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Rapportudarbejdelse og medlemmer

Rapporten er udarbejdet af formanden for DSG Johnny Keller, overlaege, dr.med. Aarhus Universi-
tetshospital, e-mail johnkell@rm.dk og formanden for Dansk sarkomdatabase, Peter Holmberg Jgr-

gensen, overlaege, dr. med, ortopaedkirurgisk afd., Aarhus Universitetshospital,

e-mail petjoe@rm.dk.
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Executive summary (statusbeskrivelse)

1. Hvor star viiforhold til vores overordnede mal og opgaver?
Den nationale sarkomdatabase er komplet for knogle og blgddelssarkomer i det muskulo-
skeletale omrade, og pr. 2017 ogsa hvad angar de retroperitoneale sarkomer. De gynakologi-
ske sarkomer er endnu ikke fuldt registreret (knap 30 pr. ar), men der er indgaet aftale med
DGCG om udveksling af data for disse.

2. Hvad har vi veeret optaget af i 2017?
DSG var i maj veerter for den skandinaviske sarkomgruppes (SSG) internationale kongres i Aar-
hus, og der arbejdes i gjeblikket en del pa at blive en stgrre del af SSG’s funktion.
Der er pa begge centre arbejdet ihaerdigt med at udbygge sarkomforskningen bade med min-
dre projekter og Ph.d.-projekter.

3. Hvad er vores aktuelle hoved problemstillinger/udfordringer?
Det er en Ipbende udfordring at sikre at den nationale database er komplet. Valideringspro-
cessen i forhold til patientkomplethed er vanskelig, fordi flere sarkomer ikke har sin egen ko-
de. Den utilstraekkelige kodningsmulighed betyder at Cancerregistret pa dette omrade er in-
komplet.
Det er et stort gnske at samle kraefterne omkring forskning i et nationalt netvaerk.



Beskrivelse af aktiviteter iht. Kraeftplan Il beskrevne 11 opgaver

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

Fzelles ph.d.-projekt: Comorbidity, Socioeconomic position, use of health care services and causes of
death in sarcoma patients: Four nation-wide population-based studies. Mathias Raedkjzer. Studiet
forventes afsluttet juni 2018.

Functional outcome and Quality of life after limb-sparing surgery for soft tissue sarcoma. Casper
Kloster Pingel Seebye. Studiet forventes afsluttet i januar 2018.

Koordinering af klinisk kreeftforskning og dens samarbejde med den laboratoriebaserede forskning og
arbejdet med biobanker

Der foregar en Igbende indsamling af veevsprgver fra sarkomer og tilhgrende blodprgver fra patien-
ten f@r operation. Der er sggt midler til etablering af national infrastruktur pa forskningsomradet via
Danish Comprehensive Cancer Group.

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

Intet relevant at bemeaerke.

Kliniske databaser egnet til forskning
Den nationale kliniske database fra 2000 og frem. Der arbejdes i gjeblikket med udvikling af PROMS
til databasen.

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

Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter
Se "Publikationer".

Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.

Overlaege, Ph.d. Thomas Baad Hansen er indvalgt i bestyrelsen i Scandinavisk Sarkomgruppe.
Overlaege, dr.med. Peter Holmberg Jgrgensen er medlem af registerkomiteen for den skandinaviske
sarkom database.

Der er i september 2017 afholdt Kongres for Skandinavisk Sarkomgruppe i Aarhus.

Bidrage til overvdgning af omrddet og fremkomme med tidlig varsling
Opsamler data i den nationale sarkomdatabase.

Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige milj@ og i offentligheden
Flere studier pa begge sarkomcentre, se "Publikationer".



10. Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omrddet
Hering af fremtidig uddannelse af kirurger er drgftet og kommenteret.

11. Sikre integration mellem kreeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundaer sektoren
Mathias Raedkjeers ph.d.-projekt omhandler dette forhold. Arbejdet sker i samarbejde med professor
Peter Vedsted, Institut for almen medicin, Aarhus Universitet.



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og aktivi-
teter

Sarkomer er blandt de mindste cancergrupper. Der er derfor god mening i at understgtte en national
strategi med udbygning af infrastrukturen med stgtte til faelles nationale projekter.



Oversigt over 2017 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen (bogforte poster for 2017 efter kategorier)

Database

Poster

Bevilget 2017

Forbrug 2017

Personaleudgifter

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise

-66.334

43.742

2. Frikgb — administrativ medarbejder

-42.087

34.967

3. Andre personaleudgifter (telefon-
godtggrelse; hjemmeopkobling etc.)

Mgdeudgifter

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

-9.303

3.019

5. Madeudgifter (forplejningt/leje af
lokale i forbindelse med mader/
konferencer i regi af databasen)

It-udgifter

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

-138.534

138.534

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

Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser

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

9. Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser, internt (ydelser fra kompe-
tencecentrene)

Administrations- /
sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsudgifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

14. Husleje

Andet

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

Samlet

-256.258

220.262

Resultat

-35.996




Tabel 2: Oversigt over DMCG'en (bogforte poster for 2017 efter kategorier)

DMCG (gruppe)

Personaleudgifter Bevilget 2017 |Forbrug 2017
1. Frikgb — sundhedsfaglig -15.621 14.738
ekspertise

2. Frikgb — administrativ -24.120 10.000
medarbejder

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse; hjemmeop-
kobling etc.)

Mgdeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter -13.782 2.050
(karsel, bro, tog, parkering etc.)

5. Mgdeudgifter (forplejning/leje
af lokale i forbindelse med mg-
der/konferencer i regi af databa-
sen)

IT-udgifter

6. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

7. Hiemmeside

Andet -5.168

8. Deltagelse i eksterne arran-
gementer relateret til DMCG'en
(kongresser/kurser)

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

10. Kvalitetsarbejde og
vidensspredning

11. Arbejde relateret til udarbej- |[-21.313
delse af kliniske retningslinjer
(der ikke kan fordeles i ovensta-
ende kategorier)

12. Overfarsler/efterbevilling

Samlet -80.004 26.788

Resultat -53.216




Kommentarer til den gkonomiske drift

Der er betydelige problemer i Kebenhavn med at overfgre penge for frikgb til mindre opgaver. Dette
er en del af forklaringen pa at midlerne ikke er brugt.
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