indledt i 2005.

b. Flere indlaeg fra medlemmer i DSKMS er offentliggjort i "BestPractice —
Haematologi” som er et tidsskrift, der udsendes gratis til alle haeamatologer og andre
med interesse for omradet, f.eks. sygeplejersker pa afdelingerne. Artiklerne er
kortfattede og i en "populeer” form, med emner valgt blandt aktuelle nyheder pa
kongresser, danske videnskabelige arbejder eller PhD projekter. DSKMS er principie

repraesenteret i Redaktionen af tidsskriftet.

c. Livskvalitetsstudiet ledet fra Roskilde for patienter med kronisk myeloproliferativ
sygdom med ogsa adgang til internet-baseret registreing og besvarelse af validerede
spgrgeskemaer er i august mpned 2013 omtalt i to avisartikler i henholdsvis
"Sjeellandske” (link http://filer.hlafond.dk/Sjaellandske.pdf) og i "Nordvestnyt” (link
http://filer.hlafond.dk/Nordvestnyt.pdf ).

d. offentliggerelse af en reekke videnskabelige artikler er sket i sakaldt "open access”

tidsskrifter, hvilket principielt @ger gratis adgang til studierne.

It
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XI.

Uddannelsestiltag

DSKMS prioriterer at yngre lsege-kolleger og seerligt interesserede lsegestuderende
deltager i det videnskabelige halvarsmgde, ved at betale rejseudgifter og nar muligt at
yngre leeger / leegestuderende fremlaegge arbejder de har bidraget til (jvfr program for

mgderne, www.myeloid.dk). Tillige uddelegeres opgaver med mgdeledelse til lseger

under specialleege uddannelse. Endeligt opfordres laeger under uddannelse til at

deltage i mgdeaktiviteter i Nordisk CML og MPN studiegruppe.

Der gives vejledning af PhD studerende i projekter vedrgrende DSKMS sygdoms-
grupper, og OSVAL / kandidatspeciale, og forskningsarsopgave. Projekterne og
vejledere er fordelt over afdelingerne.

Integration af 1. og 2. sektorerne
Ansvaret for behandling af enhver patient med kronisk myeloproliferativ sygdom er
placeret pa en haematologiske special afdeling, fordi diagnostik og behandling forud-

seetter adgang til metoder og preeparater som ikke er tilggengelige i primaersektoren.

Et integreret samarbejde mellem primeer og sekundaer sektor finder sted for mange
patienter i DSKMS diagnose-spektrum for risikofaktorer for kardiovaskulaer sygdom
(f.eks. sukkersyge, forhgjet blodtryk, pavirket kolesterol profil, rygeafveenning).
Mulighederne for integration af samabrjdet mellem 1. og 2. sektorerne overvejes ogsa
aktuelt i det arbejde, iveerksat af Danske Regioner i 2013 vedrgrende opfglgning af

kreepatienter.
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Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter DSKMS

DSKMS formalsparagraf (http://myeloid.dk/index.php?id=5,0,0,1,0,0) giver grundlaget for

de fremtidige indsatsomrader. Med den dybere biologiske forstaelse for sygdommenes arsag
0g udvikling, med bedre mulighed for behandling er perspektiverne at bedre forlgb for
patienter med diagnoser indenfor DSKMSs interesseomrade, bade mht overlevelse og

livskvalitet.

Indsatsomraderne vil bl.a. vaere kliniske protokoller med kombinationsbehandling for Ph’
negative sygdomme i et nationalt studie og ophgr af behandling under ngje monitorering ved
Ph’positive sygdom. Sidstnaevnte planleegges at ske i i et internationalt samarbejde og har

ogsa samfundsgkonomiske perspektiver som falge af behandlingens pris.
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Appendix DSKMS - referencer

Referencelisten angiver offentliggjorte artikler i 2013 med deltagelse af medlemmer af
DSKMS og hvor emnet og resultatet har szerlig betydning for DSKMS interesseomrade. Der
er minimum otte artikler antaget eller offentliggjort "ahead of print” — men ikke medtaget her,
ligesom referencer med DSKMS medlem som medforfatter ikke medtages, hvis emnet ikke er
relevant for DSKMS aktiviteter. Raekkefglgen for referencerne er tilfeeldig.

1. Magnussen K, Hasselbalch H C, Ullum H, Bjerrum OW:
Characterization of blood donors with high haemoglobin concentration.
Vox Sanguis 2013; 104: 110 - 114.

2. Ranjan A, Penninga E, Jelsig A, Hasselbalch H, Bjerrum OW:
Inheritance of the chronic myeloproliferative neoplasms. A systematic review.
Clinical Genetics 2013; 83: 99 — 107.

3. Kristensen T, Broesby-Olsen S, Vestergaard H, Bindslev-Jensen C, Mgller MB;
Mastocytosis Centre Odense University Hospital:

Serum tryptase correlates with the KIT D816V mutation burden in adults with indolent
systemic mastocytosis.

Eur J Haematol 2013, 91: 106 — 111.

4. Broeshy-Olsen S, Kristensen T, Vestergaard H, Brixen K, Mgller MB, Bindslev-Jensen C;
Mastocytosis Centre Odense University Hospital (MastOUH):

KIT D816V mutation burden does not correlate to clinical manifestations of indolent systemic
mastocytosis.

J Allergy Clin Immunol 2013, 132: 723 — 728.

5. Madelung AB, Bondo H, Stamp I, Loevgreen P, Nielsen SL, Falensteen A, Knudsen H,
Ehinger M, Dahl-Sgrensen R, Mortensen NB, Svendsen KD, Lange T, Ralfkiaer E, Nielsen K,
Hasselbalch HC, Thiele J:

World Health Organization-defined classification of myeloproliferative neoplasms: morpholo-
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Am J Hematol 2013, 88: 1012 — 1016.

6. Hasselbalch HC:

The role of cytokines in the initiation and progression of myelofibrosis.

Cytokine Growth Factor Rev 2013, 24: 133 — 145.

7. Bay K, Bjerrum OW, Olsson-Stromberg U, Porkka K, Dufva | H, Andersson A M:
Reproductive Hormone Profiles during Imatinib Therapy in Men with Chronic Myeloid
Leukemia.

Andrology — open access 2013;2: 1 -6

8. Silver RT, Kiladjian JJ, Hasselbalch HC:

Interferon and the treatment of polycythemia vera, essential thrombocythemia and
myelofibrosis.

Expert Rev Hematol 2013, 6: 49 — 58.

9. Hasselbalch HC:
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10. Nicolini FE, Ibrahim AR, Soverini S, Martinelli G, Muller MC, Hochhaus A, Dufva IH, Kim
DW, Cortes J, Mauro MJ, Chuah C, Labussiére H, Morisset S, Roche-Lestienne C, Lippert E,
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11. Lykkegaard Andersen C, McMullin MF, Ejerblad E, Zweegman E, Harrison C, Fernandes
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E, Jensen MK, Bjerrum OW, Vestergaard H, Larsen H, Klausen T, Mourits-Andersen T,
Hassselbalch HC:

A phase Il study of vorinostat (MK-0683) in patients with polycythaemia vera and essential
thrombocythaemia.

Brit J Haematol 2013; 162: 498 — 508.
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13. Stauffer Larsen T, Iversen KF, Hansen E, Bruun Mathiasen A, Marcher C, Frederiksen M,
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Leuk Res 2013; 37: 1041 — 1045.
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Myeloproliferative Neoplasms in Five multiple sclerosis Patients.
Leuk Res Reports 2013, 2: 61 — 63.
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Arsberetning 2013 for Dansk Lymfom gruppe

(DLG)

DLG bestyrelsesmedlemmer

DLG’s bestyrelse bestod i 2013 af:
Peter de Nully Brown, Rigshospitalet (formand)

Lars Munksgaard, Roskilde (sekretzer)
Michael Pedersen, Herlev (kasserer)
Bo Amdi Jensen, Odense

Robert Pederen, Holstebro

Judit Jgrgensen, Arhus

Paw Jensen, Alborg

Michael Boe Mgller, Odense (formand for patologiudvalget)

Februar 2014
Peter de Nullly Brown, DLG (formand)
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Statusbeskrivelse for DLG

| 2013 holdt DLG’s bestyrelse tre bestyrelsesmgder i hhv. januar, marts og juni. Mgderne
blev afholdt i Odense, marts madet dog pa Hindsgavl.

Kliniske retningslinjer og kvalitetsudvikling

DLG’s retningslinjer for diagnostik og behandling af lymfomer er pa grund af kompleksiteten i
sygdommene opdelt i en reekke selvsteendige retningslinjer. | 2013 har DLG primaert arbejdet
med udarbejdelse af retningslinjer for aggressive lymfomer og T-celle lymfomer, hvor nye
retningslinjer blev udarbejdet. DLG afholdt i 2013 2 mgder hvor retningslinjerne blev
preesenteret og diskuteret af plenum, de endelige dokumenter findes pa DLG’s hjemmeside,

www.lymphoma.dk.
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Beskrivelse af aktiviteter i DLG i henhold til Kraeftplan II

Forskning og Kkliniske protokoller
Det Videnskabelige Udvalg under Dansk Lymfomgruppe afholdt mgde i juni i Odense, med

gennemgang af igangveerende og kommende kliniske protokoller. Samtidig drgftedes mulige

videnskabelige emner egnet til publikation.

DLG fik i 2013 tilsagn om en bevilling pa 360.000 kr. fra KB’s strategiske satsningspulje for
forskning i of validering af de landsdaekkende kliniske databaser.

| forbindelse med DLG plenummgdet den 11. november pa Rigshospitalet blev et
videnskabeligt program med international deltagelse afholdt. Emnet var "Diagnostic and
therapeutic development in NHL during the last decade(s)”. Der blev preesenteret 3 foredrag:

1) Biomarker-driven management of lymphomas — New challenges for diagnostics. (M
Piris, Madrid)

2) Treatment of Follicular lymphoma; from Chlorambucil to targeted therapy. (K
Ardeshna, London)

3) Treatment of DLBCL in the past, present and future. (M Pfreundschuh, Homburg)

Som led i samarbejdet i DLG, regionalt, nationalt eller internationalt har fglgende investigator
initierede kliniske protokoller veeret aktive med inklusion i 2013:
e Alemtuzumab and chop in t-cell ymphoma (act-1)
¢ Randomized phase ii trial on primary chemotherapy with high-dose methotrexate and
high-dose cytarabine with or without thiotepa, and with or without rituximab, followed
by brain irradiation vs. High-dose chemotherapy supported by autologous stem cells
transplantation for immunocompetent patients with newly diagnosed primary cns
lymphoma
e Protocol SAKK 35/10 Rituximab plus lenalidomide or rituximab monotherapy for
untreated patients with follicular lymphoma in need of therapy. A randomized, open-

label, multicentre phase Il trial
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e Very early FDG-PET/CT-response adapted therapy for advanced stage Hodgkin
Lymphoma (H11), a randomized phase Ill non-inferiority study of the EORTC
Lymphoma Group and the Polish Lymphoma Research Group.

e Musicare: Live music for Cancer patients. Does it work.

e CHIC: Dose densified chemoimmunotherapy with early CNS prophylaxis in patients
less than 65 years with high risk (aalPI= 2) Diffuse Large B-Cell Lymphoma (NLG-
LBCO05)

Klinisk database DLG

LYFO databasen startede i 1983, blev landsdaekkende i 2000, og er en del af den feelles
haematologiske database. DLG har i 2013 udgivet Arsrapport 2012. Arsrapporten er
publiceret som PDF-fil. Savel arsrapport 2012 som de tidligere arsrapporter findes pa

www.lymphoma.dk.

Biobank DLG

Lymfomer er lige som de gvrige haematologiske neoplasier integreret i Dansk

CancerBiobank.

Tidlig varsling DLG

DLG har i 2013 udfaerdiget og indsendt 2 mini-MTV vedr. ny behandling af patienter med

lymfom.

Videnspredning DLG

DLG har bidraget med publikationer i nationale og internationale tidsskrifter, ved foredrag og

posterpraesentationer ved internationale kongresser.

DLG har egen hjemmeside www.lymphoma.dk .
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Arsberetning 2013 for Dansk Myelomatose
Studiegruppe (DMSG)

DMSG bestyrelsesmedlemmer

Der har i 2013 veeret afholdt 2 plenummgader (21. marts i Odense og 30. oktober i Odense),
og manedlige telefonmgder i bestyrelsen, som bestar af: Peter Gimsing, Annette Vangsted,
Niels Frost Andersen (sekreteer), Henrik Gregersen (kasserer) og Niels Abildgaard (formand).

Ifalge vedtaegterne for DMSG er hvert bestyrelsesmedlem valgt for en 2-arig periode og kan
genveelges. Bestyrelsen konstituerer sig selv med formand, kasserer og sekretaer.
Vedteegterne for DMSG kan ses pd DMSG’s hjemmeside www.myeloma.dk

Februar 2014
Niels Abildgaard, Formand DMSG
Mail: niels.abildgaard@rsyd.dk
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Statusbeskrivelse og beskrivelse af aktiviteter i DMSG i henhold til
Kraeftplan II

Arbejdet i DMSG i 2013 kan i gvrigt kort resumeres som fglger i forhold til udvalgte
definerede opgaver:

Kliniske retningslinier og kvalitetsudviking DMSG

"DMSG retningslinje for diagnostik og behandling af myelomatose” revideres arligt og blev
ogsa revideret i 2013. Retningslinjen er evidensbaseret. | retningslinjen for myelomatose er
inkluderet beskrivelse af soliteert plasmocytom.

DMSG har herudover retningslinjer for MGUS, for "bisfosfonat-associeret osteonekrose af
keeben”, for "cytogenetisk prognosticering ved myelomatose”, og for "M-koponent analyser”.
Sidsnaevnt eudfert i samarbejde med Dansk Selskab for Klinisk Biokemi.

| 2013 har DMSG udfeerdiget retningslinje for POEMS syndrom, og revideret retningslinjen for
"diagnostik og behandling af myelomatose”.

DMSG afholdt internatsmgde den 7.-8. marts i Middelfart med udfeerdigelse af
retningslinjerne, ligesom disse var til diskussion og feerdigggarelse pa efterfglgende
plenummgder den 21. marts og 30. oktober.

Nye retningslinjer og reviderede udgaver bliver sendt til hgring i de heematologiske
afdelinger. De endelig godkendte retningslinjer vil til enhver tid kunne down-loades pa

DMSG’s hjemmeside www.myeloma.dk .

Forskning og Kkliniske protokoller DMSG

DMSG afholdt forsknings- og retningslinjeworkshop den 7.-8. marts i Middelfart. Flere
planlagte studier, herunder savel prae-kliniske, kliniske, og epidemiologiske studier udgar fra
denne workshop.

DMSG fik i 2013 bevilling pa 250.000 kr. fra KB’s satsningspulje for forskning i de
landsdaekkende kliniske databaser.
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Som led i DMSG plenummagdet den 21. marts i Odense afholdtes dialogmgde med
neurologer og neurofysiologer fra flere afdelinger i Danmark, herunder alle
universitetshospitaler. Mgdet omhandlede debat om optimeret udredning og behandling af
patienter med M-komponent associeret polyneuropati. Mulighed for feelles dansk protokol

diskuteredes, og denne debat pagar.

| forbindelse med DMSG plenummgdet den 30. oktober pa OUH afholdtes videnskabeligt
symposium med international deltagelse af Ola Landgren fra NCI, Bethesda, USA og Jens
Hillengass, Heidelberg, Tyskland. Pa programmet var specielt smoldering myelomatose og

billeddiagnostiske undersggelse ved myelomatose.

Som led i samarbejdet i DMSG, regionalt, nationalt eller internationalt har falgende
investigator initierede kliniske protokoller veeret aktive med inklusion i 2013:

e "Sutrica studiet” (DMSG 01/13) som undersgger veerdien af at behandle med
profylaktisk antibiotika i de farste 6 maneder hos aeldre nydiagnosticerede
myelomatose patienter, som starter induktionsbehandling. Fase 3 studium. Principal
investigator: Henrik Gregersen, Aalborg.

e (EMN-02/EMNIT), som sammenligner 1) Hgjdosis Melfalan med stamcellestatte med 4
serier Melphalan-Prednisolon-Velcade (MPV), samt 2) konsolidering med Velcade-
Revlimid-Dex vs. ingen konsolidering. Fase 3 studium. National investigator Peter
Gimsing, Rigshospitalet.

e Vaccination med peptider deriveret fra anti-apotopiske proteiner i Bcl-2 familien,
administreret i kombination med adjuvant (Montanide ISA-51) i relation til
proteasomhaemmerbehandling af patienter med relaps af myelomatose. En fase /11
undersggelse. Principale investigatorer Inge Marie Svane og Lene Meldgaard
Knudsen

e Kombinationsbehandling med Adriamycin, Cyklofosfamid, Velcade, Dexamethason og
Revlimid (ACVDL) som farstelinje behandling ved myelomatose hos yngre og egnede

eeldre. Fase 2 studium. Principal investigator: Torben Plesner, Vejle.
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Klinisk database DMSG

Myelomatose databasen startede i 2005 og er en del af den feelles haematologiske database.

DMSG har i 2013 udgivet Arsrapport 2012. Arsrapporten er publiceret som PDF-fil. Savel

arsrapport 2012 som de tidligere arsrapporter kan down-loades pa www.myeloma.dk.

Biobank DMSG

Myelomatose er lige som de gvrige heematologiske neoplasier integreret i Dansk

CancerBiobank.

Tidlig varsling DMSG

DMSG har i 2013 udfaerdiget mini-MTV for behandling med 1) pomalidomid ved bortezomib-
og lenalidomid-refraktaert relaps, eller hvor bortezomib ikke kan gives pga. tidligere toxicitet,
og for 2) carfilzomib ved bortezomib- og lenalidomid-refrakteert relaps, eller hvor bortezomib

ikke kan gives pga. neurotoxicitet.

Videnspredning DMSG

DMSG har bidraget med publikationer i nationale og internationale tidsskrifter, ved foredrag
0g posterpreesentationer ved internationale kongresser og med foredrag i patientforeningen
Dansk Myelomatose Forening.

DMSG har egen hjemmeside www.myeloma.dk .
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Arsberetning 2013 for Akut Leukaemi Gruppen i

Danmark (ALG)

Forretningsudvalg for ALG

| 2013 bestod forretningsudvalget af fglgende fagpersoner:

Jan Maxwell Ngrgaard, Aarhus Universitetshospital (formand)
Ove Juul Nielsen, Rigshospitalet

Olav J. Bergmann, Sydvestjysk Sygehus Esbjerg
Morten Krogh Jensen, Herlev Hospital

Mette Holm, Aarhus Universitetshospital

Gitte Kerndrup, Vejle Sygehus

Marie Kallenbach, Aalborg Universitetshospital

Lone Friis, Odense Universitetshospital

Lars Kjeldsen, Rigshospitalet

Marianne Tang Severinsen, Aalborg Universitetshospital
Birgitte Strange Preiss, Odense Universitetshospital
Klas Raaschou-Jensen, Roskilde Sygehus

Februar 2014
Jan Maxwell Ngrgaard, formand ALG
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Statusbeskrivelse og beskrivelse af aktiviteter i ALG i henhold til
Kreeftplan I1

Plenummegder i ALG

Der blev i 2013 afholdt 2 plenummgder i ALG.

e Forarsmgde, Odense, d. 15.05.2013
Gennemgang af transplantationsdata/resultater ved akut leukaemi
Feerdiggarelse af nyskrevet ALL-behandlingsretningslinje
Opdatering af AML-behandlingsretningslinje
Opdatering pé resultater for klinisk protokolleret behandling af AML

e Efterarsmgde, Aarhus, d. 29.08.2013
Formiddagsprogram med fokus pa de myelodysplastiske syndromer (MDS),
grundforskning og klinisk forskning
Eftermiddagsprogram med fokus pé data til Arsrapport 2012, Akut Leukaemi Gruppen.

Feerdig rapport kan ses her: http://www.leukemia.dk/index.php?id=27,0,0,1,0,0

Kvalitetsudvikling og kliniske retningslinjer i regi af ALG

De i 2013 udarbejde kliniske retningslinjer for henholdsvis AML og ALL kan ses her:

http://www.leukemia.dk/index.php?id=28,0,0,1,0,0

Disse retningslinjer er blevet udarbejdede efter plenumoplaeg/diskusion og efterfglgende
mailkorrespondance i nedsatte skrivegrupper. For retningslinjen for AML var der tale om
revision af eksisterende retningslinje (2012), mens der for retningslinjen for ALL er tale om en

nyskrevet retningslinje.
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Forskning og Kliniske protokoller

Internationale kliniske behandlingsprotokoller indenfor AML og MDS har veeret abne for
inklusion af danske patienter i 2013:

WPL/MRC/NCRI AML 17: http://aml17.cardiff.ac.uk/files/files.htm

NCRI Lil: http://public.ukcrn.org.uk/Search/StudyDetail.aspx?StudylD=10357

NMDSG10B: http://www.nmds.org/Studies/09

Der har i flere ar hersket et forbilledligt nationalt dansk samarbejde omkring disse kliniske
behandlingsprotokoller, og patientinklusionen har i DK vaeret meget hgj. Den har for enkelte

(AML 17) naermet sig 50 % péa nationalt plan.

ALG fik dec. 2013 tilsagn om stgtte pa 285.000 DKK fra Kreeftens Bekaempelses Stategiske

Satningspulje til projekt om livsstilsfaktorer og prognose ved AML.

Klinisk database (Akut Leukaemi Databasen) og klinisk forskning

De ovennavnte i 2013 abne kliniske behandlingsprotokoller har i sagens natur veeret
forudgaet af tidligere protokollerede undersggelser. Disse er nu afsluttede, opgjorte og
videnskabeligt offentliggjorte. Dette har i perioden fra 2005 til 2013 resulteret i et betragteligt
antal medforfatterskaber til danske klinikere indenfor omraderne AML og MDS, ligesom det
stadige og veltilrettelagte danske samarbejde omkring behandlingsprotokollerne fremover
forventes at resultere i offentliggerelse af veesentlige videnskabelige behandlingsresultater

med betydeligt dansk bidrag indenfor omraderne.
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Egentlig videnskabelig publikation af nationale resultater, der direkte er uddraget af Akut

Leukeemi Databasen er p&begyndt i 2013" og forventes at fortsaette i 2014%2 og fremover.

Biobank

Akut leukeemi og MDS er som de gvrige heematologiske kraeftsygdomme integreret i Dansk

CancerBiobank.

Tidlig varsling og ibrugtagning af ny medicin

ALG deltager i den under Dansk Heematologisk Selskab organiserede varsling af nye og
fremtidige behandlinger.

Der er i 2013 udfaerdiget og indsendt mini-MTV til KRIS, der senere godkendte national
ibrugtagning af lenalidomid til 2. linjebehandling af transfusionskraevende patienter med 5q-

minus syndrom (sjeelden undertype af MDS).

Videnspredning og ALG

ALG har bidraget med international offentliggerelse af tidskriftspublikationer, foredrag og
posters ved kongresser, ligesom ALG har bidraget med foredag m.m. hos danske

patientforeninger — herunder i regi af Kraeftens Bekaempelse.
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Appendix 1: Reference List for ALG

1

Ostgard LS, Norgaard JM, Severinsen MT et al. Data quality in the Danish National
Acute Leukemia Registry: a hematological data resource. Clin Epidemiol. 2013;5:335-

44. doi: 10.2147/CLEP.S48411.:335-344.

DELAYING CHEMOTHERAPY AFFECTS LONG-TERM SURVIVAL IN BOTH
YOUNGER AND OLDER AML PATIENTS: A DANISH POPULATION BASED COHORT
STUDY. @stgard LS, Nagrgaard JM, Sengelgv H, Holm MS, Jensen MK, Kallenbach M,

Marcher CW, Nielsen OJ, Ngrgaard M. Submitted 2014

IMPORTANCE OF COMORBIDITY AND PERFORMANCE STATUS IN AML
PATIENTS: A POPULATION-BASED COHORT STUDY OF 2792 PATIENTS. @stgard
LS, Ngrgaard JM, Sengelgv H, Severinsen M, Friis LS, Marcher CW, Dufva, I, Ngrgaard

M. To be submitted 2014
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Oversigt over gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen

Den heematologiske Feaellesdatabase

Bevilliget
2013

Forbrug
2013

Personaleudgifter

1. Frikab — sundhedsfaglig ekspertise

245,895

245,895

2. Frikgb — administrativ medarbejder

158,590

158,590

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgerelse; hjemmeopkobling
etc.)

0

882

Mgdeudgifter

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

7,377

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

7,377

2) lt-udgifter

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

3,972

4,000

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

172,380

172,380

Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser

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

39,057

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

196,716

196,716

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

2,719

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside

14. Husleje

o|o|o| ©

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer
relateret til databasen
(kongresser/kurser)

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

Overfgrte midler

Midler overfart til
epid.overgangsordning

-40,000

| alt

792,306

780,238

-12,068
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Tabel 2: Oversigt over gruppen

Den heematologiske Feellesdatabase - DMCG (DMSG)

Bevilliget Forbrug
2013 2013
Personaleudgifter
1. Frikab — sundhedsfaglig ekspertise 59,015 57,898
2. Frikgb — administrativ medarbejder 214,748 245,224
3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgerelse; hjemmeopkobling
etc.) 0
Mgdeudgifter 0
4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro,
tog, parkering etc.) 0 7,699
5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mgder/konferencer i
regi af databasen) 0 5,051
2) lt-udgifter 0
10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene 0
11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse 0 5,199
12. Udgifter til rapportudgivelse 0
13. Hiemmeside 0 4,680
14. Husleje 0
Andet 0
15. Deltagelse i eksterne
arrangementer relateret til databasen
(kongresser/kurser) 0
16. Andre varekgb (som ikke kan
kategoriseres i andre kategorier) 0
17. Kvalitetsarbejde og
vidensspredning 19,672
18. Arbejde relateret til udarbejdelse af
kliniske retningslinjer (der ikke kan
fordeles i ovenstdende kategorier) 162,240 131,944
Overfgrte midler 0
Midler evt. overfart fra tidl. ar 0
| alt 455,674 457,696
2,022
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4, Status over arets aktiviteter i DNOG

1. DNOG hari 2013 haft fglgende aktiviteter:
a. Bestyrelsesmgder: Der er afholdt 3 bestyrelsesmgder (13. maj, 30. august og
6. december) i Kgbenhavn med fremmgde fra alle de DNOGs involverede
specialer og regioner. Bestyrelsen eller arbejdsgrupper under bestyrelsen har
bland andet arbejdet med fglgende emner i Igbet af aret:

Zndring af forlgbstider i pakkeforlgb for hjernekraeft: Efter revision af
pakkeforlgb for kraeft i hjernen i 2012 og en forespgrgsel til
Sundhedsstyrelsens (SST) fra Region Midt’s forlgbsleder om
behandlingstider for recidiv af kraeft i hjernen, henvendte DNOG sig til SST
mhp. at fa omfordelt antallet af dage i de enkelte delforlgb, sdledes at de
lever op til en hensigtsmaessig klinisk praksis. Forespgrgslen blev i fgrste
omgang afvist, men efterfglgende i mgdekommet ved et mgde d. 27.
august. Kort fortalt blev @&ndringer saledes: Antallet af “dage fra fgrste
fremmgde pa udredende afdeling til afslutning pa udredning” blev nedsat
fra 13 til 9 kalenderdage og tilsvarende blev antallet af dage fra
"afslutning pa udredning til start pa initial behandling” gget fr 3 til 7
kalenderdage. Den samlede forlgbs tid pa 22 kalenderdage forblev
uaendret. £ndringer tradte i kraft pr. 1. oktober 2013.

Udarbejdelse af opfalgningsforlgb for patienter med kraeft i hjernen:
Danske Regioner og SST inviterede i foraret 2013 alle DMCG’er, Dansk
Sygeplejerad og Regionerne til at deltage i udarbejdelsen af
opfelgningsprogrammer for patienter efter kraeftsygdom — forlgbs om
skulle komme i en naturlig forlaengelse af kraeftpakkerne. DNOG har
veeret tungt repraesenteret i udvalget med 4 medlemmer fra bestyrelsen
og yderligere 3 medlemmer som repraesenterede deres respektive
regioner. Efter en opstartskonference d. 10. april, har arbejdsgruppen
veeret til yderligere 2 mgder (1. juli og 4. september) og en
midtvejskonference d. 29. oktober. Arbejdsgruppen endelige manuskript,
som primeaert blev udfgrt af DNOGs medlemmer, blev afleveret til SST d.
16. december og man afventer en tilbagemelding fra SST ved et mgde
som bliver afholdt primo 2014.

Ajourfgring af kliniske retningslinjer: DNOG har udarbejdet nationale
kliniske retningslinjer for behandling af gliomer hos voksne og
meningeomer i arene op til 2013. Ved bestyrelsesmgderne har
retningslinjerne vaeret diskuteret ved enhver given lejlighed og DNOG har
ved det seneste bestyrelsesmgde besluttet, at man fremadrettet vil have
at alle subspecialerne under DNOG til én gang arligt at gennemga deres
afsnit i retningslinjerne og opdatere dem med den seneste viden.
Udarbejdelse af nationale kliniske retningslinjer for behandling af
patienter med hjernemetastaser, der ofte har vaeret diskuteret i DNOG
regi, blevi 2013 "overtaget” af sekretariatet for nationale kliniske
retningslinjer under SST. En gruppe af primaert neurokirurger havde under
Dansk Neurokirurgisk Selskabs regi udarbejdet et naesten faerdigt
redigeret manuskript. Da DNOG udelukkende beskaeftiger sig med
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tumorer som har et intrakranielt udgangspunkt, ville DNOG ikke fglge op
pa arbejdet, da f.eks. den onkologiske behandling for hjernemetastaser
tager udgangspunkt i den primaere ekstrakranielle kraeft. | en ansggnings
runde primo 2013 blev ansggningen godkendt SST’s sekretariat for
nationale kliniske retningslinjer og der pagar et tveerfagligt arbejde som
forventes afsluttet i 2014.

2. Videnskabeligt mgde: Med henblik pa videns spredning afholdt DNOG et
videnskabeligt mgde den 6. december 2013. Emnet var proton stralebehandling og
blev grundigt gennemgaet af en af landets fgrende eksperter og var fagligt meget
spandende.

3. Database: DNOR har udarbejdet arsrapporter siden 2009 og dette arbejde har ogsa
fyldt meget i 2013. Databasens resultater har givet anledning til at man bredt i DNOG
har kunnet diskutere patientrelaterede aktiviteter pa et mere oplyst grundlag og
drgftet forskelle pa tvaers af regionerne, hvilket har bidraget til kvalitetsarbejdet i den
enkelte afdeling. Registerets resultater har saledes medfgrt at man pa DNOGs
bestyrelsesmgder har diskuteret kvalitet i behandlingen.

a. Udarbejdelse af arsrapport: DNORs styregruppe har holdt national audit
omkring arsrapporten d. 14. juni. Den endelig udgave af arsrapporten 2012 kan
leeses her

http://www.dnog.dk/assets/files/Aarsrapport/DNOR%20aarsrapport%202012.p
df

b. Opdatering af indikatorer: Flere af de kirurgiske indikatorer (Il — operatgr
kompetence og IV — resttumor efter primaer operation) er Igbende blevet
diskuteret, da man bl.a. ikke mener at de afspejler dagligdags praksis.
Kirurggruppen og formanden for DNORs styregruppe mgdtes d. 1. november
og gennemgik mulige a&ndringer og fremlagde forslag til revision af de to
indikatorer til bestyrelsesmgdet d. 6. december, hvor de blev godkendt
medvirkning fra 1. januar 2014.

c. RKKP: National Databasedag 11. april: DNOGs medlemmer af DNORs
styregruppe deltog i dette m@de i Regioners Hus i Kgbenhavn.
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5. Beskrivelse af DNOG aktiviteter iht. Kreeftplan Il beskrevne opgaver

Midlerne til DNOG fra Danske Regioner/RKKP er primaert bevilliget til opretholdelse
af klinisk database, udarbejdelse af arsrapport og udarbejdelse og Ipbende
opdatering af nationale retningslinjer samt kvalitetsarbejde og videns spredning.

1. Klinisk database: DNOR, som er en del af DNOG, udgiver arsrapporter med primaert
fokus pa behandling af patienter med hjernetumorer. Kompetencecenter for
Epidemiologi og Biostatistik — Syd (KCEB-syd) har ydet epidemiologisk og statistisk
bistand og er en del af styregruppen. Se i gvrigt pkt. 4.2.1 i DNOR arsberetning.

2. Udarbejdelse af kliniske retningslinjer: Se pkt. 4.1.iii i arsberetningen.

3. Kvalitetsprojekter: DNOG har ikke taget initiativ til egentlige kvalitetsprojekter, men
bruger Igbende tid pa at observere (og efter behov justere) de kvalitets indikatorer
som males ud fra de data vi indberetter til DNOR.

4. Bidrage til overvagning: DNOG har som anfgrt i pkt. 4.1.a.i. veeret i dialog med SST og
faet eendret forlgbstider i pakke forlgb for kraeft i hjernen.

5. Uddannelsestiltag: DNOG afholder et arligt temamgde, hvor et neuroonkologisk
emne tages op til praesentation af nationale og internationale eksperter og diskussion
med deltagelse af neuroonkologisk interesserede fra hele landet.

6. Integration af 1. og 2. sektorerne: Sker i gjeblikket i kraft af pakke forlgbet og pa sigt
vil dette samarbejde blive udbygget i kraft af opfglgningsprogrammet for kraeft i
hjernen som er under udarbejdelse sammen med DR og SST jf. pkt. 4.1.a.ii.
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6. Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og aktiviteter

DNOG vil i arene fremover styrke arbejdet med databasen, de nationale retningslinjer og
videns spredning. Samtidig med vil DNOG vaere opmarksomme pa de store &ndringer
der i gjeblikket forgar i det danske sundhedsvaesen og veere garant for at patienter med
kraeft i hjernen forsat for det optimale leegefaglige udrednings- og behandlingsforlgb.
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7. Oversigt over 2013 gkonomien (tabeller 1-2)

Tabel 1: Oversigt over databasen

DNOR - Neuroonkologi

Bevilliget Forbrug
2013 2013
Personaleudgifter
1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 216,388 239,191
2. Frikgb - administrativ medarbejder 78,686 64,936
3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse; hjemmeopkobling 0
etc.)
Mgdeudgifter
4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro, 29.507 16,143

tog, parkering etc.)

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mader/konferencer i 29,507 23,669
regi af databasen)

2) It-udgifter

6. IT-udgifter, eksternt (leverandgrer
uden for RKKP-organisationen) 0
konsulent/serverdrift/licenser/udtraek

7. IT-udgifter, internt (ydelser fra

172,380 43,095
kompetencecentrene)

Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser

8. Epidemiologiske/biostatististiske
ydelser, eksternt (leverandgrer uden for 0
RKKP-organisationen)

9. Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser, internt (ydelser fra 162,291 291,576
kompetencecentrene)

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskKI. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

o|Oo|(o| ©

14. Husleje

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer
relateret til databasen 0
(kongresser/kurser)

16. Andre varekgb (som ikke kan

kategoriseres i ovenstaende) 0

Overfarte midler 0

Midler evt. overfart fra tidl. Ar 0

| alt 688,760 678,609

-10,150
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Tabel 2: Oversigt over gruppen

Dansk Neuro-Onkologisk Gruppe (DNOG) - DMCG
Bevilliget Forbrug
2013 2013

Personaleudgifter

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 39,343 38,800

2. Frikgb — administrativ medarbejder 0

3. Andre personaleudgifter

(telefongodtgarelse; hjemmeopkobling

etc.) 0

Mgdeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro,

tog, parkering etc.) 19,672 34,771

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i

forbindelse med mader/konferencer i

regi af databasen) 19,672 34,449

2) lt-udgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af

kompetencecentrene 0

11. Kontorhold ekskl. udgifter til

rapportudgivelse 0

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside 0 244

14. Husleje 0

Andet

15. Deltagelse i eksterne

arrangementer relateret til databasen

(kongresser/kurser) 0

16. Andre varekgb (som ikke kan

kategoriseres i andre kategorier) 0

17. Kvalitetsarbejde og

vidensspredning 29,507 594

18. Arbejde relateret til udarbejdelse af

kliniske retningslinjer (der ikke kan

fordeles i ovenstaende kategorier) 60,840 60,000

Overfgrte midler 0

Midler evt. overfart fra tidl. ar 0

| alt 169,034 168,858
-176
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8. Kommentarer til den gkonomiske drift
Aktiviteterne er afpasset efter hvad der var budget til. Aktiviteter ift. pkt. 17
"kvalitetsarbejde og videns spredning’ har primaert vaeret i form af transport-/mgdeudgifter,

som sa er blevet bogfgrt under pkt. 4+5.
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Rapportudarbejdelse og Forretningsudvalget for DMG

Overlaege, dr. med. Lisbet Rosenkrantz Holmich (formand, ansvarlig for udarbejdelse af
rapporten)

Plastikkirurgisk afdeling

Herlev Universitetshospital

e-mail Lisbet.Rosenkrantz.HoImich@regionh.dk

telefon 3868 2588

Overlaege, klinisk lektor, dr.med. Henrik Schmidt
Onkologisk afdeling

Arhus Universitetshospital

e-mail henrschm@rm.dk

telefon 7846 1682

Overlaege, professor, ph.d. Inge Marie Svane
Onkologisk afdeling

Herlev Universitetshospital

e-mail inge.marie.svane@regionh.dk

telefon 3868 2131

Ledende overleege Morten Bischoff-Mikkelsen
Plastikkirurgisk afdeling

Odense Universitetshospital

e-mail bischoff@rsyd.dk

telefon 6610 8057

Overleege Grethe Schmidt (kasserer)

Klinik for Plastikkirurgi, Brystkirurgi og Brandsarsbehandling
Rigshospitalet

e-mail grethe.schmidt@regionh.dk

telefon 3545 1778

Overleege Eva Spaun
Patologisk Institut

Arhus Universitetshospital
e-mail evaspaun@rm.dk
telefon 8678 3685

Overlaege Siri Klausen
Patologiafdelingen

Herlev Universitetshospital
e-mail siri.klausen@regionh.dk
telefon 3868 1101

Overlaege Henrik Lorentzen

Dermatologisk afdeling

Arhus Universitetshospital

(har ikke deltaget i FU arbejdet i 2013 eller indeveerende rapport)
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Sekreteer Navid Toyserkani

DMG-Sekretariatet, c/o Lisbet R. H6lmich, Plastikkirurgisk afdeling
Herlev Universitetshospital

Herlev Ringvej 75

2730 Herlev

Email: drg777@alumni.ku.dk
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Statusbeskrivelse

Mgdeaktiviteter:

Der har veeret afholdt 2 mader i forretningsudvalget (12.03, 26.06)
samt et telefonmade (27.11)

| de videnskabelige udvalg har der veeret afholdt :
1 mgde i det kirurgiske udvalg (19.11)

1 mgde i patologi-udvalget (18.11)

4 mgder i onkologi-udvalget

Det arlige repraesentantskabsmgde med tilhgrende videnskabeligt made blev afholdt 12.
marts 2013.

Herudover har der veeret afholdt 1 mgde med Kompetence Center @st (18.11). Efterfalgende
er arbejdet med database og kliniske indikatorer foregaet pr. e-mail.

2 mgder i undergruppe vedrgrende udarbejdelse af kirurgisk kodevejledning til databasen.
| guideline-gruppen har der veeret afholdt adskillige mgder.
Flere mgder i forbindelse med overdragelse af formandsskabet for DMG.

2 mgder i den nationale gruppe for opfalgning efter kreeft (03.06, 04.11) samt det feelles
opstartende mgde 10. april.

Endelig har repraesentanter for DMG deltaget i DMCG mgder.

Videnskabelige aktiviteter:

29. - 31. august var Danmark veert ved 9th Nordic Melanoma Meeting p& Hotel Nyborg
Strand. Mgdet var arrangeret af det onkologiske udvalg under DMG, blev sponsoreret af flere
medicinalfirmaer, og var velbesggt fra alle de nordiske lande.

Der pagar flere studier baseret pa data fra DMG, men i 2013 er der ikke endnu ikke
publiceret pa nogle af disse.

Kraeftens Bekaempelses seerlige pulje til strategiske midler til DMCG’erne er ansggt om stgtte
til 2 projekter (Kirurgiske senfglger efter melanomkirurgi og Konditioneret overlevelse efter
melanom). | skrivende stund er bevillingen endnu ikke offentliggjort.



Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kraeftplan Il beskrevne 11
opgaver

I. Kliniske protokolller**
ii. kreeft forskning i samarbejde med laboratoriebaseret forskning og biobanker**
iii. statte til klinisk kreeftforskning**
iv. kliniske databaser
v. udarbejdelse af kliniske retningslinje
vi. kvalitetsprojekter
vil. internationalt samarbejde**
viii. bidrage til overvagning
IX. vidensopsamling og - spredning**
X. uddannelsestiltag
xi. integration af 1. og 2. sektorerne
** jkke obligatoriske

Ad IV. kliniske databaser

Den Kliniske kreeftdatabase i Dansk Melanom Gruppe blev etableret allerede i 1985. | alle
arerne har de plastikkirurgiske afdelinger og de patologiafdelinger, samt de af de onkologiske
afdelinger, som varetager follow-up, bidraget til registreringen. | Igbet af 2011 blev
databasen online (www.Sundata.dk), og data fra arene 2008-2011 er siden tastet ind.
Opgaven er varetaget af IT-firmaet Carma Group. | 2011 blev ogsa taget initiativ til, at DMG
skal indga som reguleer klinisk kreeftdatabase i regi af RKKP.

| 2013 er den lgbende indtastning fuldt implementeret for de kirurgiske afdelinger og
patologiafdelinger, samt for de onkologiske afdelinger, som deltager i follow-up. Det er det
farste ar, der skal udfeerdiges arsrapport pa bade for DMCG’en og for databasen. Den fgrste
rapport pa de kliniske indikatorer fra databasen udkommer for juni 2014.

Ad V. udarbejdelse af kliniske retningslinjer

DMG har haft kliniske retningslinjer for diagnostik og behandling af melanom siden 1985, og
der er foretaget revision af retningslinjer flere gange siden (1987,1993, 2003). | 2011 tog
DMG initiativ til en grundleeggende ambitigs revision og udbygning af de kliniske
retningslinjer. Dette arbejde pagar lgbende og er succesivt blevet udbygget. Retningslinjerne
er at finde pd DMGs hjemmeside www.melanoma.dk under fanen Guidelines. Det er
vedtaget, at nar en ny guideline er faerdig orienteres afdelingerne, den leegges pa
hjemmesiden og er dermed geeldende. Indtil da geelder de hidtidige retningslinjer, som er at
finde under fanen "Protokoller”. Der resterer stadig udarbejdelse af en del af de planlagte
guidelines. Arbejdet har veeret ledet af Professor, overlaege dr.med. K.T. Drzewiecki ,
Rigshospitalet med statte fra leege, phd-studerende Caroline A. Gjgrup. Mange aktgrer
indenfor relevante specialer har deltaget med bidrag, og alle har leveret gratis arbejdskraft,
idet der ikke har veeret frikab til aktiviteten. Hastigheden hvormed nye bidrag kommer til
beerer derfor preeg af dette. | forbindelse med den aktuelle revision har man ogsa faet
udbygget samarbejdet med de behandlingsansvarlige for okuleere melanomer og
slimhindemelanomer i @NH omradet, og disse parter er nu inviteret til deltagelse i DMG
repreesentantskabsmgderne.



http://www.sundata.dk/
http://www.melanoma.dk/

Pa hjemmesiden kan fglgende findes pr. 1. februar 2014:

Guidelines

Indholdsfortegnelse

1.

2.
2.1.
2.2.
3.

4.

5.

6.
6.1.
6.2.
6.3.
6.4.
6.5.
7.

8.
8.1.
8.2.
8.2.1.
8.2.2.
8.2.3.

10.
10.1.
10.2.
10.3.
10.4.
11.
12.
12.1.
12.2.
12.3.
13.
13.1.
13.2.
14.
15.
16.
17.
18.
19.

Forebyggelse herunder screening (under udarbejdelse)
Klinisk diagnostik (under udarbejdelse)

Henvisning (under udarbejdelse)

Klinisk undersggelse inkl. dermatoskopi (under udarbejdelse)
Biopsi (under udarbejdelse)

Patologi

Klassifikation og stadieinddeling

Udredning (under udarbejdelse)

Udredning ved primaert melanom (under udarbejdelse)
Udredning ved lokoregional sygdom (under udarbejdelse)
Udredning ved dissemineret sygdom (under udarbejdelse)
Udredning ved ukendt primaer tumor

Udredning af familisere forhold

Behandling af primaer tumor

Behandling af regionale lymfeknuder (under udarbejdelse)
Sentinel node biopsi procedure

Lymfeknudeexairese (under udarbejdelse)

Halsexairese (under udarbejdelse)

Aksilexairese (under udarbejdelse)

Inguinalexairese (under udarbejdelse)

Adjuverende medicinsk behandling

Behandling af recidiv (under udarbejdelse)

Kirurgisk behandling af lokoregional recidiv(under udarbejdelse)
Kirurgisk behandling af metastatisk melanom

Onkologisk behandling af lokoregional recidiv

Onkologisk behandling af metastatisk melanom
Behandling ved ukendt primaer tumor

Follow up (under udarbejdelse)

Stadie 0 (under udarbejdelse)

Stadie IA (under udarbejdelse)

Stadie IB — IV (under udarbejdelse)

Slimhinde melanomer (under udarbejdelse)

Slimhinde melanomer i hoved-hals regionen

@vrige slimhinde melanomer (under udarbejdelse)
Okuleere melanomer

Behandling af barn

Behandling af gravide (under udarbejdelse)

Kliniske forsgg

Rehabilitering (under udarbejdelse)

Palliativ behandling


http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/4.Patologi.pdf
http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/5.%20Klassifikation%20og%20stadieinddeling.pdf
http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/6.4Udrednvedukendtprimaertumor.pdf
http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/6.5.Udrednaffamforhold.pdf
http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/7.%20Behandling%20af%20primaer%20tumor.pdf
http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/8.1%20Sentinel_node_biopsi_procedure.pdf
http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/9%20Adjuverende%20behandling.pdf
http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/10.2.%20Kirurgisk%20behandling%20af%20fjernmetastaser.pdf
http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/10.3.Onk_beh_af_lokoreg_recidiv.pdf
http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/10.4%20Onk_beh_af_met_mel.pdf
http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/11.%20Behandling%20ved%20ukendt%20primaer%20tumor.pdf
http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/13.1%20Slimhinde%20melanomer%20i%20hh.pdf
http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/14.%20Okulaere%20melanomer.pdf
http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/15.%20Behandling%20af%20boern.pdf
http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/17Kliniske_fors%C3%B8g.pdf
http://www.melanoma.dk/download/Guidelines/19.palliation.pdf

ad VI kvalitetsprojekter

Der har ikke i 2013 veeret udfart kvalitetsprojekter i regi af Dansk Melanom Gruppe.

Ad VIl internationalt samarbejde

DMG deltager med repraesentation i Nordisk Melanom Gruppe og European Organisation for
Research and Treatment of Cancer (EORTC).

Ad VIII bidrag til overvagning

DMG har ligesom de foregaende knap 30 ar deltaget i overvagning af udvikling af melanom i
i Danmark i kraft af registrering af aktiviteten i DMGs database. Der har ikke i 2013 veeret
taget

selvsteendige initiativer herudover.

Ad X uddannelsestiltag

DMG har ikke i 2013 taget selvsteendige initiativer til uddannelse, udover arrangering af
videnskabelige mgder i forbindelse med repraesentantskabsmgdet og Nordisk Melanom
kongres. Her var seerlige sessioner for sygeplejersker.

Ad Xl integration af 1. og 2. sektorerne

DMG har deltaget i udformning af Sundhedsstyrelsens pakkeforlgb for melanom, som blev
revideret i 2012. Her er samarbejdet mellem primaer og sekundeaer sektorer tydeliggjort og
forbedret. Der er har ikke veeret tilsvarende aktiviteter i 2013.



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

| 2014 vil DMG arbejde med feerdiggarelse af opdatering og udbygning af kliniske guidelines.
Flere videnskabelige projektet baseret pA DMG data er under udarbejdelse og en del af disse
forventes feerdig-rapporteret i 2014.

Nye vedteegter og udvidelse af Forretningsudvalget som led i DMGC-tilpasning er undervejs.
Den kliniske database skal justeres, og pa sigt skal de onkologiske data integreres.



Oversigt over 2013 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen - etablering og forbrug

Dansk Melanom Database, etablering 2012-2013

Personaleudgifter

Bevilliget, etablering
jf. mgde d. 2.10.12

Forbrug 2012-2013

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 150,000 33,368
2. Frikgb — administrativ medarbejder 0

3. Andre personaleudgifter 0

(telefongodtgerelse; hjemmeopkobling etc.)

Mgdeudgifter

4, Trar)sport-/rejseudgﬁter (karsel, bro, tog, 15,000 4118
parkering etc.)

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i

forbindelse med mgder/konferencer i regi af 15,000 500
databasen)

2) It-udgifter

6. IT-udgifter, eksternt (leverandgrer uden

for RKKP-organisationen) 420,000 422,400
konsulent/serverdrift/licenser/udtraek

7. IT-udgifter, internt (ydelser fra

kompetencecentrene) 35,000 35,000
Epidemiologiske/biostatistiske ydelser

8. Epidemiologiske/biostatististiske ydelser,

eksternt (leverandgrer uden for RKKP- 0

organisationen)

_9. Epidemiologiske/biostatistiske ydelser, 170,000 170,000
internt (ydelser fra kompetencecentrene)

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af 0

kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til 0

rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse 0

13. Hjemmeside 0

14. Husleje 0

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer 0

relateret til databasen (kongresser/kurser)

16. Andre varekgb (som ikke kan 0

kategoriseres i ovenstaende)
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Overfarte midler

Midler evt. overfert fra tidl. ar

0.00

| alt

805,000

665,386

-139,614

Tabel 2: Oversigt over gruppen

Dansk Melanom Gruppe - DMCG

Bevilliget

2013

Forbrug
2013

Personaleudgifter

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise

98,358

2. Frikgb — administrativ medarbejder

98,358

1,936

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgerelse; hjemmeopkobling
etc.)

Mgdeudgifter

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

12,295

1,414

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

12,295

1,000

2) lt-udgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside

14. Husleje

Andet

15. Deltagelse i eksterne
arrangementer relateret til databasen
(kongresser/kurser)

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

17. Kvalitetsarbejde og
vidensspredning

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

20,280

Overfarte midler

Midler evt. overfart fra tidl. &r

| alt

241,586

4,350

-237,236
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Kommentarer til den gkonomiske drift

DMG har veeret under omstrukturering i 2013 hen imod status som en Klinisk Kreeftdatabase i
RKKP regi. Arbejdet i DMCG’en i 2013 har vaeret malrettet denne omstilling, og det afspejles
ogsa i gkonomien. De i 2013 bevilligede midler til DMCG’en har ikke vaeret udnyttet fuldt. |
samme periode er sket formandsskifte i DMG; arbejdet med guidelines har veeret sat delvist
pa stand-by af flere personafhaengige arsager. Der er nu tiltage til @get aktivitet, og det
forventes, at der bliver et vaesentlig starre treek pa 2014 bevillingen.
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Forord

Rrsberetningen 2013 for den multidisciplinaere cancergruppe DAHANCA er udarbejdet af
DAHANCA-sekretariatet v/ formanden for DAHANCA overleege Jgrgen Johansen samt
sekretaer for DAHANCA og overordnet ansvarlig for databasen professor Jens Overgaard.

DAHANCAs bestyrelse 2013

Formand, overlaege Jgrgen Johansen, Onkologisk afd., Odense Universitetshospital
Sekretariatsleder, Professor Jens Overgaard, Aarhus Universitetshospital
Overlaege Lisbeth Juhler Andersen, Onkologisk afd., Aalborg Universitetshospital
Overlzege Henrik Jacobsen, @NH-kirurgisk afd., Aalborg Universitetshospital
Overlaege Karin Lambertsen, @NH-kirurgisk afd., Aarhus Universitetshospital
Overlzege Hanne Primdahl, Onkologisk afd., Aarhus Universitetshospital
Overlzege Elo Andersen, Onkologisk afd., Herlev Hospital

Overlaege Christian Godballe, @NH-kirurgisk afd., Odense Universitetshospital
Overlzege Claus Andrup Kristensen, Onkologisk afd., Rigshospitalet

Overlaege Irene Wessel, @NH-kirurgisk afd., Rigshospitalet

Vakant, Danske Regioner



Statusbeskrivelse for DAHANCAs aktiviteter 2013

Udredning og behandling af hoved-halskraeft i Danmark har gennem de seneste 30 ar veeret
organiseret pa nationalt plan i den danske hoved-halskraeftgruppe DAHANCA (Danish Head
and Neck Cancer Group). Gruppen har sikret en kontinuerlig udvikling af diagnostik og
behandling baseret pa resultater fra store randomiserede kliniske studier; en detaljeret klinisk
forskningsdatabase, som for store tumorgruppers vedkommende kan fgres tilbage til 1971;
et multidisciplinaert nationalt samarbejde forankret i afdelinger med hgijt specialiseret
funktion og de respektive specialer med udvikling af evidensbaserede retningslinjer med
tilhgrende kvalitetssikring gennem en national klinisk kvalitetsdatabase. Behandling af hoved-
halskraeft gives sdledes efter samme principper overalt i landet og med udgangspunkt i
DAHANCA'’s landsdaekkende retningslinjer www.dahanca.dk/quidelines.

2013 har veeret endnu et produktivt &r med justering og udbygning af nationale retningslinjer
for behandling og rehabilitering af patienter med hoved- og halskraeft i Danmark samt en
vaesentlig videnskabelig produktion til dokumentation for rekommandationernes pélidelighed.
Dette har resulteret i bl.a. 12 peer-reviewed videnskabelige publikationer i internationale
tidsskrifter, og 4 phd-afhandlinger inden for DAHANCA (Appendiks 1).

Flere videnskabelig protokoller er blevet igangsat for at uddybe vores viden om hoved-
halskraeft for dermed at kunne forbedre behandlingsmetoderne. DAHANCA-database er
sdledes under kontinuerlig udbygning, bade pad forskningssiden og til sikring af nationale
kvalitetsindikatorer, bl.a. ved en fuld opdatering af databasen. DAHANCA forventer inden for
1%»-2 3r at have tilendebragt en fuld opdatering af alle patienter i Danmark med histologisk
verificeret hoved-halscancer fra 1971 til i dag, omfattende mere end 25.000 patienter.
Arbejdet foregdr delvist i samarbejde med Cancerregisteret, og desuden vil der blive
foretaget en videnskabelig sammenligning mellem andre internationale registre.

DAHANCA 3rsopggrelse 2012 viste, at 92% af alle hoved-halspatienter var uden tegn pé den
aktuelle kraeftsygdom efter 1 3r, og at den sygdomsspecifikke overlevelse efter 1 ar var 96%.
Dette afspejler en konstant udvikling i behandlingen af hoved-halskraeft i Danmark igennem
de sidste par artier og resultater heraf, hvilket i veesentlig grad skyldes initiativer, der er
foretaget i DAHANCA bl.a. visende sig ved en fordobling af den cancer-relaterede overlevelse
hos patienter med avanceret hoved-halskrzeft siden de f@rste randomiserede studier i
slutningen af 70'erne blev pdbegyndt.


http://www.dahanca.dk/guidelines

Aktiviteter iht. Kraeftplan 11, 'de 11 punkter'

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

DAHANCA har gennemfgrt og initieret flere videnskabelige undersggelser i 2013.

Farst og fremmeste er den randomiserede undersggelse DAHANCA19 blevet afsluttet, og de
farste resultater omhandlende supplerende biologisk behandling i forbindelse med
straleterapi blev fremlagt i Amsterdam (ECCO 2013)

DAHANCA25-undersggelsen viste, at patienterne som fglge af strdlebehandling mister op
mod 12% af deres kropsvaegt, hvoraf stgrstedelen skyldes tab af muskelmasse. Dette
forringer markant patienternes muskelstyrke og funktionsevne og kan reducere deres
livskvalitet. DAHANCA25 har vist, at tung styrketraening for hoved-halscancer patienter efter
endt strdlebehandling er effektivt til at genopbygge muskelmasse og —funktion. Sdledes
oplevede hoved-halscancerpatienter efter 12 ugers tung styrketraening udfgrt 2-3 gange pr.
uge i almindelige traeningsfaciliteter (fitnesscentre) en betydelig forggelse af muskelmasse og
muskelstyrke p& knap 5% og 20 %. Pa denne baggrund kan tung styrketraening anbefales
som effektiv intervention til genoptraening af hoved-halscancer patienter med veegttab efter
endt strdlebehandling, hvilket DAHANCA vil arbejde videre med i 2014.

To landsdeekkende undersggelser blev aktiveret i 2013. I DAHANCA27 undersgges om
primaer laserkirurgi er ligeveerdig med primeer strdleterapi ved sma cancere i struben (T1a
glottiscancer) malt pd overlevelse med intakt strube.

DAHANCA28. En voksende gruppe af patienter med hoved-halskraeft har human papilloma
virus (HPV)-associeret cancer og en god prognose med standard DAHANCA-behandling. Der
findes imidlertid en gruppe med avanceret sygdom, fagrst og fremmest ikke-HPV-associeret
cancer med spredning til halsens lymfeknuder, som fortsat har en darlig prognose. Denne
patientgruppe har oftest tobaks- og alkoholrelateret cancer og tilsvarende comorbiditet,
sdledes at de har sveert ved at tdle supplerende behandlingsintensifikation, der kunne
forbedre helbredelseschancerne, men ogsd medfare g@get toksicitet. DAHANCA
standardbehandling til denne gruppe er accelereret strdlebehandling, 6 behandlinger om
ugen, med supplement af kemoterapi og strdleforsteerkeren nimorazol ((sensitizer).
DAHANCA gnsker imidlertid at gge behandlingseffekten uden at pafgre yderligere bivirkninger
ud over, hvad patienterne ville kunne tolerere. Indsatsen omfatter stralebehandling 10 gange
om ugen i mindre strdledoser end vanligt, men samlet set en stgrre strdledosis over tid.
Dette kan kun gennemfgres ved at have et dybere kendskab til patienternes comorbiditet,
som er et centralt punkt i DAHANCA28A.

DAHANCA29/EORTC 1219. [ samarbejde med EORTC etableres en videnskabelig protokol,
der har to formdl. Foruden at undersgge om brug af hypoksisk stralesensitizer nimorazol kan



forbedre effekten af accelereret stréleterapi suppleret med cisplatin hos patienter med lokal-
avanceret HPV-negativ hoved-halscancer vil man undersgge, om gevinsten ved behandlingen
kan forudsiges ud fra en hypoksisk genprofil, dvs. om behandlingseffekten er stgrre eller
mindre hos forskellige patientgrupper, og om effekten evt. er afgreenset til en speciel gruppe.
Samtidig undersgges bivirkningsmgnsteret af behandlingen.

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

Forsgg og videnskabelige protokoller i DAHANCA udfgres efter anmeldes til de relevante
Videnskabsetiske Komitéer samt Datatilsynet, og materiale til biobank opbevares sdledes, at
biopsier og blodprgver er tilgaengelige for evt. fremtidige DAHANCA-studier. Det biologiske
materiale opbevares forsvarligt i biobank og sikrer kobling til den kliniske database. I
DMCG.dk pégar arbejde ang. udbygning af samarbejdet med af Dansk Cancer Biobank.

En biologisk genprofil for patienter med planocellulzer hoved-halskrzeft er blevet etableret pa
baggrund af DAHANCA-biobankmateriale. Genprofilen indgdr i DAHANCA29/EORTC-studiet
anfgrt ovenfor.

3. Stotte til klinisk krzeftforskning indenfor metode, statistik, IT-anvendelse,
sikring af finansiering m.m.

DAHANCA har modtaget midler i forbindelse med udmgntningen af 10 millioner kroner fra
Kraeftens Beksempelses strategiske pulje til forskning i data fra de nationale kliniske
databaser under DMCG.dk. Det ene projekt omhandler opdatering og komplettering af
DAHANCA-databasen i forhold til Cancerregisteret, det andet kortleegning af recidivmgnster
og recidivbehandling hos patienter med hoved-halskreeft i Danmark.

4. Kliniske databaser egnet til forskning

DAHANCAs database omfatter mere end 25.000 registrerede tilfeelde af primaer og histologisk
verificeret hoved-halskraeft i Danmark fra 1991. Databasen er per 2013 web-baseret med en
klinisk databaseansvarlig speciallaege pa alle 5 onkologiske centre.
Databasen indeholder en lang reekke variable relateret bade til patientforhold, tumor og
behandling, og pd grund af den Igbende indsamling af data er der en teet kobling mellem
basale data og klinisk behandlingseffekt, der sikrer, at databasen har hgj kvalitet til brug i
klinisk og eksperimentel forskningsgjemed. Databasen har sdledes dannet baggrund for over
100 peer-reviewed internationale publikationer og 16 phd- og doktorafhandlinger (appendiks
1).



I 2013 er der indfgrt nye landsdeekkende skemaer (forms) mhp. standardiseret registrering
af patientkarakteristika, herunder monitoreringsindikatorer til den nationale kliniske database
samt monitorering af behandlingsresultater, inkl. kemoterapi.

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

DAHANCA har i 2013 publiceret nationale retningslinjer vedrgrende

e 'Karcinommetastase pd halsen fra ukendt primeertumor. Udredning, behandling og
efterkontrol 2013

e Retningslinjer for strélebehandling i DAHANCA 2013DAHANCA/EORTC guidelines for
scoring and classification of p16-immuno-histochemistry in HPV- related oropharyngeal
cancer

e Orientering om HPV og hoved-halskreeft opdateret 13 februar 2013

DAHANCA deltager i Sundhedsstyrelsens arbejdsgruppe for 'Opfglgning af hoved- og
halskreeft'. Resultaterne vil blive omsat til vejledninger og retningslinjer for
rehabilitering/genoptraening efter afsluttet straleterapi med henblik pd implementering i
primaer- og sekundaersektoren, idet specialiseret genoptraening foregdr i sygehusregi, mens
almen genoptraening tilhgrer patientens hjemkommune.

6. Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter

DAHANCA har i 2013 gennem sin arbejdsgruppe for kvalitetssikring publiceret 'Retningslinjer
for strdlebehandling i DAHANCA 2013'. Retningslinjerne er oversat til engelsk og distribueret
internationalt.

Der er foretaget national audit pd de ny strdleretningslinjer, og standardisering af
retningslinjerne har vist en vaesentlig reduktion i variation pd 3D dosisplanlaegning centrene
imellem.

Som naevnt andetsteds vil DAHANCA foretage en fuld opdatering af databasen. DAHANCA
forventer inden for 1'2-2 dr at have tilendebragt en fuld opdatering af alle patienter i
Danmark med histologisk verificeret hoved-halscancer fra 1971 til i dag, omfattende mere
end 25.000 patienter. Arbejdet foregdr delvist i samarbejde med Cancerregisteret, og
desuden vil der blive foretaget en videnskabelig sammenligning mellem andre internationale
registre, forst og fremmest INKA-databasen i Sverige samt den tilsvarende
publikationsbaserede database i Ontario, Canada.



7. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde

Udover at vaere en dansk, national samarbejdsstruktur har DAHANCA en staerk international
kontaktflade. Denne er dels tilknyttet Skandinavien hvor bl.a. den stgrste norske afdeling,
Radiumhospitalet/Rikshospitalet, Oslo, gennem mere end 10 &r har veeret medlem af
DAHANCA og deltaget i de videnskabelige protokoller. Senest er der tilknyttet svenske centre
i sammenlignende kvalitetssamarbejde.

Som beskrevet pdgdr en opdatering DAHANCA-databasen og videnskabelig sammenligning
mellem andre internationale registre i Sverige samt Ontario, Canada, og DAHANCA medvirker
som beskrevet ovenfor i forskningsprojektet DAHANCA29/EORTC.

Derudover deltager DAHANCA i et globalt samarbejde mellem tilsvarende internationale
grupper og har sdledes en teet kontakt med sdvel europzeiske, nordamerikanske og
australske kollegaer.

De resultater, der er opndet gennem DAHANCAs udviklingsarbejde har haft en afsmittende
effekt ud af landet, og DAHANCAs behandlingsprincipper og retningslinjer er internationalt
accepterede, sdledes at de bl.a. danner basis for en tilsvarende struktur i England.

DAHANCA er involveret i en raekke udviklingsprojekter i visse 'udviklingslande', idet
DAHANCAs sekretariat pd vegne af FNs Internationale Atom Energi Agentur forestdr en
reekke projekter med henblik pd at forbedre kvaliteten og metoderne til strdlebehandling af
hoved-halskreeft.

Formanden for DAHANCA var i 2013 inviteret foredragsholder ved ' The Second Annual Crown
Princess Mary Cancer Centre Symposium, Sydney, NSW, Australien med foredraget
'Directrions in head an neck cancer research: Danish perspective. Desuden afholdt
formanden en 'Meet The Professor Clinic’ pd Westmead Hospital, Sydney.

Formanden har deltaget i international arbejdsgruppe under European Head & Neck Society
(EHNS) i forbindelse med EU oplysningskampagne til befolkningerne om faresignaler ved
hoved-halskreeft: Make Sense Campaign (http://makesensecampaign.eu).

Kampagnen retter sig mod befolkningernes opmaerksomhed pa faresignalerne '1 for 3', dvs.
eet symptom i 3 uger (smerter, sdr, haeshed, knude pa halsen, bladning) skal fa patienter til
at sgge speciallaege.

Kampagnen Igb af stablen 23-27/9 2013. DAHANCA har som selvstaendig arbejdsgruppe
under Dansk Selskab for Hoved og Hals Onkologi begraensede muligheder for at udgve en
national, landsdaekkende kampagne. Sundhedsstyrelsen og Kraeftens Bekaempelse har ikke
haft lignende planer om folkelige oplysningskampagner med fokus p& hoved-halskrzeft, dels
pd grund af kommercielle sponsorater i den europeeiske kampagne, hvorfor DAHANCA vil
forsgge at fa skandinavisk deltagelse i den tilsvarende 2014-kampagne i samarbejde med



Scandinavian Society for Head and Neck Oncology (SSHNO). Bestyrelsesmgde april 2014,
Stockholm.

8. Bidrage til overvdagning af omradet og fremkomme med tidlig varsling

DAHANCAs database overvdges og vedligeholdes i en struktur med en databaseansvarlig pa
hvert af de 5 onkologiske centre. Databasens indhold og resultaterne heraf benyttes Igbende
til analyser, rapporter, og videnskabelige publikationer, som danner baggrund for opdatering
og udfeerdigelse af nationale retningslinjer. Alt publiceres pd DAHANCAs web-side
(www.dahanca.dk) og er tilgeengeligt for offentligheden. Hjemmeside benyttes sdledes ogsa
til vidensspredning.

Human papillomavirus (HPV) og relationen til hoved-halskraeft overvages specielt i disse ar.
Tobaksrygning, og i mindre grad alkohol, blev indtil for nyligt betragtet som de
altdominerende drsager til hovedhalskraeft. Infektion med HPV har vist sig at vaere kausalt
associeret med en undergruppe af hoved-halskraeft, primaert tumorer i svaelget. DAHANCA
overvager konstant udviklingen i HPV-induceret hoved-halskreeft, specielt forhold omkring
veerdien af vaccination mod HPV hos begge kgn.

9. Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige miljo og i
offentligheden

Se punkt 8.

DAHANCA har som beskrevet modtaget stgtte fra Kraeftens Bekaempelses databasepulje til
udvikling og forskning. Nogle af midlerne vil tilgd et studie omkring kortleegning af
recidivmgnster og recidivbehandling hos patienter med hoved-halskraeft i Danmark, idet
DAHANCA gnsker at vurdere betydningen af opfglgning for identifikation af recidiver, og
hvorvidt dette har indflydelse p& succesen af recidivbehandling. Studiet er i trdd med det af
Sundhedsstyrelsen ivaerksatte arbejde omhandlende 'Opfglgning af hoved- og halskreeft i
Danmark, hvor DAHANCA er repraesenteret i arbejdsgruppen, og hvor arbejdet forventes
forelagt Kraeftstyregruppen samt Task Force for Patientforlgb pd Kreeft og Hjerteomradet og
Danske Regioner i 2014.

Undersggelsen vil give veesentlige informationer om betydningen af efterundersggelser efter
tidligere hoved-halskraeftbehandling og i hvordan, opfglgningsprogrammer planlaegges
optimalt for at sikre det bedst mulige udbytte  for  patienterne.


http://www.dahanca.dk/

10. Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet

Specielt kvalitetssikringsgruppen inden for strdleterapi af hoved-halscancer (QA-gruppen) har
jeevnlige mgder og workshops, der skal medvirke til at sikre ensartede retningslinjer og
standarder for udfgrelse af strdleterapi af hoved-halscancer

11. Sikre integration mellem kraeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundaer
sektoren (f.eks. implementering af ny viden)

Som beskrevet ovenfor deltager DAHANCA i Sundhedsstyrelsens arbejdsgruppe for
'Opfglgning af hoved- og halskrzeft'. De tilgrundliggende videnskabelige undersggelser, der
blev gennemfgrt af DAHANCA (DAHANCA25), overfgres via arbejdsgruppen til nationale
rekommandationer, og DAHANCA bidrager til at omszette vejledningerne inden for
rehabilitering og genoptraening efter afsluttet strdleterapi til et patientrelateret produkt i
primaer- og sekundaersektoren inden for almen og specialiseret genoptraening i primaer- og
sekundaersektoren.
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Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

Specielt DAHANCA28 protokollen vil adressere den sundhedsmaessige ringeste population af
patienter med hoved-halskraeft, som tillige har den ringeste prognose.
DAHANCA vil forsgge at skabe de samme veerdifulde behandlingsresultater, som er opndet
de senere &r inden for HPV-relaterede svaelgcancere, ogsd hos patienter med forventelig
darlige prognose.

Ud fra databasens Igbende registreringer er der antydning af, at prognosen for lokal-
avanceret kraeft udgdende fra mundhulen per 2013 er den prognostisk set tungeste
patientgruppe i Danmark inden for hoved-halskraeft, hvor det tidligere drejede sig om
hypopharynxcancer, en undergruppe af tobaks- og alkoholrelateret sveelgcancer. I marts
2014 fremleegges de landsdaekkende resultater for hypopharynxcancer. DAHANCA er
sidelgbende pdbegyndt en revision af de nationale retningslinjer for mundhulekreeft.

Rehabilitering, genoptraening og opfalgningsforleb vurderes i prospektive undersggelser.
DAHANCA planleegger et lodtraekningsstudie hos hovedhalskraeftpatienter, der skal have
kemoterapi samtidig med strdlebehandling, idet man vil undersgge 12 ugers
styrketraeningsprogram med henblik p& analyser af kropsbygning, fysisk funktion,
bivirkninger til behandlingen og effekt pa livskvalitet.
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Oversigt over 2013 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen (bogfarte poster for 2013 efter kategorier)

DAHANCA database

Bevilliget Forbrug
2013 2013
Personaleudgifter
1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 73,769 308,333
2. Frikgb - administrativ medarbejder 0
3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgerelse; hjemmeopkobling 0
etc.)
Mgdeudgifter
4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro,
. 6,558
tog, parkering etc.)
5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mgder/konferencer i 9,836 13,004
regi af databasen)
2) lt-udgifter
6. IT-udgifter, eksternt (leverandgrer
uden for RKKP-organisationen) 251,810
konsulent/serverdrift/licenser/udtraek
7. |IT-udgifter, internt (ydelser fra 0
kompetencecentrene)
Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser
8. Epidemiologiske/biostatististiske
ydelser, eksternt (leverandgrer uden for 0
RKKP-organisationen)
9. Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser, internt (ydelser fra 0
kompetencecentrene)
Administrations-/sekretariatsudgifter
10. Sekretariatsugifter i regi af 0
kompetencecentrene
11. Kontorhold ekskl. udgifter til 0
rapportudgivelse
12. Udgifter til rapportudgivelse 0
13. Hjemmeside 0
14. Husleje 0
Andet
15. Deltagelse i eksterne arrangementer
relateret til databasen 0
(kongresser/kurser)
16. Andre varekgb (som ikke kan
: . 2 69,261
kategoriseres i ovenstaende)
Overfgrte midler 0
Midler evt. overfart fra tidl. ar 0
| alt 411,232 321,337
-89,895
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Tabel 2: Oversigt over gruppen (bogfarte poster for 2013 efter kategorier)

DAHANCA, DMCG

Bevilliget Forbrug
Personaleudgifter 2013 2013
1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 61,474 58,071
2. Frikgb — administrativ medarbejder 63,933 63,050
3. Andre personaleudgifter
(telefongodtggrelse; hjemmeopkobling
etc.) 0
Mgdeudgifter
4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro,
tog, parkering etc.) 14,754 4,282
5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mgder/konferencer i
regi af databasen) 14,754 19,935
2) lt-udgifter
10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene 0
11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse 0
12. Udgifter til rapportudgivelse
13. Hiemmeside 0 36
14. Husleje 0
Andet
15. Deltagelse i eksterne
arrangementer relateret til databasen
(kongresser/kurser) 0 8,863
16. Andre varekgb (som ikke kan
kategoriseres i andre kategorier) 0
17. Kvalitetsarbejde og
vidensspredning 49,179
18. Arbejde relateret til udarbejdelse af
kliniske retningslinjer (der ikke kan
fordeles i ovenstdende kategorier) 60,840
Overfgrte midler
Midler evt. overfgrt fra tidl. ar
| alt 264,933 154,237
-110,696
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Kommentarer til den gkonomiske drift

DAHANCA kliniske forskningsdatabase og nationale kvalitetsdatabase finansieres sammen
med forsknings- og udviklingsprojekter af midler fra RKKP og en raekke nationale fonde,
fortrinsvis Kraeftens Bekaempelse. Dette har sikret et velfungerende sekretariat samt
tilknytning af en raekke kliniske assistenter, men fortsat beror aktiviteterne i hgj grad pa
frivillig basis og aktiviteter.

DAHANCA har i 2013 over for RKKP haft et mindreforbrug pd databasen samt
DAHANCA/DMCG pd henholdsvis kr. 110.696,- og kr. 89.895,- hvilket til dels skyldes
aktiviteter, der pabegyndtes i 2013 og som stadig pdgdr. Det drejer sig om specifik
ekstraaktivitet omhandlende 'Arbejde relateret til udarbejdelse af kliniske retningslinjer' og
'Kvalitetsarbejde og vidensspredning' iht. de 11 punkter, nemlig udviklingsprogrammer og
retningslinjer for rehabilitering og genoptraening efter afsluttet behandling for hoved-
halskreeft; aktiviteter som skal implementeres i 2014 i trdd med Sundhedsstyrelsens
'Opfelgningsprogram for hoved- og halskreeft'. Aktiviteten forventes afsluttet 2014, og
DAHANCA sgger derfor RKKP om efterbevilling af ikke-anvendte driftsmidler fra 2013.
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Appendiks 1

DAHANCA-publikationer 2013

Grégoire V, Ang K, Budach W, Grau C, Hamoir M, Langendijk JA, Lee A, Le QT,

Maingon P, Nutting C, O'Sullivan B, Porceddu SV, Lengele B. Delineation of the

neck node levels for head and neck tumors: A 2013 update. DAHANCA, EORTC,

HKNPCSG, NCIC CTG, NCRI, RTOG, TROG consensus guidelines. Radiother Oncol. 2013. Oct
31.

Lassen P, Overgaard J, Eriksen JG. Expression of EGFR and HPV-associated p16
in oropharyngeal carcinoma: correlation and influence on prognosis after
radiotherapy in the randomized DAHANCA 5 and 7 trials. Radiother Oncol. 2013
Sep;108(3):489-94.

Mortensen HR, Overgaard J, Jensen K, Specht L, Overgaard M, Johansen J,

Evensen JF, Andersen E, Andersen L], Hansen HS, Grau C; DAHANCA Group. Factors
associated with acute and late dysphagia in the DAHANCA 6 & 7 randomized trial
with accelerated radiotherapy for head and neck cancer. Acta Oncol. 2013
Oct;52(7):1535-42.

Lyhne NM, Christensen A, Alanin MC. Bruun MT, Jung TH, Bruhn MA, Jespersen JBB,
Kristensen CA, Andersen E, Godballe C. Buchwald C, Bundgaard T, Johansen J, Lambertsen
K, Primdahl H, Toustrup K, Sgrensen JA, Overgaard ], Grau C. Waiting time for diagnosis and
treatment of head and neck cancer in Denmark in 2010 compared to 1992 and 2002. First
results of the Danish fast track policy for cancer patients. Eur J Cancer 49: 1627-1633, 2013.

Lgnbro S, Dalgas U, Primdahl H, Johansen J, Nielsen JL, Overgaard ], Overgaard
K. Lean body mass and muscle function in head and neck cancer patients and
healthy individuals--results from the DAHANCA 25 study. Acta Oncol. 2013
Oct;52(7):1543-51.

Lgnbro S, Dalgas U, Primdahl H, Johansen J, Nielsen JL, Aagaard P, Hermann AP,
Overgaard J, Overgaard K. Progressive resistance training rebuilds lean body mass
in head and neck cancer patients after radiotherapy--results from the randomized
DAHANCA 25B trial. Radiother Oncol. 2013 Aug;108(2):314-9.

Bgje CR, Dalton SO, Grgnborg TK, Primdahl H, Kristensen CA, Andersen E,
Johansen J, Andersen LJ, Overgaard J. The impact of comorbidity on outcome in 12
623 Danish head and neck cancer patients: a population based study from the
DAHANCA database. Acta Oncol. 2013 Feb;52(2):285-93.

Pagh A, Vedtofte T, Lynggaard CD, Rubek N, Lonka M, Johansen J, Andersen E,
Kristensen CA, von Buchwald C, Andersen M, Godballe C, Overgaard J, Grau C. The
value of routine follow-up after treatment for head and neck cancer. A national
survey from DAHANCA. Acta Oncol. 2013 Feb;52(2):277-84.

Kjaer T, Bgje CR, Olsen MH, Overgaard ], Johansen J, Ibfelt E, Steding-Jessen
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M, Johansen C, Dalton SO. Affiliation to the work market after curative treatment
of head-and-neck cancer: a population-based study from the DAHANCA database. Acta
Oncol. 2013 Feb;52(2):430-9.

Londero SC, Krogdahl A, Bastholt L, Overgaard ], Trolle W, Pedersen HB, Schytte S, Bentzen
], Christiansen P, Godballe C. Papillary thyroid microcarcinoma in Denmark 1996-2008: A
national study of epidemiology and clinical significance. Thyroid 2013, Sept;23(9):1159-64.

Londero SC, Krogdahl A, Bastholt L, Overgaard ], Pedersen HB, Frisch T, Bentzen ], Pedersen
PU, Christiansen P, Godballe C. Papillary thyroid carcinoma in Denmark 1996-2008: An
investigation of changes in incidence. Cancer Epidemiol. 37: e1-6, 2013.

Lgnbro S, Dalgas U, Primdahl H, Overgaard ], Overgaard K. Feasibility and

efficacy of progressive resistance training and dietary supplements in

radiotherapy treated head and neck cancer patients--the DAHANCA 25A study. Acta
Oncol. 2013 Feb;52(2):310-8.

Ph.d. afhandlinger
Simon Lgnbro. Progressive resistance training in head and neck cancer patients — the effect
on lean body mass. Aarhus Universitet 2013.

Charlotte R Bgje. Impact of comorbidity on treatment outcome in head and neck squamous
cell carcinoma. Aarhus Universitet 2013.

Hanna Rahbek Mortensen: Dysphagia-related morbidity in head and neck cancer.
Aarhus Universitet 2013.
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Bestyrelsen for DAPHO

Formand: Overlaege dr. med. Henrik Schrgder, Bgrneafdelingen, Aarhus Universitetshospital,
DK 8200 Aarhus N.(Udtreeder 2014) henrik.schroeder@skejby.rm.dk

Sekretaer: Marianne Hoffmann. Bgrne-Unge Klinikken, Juliane Marie Centret, Rigshospitalet
DK 2100 Kgbenhavn @. (Indvalgt 2013) Marianne.hoffmann@dadinet.dk

@vrige medlemmer:

Overlaege, PhD Birgitte Lausen Bgrne-Unge Klinikken, Juliane Marie Centret, Rigshospitalet
DK 2100 Kgbenhavn @. (Indvalgt 2012)

Overleege PhD Thomas Frandsen Bgrne-Unge Klinikken, Juliane Marie Centret,
Rigshospitalet DK 2100 Kgbenhavn @. (Indvalgt 2011)

Overlaege dr. med Jon Helgestad Bgrneafdelingen, Aalborg Universitetssygehus DK 9000
Aalborg (Indvalgt 2013)

Overlaege Eckhardt Schomerus Bgrneafdelingen, H C Andersens Bgrnehospital, DK 5000
Odense (Indvalgt 2013)

Afdelingslaege Pernille Wendtland Bgrneafdelingen, Aarhus Universitetshospital, DK 8200
Aarhus N. (Udtreeder 2014)

Marianne Hutchington Hoffmann, repraesentant for yngre bgrneonkologer

Fra andre specialer

Overlaege dr. med. Leif Christensen, Neurokirurgisk afdeling Aarhus Universitetssygehus, DK
8000 Aarhus C

(udtreeder 2014)

Karin Kastberg Petersen Radiologisk afdeling, Arhus Universitetshospital, Skejby, 8200
Aarhus N. (Udtreeder 2014)

Kursusreservelaege Mimi Kjeersgaard Bgrneafdelingen, Viborg Sygehus. 8800 Viborg
(repreesentant for de regionale peaediatriske afdelinger

Centerchef Bent Ottesen Juliane Marie Centret, Rigshospitalet DK 2100 Kgbenhavn @.
Danske regioners repraesentant.

Aarhus d 10/2 2014
Udarbejdet af Henrik Schrader


mailto:henrik.schroeder@skejby.rm.dk
mailto:Marianne.hoffmann@dadlnet.dk

Aktivitetsstatus og opnaede milepale

DAPHO har afholdt 4 mgder i 2013. Mgderne bestar hver gang af et bestyrelsesmade
efterfulgt af et medlemsmgde og afsluttende med et videnskabeligt magde arrangeret af den
inviterende afdeling

DAPHO mgde d 16/1 2013 Odense. Kl. 11-16.30
Bestyrelsesmgde

Medlemsmgde

Videnskabeligt made:

Knoglemineraliseringsproblemer hos bgrn og unge med kraeft (ca 2 timer)

1) Christian Mglgaard: Kalk og D-vitamin til barn og unge (20min)

2) Peder Wehner /ES : Kalk og D-vitamin til barn og unge med kreeft (10min)

3) Anders Skov: Knoglemineralisering og BMD malinger hos bgrn og unge (20min)

4) Tanja Zakarov: Case: Nedsat knoglemineralisering og fraktur hos barn i
leukeemibehandling (10min)

5) Niels Illlum: Bisphosphonater i neuropaediatrien (10 min)

6) Peder Wehner/ES: Bisphosphonater til bgrn og unge med kraeft (10 min)

7) Diskussion (10 min)

DAPHO mgde og Generalforsamling 14/3 2013 RH KI. 11.00-16.30

Bestyrelsesmgde

Medlemsmgde

Videnskabeligt mgde DAPHO RH d 14/3 2013 kl. 15.00-16.30

kl 15.00-15.15: Den nye AML protokol ved enten Professor Henrik Hasle, Arhus
Universitetshospital, eller Overlaege Birgitte Lausen, Rigshospitalet

kl 15.15-15.30: Erfaringer med Clofarabine-Etopofos-Cyclofosfamid behandling ved
resistente Leukaemier
Overlaege Dominik Turkewicz, Lund Universitetshospital.

Kl 15.30-15.45: Ny protokol for relaps af ALL (IntReALL SR). Formentlig ogsa ny protokol for
hgj-risiko relaps ALL, som kunne veere relevant for dansk/nordisk deltagelse.
Overlaege Thomas Frandsen, Rigshospitalet

kl 15.45-16.30: FET-PET. Ny modalitet til visualisering af CNS tumorer ved Overlaege lan
Law, PET-Enheden, Rigshospitalet.



DAPHO-mgde 11/6 2013 Aalborg Sygehus Kl 11.00-16.30
Bestyrelsesmgde

Medlemsmgde

Videnskabeligt mgde 14.30-16.00

Gennemgang af behandlingsskemaer fra de 4 afdelinger

RH: Karsten Nysom

OUH: Peder Skov Wehner

AUS: Steen Rosthgj

AUH: Henrik Schrgder

Diskussion af om vi gnsker feelles skemaer og hvordan kommer vi videre

DAPHO mgde 12/9 2013 RH KI. 11.00-16.30

Bestyrelsesmgde

Medlemsmgde

Videnskabeligt mgde. 12/9 kl. 14.45-16.15

Cytodose. Er der basis for at komme videre i Danmark? Erfaringer fra Lund.
Overlaege Jesper Heldrup

Mgde i Solid tumorgruppen 1/5 2013 Kgbenhavn (Formand Henrik Schrader)
Deltagelse af 22 personer fra de fire bgrneonkologiske centre
Nye behandlinger vedrgrende neuroblastom blev forelagt og diskuteret
Anvendelse af genomisk medicin ved bgrnetumorer i dag og i morgen: Jonas Vikesa.
Neermere analyse af utilfredsstillende resultater af osteosarkombehandlingen blev diskuteret.
Fase 1-2 enhed.
Rapport fra landsrepraesentanterne for de forskellige internationale solid tumor protokoller:
Kimcelletumorer:
Hepatoblastom.
Rhabdomyosarkom
Wilms tumor.
Ewing og osteosarkom:

Mgde i Leukaemi- og Lymfomgruppen (formand Henrik Hasle) 18/6 11.00-16.30 Skejby
Ca 25 deltagere

B-NHL ny protokol. Danmark deltager

ALL 2008 og ny protokol ALL 2014. Status

ALL relapse IntReALL. Dk deltager i feelles studie i standard risiko gruppen. Mangler
godkendelse for hgjrisiko gruppen.

AML gennemgang af AML 2012 protokol og ny AML relaps protokol

Allogen SCT. Gennemgang af ny protokol med dansk deltagelse ALL SCT Ped FORUM
CML ny protokol. Danmark deltager

Infant ALL gennemgaet

MDS. Fase I---1l azacitidin undersggelse for MDS og JMML. Dk deltager

Hodgkin. Ny protokol pa vej. Dansk undersggelse af danske resultater pa vej



Opgaver, som DAPHO har arbejdet med i 2013

Tredie danske bgrneonkologiske samarbejdssymposium Hotel Nyborg Strand 12. og
13. april 2013
Med deltagelse af 15 bagrneonkologiske specialleeger fra de fire centre
Program:
Kvalmebehandling.
Variceller.
Kost
Pancreatitis.
Opfalgning pa ikke faerdiggjorte kliniske vejledninger
Svampebehandling.
Steroidaftrapning
Isolationsvejledning.
Symposiet er som de tidligere ar sponsoreret af Bgrnecancerfonden

Implementering af internationale bgrneonkologiske behandlingprotokoller.

Som DAPHO gentagne gange har gjort opmaerksom pa kreever behandling af bgrn med
cancer pa hgjeste internationale niveau deltagelse i internationale studier. Dette opnas ved
deltagelse i de behandlingsprotokoller der findes til bgrn med cancer; (i gjeblikket anvendes
ca 40 forskellige behandlingsprotokoller i Danmark). De er udarbejdet af forskellige
internationale grupper som bl. a. SIOP, NOPHO og GPOH. Dette kraever laegefrikgb til
implementering af protokoller og anseettelse af projektsygeplejersker ved de
barneonkologiske centre til varetagelse af de daglige funktioner med bgrn, der behandles
ifalge protokol samt til rapportering af kliniske data til internationale databaser. Til trods for
gentagne forsgg har det ikke vaeret muligt at tilvejebringe tilstraekkelige midler fra
sygehusejerne til disse funktioner. Ved ansggninger til Bgrnecancerfonden har vi imidlertid i
2013 faet tildelt midler til denne funktion.

Folgende nye behandlingsprotokoller er i 2013 implementeret
AML 2012 ved Prof. Henrik Hasle, AUH
Int-ReALL ved Overleege Thomas Frandsen, RH
ALL SCT Ped FORUM ved overleege Marianne Ifversen

Implementeringen heraf er efter anmodning stattet fra en ikke forbrugt bevilling fra RKKP til
DAPHO.

Revision af ambulante opfglgningsprogrammer efter endt behandling for cancer i
barnealderen.

Flere medlemmer af DAPHO har deltaget i de fire arbejdsgrupper der blev nedsat i
forbindelse med cancerpakkeforlgbene: Leukaemi, Lymfom, CNS-tumorer og Andre solide
Tumorer. Har deltaget i en raekke mader arrangeret af SST. Arbejdet ventes afsluttet i foraret
2014.



Hjemmesiden
Hjemmesiden har veeret hacket, men er nu genetableret. Her findes bla.
Mgdeindkaldelser
Mgde referater
Oversigt over protokolansvar
Medlemslister
Kliniske retningslinjer udarbejdet pa samarbejdssymposierne
Sygdomsspecifikke informationer
Arsrapporterne fra Dansk Bgrnecancer Register (DBCR)



Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kraeftplan II's beskrevne 11
opgaver (jf. appendix)

iv. kliniske database - Dansk Bgrnecancer Register
Styregruppen for DBCR

De Kliniske afdelinger

Overleege, dr.med. Henrik Schrgder, Bgrneafdeling A, Aarhus Universitetshospital
Overleege dr. med. Catherine Rechnitzer, BarneUngeKlinikken, Rigshospitalet
Overlaege ph.d. Peder Skov Wehner, H.C. Andersen Bgrnehospital, Odense
Universitetshospital

Overlaege Steen Rosthgj, Bgrneafdelingen Aalborg Sygehus

KCEB-Nord

Overleege, klinisk lektor, ph.d. Mette Ngrgaard, leder af Kompetencecenter for klinisk
epidemiologi og biostatistik Nord

Cand. scient. Heidi Larsson KCEB-Nord

Dansk Bgrnecancer Register indeholder kliniske data for alle barn med cancer i Danmark
under 15 ar diagnosticeret siden 1985, alt mere end 5000 patienter fordelt pa 12 forskellige
hoveddiagnosegrupper

Seneste rapport for 2012 kan ses pa DAPHOs hjemmeside.
Konklusioner pa standarderne i DBCR’s arsrapport for 2012

Indikator 1. Deltagelse i internationale studier:

Over 90% af danske bgrn med cancer behandles efter de nyeste internationale
protokoller. Flere af disse protokoller er imidlertid ikke anmeldt til myndighederne,
hvorfor data for bgrnenes forlgb ikke kan indrapporteres.

83% af de de rapporterbare bgrn er blevet rapporteret til protokollens
studiecenter. Dette er en lille ggning i forhold til 2011. Herved er standarden
netop opfyldt.

Indikator 2. Overlevelse:

Overlevelsen af bgrn med cancer i Danmark er uaendret gennem de seneste 10
ar, omkring 82%, mod 74% i den foregaende periode Der er ingen paviselig
forskel i overlevelsen mellem de fire bgrneonkologiske afdelinger. Herved er
standarden pa 80% opfyldt

Indikator 3. Recidivfri overlevelse:

Den recidivfrie overlevelsen af bgrn med cancer i Danmark er usendret, omkring
73%. Der er ingen paviselig forskel mellem de fire barneonkologiske afdelinger.
Herved er standarden pa 70% opfyldt.

Indikator 4. Behandlingsrelateret mortalitet:



Den behandlingsrelaterede mortalitet har veeret 0 i 2012. Dette kan bla. relateres
til at DAPHO pa baggrund af tidligere resultater har indfart en profylaktisk

behandling mod invasive svampeinfektioner til patienter med hgij risiko for at
udvikle sddanne infektioner.

Indikator 5. Behandlingsstart inden for 14 dage efter diagnosen:

| 2012 har 74% af alle patienter pabegyndt behandling inden for 14 dage efter
diagnosen. Dette tal afviger ikke signifikant fra standarden pa 80%.
Behandlingsstart senere end 14 dage efter diagnosen sker iseer for grupperne
med hjernetumorer, knoglesarkomer og histiocytoser. For nogle af de godartede
hjernetumorer og histiocytoser er patienten observeret uden behandling, og
disse medregnes til dem, som har en behandlingsstart senere end 14 dage efter
diagnosen.

v. udarbejdelse af kliniske retningslinje

Folgende nye behandlingsprotokoller (= kliniske retningslinjer) er i 2013 implementeret
AML 2012 ved Prof. Henrik Hasle, AUH
Int-ReALL ved Overleege Thomas Frandsen, RH
ALL SCT Ped FORUM ved overleege Marianne Ifversen

Implementeringen heraf er efter anmodning stattet fra en ikke forbrugt bevilling fra RKKP til
DAPHO.

Implementering af internationale bgrneonkologiske behandlingprotokoller.

Som DAPHO gentagne gange har gjort opmaerksom pa kreever behandling af bgrn med
cancer pa hgjeste internationale niveau deltagelse i internationale studier. Dette opnas ved
deltagelse i de behandlingsprotokoller der findes til bgrn med cancer; (i gjeblikket anvendes
ca 40 forskellige behandlingsprotokoller i Danmark). De er udarbejdet af forskellige
internationale grupper som bl. a. SIOP, NOPHO og GPOH. Dette kreever laegefrikab til
implementering af protokoller og anseettelse af projektsygeplejersker ved de
barneonkologiske centre til varetagelse af de daglige funktioner med bgrn, der behandles
ifalge protokol samt til rapportering af kliniske data til internationale databaser. Til trods for
gentagne forsgg har det ikke vaeret muligt at tilvejebringe tilstraekkelige midler fra
sygehusejerne til disse funktioner. Ved ansggninger til Barnecancerfonden har vi imidlertid i
2013 faet tildelt midler til denne funktion.

viii. bidrage til overvagning
Ikke relevant

X. uddannelsestiltag
DAPHO har besluttet at et yngre medlem af gruppen i forbindelse med hvert af de 4 arlige
mgder fremlaegger en relevant bgrneonkologisk case til drgftelse

xi. integration af 1. og 2. sektorerne
Ikke relevant



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

Videreudvikling af DBCR

CVK og bakterizemi

| 2013 er DBCR udvidet til ogsa at muliggare registrering af kliniske data vedrgrende
anvendelse og komplikationer til anvendelse af tunnelerede centrale venekatetre samt
vedrgrende forekomst af bakterisemier hos bagrn med cancer i Danmark. Der er nedsat en
arbejdsgruppe under DBCR, der arbejder med CVK’er og infektioner og der er defineret og
godkendt falgende kvalitetsindikatorer

Senfglger efter cancerbehandling
Der arbejdes fortsat med at justere DBCR til at rumme relevante data for opfglgningen af
barn behandlet for cancer med henblik for forekomst og sveerhedsgrad af senfalger.

Hgj-dosis methotrexat

Endelig er databasen opgraderet med et "hgj-dosis methotrexat modul” hvor data i
forbindelse med anvendelse af hgj-dosis methotrexat til barn med ALL i Danmark kan
registreres (ca 300 behandlinger om aret). Det er meningen at registrering af data skal
tilbydes andre bgrneonkologiske afdelinger i Norden som led i det Nordiske samarbejde
omkring bgrn med ALL.

Opgradering af databasen

Databasen skal i lgbet af 2014 opgraderes fra den nuvaerende version til den nyeste version:
International Classification of Childhood Cancer, Third Edition. Steliarova-Foucher E el al.
Cancer 2005;103:1457-1467

Protokolarbejde

DAPHO arbejder Igbende med at initiere nye behandlingsprotokoller inden for bgrnecancer-
behandlingen efterhanden som de nuveerende ophgrer og erstattes af nye. DAPHO
medlemmer deltager i internationale protokol-relaterede mader og sagger indflydelse pa
indholdet i disse protokoller.

Samarbejdssymposier

DAPHO afholder fortsat arlige samarbejdssymposier, hvis formal det er at ensrette
behandlingen af bgrnecancer i Danmark s& meget som muligt. Heri deltager neesten alle
barneonkologiske specialleeger i Danmark.
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Oversigt over 2013 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen

Dansk Bgrnecancer Register

Bevilliget
2013

Forbrug
2013

Personaleudgifter

1. Frikab — sundhedsfaglig ekspertise

127,865

126,100

2. Frikgb - administrativ medarbejder

0

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse; hjemmeopkobling
etc.)

0

Mgdeudgifter

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

7,175

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

2) It-udgifter

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

129,285

220,000

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)

49,179

70,491

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

21,312

11. Kontorhold ekskKI. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

14. Husleje

o|Oo|Oo| ©

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer
relateret til databasen
(kongresser/kurser)

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

73,769

Overfarte midler

0

Deaekning af ggede driftsudg. /bakte

0

-72,750.00

| alt

380,098

372,328

-7,770
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Tabel 2: Oversigt over gruppen

Dansk Bgrnecancer - DMCG (DAPHO)

Bevilliget Forbrug
2013 2013
Personaleudgifter
1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 64,916 64,916
2. Frikgb — administrativ medarbejder 39,343 38,800
3. Andre personaleudgifter
(telefongodtggrelse; hjemmeopkobling | O
etc.)
Mgdeudgifter
4. Transpo_rt-/rejseudglfter (karsel, bro, 17,704 38,011
tog, parkering etc.)
5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mgder/konferencer i 17,704
regi af databasen)
2) lt-udgifter
10. Sekretariatsugifter i regi af 0
kompetencecentrene
11. Kontorhold ekskl. udgifter til 0
rapportudgivelse
12. Udgifter til rapportudgivelse
13. Hiemmeside 0 9,800
14. Husleje 0
Andet
15. Deltagelse i eksterne
arrangementer relateret til databasen 0 6,760
(kongresser/kurser)
16. Andre varekgb (som ikke kan
: . : 0
kategoriseres i andre kategorier)
1_7. Kvahtetsa_rbejde og 9.836
vidensspredning
18. Arbejde relateret til udarbejdelse af
kliniske retningslinjer (der ikke kan 20,280 234
fordeles i ovenstaende kategorier)
Overfgrte midler
Midler evt. overfart fra tidl. &r
| alt 169,784 158,521
-11,263
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Kommentarer til den skonomiske drift

Vi gnsker at punkterne 4 og 5 i DAPHO regnskabet slas sammen til punkt 4 til afholdelse af
rejseudgifter.

Som DAPHO gentagne gange har gjort opmaerksom pa kraever behandling af barn med
cancer pa hgjeste internationale niveau deltagelse i internationale studier. Dette opnas ved
deltagelse i de behandlingsprotokoller der findes til bgrn med cancer; (i gjeblikket anvendes
ca 40 forskellige behandlingsprotokoller i Danmark). De er udarbejdet af forskellige
internationale grupper som bl. a. SIOP, NOPHO og GPOH. Dette kreever lsegefrikab til
implementering af protokoller og anseettelse af projektsygeplejersker ved de
barneonkologiske centre til varetagelse af de daglige funktioner med bgrn, der behandles
ifalge protokol samt til rapportering af kliniske data til internationale databaser. Til trods for
gentagne forsgg har det ikke vaeret muligt at tilvejebringe tilstraekkelige midler fra
sygehusejerne til disse funktioner. Ved ansggninger til Barnecancerfonden har vi imidlertid i
2013 faet tildelt midler til denne funktion.

Vi gnsker, at der i det belgb, der er afsat til sekretaerbistand, kan udbetales et naermere aftalt

belgb til den person der holder hjemmesiden opdateret i det omfang dette ikke kan varetages
af selskabets sekreteer.
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Appendix: Kraftplan II - 11 opgaver

De 11 opgaver beskrevet i Kreeftplan II:

Vi.
Vii.

viii.

Xi.

Gennemfgrelse og deltagelse i lokale, landsdaekkende og internationale viden-
skabelige kliniske protokoller.

Koordinering af klinisk kreeftforskning og dens samarbejde med den laboratorie-
baserede forskning og arbejdet med biobanker.

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

Kliniske databaser egnet til forskning.

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

Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter.
Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.
Bidrage til overvagning af omradet og fremkomme med tidlig varsling.

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

Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet.

Sikre integration mellem kraeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundaer sektoren (f.eks.
implementering af ny viden).
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Arsberetning 2013

Dansk Sarkom Gruppe (DSG)
Dansk Multidiciplinsere Cancer Grupper (DMCG.dk)

&0
C\-)()’ DANSKE MULTIDICIPLINARE CANCER GRUPPER
DMCG.dk

<"0¢» databasernes
.{ feellessekretariat

regionemes kliniske kvalitetsudviklingsprogram
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Rapportudarbejdelse og styregruppemedlemmer

Rapporten er udarbejdet af Anders Krarup-Hansen, overleege, PhD, Formand for Dansk
Sarkom Gruppe, Onkologisk afdeling, Herlev Hospital, Herlev ringvej, 2730 Herlev, email :

Anders.Krarup-Hansen@regionh.dk og Peter Holmberg Jgrgensen, overlaeege, dr. med,

formand for Dansk Sarkom Database, Ortopaedkirurgisk afd., Aarhus Universitetshospital,
Ngrrebrogade 44, 8000 Aarhus C, e-mail: peter.holmberg@aarhus.rm.dk

Bestyrelsen Dansk Sarkomgruppe:

Anders Krarup-Hansen, overleege, PhD, onkologisk afd., Herlev Hospital (formand)

Johnny Keller, overleege, dr.med., ortopaedkirurgisk afd., Aarhus Universitetshospital

Akmal Safwat, overleege, dr.med., onkologisk afd., Aarhus Universitetshospital

Michael Mgrch Petersen, professor, overleege, dr.med, ortopaedkirurgisk afd., Rigshospitalet
Peter Holmberg Jgrgensen, overleege, dr. med, ortopaedkirurgisk afd., Aarhus
Universitetshospital

Peter Michael Rasmussen, overlaege, parenkymkirurgisk afd., Aarhus Universitetshospital

Dansk Sarkomdatabases styregruppe:

Peter Holmberg Jargensen, overleege, dr. med, ortopaedkirurgisk afd., Aarhus
Universitetshospital (formand)

Gunnar Lausten, overlaege, ortopaedkirurgisk afd., Rigshospitalet

Phillip Rossen, overleege, PhD, onkologisk afd., Aarhus Universitetshospital

Katja Maretty-Nielsen, leege, PhD-stud, Institut for Eksperimentel Klinisk Kreeftforskning,
Aarhus Universitet

Peter Sommer, overlaege, urologisk afd., Rigshospitalet

Alma B. Pedersen Afdelingsleege PhD, Kompetencecenter for Epidemiologi og Biostatistik
Nord, aarhus Universitet.

Han Peder Graversen, chefleege, Kvalitet og Sundhedsdata, Region Midtjylland
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Statusbeskrivelse /Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kraeftplan II

beskrevne 11 opgaver

1. Gennemfgrelse og deltagelse i lokale, landsdaekkende og internationale

videnskabelige kliniske protokoller

a.

Onkologisk afdeling, Arhus Universitetshospital & onkologisk afdeling, Herlev
Hospital deltager i en international protokol vedr. systemisk behandling af
Gastrointestinal Stromal Tumor (GIST) (protokol PAGIST). Protokollen er udgaet
fra Skandinavian Sarcoma Group. Overlsege Anders Krarup-Hansen, onkologisk
afdeling, Herlev Hospital, er principal investigator for Danmark. Begge afdelinger
har inkluderet patienter i protokollen.

Onkologisk afdeling, Arhus Universitetshospital & onkologisk afdeling, Herlev
Hospital deltager i en international randomiseret protokol vedr. praeoperativ
stralebehandling efterfulgt af operation versus primaer operation af
retroperitoneale sarkomer. Protokollen er udgaet fra EORTC med deltagelse af
begge afdelinger. Det har veeret vanskeligt at fa inkluderet patienter indtil nu.
Principal investigator i Danmark overlsege Akmal Sawfat, onkologisk afdeling,
Arhus Universitetshospital

Onkologisk afdeling, Herlev Hospital deltager i en global protokol vedr. systemisk
behandling af blgddelssarkomer med fremskreden sygdomsstatus, fgrste
linjebehandling. Protokollen har verden over inkluderet mere end 600 patienter i
en fase Il undersggelse. Der er indgdet 15 patienter via onkologisk afdeling
Herlev Hospital. Overlaege Anders Krarup-Hansen, onkologisk afdeling, Herlev
Hospital, er principal investigator for Danmark

Onkologisk afdeling, Herlev Hospital deltager i en global protokol vedr. systemisk
behandling af blgddelssarkomer med fremskreden sygdomsstatus, fase IlI
undersggelse, tredje linje behandling. Protokollen har verden over inkluderet
mere end 600 patienter i en fase Il undersggelse. Der er indgaet 10 patienter via
onkologisk afdeling Herlev Hospital. Overleege Anders Krarup-Hansen,
onkologisk afdeling, Herlev Hospital, er principal investigator for Danmark.
Onkologisk afdeling, Herlev Hospital har deltaget en europeeisk protokol udgaet
fra EORTC vedr blgddelssarkomer, en fase Ill undersggelse med farste

linjebehandling. Undersggelsen er afsluttet og den publiceres i lgbet af fa



maneder i Lanzet Oncology. . Protokollen har inkluderet mere end 500 patienter.
Der er indgdet mere end patienter via onkologisk afdeling Herlev Hospital.
Overleege Anders Krarup-Hansen, onkologisk afdeling, Herlev Hospital, er
principal investigator for Danmark og er medforfatter

f. Reservelaege lonna Widtfeldt, og Anders Krarup-Hansen onkologisk afdeling
Herlev Hospital udarbejder i samarbejde med Akmal Sawfat manuskript for
protokol afviklet ved de onkologiske afdelinger ved Royal Marsden, London, UK
og de to danske centre ved r fase i/ll undersggelse af PXD og doxorubicin ved
bladdelssarkomer. Undersggelsen er afsluttet, data opgjort og projektet er i

skrivefase.

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

a. Onkologisk afdeling, Arhus Universitetshospital har 2 phd-studerende vedr.
analyse af kliniske data med baggrund i den nationale database med anvendelse
af lokale data.- vejleder er overleege Johnny Keller og overlaeege Akmal Sawfat.
Undersggelserne inkluderer savel kliniske data som parakliniske data

b. Onkologisk afdeling, Herlev Hospital har iveerksat et skolarstipendie vedr. analyse
af mutationsstatus ved GIST sammenholdt med behandlingsresultaterne med
imatinib (Progressionsfri overlevelse og overordnet overlevelse) Undersggelsen
indebaerer molekyleerbiologiske undersggelser sammenhold med kliniske data fra

den national database, lokale data anvendes. .

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

a. Ingen specifikke aktiviteter



4. Kliniske databaser egnet til forskning

a. Publikationer i 2013 med anvendelse af data fra sarkomdatabasen:
Kaa A, Jargensen PH, Johansen HV, Sgjbjerg JO. Reverse shoulder prosthesis
after resection due to tumour. J Bone Joint 2013;95-B:1551-5

Dyrop HP, Safwat A, Vedsted P, Maretty-Nielsen K, Hansen BH, Jgrgensen PH,
Keller J. Cancer Patient Pathways shortens waiting times and accelerates the
diagnostic process of suspected sarcoma patients in Denmark. Health Policy
2013 Nov;113(1-2):110-7. doi: 10.1016/j.healthpol.2013.09.012. Epub 2013 Oct 1

Seaebye C., Safwat A, Kaa, AK, Pedersen NA, Keller J. Validation of a Danish
version of the Toronto Extremity Salvage Score questionnaire for patients with

sarcoma in the extremities. Accepted for publication. Dan Med J; 2013

b. Den nationale database er anvendt i et nationalt projekt vedr. opgarelse af
kliniske data ved anvendelse af behandling med trabectedin i 3-4 linje
behandling af sarkomer. Undersggelsen er retrospektiv og der er indgaet 116
patienter. Undersggelsen er populationsbestemt. Undersggelsen er med initiativ
fra overlaeege Akmal Sawfat, onkologisk afdeling Arhus Universitetshospital, med
deltagelse af onkologisk afdeling, Herlev Hospital. Undersggelsen er fremlagt ved
international konference (abstract) og manuskript er udfeerdiget mhp. pa

publikation i internationalt tidsskrift.

c. DSG har fra Kraeftens Bekaempelse faet tilsagn om 450.000 kr til gennemfgrelse
af studiet: "Comorbidity and socioeconomic status in sarcoma: nationwide
population-based studies”, som har til formal at identificere prognostiske faktorer
og dermed patienter med hgij risiko for at udvikle dissemineret sygdom. Projektet
er baseret pa dels sarkomdatabasen, dels registerudtreek fra LPR og
folkeregisteret. Der er tale om et nationalt studie med deltagelse fra begge

centrene i Aarhus og Kgbenhavn



5. Bidrage til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlgbet, diagnostik og

behandling samt den tilhgrende forskning indenfor savel primaer som sekundaer sektor

a.

Dansk Sarkom Gruppe reviderede i 2013 de kliniske retningslinjer og der foregar
lsbende samarbejde mellem de to nationale centre om yderligere tilfgjelser til de
kliniske retningslinjer.

Deltagelse i Sundhedsstyrelsens forlgb for revision af opfglgning af patienter med
sarkomer (tidligere benaevnt kontrol) En reekke medlemmer af DSG’s bestyrelse
har deltaget i en reekke mgder med SST (overleege Johnny Keller (red),
ortopeedkirurgisk afdeling, Arhus Universitetshospital, overlaege Ole Skov,
ortopeedkirurgisk afdeling, Odense Universitetshospital, overlaeege Michael Mark
Petersen, ortopaedkirurgisk afdeling, Rigshospitalet, overleege Anders Krarup-
hansen, onkologisk afdeling, Herlev hospital). Arbejdet er fuldfart.

Der er etableret en fglgegruppe under DSG med sygeplejersker, radiograffer,
ergo- og fysioterapeuter til fremme af den samlede behandling af sarkom
patienter.

Overleege Akmal Sawfat var pa et flere maneders stuediebesgg pa det
internationale ansete kraefthospital, Royal Marsden, London i 2013. Anders
Krarup-Hansen har tidligere veeret ansat samme sted. En reservelaege fra
onkologisk afdeling, Herlev Hospital har p& baggrund af netveerket haft en 2 arig
anseettelse pa Royal Marsden og der er udarbejdes p.t. phd projekt med vejleder
lan Judson, Royal Marsden og Anders Krarup-Hansen vedr. blgddelsarkomer
Deltagelse i implementering af det reviderede pakkeforlgb i regionerne ved

overlaeege Johnny Keller

6. Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter

Onkologisk afdeling, Herlev Hospital ved overlaege Anders Krarup-Hansen har

deltaget i en international undersggelse til sikring af kvaliteten ved behandling

(Conticanet) GIST. Arbejdet er af fransk oprindelse med relation til EORTC og er i

publikationsfase



7. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.

a.

Overleege Akmal Sawfat og overleege Anders Krarup-Hansen er medlem af
EORTC’s sarkom gruppe og der er altid dansk deltagelse i de halvarlige mader.
Overleege Anders Krarup-Hansen, er board meldem af Skandinavian Sarcoma
Group med mader 1-2 gange arligt. SSG mgder har bred dansk tilslutning.
Sygeplejerske Regina Uhre, onkologisk afdeling, Herlev Hospital, er board
medlem af sygeplejegruppen i SSG

Arlig deltagelse i Connective Tissue Oncology Society (CTOS), hvor Anders
Krarup-Hansen er past-board member. Mgderne er meget afggrende for at sikre
og fremme det internationale netveerk, som er af stor betydning ved sjeeldne
kreeftsygdomme.

Overleege Peter Holmberg Jargensen er medlem af det centrale register i
Scandinavian Sarcoma group

Overlaege, PhD Thomas Baad-Hansen har vaeret pa studieophold hos professor
Frank Sim, den ortopaed-onkologiske klinik, Mayo klinikken, Rochester,

Minnesota

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

a.

Der foregar en konstant overvagning og flere nye medikamenter er pa vej ind i

den daglige behandling (mirfamutide, pazopanib, eribulin)

9. Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige miljg og i

offentligheden

a.

| 2013 og antageligt ogsa efterfglgende ar vil der vaere en debat omkring findeling
af uterine fibromer (morcellation) med i sjeeldne tilfeelde utilsigtet spredning af
kreeftsygdom ved den operative procedure. Dansk sarkom Gruppe ved Anders

Krarup-Hansen er involveret i den nationale dialog desangaende



10.Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet
a. Deltagelse i EORTC, ASCO, ESMO, SSG og CTOS konferencer for laeger
b. Varetagelse af undervisning ved hoveduddannelses forlgb for onkologi og
ortopaedkirurgi og intern medicin

11.Sikre integration mellem kreeftrelaterede tiltag i primeaer- og sekundaer sektoren
a. Deltagelse i Sundhedsstyrelsens forlgb for revision af opfalgning af patienter med
sarkomer (tidligere benaevnt kontrol) En reekke medlemmer af DSG’s bestyrelse
har deltaget i en raeekke mgder med SST (overleege Johnny Keller (red),
ortopaedkirurgisk afdeling, Arhus Universitetshospital, overlaege Ole Skov,
ortopaedkirurgisk afdeling, Odense Universitetshospital, overleege Michael Mark
Petersen, ortopaedkirurgisk afdeling, Rigshospitalet, overleege Anders Krarup-

Hansen, onkologisk afdeling, Herlev hospital). Arbejdet er fuldfart.



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

Bestyrelsen i DSG har planlagt at afvikle en reekke mgder for at fremme det nationale
samarbejde mellem de to nationale sarkomcentre i hhv Arhus og Kgvbenhavn/Herlev.
Det er hensigten at styrke det nationale og internationale samarbejde.

Der henvises i gvrigt til Formandsberetning ved Dansk Sarkom Gruppes Arsmgde og

General Forsamling, se nedenfor.

Beretning til generalforsamlingen 8 januar 2014:

Dansk Sarkom Gruppe har via databasegruppen udfzerdiget Arsrapport, se udsendte
materiale. Arsrapporten udger s& langt hovedparten af det nationale samarbejde. Det er
hensigten, at styrke indsatsen pa dette omrade ved ansggning af midler, sa databasen som
et minimum nationalt kommer til at deekke 10 ar, dvs mindst yderligere 5 ar fgr 2009.

Midlerne sgges via Danske Regioner.

| Vestdanmark har der i mange ar vaeret en staerk indsats med minutigs dataregistrering. |
@stdanmark har der ikke veeret systematisk indsamling af data fgr 2009 undtaget en mindre
database tilknyttet til Herlev Hospital. Onkologisk afdeling i Herlev har nu i 2 ar finansieret en
medicinsk student ca. 8 timer pr. uge, samt starre enkelt belgb. Det har muliggjort indsamling
af data fgr 2009 inkl. samtlige patienter med GIST fra ca. 2001. Det har afstedkommet
skolarstipendie fra Kreeftens bekaempelse vedr. GIST med start pr. 01.02.2014. Pa
ortopaedkirurgisk afdeling, Rigshospitalet, er der tilsvarende ansat medicinsk student og
habet er, at man via yderligere midler bliver i stand til at gare databasen komplet fra f.eks.

2004 og fremefter.

Et antal af Bestyrelsens medlemmer har deltaget i en mgderaekke i Arhus vedr. en
opstramning af referenceprogrammet for 'opfalgning af patienter’ (tidligere benaevnt ’kontrol’).
Baggrunden for disse mgder var et krav fra Sundhedsstyrelsen. Oplsegget var i vid
udstreekning, at opfglgning kunne reduceres og evt. overga til praktiserende leeger. Dette
blev imagdegaet med faglige argumenter, og da Dansk Sarkom Gruppe netop havde revideret

referenceprogrammet pr. primo 2013, blev der reelt kun tale om mindre justeringer. | den
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forbindelse er det vaesentligt, at referenceprogrammet, der justeres jeevnfar aftalerne med

Sundhedsstyrelsen, bliver alment tilgaengeligt via Gruppens hjemmeside.

Et nationalt populationsbaseret retrospektivt studie vedrgrende 3. linje kemoterapi med
trabectedin hos sarkomer er under udarbejdelse initieret fra onkologisk afdeling, Arhus
Universitetshospital. Der er indgaet knapt 120 patienter i opgarelsen.

Enkeltmedlemmer at Bestyrelsen har pa vegne af Dansk Sarkom Gruppe indgaet i
samarbejdet med Skandinavisk Sarkom Gruppe. Dette samarbejde er ikke uproblematisk,
idet Skandinavisk Sarkom Gruppe har en delvist uigennemskuelig struktur. Formandsskabet
for Skandinavisk Sarkom Gruppe er foreslaet, at organisationen gares mere tidssvarende,

idet man ellers vanskeligt vil kunne rekruttere deltagere.

Bestyrelsen for Dansk Sarkom Gruppe har erkendt, at udbyttet af telefonmgader er for
begreensede. Der ma i det kommende ar afszettes et eller to dagsmader for at styrke
Gruppens nationale indsats. Der vil via Danske Regioner blive sggt om daekning af
omkostninger, ligesom der sgges daekning for tilsvarende mgder i en Tvaerdisciplinger gruppe
under Dansk Sarkom Gruppe.

Dansk Sarkom Gruppe har nu eksisteret i 10 ar.
Pa Bestyrelsens vegne

Anders Krarup-Hansen
5.1.2014
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Oversigt over 2013 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen

Dansk Sarkom database

Bevilliget
2013

Forbrug

2013

Personaleudgifter

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise

24.590

30.000

2. Frikgb - administrativ medarbejder

68.851

179.020

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtggrelse; hjemmeopkobling
etc.)

Mgdeudgifter

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

3.934

4.284

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

4918

2) lt-udgifter

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

172.380

170.000

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)

59.261

59.261

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

14. Husleje

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer
relateret til databasen
(kongresser/kurser)

12



16. Andre varekgb (som ikke kan

kategoriseres i ovenstaende) 0

Overfgrte midler 0

Midler evt. overfart fra tidl. ar 0 -138.871

| alt 333.933 303.694
-30.239

Tabel 2: Oversigt over gruppen

Dansk Sarkom gruppe - DMCG
Bevilliget Forbrug
2013 2013

Personaleudgifter

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 24.590 10.000

2. Frikgb — administrativ medarbejder 22.951

3. Andre personaleudgifter

(telefongodtggrelse; hjemmeopkobling

etc.) 0

Mgdeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro,

tog, parkering etc.) 9.836 716

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i

forbindelse med mgder/konferencer i

regi af databasen) 3.278

2) lt-udgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af

kompetencecentrene 0

11. Kontorhold ekskl. udgifter til

rapportudgivelse 0

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside 0

14. Husleje 0

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer

relateret til databasen

(kongresser/kurser) 4,918

16. Andre varekgb (som ikke kan

kategoriseres i andre kategorier) 0

17. Kvalitetsarbejde og vidensspredning 0

18. Arbejde relateret til udarbejdelse af

kliniske retningslinjer (der ikke kan

fordeles i ovenstaende kategorier) 6.084

Overfgrte midler

Midler evt. overfart fra tidl. ar

| alt 71.656 10.716
-60.940
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Kommentarer til den gkonomiske drift

Udgifterne til drift af DSG og sarkomdatabasen har veeret relativt konstante gennem de sidste
fem ar og har stort set veeret daekket af de bevillinger, der er tildelt. Som det fremgar af
ovenstaende, vil vi i 20014 udvide mgdeaktiviteterne m.h.p. fremtidig fastleeggelse af
nationale programmer for bl.a. rehabilitering. Dette vil kreeve en aendret udgiftsfordeling spec.

vedr. sarkomgruppebudgettet p.g.a. af ggede transportudgifter.

Sarkomdatabasen er i vid udstreekning baseret pa registrering af diagnose, behandling og
prognose, og Vi vil gerne udvikle den til ogsa at kunne monitorere og dermed systematisere
og forbedre rehabiliteringsforlgbet efter behandling. Dette vil kreeve anseettelse af en
sygeplejerske (halv tid ved hvert af de to centre), der kan indsamle data, sa vi kan opbygge
en rehabiliteringsalgoritme for de mange forskellige kirurgiske indgreb, der findes inden for
sarkomkirurgien. Dette er indeholdt i det nye budgetforslag for 2015.
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Rapportudarbejdelse og bestyrelsens medlemmer

Arsberetningen 2013 for DOOG, Dansk Oftalmologisk Onkologi Gruppe, er udarbejdet af

overleege Steen Fiil Urbak.

Bestyrelsens medlemmer 2013
Formand Overleege Steen Fiil Urbak** (Arhus)

RH/ @jenafdelingen Overleege Jens Kiilgaard **
Overlaege Peter Toft **
Afdelingslaege Kristian Klemp **

Afdelingslaege Nicolai Sj6 **

Aarhus/ @jenafdelingen Professor Toke Bek

Afdelingsleege Mikkel Funding **
@jenpatologisk Institut, KU Professor Steffen Heegaard **

Udpeget af Dansk Onkologisk Selskab
Professor Jens Overgaard (Sekretariatsleder)

Udpeget af Danske Regioner Professor Henrik Vorum

** samtlige leeger i Danmark, der til daglig arbejder med kreeft i gjne og orbita, er medlem af

bestyrelsen.



Statusbeskrivelse

Patienter med krzeft i gjne og orbita behandles kun pa gjenafdelingerne pa Rigshospitalet og
Aarhus Universitetshospital. @jenpatologisk Institut, Kegbenhavn Universitet foretager det
patologiske arbejde med disse kreeftformer. Alle lseger der arbejder med disse patienter

deltager i DOOGs arbejde. Alle er medlem af bestyrelsen.

DOOG har i 2013 afholdt et mgde. Herudover mgdes de kliniske arbejdende oftalmo-
onkologer manedligt til kliniske videokonferencer, hvor der ogsa drgftes forhold relateret til

gruppen.

Arbejdet i DOOG har isaer veeret at fa databasen til at fungere optimalt.



Beskrivelse af aktiviteter iht. Kraeftplan Il

Kliniske databaser

Der er fungerende nationale Klinisk database for kreeft i gjne og orbita oprettet 2010.
Databasen omfatter patienter med chorioidal melanom, retinoblastom og kraeft i orbita. Det er
de 3 former for kreeft i gjne og gjenomgivelser der er kreeft pakkeforlgb for.

Der foretages afrapportering hvert andet ar pga at antallet af patienter kun er ca 65/ar.

Senest rapport er for 2011-12.

Udarbejdelse af kliniske retningslinje

DOOG har Igbende udarbejdet nationale kliniske retningslinjer for behandling af kreeft i gjne
og orbita. Der er retningslinjer for Behandling af pigmenterede tumorer i chorioidea,
Behandling af tumorer i orbita og Behandling af Retinoblastom. Alle retningslinjer er offentligt

tilgeengelige pa www.doog.dk og www.dansk-oftalmologisk-selskab.dk

Kvalitetsprojekter
Der ingen igangveerende nationale og internationale kvalitetsprojekter

Bidrage til overvagning

Incidens

Der er ikke tegn til veesentlig eendring af incidensen af kreaeft i gjne og orbita. Forggelse af
eeldreandelen i samfundet vil fremover betyde en mindre forggelse af patienter med kreeft i

gjne og orbita.

Adjuvant behandling af patienter med chorioidal melanom

Patienter med malignt melanom i gjne er den stgrste gruppe af patienter med kreeft i gjne og
orbita. Der er ca 60 nye tilfeelde per ar i Danmark. Mortaliteten er ca 35% over 5 ar og 45%
over 10 ar pga systemiske metastaser. Det har vaeret uaendret gennem mange ar og
uafhaengig af hvilken lokalbehandling der foretages. Kendskabet til hvem der udvikler

metastaser er bedret gennem de senere ar, sdledes at patienter med hgj risiko for tidlig ded


http://www.doog.dk/

af spredning af sygdommen kan identificeres. Det gar det oplagt at supplere den nuveaerende
behandling med en systemisk adjuvant behandling mhp at behandle mikrometastaser sa

overlevelsen bedres, nar en sadan behandling udvikles. Det vil dreje sig om behandling af ca
30 patienter per ar. Der er aktuel ingen behandlingsprotokoller, men det ma forventes, at det

kommer.

Behandling af patienter med metastaserende chorioidal melanom
Der er aktuel ingen protokoller til behandling af metastaserende malign melanom fra gjne.
Det kan forventes at der kommer en behandling. Det kan dreje sig om ca 20 patienter per ar.

Protokoller for systemisk adjuvant behandling til nydiagnostiserede patienter med chorioidal
melanom og behandling af patienter med systemiske metastaser fra chorioidal melanom i
gjne vil blive lavet i samarbejde med onkologer. Det kan dog farst seettes i veerk, nar der
findes et kemoterapeutikum, hvor man kan have en begrundet formodning om positiv effekt

pa overlevelsen.

Uddannelses tiltag

Der er pa begge behandlende centre opmaerksomhed pa vigtigheden i at der uddannes
personale til at varetage den fremtidige behandling. Der er saledes afdelingsleeger under
opleering for at sikre kontinuiteten.

Intergration af primeer- og sekundeer sektoren

Den kreeftrelaterede behandling af patienter med kraeft i gjne og orbita er langt overvejende
en hospitalsopgave, der varetages pa gjenafdelingerne. Behandlingen involverer i meget
begreenset omfang primaersektoren.

Efter vanlig procedure orienteres primaersektoren med udskrivningskort om behandlingen.



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

DOOG vil i 2014 tage initiativ til
e Fortsat optimering af databasen

e Pabegynde fornyelse af kliniske retningslinjer



Oversigt over 2013 gkonomien (tabeller 1-2)

Tabel 1: Oversigt over databasen (bogfarte poster for 2013 efter kategorier)

Dansk Oftalmologisk Onkologi Register

Bevilliget Forbrug
2013 2013
Personaleudgifter
1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise 0 5,000
2. Frikgb — administrativ medarbejder 0
3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse; hjemmeopkobling 0
etc.)
Mgdeudgifter
4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro, 0

tog, parkering etc.)

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mader/konferencer i 0
regi af databasen)

2) It-udgifter

6. IT-udgifter, eksternt (leverandgrer
uden for RKKP-organisationen) 25,857
konsulent/serverdrift/licenser/udtreek

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

Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser

8. Epidemiologiske/biostatististiske
ydelser, eksternt (leverandgrer uden for 24,590
RKKP-organisationen)

9. Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser, internt (ydelser fra 0
kompetencecentrene)

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside

o|o|Oo| O

14. Husleje

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer
relateret til databasen 0 11,443
(kongresser/kurser)

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

Overfarte midler 0

Midler evt. overfgrt fra tidl. ar 0

| alt 50,447 16,443

-34,003




Tabel 2: Oversigt over gruppen (bogfarte poster for 2013 efter kategorier)

Tumorer i gjne - DMCG

Bevilliget
2013

Forbrug
2013

Personaleudgifter

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise

2. Frikgb — administrativ medarbejder

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtggrelse; hjemmeopkobling
etc.)

Mgdeudgifter

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

12,295

4,304

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

12,295

2) lt-udgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hiemmeside

14. Husleje

Andet

15. Deltagelse i eksterne
arrangementer relateret til databasen
(kongresser/kurser)

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

17. Kvalitetsarbejde og
vidensspredning

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

Overfarte midler

Midler evt. overfart fra tidl. &r

| alt

24,590

4,304

-20,286




Kommentarer til den gkonomiske drift

Det bevilgedet belgb for 2013 til mgdeudgifter er ikke brugt, da mgder overvejende afholdes

som videomgder. Der har veeret afholdt et "fysisk made”.
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Arsberetning 2013

Dansk Anal Cancer Gruppe (DACG)
Dansk Multidiciplinsere Cancer Grupper (DMCG.dk)
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Rapportudarbejdelse og styregruppemedlemmer

Rapporten er udarbejdet af overlaeege Hanne Havsteen, onkologisk afdeling Herlev hosptital
og godkendt af de gvrige medlemmer af DMCG gruppen.



Statusbeskrivelse

DMCG gruppen ansggte oprindeligt om 1.3 mio. kr. til at udarbejde en database samt at
opfylde de gvrige ti krav til DMCG arbejdet, i det omfang det var muligt. Imidlertid fik vi kun
tilkendt 200.000 kr. hvilket naturligvis ikke kunne daekke oprettelsen, endsige driften, af en
database.

Vi besluttede derfor i stedet at anvende pengene til at udarbejde retningslinjer for
behandlingen af anal cancer, idet retningslinjer ville veere et helt ngdvendigt grundlag for en
database og udarbejdelse af pakkeforlgb.

Retningslinjerne foreld i 2010 efter et starre arbejde, der involverede frikgb af medlemmer af
DMCG gruppen samt afholdelse af mgder til diskussion og redigering.

| 2012-13 er pakkeforlgbene for anal cancer blevet udarbejdet i samarbejde med
Sundhedsstyrelsen. Ogsa her viste retningslinjerne sig at veere uvurderlige i diskussionen af
forlgbstiderne.

Anal cancer er en sygdom i "fremgang”. | 20-30 ar gamle publikationer angives incidensen til
80-100 per ar. |1 2012 havde vi alene pa Herlev onkologisk afdeling 75 patienter, og hertil skal
laegges patienter fra Vejle og Arhus. Sygdommens hyppighed ger det altsé realistisk at fa
brugbare data fra en database i lgbet af fa ar.

En database vil derfor anvendes til i al fald fglgende parametre:

e Belysning af sygdommens naturhistorie samt prognostiske og praediktive parametre,

e Naermere belysning af patientklientellet. Det er ofte mennesker med et spinkelt
netvaerk og fa ressourcer, HIV infektion og tobaksmisbrug.

e Belysning af behandlingsparametre sdsom kemoterapiens art og dosis af
stralebehandlingen, samt hvilken planleegning af stralebehandlingen der er optimal.

e Monitorering af pakkeforlgbstider.

e Belysning af hvilke rehabiliteringstiltag der vil veere relevante

Pa alle tre centre arbejdes der nu intensivt med anal cancer; pa Herlev i form af et nu
afsluttet ph.d. forleb. | Arhus er man ved at opgere egne behandlingsresultater og fokuserer
pa internationalt samarbejde, naturligvis med deltagelse af de to gvrige centre, og i Vejle
afpraves interstitiel brachyterapi.

Det skal i gvrigt naevnes, at vi samarbejder med de andre skandinaviske lande i "NOAC”,
Nordisk Anal Cancer, hvilket nu har resulteret i en opggrelse af over 1200 patienter, samt at
Herlev har samarbejde med centret i Bergen om tumormarkgrer.



Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kraftplan Il beskrevne 11
opgaver

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

NOAC, Evas fire artikler, spgrg Arhus og Vejle

2 Koordinering af klinisk kreeftforskning og dens samarbejde med den
laboratoriebaserede forskning og arbejdet med biobanker
Vi har desveerre ikke haft ressourcer til at starte biobanker endnu, men indledende mgder
har veeret afholdt.

3 Statte til klinisk kreeftforskning indenfor metode, statistik, IT-anvendelse, sikring af
finansiering m.m.
Mangler at blive implementeret

4 Kliniske databaser egnet til forskning
Se redeggrelsen ovenfor

5 Bidrage til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlgbet, diagnostik og
behandling samt den tilhgrende forskning indenfor savel primeaer som sekundeer
sektor
Retningslinjerne er udarbejdet og anvendes klinisk

6-7Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter
Nationale kvalitetsprojekter har bestaet i retningslinjerne og pakkeforlgbene. Internationalt
har vi deltaget i NOAC samarbejdet.

8 Bidrage til overvagning af omradet og fremkomme med tidlig varsling
Gares lgbende

9 Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige miljg og i
offentligheden
Dette kommer helt naturligt i forbindelse med de andre aktiviteter

10 Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet
Farste ph.d. forlgb vedrgrende anal cancer forsvares 17.3.2014, der planleegges flere
forlgb.

11 Sikre integration mellem kreeftrelaterede tiltag i primeer- og sekundaersektoren
Er diskuteret med Sundhedsstyrelsen i forbindelse med pakkeforlgbene



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

De vigtigste prioriteringer er falgende:
Etablering af database

Regelmaessige mader de tre centre imellem med henblik pa audit af stralebehandlingen, bl.a.
kontrol af indtegnede felter og dosisberegninger, diskussion af vanskelige cases.

Styrket kontakt til centre i EORTC og Storbritannien med henblik pa feelles protokoller
Etablering af en biobank

Styrket indsats indenfor rehabilitering af senfglger efter behandlingen



Kommentarer til den skonomiske drift

Der ansgges om belgb til etablering af en database for anal cancer kr. 1 mio.

Det er tanken at databasen skal lazegges in under databasen for colorectal cancer, hvorfor
driften af den ma diskuteres med colorectal DMCG’en.
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Overordnet baggrund for skabelonen

Bevillingskrav

| forbindelse med udmgntning af driftsmidler fra Regionernes Udviklingspulje for Klinisk
Kvalitet, blev der stillet krav til alle DMCG’ere om aflaeggelse af kort arsberetning til
Databasernes Faellessekretariat. Fgrste gang seneste den 10. februar 2014 for aktiviteter
foretaget i 2013.

Arsberetningerne skal give indtryk af aktiviteterne i de enkelte DMCG’ere og vil blive samlet
af feellessekretariatet sammen med forord af formand for DMCG.dk, Michael Borre, og
udsendt til RKKP- styregruppen, regionerne samt samarbejdsparter i centralforvaltningen
herunder ministeriet.

Formal

Skabelonen er udarbejdet for at tilvejebringe en standardisering, som vurderes ngdvendig for
at skabe bedst mulige grundlag for dokumentation af indsats i de enkelte DMCG regi
foretaget i det foregdende ar. Skabelonen angiver, hvordan basisoplysninger om DMCG eres
aktiviteter og ydelser skal afrapporteres.

Skabelonen et redskab til at profilere DMCG relaterede aktiviteter og ydelser i de foregdende
ar. Dermed skal skabelonen medvirke til, at de faglige aktiviteter dokumenteres klart ud til de
relevante instanser, samt at den arlige afrapportering af indsatser og ydelser sker tidstro og
ensartet.



Arsberetningens afsnits raekkefglge og indhold

Arsberetningen skal opbygges konsekutivt jf. nedenstadende punkter.
Ikke-obligatoriske elementer angives ved et dobbelt-stjerne symbol: "**”,

1. Forside
a. Indseettes pa side 1; Se Appendiks 1 (side 8): forslag til forside
b. Der skal st& "Arsberetning + arstal”
c. DMCG navn og evt. logo**
d. RKKP logo

2. Indholdsfortegnelse
a. Indseettes pa side 2

b. Huvis rapporten inkluderer et appendiks-afsnit gives en oversigt i
indholdsfortegnelsen over indholdet af appendiksen
c. Der indsaettes/anfares ikke seerskilt indholdsfortegnelse over tabeller

3. Hvorfra udgar rapporten og bestyrelsens medlemmer (anfgres pa side 3)
a. Beskrivelse af hvem der har udarbejdet arsberetningen

b. Angivelse af bestyrelsens medlemmer og kontaktoplysninger

c. Herunder skal det fremga om andre instanser er blevet bestilt til at udarbejde
arsberetningen (eller for hvilke dele af arsberetningen dette matte veere
geeldende)

4. Statusbeskrivelse, herunder eventuelle milepaele
a. Skal som minimum indeholde de veesentligste aktiviteter og eventuelle
milepzele opnaet i det foregdende ar, dvs. en opsummering af de veesentligste
aktiviteter beskrevet i det fglgende afsnit (punkt 5)
b. Herunder:
i. oplyses antal publikationer udgaet fra den enkelte DMCG (evt. med fuld
referencer i appendiks (se punkt 9.c) **
ii. eventuelt administrative eller organisatoriske aktiviteter foretaget i det
foregaende ar, f.eks. kraeftepakkeforlgbsbreskrivelse, RADS
fagudvalgsarbejde og lignende **

5. Beskrivelse af alle aktiviteter iht. Kraeftplan 1l beskrevne 11 opgaver
a. Se Appendiks 2 for den oprindelige formulering af de 11 opgaver
b. Skal som minimum afrapportere de specifikke aktiviteter, som blev finansieret af
de tildelte ressourcer (obligatorisk del). Alt derudover er pa frivillig basis
(maerkeret**).



i. kliniske protokoller**
ii. kreeft forskning i samarbejde med laboratoriebaseret forskning og biobanker**
iii. statte til klinisk kreeftforskning**
Iv. kliniske databaser
v. udarbejdelse af kliniske retningslinje
vi. kvalitetsprojekter
vil. internationalt samarbejde**
viii. bidrage til overvagning
ix. vidensopsamling og - spredning**
X. uddannelsestiltag
Xi. integration af 1. og 2. sektorerne

6. Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og aktiviteter
a. Redegarelse for eventuelle indsatsomrader eller aktiviteter i det kommende ar,
fx. konkrete forslag til fremtidige indsatsomrader/aktiviteter

7. Oversigt over 2013 gkonomien (tabeller 1-2)
a. Afsnittets tabeller udfyldes af Databasernes Feellessekretariatet undtaget for de
DMCG’er, der har bevaret eget regnskabsansvar. Se Appendiks 3: skabeloner
til tabeller 1-2
b. Skal som minimum afrapportere den enkelte DMCGs budget i henhold til de
tildelte ressourcer

8. Kommentarer til den gkonomiske drift

a. Redeggrelse af gkonomien, herunder seerligt hvis der er sket flytning af midler i
forhold til oprindeligt bevilliget

9. Appendiks**
Her kan eksempelvis anfares:
a. Leesevejledning
b. Detaljer vedrgrende aktiviteter og ydelser
c. Referencer



Udvikling af ovenstaende skabelon

Baggrund

Regionernes Udviklingspulje for Klinisk Kvalitet blev oprettet i 2011 i forbindelse med
implementeringen af Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP). Formalet med
puljen er at yde drifts- og udviklingsstette til de landsdeekkende kliniske kvalitetsdatabaser og
DMCG’erne.

| forbindelse med udmgntning af 2014-driftsmidler fra Regionernes Udviklingspulje for Klinisk
Kvalitet, blev der stillet krav til DMCG’erne om aflaeggelse af en kort arsberetning til
Databasernes Feellessekretariat. Fgrste gang seneste den 10. februar 2014 for 2013
aktiviteter.

Formal
Skabelonen har til formal at sikre mere ensartet opbyggede arsberetninger fra de stattede
DMCG’ere, samt at lette deres udarbejdelse.

Arsberetningerne har til formal at sikre bred indsigt i den enkelte DMCG'’s aktiviteter blandt
forretningsudvalg, bevillingsgivere, beslutningstagere og gvrige DMCG’ere (mulighed for at
udvikle egen og andre DMCG’ere og veere til inspiration).

Proces - overordnet

Udkast til skabelonen (version 0.3) udarbejdes i dialog mellem Databasernes
Feellessekretariat, DMCG-ressourceperson Mary Nguyen Nielsen og DMCG-formand Michael
Borre. Udkastet skal godkendes af DMCG’s forretningsudvalg, hvorefter skabelon i version
0.4 fremsendes til alle DMCG’ere i en orienteringsrunde med mulighed for kommentering.
Version 1.0 foreligges mhp. endelig godkendelse af RKKP- styregruppen pa madet den 15.
november 2013.

| processen frem til sikring af version 0.4
Der skal bl.a. tages beslutninger om:
1. Forslag om frit sprogvalg til arsberetning, dvs. frit valg mellem dansk eller engelsk
for at fremme DMCG’ernes internationale profil og samarbejdsmuligheder
a. FU hgringssvar: Dansk sprog skal anvendes.

2. Obligatoriske afsnit
a. Herunder disse afsnits reekkefglge i rapporten

3. | hvilket omfang der skal stilles formatkrav til rapportering af den gkonomiske drift



a. Herunder brug af en oversigtstabel over gkonomien

Tidsplan for processen (forslag)

. Ansvarlig
Version nr. Forventet dato Proces (godkendende)
Dialog ml. Feellessekretariatet og Mary .
Version 0.1 13.09.2013 Nguyen Nielsen Mary Nguyen nglsen/
Feellessekretariatet
Dialog ml.
Mary Nguyen Nielsen Mary Nguyen Nielsen/
Version 0.2 18.09.2013 [Feellessekretariatet/Michael Borre pa basis Feellessekretariatet/
af version 0.2 fremsendt til Michael Borre Michael Borre
Fremsendelse af skabelon version 0.3 i
Version 0.3 20.09.2013 hgring i forretningsudvalget Forretningsudvalget
Fremsendelse af skabelon version 0.4 til alle Mary Nguyen Nielsen/
Version 0.4 30.10.2013 DMCG'er (onentermgsrundg med mulighed Feellessekretariatet/
for kommentering) ;
Michael Borre
Version 0.5 08.11.2013 Foreleegges RKKP- styregruppen RKKP- styregruppen
Version 1.0 15.11.2013 RKKP- styregruppe mgde RKKP- styregruppen

APPENDICES 1-3

Appendiks 1: forslag til forside




Arsberetning 2013

Dansk Urologisk Cancer Gruppe (DUCG)
Danske Multidiciplineere Cancer Grupper (DMCG.dk)
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Appendiks 2: Kreeftplan Il — 11 opgaver

De 11 opgaver beskrevet i Kraeftplan II:

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

2. Koordinering af klinisk kreeftforskning og dens samarbejde med den laboratoriebaserede
forskning og arbejdet med biobanker

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

4. Kliniske databaser egnet til forskning

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

6. Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter

7. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde

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

9. Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige miljg og i offentligheden
10. Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet

11. Sikre integration mellem kraeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundaer sektoren (f.eks.
implementering af ny viden)



Appendiks 3: skabeloner til tabeller

NB! Udfyldes af Databasernes Feellessekretariat undtaget for DMCG’er, der har bevaret

regnskabsopgaven

Tabel 1: Arets samlede regnskab for kalender &r 2013

Budget

Forbrug

Difference

Tabel 2: Bogfarte poster for 2013 efter kategorier

KATEGORI

NETTOBELZB

% af SAMLEDE BUDGET

Personaleudgifter

1. Frikeb — sundhedsfaglig ekspertise

2. Frikgb — administrativ medarbejder

3. Andre personaleudgifter (telefongodtgarelse;
hjemmeopkobling, etc.)

Mgdeudgifter

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

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

6-10.** IT- udgifter

Administrations- / Sekretariatsudgifter

11. Kontorhold ekskl. udgifter til rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

14. Husleje

Andet

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

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

17. Kvalitetsarbejde og vidensspredning

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

**Kategorier 6-10 (IT- udgifter) er gaeldende for database budgettet, men ikke for DMCG budgettet.
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Den 11. oktober 2013 DMCG.dk
Til: Databasernes Faellessekretariat

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP)
Olof Palmes Alle 15, 8200 Aarhus N

Fra:  Formand for DMCG.dk, professor, dr.med. Michael Borre
Urinvejskirurgisk Afdeling K, Aarhus Universitetshospital, SKS
E-mail: BORRE@KI.AU.DK
Mobil: +45 29 61 27 13

Hgringssvar fra DMCG Forrentningsudvalg vedr. skabelon for DMCG
arsberetninger

Som udgangspunkt stgtter DMCG.dk op om udarbejdelse af en DMCG-baseret arsberetning med en
faelles skabelon. Generelt mener vi, at en feelles DMCG arsberetning vil kunne profilere DMCG.dk
overfor omverden samt bibringe et nyttigt overblik over de enkelte DMCG’ers aktiviteter.

Vedr. skabelon for DMCG arsberetninger (version 0.3) har DMCG.dk de fglgende betaenkeligheder:

1. Pakraevede tidsforbrug
o Det er et omfattende arbejde, der skal laegges i udarbejdelse af en sadan beretning.
Sammenholdt med det arbejde, der ligger bag udarbejdelse af arsrapporterne, laegges
der beslag pa en betydelig arbejdsindsats og tidsforbrug for den enkelte DMCG.
2. Afrapportering af finansierede DMCG aktiviteter
o Da de tildelte ressourcer typisk kun tillader DMCG’erne at varetage én og hgjst tre af
de 11 definerede opgaver (fgrst og fremmest kvalitetsdatabase og kliniske
retningslinjer), bgr der kun afkreeves afrapportering i henhold hertil.
3. Tydeligggrelse af det relaterede ressourcebehov
o Som minimum skal det tydeligt kunne anfgres, hvilke aktiviteter Danske Regioner
finansierer, og hvilke aktiviteter den enkelte DMCG afvikler med anden finansiering
(eller helt uden en sadan, dvs. frivilligindsats). Dette for at tydeligggre det relaterede
ressourcebehov og undga at blande tingene sammen.

| ssmmenhang med udarbejdelse af den aktuelle faelles skabelon til DMCG-arsberetninger forslar

DMCG.dk, at der abnes en dialog med Danske Regionerne vedrgrende fremtidige indsats og stgtte til
de 11 beskrevne mal.

Med venlig hilsen
Michael Borre
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regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

Den 29. oktober 2013
Til: Formand Michael Borre, DMCG.dk

Fra: Cheflaege Paul Bartels, Databasernes Feellessekretariat, RKKP.dk

Respons til DMCG.dk hgringssvar den 11.o0ktober 2013 vedr. skabelon til
DMCG arsberetninger

Mange tak for hgringssvaret som jeg har leest med interesse.

Ad 1 vedr. tidsforbrug

Afrapporteringen er vigtig og ngdvendig for at synligggre DMCGs aktiviteter overfor de relevante
beslutningstagere og myndigheder. Det anerkendes at udarbejdelsen vil kreeve afseettelse af
betydelig maengde tid, men dette vil tjene et vigtigt formal, nemlig profilering af DMCG.dk. Desuden
er der et formelt afrapporteringskrav i forbindelse med udmgntning af driftsmidler fra

Regionernes Udviklingspulje for Klinisk Kvalitet.

Ad 2 og 3 vedr. afrapportering af DMCG aktiviteter

Som minimum skal der afrapporteres i henhold til de bevilligede driftsmidler og aktiviteter
relateret hertil Alt derudover er saledes afrapportering pa frivilligbasis. Det skal dog
understreges, at afrapportering har til formal at profilere DMCGs aktiviteter. DMCG
arsberetninger med en fallesskabelon giver DMCG.dk mulighed for at manifestere og synligggre
DMCGs aktiviteter overfor de relevante samarbejdspartnere. Derfor opfordres DMCG’erne til at

profilere alle aktiviteter og gerne med en tydeligggrelse af den finansierende instans.

Med venlig hilsen

Paul Bartels
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