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Rapportudarbejdelse og bestyrelse

Arsberetningen 2018 for de multidisciplinaere haematologiske cancergruppe er udarbejdet af forman-
den for den fzelles paraply - hemDMCG - professor, overlaege, ph.d. Henrik Frederiksen. De fire heae-
matologiske sygdomsspecifikke DMCG’er - DLG, ALG, DMSG og DSKMS - har ved deres formand des-

uden udarbejdet de enkelte gruppes arsberetninger.

Bestyrelse 2018:

Formand: Henrik Frederiksen

Navn

Titel

Arbejdssted

Fagligt tilhgrsfor-
hold*

Henrik Frederiksen Professor, overlaege, ph.d., | Hematologisk afd., Oden- | Hematologi
formand fzelles se Universitetshospital
haemDMCG
Peter de Nully Leder af den faxlles heema- | Hematologisk afd., Rigs- Haematologi
Brown tologiske database, Over- | hospitalet
lege, ph.d.
Judit Mészaros Jgr- Formand Dansk Lymfom- Haematologisk afd., Aarhus | Heematologi
gensen gruppe (DLG) Overlaege, Universitetshospital
ph.d.
Claus Marcher Formand Akut Leukaemi- Haematologisk afd., Oden- | Hematologi
gruppen (ALG) Overlaege, | se Universitetshospital
ph.d.
Niels Abildgaard Formand Dansk Myeloma- | Haematologisk afd., Oden- | Haematologi
tosestudiegruppe (DMSG) | se Universitetshospital
Professor, Overlaege, dr.
med.
Dorthe Rgnnov- Formand Dansk Studie- Haematologisk afd., Syge- | Haematologi

Jessen

gruppe for Kroniske Mye-
loide Sygdomme (DSKMS),
Overlzaege

hus Lillebzlt — Vejle

Paw Jensen

Ledende overleege

Haematologisk afd., Aal-
borg Sygehus

Danske Regioner

*(F.eks. kirurgi/onkologi/patologi/videnskabeligt selskab/ patientforening/region etc.)




Statusbeskrivelse

1. Hvor star vi i forhold til vores overordnede mal og opgaver?
Arsberetningen indeholder de fire haematologiske DMCG’ers arsberetninger for 2018. Status-

beskrivelse afleveres samlet for de fire hamatologiske DMCG’er.

De fire grupper DLG, ALG, DMSG, DSKMS er aktive multidisciplinaere cancergrupper og leverer
retningslinjer, internationale og nationale protokoller og indsamler data til den haemattologi-
ske faellesdatabase der er neermest komplet. Databasen bliver i udstrakt grad brugt til forsk-
ning. Nogle af disse projekter har direkte indflydelse pa retningslinjer for hvordan haeematolo-
giske cancerpatienter behandles og fglges. Det er gruppernes gnske at fortszette al denne ak-
tivitet til glaede for patienterne.

2. Hvad har vi vaeret optaget af i 2018?
Arbejdet med retningslinjer, kvalitetsudvikling og kliniske protokoller i de haematologiske

DMCG grupper har medvirket til at sikre national konsensus og samarbejde pa en lang raekke
omrader, som det fremgar af status for formalsbeskrivelse for DMCG’er i de fire fglgende rap-
porter. |1 2018 har grupperne helt overvejende vaere optaget af det store og stadig igangvee-
rende arbejde med revision af retningslinjerne. Da det haematologiske omrade daekkes af me-
re end 35 retningslinjer er dette arbejde betydeligt og traekker store ressourcer hos travle kli-

nikere og afdelingerne.

3. Hvad er vores aktuelle hovedproblemstillinger/udfordringer?
| 2018 har de haeematologiske DMCG’er deltaget i at finde eksperter til fagudvalgene i Medicin-

radet (MR). Da udviklingen i behandlinger til haematologiske cancer heldigvis er meget hurtig
er der behov for et stort antal MR fagudvalg pa det haematologiske omrade. Det belaster et lil-
le antal klinikere temmelig meget da opgaven med at vurdere nye behandlinger og hele tera-
piomrader er betragtelig.

Det er stadig et ulgst problem hvordan MRs behandlingsanbefalinger og DMCG’ers nationale
retningslinjer undgar at kollidere og at der ikke udfgres ungdvendigt dobbeltarbejde med at

udarbejde disse.

Det er en vedvarende udfordring at deekke alle punkterne i DMCG’ers formalsbeskrivelse, da
kun 2 er finansierede via bevillingen. For de to finansierede punkter (arbejdet med nationale

kliniske retningslinjer og klinisk databaser) er aktiviteten overordentlig hgj. At det alligevel



lykkes de haematologiske DMCG’er ogsa at daekke (de fleste) andre omrade skyldes i udprae-
get grad ildsjaele og velvilje fra de kliniske - og parakliniske afdelinger, der helt eller delvis fi-

nansierer omkostningerne ved sadanne aktiviteter.

Regnskab for heemDMCG revideres samlet for de fire grupper. Endvidere henvises venligst til

de fire gruppers rapporter der fglger herefter.

Beskrivelse af aktiviteter iht. DMCG.dKk's formalsbeskrivelse
Der henvises venligst til hver af de enkelte gruppers arsberetning.

Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og aktivi-
teter

De kommende ar vil endnu flere nye lzegemidler til behandling af haematologisk kreeft blive indregi-
streret. Dette giver mange nye behandlingsmuligheder til gavn for patienterne. Det vil imidlertid ogsa
veere en stor udfordring at afklare den optimale anvendelse af disse nye terapeutika i en klinisk hver-
dag. Der er tiltagende behov for gennemfgrelse af flere investigatorinitierede kliniske studier, dvs.
studier som er uafhaengige af legemiddelindustrien, og som om ngdvendigt ogsa kan gennemfgres
uden gkonomisk st@tte fra leegemiddelfirmaerne. Dette vil til gengzeld fordre gget mulighed for of-
fentlig stgtte til kliniske forsgg. Danske Regioners pulje til gkonomisk stgtte af uafhangige kliniske
studier bor gges, og Danske Regioners og/eller Statens stgtte til infrastruktur for kraeftforskning (de
kliniske forskningsenheder) bgr prioriteres og forbedres. Den forbedrede prognose for haematologi-
ske cancerpatienter har gget preevalensen af patienter med haamatologiske kreeftsygdomme, bade
helbredte og kronikere. Mange af disse patienter lever med funktionsnedseettelse, reduceret er-
hvervsevne og nedsat livskvalitet. Bedring af disse forhold efterspgrges i udpraeget grad af patienter

og gget fokus pa, og studier af, den understgttende og rehabiliterende indsats anbefales.

Odense, den 18/2/2019
Henrik Frederiksen — formand heemDMCG, professor, overlaege, ph.d.

E-mail: henrik.frederiksen@rsyd.dk



mailto:henrik.frederiksen@rsyd.dk

Kommentarer til 2018-gkonomien

Bevilget til DMCG-opgaver 2018 Forbrug til DMCG-opgaver 2018

1.704.612 884.023

Redeggr nedenfor for eventuelt merforbrug eller mindreforbrug, samt anfgr eventuelle gvrige kom-
mentarer til den gkonomiske drift.

haamDMCGs kommentar til regnskabet
Det betydelige mindreforbrug af midler i 2018 skyldes udelukkende et underforbrug af midler til ud-

arbejdelse af kliniske retningslinjer. Den store bevilling til dette arbejde har vaeret vanskelig at realise-
re i 2018, da arbejdet med revisionen af retningslinjerne for mange reelt fgrst startede i 3. og 4. kvar-
tal pga. usikkerhed om anvendelsen af midlerne til frikgb samt at skabelonen for revisionen fgrst var
tilgeengelig i Igbet af aret. Til daekning af udsatte aktiviteter i 2018 vedr. retningslinjearbejdet, er der
ansggt om og givet gget bevilling til 2019 og revisionen af de mange haematologiske retningslinjer
forlgber nu planmaessigt.



Publikationer 2018

Der henvises venligst til hver af de enkelte gruppers arsberetning der fglger herefter.



Igangvaerende Kliniske protokoller og projekter
Der henvises venligst til hver af de enkelte gruppers arsberetning der fglger herefter.



Arshjul for det kommende ir
Der henvises venligst til hver af de enkelte gruppers arsberetning der fglger herefter.



Arsberetning for 2018 fra DSKMS

Sammenseaetning af bestyrelsen i Dansk Studiegruppe for Kronisk Myeloid Sygdom
(DSKMS), fra november 2016.

Navn

Titel

Afdeling / Institution

email

Andreja Dimitrijevic

overleege

Haematologisk afde-
ling Odense Universi-
tets Hospital

andreja.dimitrijevic@rsyd.dk

Morten Saaby Stef-
fensen

overleege

Heematologisk afde-
ling Holstebro Syge-
hus

morten.saaby@rm.dk

Lene Udby

overlaege

Haematologisk afde-
ling Roskilde Univer-
sitetshospital

lud@regionsjaelland.dk

Niels Pallisgaard

ledende moleky-

Klinisk Biokemi, Ros-
kilde Universitets-

nipa@regionsjaelland.dk

laerbiolog hospital
. Patologiafdelingen, : .
Marie Fredslund overlzege Herlev / Gentofte marie.fredslund.breinholt@

Breinholt

Hospital

regionh.dk

Dorthe Rgnnov-
Jessen

overlaege, formand

Haematologisk afde-
ling Vejle Sygehus

dorthe.ronnov-jessen@rsyd.dk

Christen Lykkegaard
Andersen (sekreteer)

reserveleege
(hoveduddannelse)

Haematologisk afde-
ling Herlev Hospital /
Roskilde Sygehus

christenla@gmail.com

Eva Leinge

overlaege

Haematologisk Klinik,
Rigshospitalet

eva.birgitte.leinoee@regionh.dk

Gitte Madsen

afdelingslaege

Haematologisk afd.
Alborg Sygehus

gma@rn.dk

Marie Bak (supple-
ant)

PhD-studerende,
leege

Haematologisk afde-
ling Roskilde Univer-
sitetshospital

marie_bak@hotmail.com

Mette Borg Clausen
(suppleant)

afdelingslaege

Haematologisk afde-
ling
Herlev Sygehus

metteborg@dadinet.dk

Bestyrelsen i DSKMS indstilles til valg ved plenummgadet i efteraret, og valget godkendes ved Dansk
Heematologisk Selskabs generalforsamling i henhold til vedtaegterne, som er tilgaengelige pa DSKMS
hjemmeside, www.myeloid.dk. Vedteegterne blev sidst revideret og godkendt i 2017.
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Beskrivelse af aktiviteter iht. DMCG.dK's formalsbeskrivelse

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

DSKMS’ interesseomrade omfatter alle forhold vedrgrende diagnoserne polycyteemia vera,

essentiel trombocytose, primaer myelofibrose (som udggr de klassiske Philadelphia kromo-

som (Ph’) negative tilstande), systemisk mastocytose, eosinofili og kronisk myeloid leukaemi
(CML som er den klassiske Ph’ positive diagnose).

Folgende studier har veaeret aktive i 2017 i DSKMS feelles regi eller afdelingsvist regionalt,
nationalt eller internationalt regi (naevnt i tilfeeldig reekkefalge):

1. Daliah (Dansk studie af Lavdosis Interferon Alfa vs. Hydroxyurea) undersgger behandling
af Ph’-negativ kronisk myeloproliferativ neoplasi og er et nationalt randomiseret prospektivt
kvalitetssikringsstudie med szerlig fokus pa effekt, toxicitet og livskvalitet. Inklusion afsluttet
juni 2015. Follow up. Projektledelsen er flyttet fra Odense til Roskilde.

2. Kombinationsprotokol Interferon alfa kombineret med JAK 1-2 inhibitor til behandling af
Philadelphia kromosom negative kroniske myeloproliferative neoplasier. Projektledelse i Ros-
kilde.

3. ENESTPath er et klinisk prospektivt studie med randomiseret behandling med nilotinib
mhp at opna behandlingsfri remission ved CML. Patienter i en vis grad af sygdomskontrol
kan indga. Studiet er Europaeisk. Projektet ledes i Danmark fra Holstebro.

4. Nordisk CML007 protokol er en én-strenget klinisk protokol hvor patienter med nydiagnos-
ticeret CML gives behandling med dasatinib, med et tillaeg af interferon alfa i 12 maneder.
Studiet er lukket for tilgang. Udferes under Nordic CML Study Group med dansk protokolle-
delse i Arhus.

5. EUROski studiet — EUROpe stop kinase inhibition er et studie for patienter i behandling
med CML i flere ar og med et dybt molekylzer- biologisk respons, der under meget teet kontrol
falges efter ophar af sygdoms specifik behandling med tyrosin kinase inhibitor. Dette interna-
tionale, multicenter studie under European Leukemia Net vil tilvejebringe data, der giver en
bedre sygdoms forstaelse ved observation af vedvarende sygdomsfrihed eller tilbagefald,
samt livskvalitet studie. Inklusion er afsluttet, follow up pagar. Dansk protokolledelse i Oden-
se.

6. Simplify 1. Internationalt fase 3 studie som randomiseret sammenligner effekt af to Janu-
skinase-haemmere hos patienter med myelofibrose. Flere danske afdelinger har deltaget.
Inklusion er afsluttet, resultater afventes.

7. OPTIC studiet: Patienter, der er refraktaere over for 2 tyrosinkinase-inhibitorer, fortsat i
kronisk fase, og som ikke er kandidater til stamcelletransplantation randomiseres til ponatinib
i 3 dosisniveauer med efterfglgende obligatorisk dosisreduktion til 15 mg. Studiet har proto-
kolledelse i Aarhus, som er eneste site i Danmark. Patienter kan henvises fra hele landet.

8. ENESTobserve: Tidligere deltagere i ENESTst studiet far fortsat registreret basale oplys-
ninger mht overlevelse, behandling og aktuel standard. Kun deltagere fra Aarhus.
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9. ENESTfreedom: Tidligere deltagere i ENESTst studiet, som havde opnaet molekyleer re-
mission bedre end MR 4,5, tilbydes seponering af leukaemi-behandling under kontrollerede
forhold. Kun deltagere fra Aarhus.

10. BFORE (=AV001): Fase 3 studium af bosutinib versus imatinib som fgrste behandling af
CML, kronisk fase. Inklusionen er afsluttet. Studiet ledes i Aarhus. Der er deltagere fra Aal-
borg, Odense og Aarhus.

11. NCMLSGO010: Akademisk eksplorativt laboratoriestudium tilknyttet patienter der deltager i
BFORE studiet. Der males eendringer i immunologiske cellers forekomst i blodet og forskelli-
ge biologiske forhold vedrgrende leukaemiske stamceller.

12. Pulmonal hypertension ved MPN

| forseget undersgges patienter med myeloproliferative sygdomme (af typerne essentiel
trombocytose, polycyteemia vera eller myelofibrose) for forhgjet blodtryk i lungekredslgbet
(pulmonal hypertension). Patienterne skal have lavet EKKO-kardiografi, én gang arligti 5 ar.
Patienterne vil desuden fa taget en blodprave der gemmes til senere analyse. Det undersg-
ges, om der er en sammenhaeng mellem forskellige proteiner i blodet og udvikling af forhgjet
pulmonal tryk. Inklusionen og opfalgningsfasen er afsluttet og der pagar videre arbejde om-
kring databearbejdning og evt. publicering.

13. DASTOP2: Dansk titel: Stop af medicinsk behandling hos patienter med Kronisk Myeloid
Leukaemi (CML), som tidligere har forsggt behandlingsstop, men har faet tilbagefald af CML
og derefter genoptaget medicinsk behandling. Udferes under Nordic CML Study Group med
dansk protokol ledelse i Odense. Studiet er abent for inklusion fra december 2017 og patien-
ter kan henvises fra hele landet til Odense eller Arhus.

14. Kardiovaskulaere Manifestationer af Ph- Negative Myeloproliferative Neoplasier. Et
tveersnitsstudie af 200 MPN-Patienter. Projektledelse Roskilde.

15. PRO integreret i opfalgningen af patienter med haamatologiske krzaeftformer
Randomiseret studie, der undersgger effekten af at anvende Patient Rapporterede Oplysnin-
ger (PRO) som klinisk veerktgj i den ambulante opfalgning af patienter med kroniske haema-
tologiske kraeftformer, herunder patienter med MPN og MDS. Aben for inklusion for patienter
fulgt i haematologisk ambulatorium, Roskilde. Projektledelse | Roskilde.

16. Livskvalitet hos patienter med kronisk myeloproliferativ cancer Prospektivt studie,
der gnsker at beskrive symptombyrde og livskvalitet hos patienter med nydiagnosticeret eller
kendt MPN. Oplysningerne indsamles ved manedlige spargeskemabesvarelser i 2 ar. Inklu-
sion og dataindsamling afsluttet. Analysefase pagar. Projektledelse | Roskilde.

17. Translation, cross-cultural validation and psychometric evaluation of the Danish
version of the Haematological Malignancy Patient-Reported Outcome Measure (HM-
PRO). Overseaettelse af det af EHA SWG QoL udarbejdede spgrgeskema, der fungerer pa
tveers af alle maligne haem.diagnoser og udviklet til brug bade i trials og klinik. Nationalt sam-
arbejde udgaende fra OUH.
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2. Koordinering af klinisk kreeftforskning og dens samarbejde med den laborato-
riebaserede forskning og arbejdet med biobanker

Interesseomraderne og opgaverne for DSKMS udger en ideel platform for fusion af klinisk og
laboratoriebaseret forskning. Fglgende videnskabelige projekter kan naevnes i ikke-prioriteret
reekkefglge.

| . Fuldblods-transskriptionsprofil mhp. genekspressionsstudier. Blodpraver indsamles og
undersgges ved polycythemia vera, essential trombocytose og primaer myelofibrose (de klas-
siske Ph’negative myeloproliferative tilstande) isser mhp. sammenhaeng med inflammation.
Laboratorie-studie uden intervention i behandling. Projektledelse i Roskilde.

Il. BCR-ABL1 maling med digital PCR er et europaeisk standardiserings og validerings stu-
die af en ny PCR metode til maling af BCR-ABL1 niveauet hos CML patienter mhp at opna
en starre praecision og en hgjere felsomhed i analyserne. Laboratorie-studie uden interventi-
on i behandling. Projektledelse i Roskilde og Leipzig.

Som fglge af kvaliteten af det arbejde, der er udfgrt med standardisering af BCR-ABL1 ana-
lysen med ddPCR, er det Molekylaerpatologiske Laboratorium, Sjeellands Universitets Hospi-
tal, fra 2018 officielt blevet det 13. medlem af det europaeiske laboratoriesamarbejde under
EUTOS (EUropean Treatment Outcome Study).

3. Stoatte til klinisk kreeftforskning indenfor metode, statistik, IT- anvendelse, sik-
ring af finansiering m.m.

Nar sponsering indgar i DSKMS-relateret klinisk kraeftforskning, dvs. nar afdelingerne delta-
ger i sponserede projekter (iseer for lzegemidler) eller anden aktivitet er det et krav, at regler-
ne for samarbejde mellem industri og sundhedsvaesen er overholdt.

Projekter i DSKMS har ogsa opnaet stgtte fra Danske Regioners Medicinpulje til EUROski og
fra Kreeftens Bekaempelse satsningspulje for forskning i de landsdaekkende kliniske data-
baser til delvis financiering af PhD forlgb vedrgrende den nationale kliniske database.

4. Kliniske databaser egnet til forskning

Den nationale kliniske patientdatabase blev oprettet i 2010, resultater blev rapporteret for
farste gang i 2011, og databasen er nu en implementeret del af alle danske heematologiske
afdelingers opgave vedrgrende diagnostik og opfelgning af behandling af de kronisk myelo-
proliferative neoplasier.

Med udgangspunkt i sygdommenes karakter som kroniske sygdomme med gennemsnitlig
lang levetid, var farste opfalgningstermin 2 ar, og der blev i 2015 udarbejdet et skema til 5
ars opfalgning. Det har fgrste gang veeret i brug ved databaseindberetning for 2016 (patienter
med diagnose fra 2010 og 2011, afrapporteret i 2017). Indtil nu har databasens resultater
ikke vist nogen forskel i patientforlgbene pa de haematologiske afdelinger i Danmark, hvilket
opfattes som god ensartet kvalitet i behandlingen, og meget tilfredsstillende.

13



| forbindelse med 5 ars opggarelserne for databasen kunne konstateres, at overlevelseskur-
verne (OS) ligger hgjt for bade PV og ET, og efter det farste ar ogsa for CML, og at kurverne
derefter i gvrigt er tilsyneladende parallelle. Det er iseer interessant for CML, som indtil indfa-
relse af tyrosinkinasehaemmerbehandling for ca. 13 ar siden, havde en darlig prognose med
en median overlevelse pa omkring 5 ar fra diagnosen. Det var forventet, at man for data fra
2017 (databaserapport offentliggjort i efteraret 2018) kunne sammenligne med overlevelses-
data for baggrundsbefolkningen (se venligst databaserapporten for 2016). Det har af data-
tekniske arsager ikke kunnet effektueres i indevaerende ar, men der arbejdes fortsat pa det.

| det daglige arbejde med databasen og i forbindelse med udarbejdelse af arsopgarelser har
der vist sig et behov for optimering af datakvalitet. Der er en meget hgj grad af datakomplet-
hed for indikatorerne i databasen, og det er generelt en fordel, at det ikke er muligt at indbe-
rette uden, at alle parametre foreligger besvaret. Men de parametre, som udggr databasens
struktur, den made som data indberettes pa (med meget forskellige ressourcer), og opfelg-
ningsskemaers udformning, blev i 2015 blevet gennemgaet af en arbejdsgruppe med det mal
at revidere de anvendte parametre, muligheder for svarafgivelser og ensretning af registre-
ringsvejledning. Den opdaterede vejledning ligger tilgaengelig pa Dansk haematologisk Sel-
skabs hjemmeside www.hematology.dk . Der er et fortsat aktivt revisionsarbejde med henblik
pa at sikre at relevante og anvendelige oplysninger tilgar databasen.

De allerede genererede data er samlet meget veerdifulde og vil kunne anvendes til undersga-
gelser i de kommende ar. For at lette denne anvendelse blev der via PROCRIN projektet
sammen med de @vrige kliniske kraeftdatabaser publiceret en beskrivelse af databasens
struktur og indhold i form af et saertryk i et internationalt tidsskrift (Clin Epidemiol. 2016,
25;8:567-572). Denne artikel vil kunne bruges som metodereference ved kommende publika-
tioner.

Der er allerede PhD-studier i gang, og flere falger forhabentligt. Materialet er tilgaengelig for
alle med gnske om at anvende de indsamlede data i en faglig, videnskabelig sammenhaeng.
Dog ber man gare sig klart, at al databaseindberetning er beheaeftet med usikkerhed, og at
det i forskningsmaessig sammenhaeng kan blive nadvendigt at sgge tilbage til stamdata (pati-
entens journal).

Bestyrelsen i DSKMS modtager henvendelser om adgang til databasen og brug af de regi-
strerede oplysninger, og radgiver om anvendeligheden af data til de anfgrte formal. Det sker
iht. regler vedrgrende de landsdaekkende databaser med offentlig gkonomisk statte
(http://www.rkkp.dk/forskningsadgang/ ).

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 og Datatilsyn mhp. udfg-
relse for et projekt udgaet fra Kabenhavn. Der har veeret praesenteret de farste resultater

bl.a. i form af et foredrag ved DSKMS’ efterarsmgde 2016.

The Copenhagen Primary Care Differential Count (CopDiff) Database
http://almenpraksis.ku.dk/english/research/copdiff/

er en database med resultatet af mere end 1.3 millioner differentialteellinger pa blodpraver
over en tiars periode i primaer sektoren, udfart for Kebenhavns Praktiserende Laeger. Den
geografisk regionale afgreensning, opsamlingsperioden og kvaliteten i resultaterne fra en be-
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folkning pa over 1 million mennesker giver en enestaende mulighed for forskning i kombinati-
on med Cancerregistret, dgdsarsagsregistret, Landspatient registret med mere. De farste
arbejder med eosinofili, som emne er offentliggjort. Projektledelse i Kasbenhavn.

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

| Sundhedsstyrelsens og Danske Regioners regi blev i 2013 etableret et udvalg for "opfalg-
ning af haematologisk kreeft” og DSKMS har i 2014 bidraget med en redeggrelse for Studie-
gruppens kerneomrader. Redeggarelsen beskriver, hvorledes patienter med kronisk myeloid
sygdom anbefales fulgt, som del af den feelles haematologiske rapport. De gvrige haematolo-
giske DMCG har givet tilsvarende bidrag. Der foregik i 2015 et opfglgende arbejde i form af
beskrivelse af opfalgningsprogrammer, som nu ligger tilgaengelige pa Sundhedsstyrelsens
hjemmeside: (https://www.sst.dk/da/udgivelser/2015/opfoelgningsprogram-for-kroniske-
myeloide-sygdomme)

| Igbet af 2017 deltog repreesentanter fra DSKMS deltaget i en RADS-proces vedrgrende op-
datering af anbefalinger for primaer behandling af ET og PV. Arbejdet blev afsluttet i august
og de endelige anbefalinger fra Medicinradet udkom i december 2017. Der har sa i 2018 vee-
ret sat gkonomiske midler af til at lseegge de kliniske vejledninger i en ny national skabelon
feelles for alle kreeftsygdomme, en proces som har vaeret styret af RKKP. Der har imidlertid
ikke vaeret personressourcer i samme omfang, og arbejdet er derfor gaet traegt. Det er dog
lykkedes at fa udarbejdet en vejledning for CML, og der arbejdes pa en vejledning for PMF.
Der er lagt en plan for det videre arbejde, og der er ansagt om overfgrsel af ubrugte midler
fra 2018 til 2019.

Opdatering af nordiske retningslinjer er ogsa en del af de nordiske samarbejder, repreesen-
tanter fra DSKMS Igbende deltager i.

6. Gennemforelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter

DSKMS har principielt vaeret repraesenteret i et internationalt ekspertforum vedrgrende opti-
mering af PCR metode for kvantitering af JAK2-mutation til diagnostik og monitorering af
patienter med Ph’negativ myeloproliferativ sygdom. Projektet ledes fra England i et internati-
onalt samarbejde med dansk deltagelse fra Roskilde.

7. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.

Det Nordiske samarbejde vedrgrende kronisk myeloid sygdom er meget veerdifuldt i hen-
holdsvist Nordic CML Study Group (www.ncmlsg.org ) og i Nordic MPN Study Group
(http://www.nmpn.org/). Begge fora har veeret aktive i en arraekke og medfgrt bade samar-
bejde og deltagelse af danske afdelinger i kliniske protokoller som videnskabelige netvaerk for
faglig udvikling. Repraesentanter fra DSKMS er med i ledelsen af begge Nordiske Studie-

grupper.

Det Europaiske samarbejde vedrgrende kronisk myeloid sygdom er isger samlet i paraply-
organisationen European Leukemia Net, hvor flere danskere deltager via afdelings-
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medlemskab (www.leukemia-net.org). Der er "working parties” for bade Ph’positive som
Ph’negative sygdomme. Som omtalt deltager danske afdelinger aktuelt i EUROski projektet,
og har i de sidste ar f.eks. bidraget med data til et register (i anonymiseret form) for gravidi-
tets forlgb ved Ph’negativ kronisk myeloid sygdom for vurdering af behandling, komplikatio-
ner i forlgbet og ved fadslen.

European Competence Network on Mastocytosis (ECNM) er et meget anerkendt viden-
skabeligt forum, som blev etableret i 2002 for mastcelle sygdom. Fra Danmark er Odense
Universitets Hospital optaget som aktivt deltagende center.

EHA og ASH, det haamatologiske selskab i Europa henholdsvist i USA, arrangerer arligt vi-
denskabelige kongresser med mange tusinde lseger som deltagere.
Pa vanlig vis ogsa med videnskabelige bidrag fra medlemmer DSKMS.

8. Bidrag til overvagning af omradet og til at fremkomme med tidlig varsling

Den nationale kliniske database i DSKMS regi har til formal vedvarende at overvage fore-
komst, diagnostik, behandling og overlevelse af patienter med kronisk myeloproliferativ syg-
dom pa landsplan og lokalt ved muligheden for identifikation af de afdelingsbaserede resulta-
ter.

Den patofysiologiske forstaelse for Ph’negativ kronisk myeloid sygdom har udviklet sig bety-
deligt de sidste 10 ar, og denne viden er nu begyndt at blive omsat til ny behandling og indfg-
relse af ny laegemidler, f.eks. inhibitorer for JAKmutationen (ruxolitinib). Flere praeparater kan
forventes at blive registreret som lzegemidler, og DSKMS er opmaerksom pa behov for tidlig
varsling. Indenfor CML er en terapeutisk meget gunstig udvikling pa samme made fortsat
med udvikling af nye tyrosinkinaseinhibitorer.

9. Bidrag til videnopsamling og tilhgrende spredning i det faglige miljo og i offent-
ligheden

Der er adgang til de preesentationer (i pdf-format), som fremlaegges 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 at undga vanskeligheder med copyright og
ved fortolkning af en tekst uden ledsagende forklaringer.

Bidrag fra medlemmer i DSKMS er offentliggjort i "BestPractice — Haematologi”, som rund-
sendes gratis til haematologer og andre med interesse for omradet, f.eks. sygeplejersker pa
afdelingerne. Artiklerne er kortfattede og i en "populeger” form, med emner valgt blandt aktuelle
nyheder fra kongresser, danske videnskabelige arbejder eller PhD-projekter. DSKMS er prin-
cipielt repraesenteret i Redaktionen af tidsskriftet.
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10. Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet

DSKMS prioriterer at yngre laege-kolleger og seerligt interesserede lszegestuderende deltager i
det videnskabelige halvarsmade, ved at betale rejseudgifter, og ved at yngre laeger / lzege-
studerende far mulighed for at fremlaegge arbejder, de har bidraget til (jvfr program for mg-
derne, www.myeloid.dk). Tillige uddelegeres opgaver med mgdeledelse til lseger under spe-
cialleegeuddannelse. Endeligt opfordres laeger under uddannelse til at deltage i mgdeaktivite-
ter i Nordisk CML og MPN studiegruppe.

Der gives vejledning af PhD studerende i projekter vedrgrende DSKMS sygdoms-grupper, og
OSVAL / kandidatspeciale og forskningsarsopgave pa haematologiske afdelinger i hele lan-
det.

DSKMS afholdt to videnskabelige heldagsmader i henholdsvis maj og november 2017 i
Odense. Cirka 25 laeger deltog i de halvarlige mader. Temaerne var ved forarsmadet CML,
og allogen transplantation ved myelofibrose. Ved efterarsmadet var temaerne opdatering af
igangveerende protokoller og information om nye protokoller, det afsluttede RADS-
udvalgsarbejde vedrgrende ET og PV, samt diskussion af den kliniske database. Ved begge
mgader foregik desuden drgftelse andre af feelles opgaver og projekter. Program for begge
plenummgader — og alle tidligere — forefindes pa DSKMS™ hjemmeside www.myeloid.dk .

Nordic CML Study Group afholder ligeledes halvarlige mader for iseer laeger, men ved ivaerk-
seettelse af ny protokoller ogsa for projektsygeplejersker. Formalet er draftelse af de feelles
Nordiske projekter. Heri ligger en betydelig veerdi for opdatering pa CML omradet, som tradi-
tionelt har et steerkt samarbejde i Norden. NCMLSG afholder desuden hvert tredje ar et inter-
nationalt symposium. og i forbindelse hermed ogsa "CML-school” for laeger under uddannel-
se som endags-kursus alene om CML med undervisning af anerkendte Nordiske specialister.
NCMLSG organiserer i denne forbindelse fri rejse og ophold. Mgderne afholdes pa skift i de
Nordiske lande.

Nordic MPN Study Group afholder pa samme made halvarligt faellesmgde med praesentation
af nationale eller faelles Nordiske projekter. Pa Den Nordiske MPN Studie Gruppes hjemme-
side (www.nmpn.org ) er der pa en log-in-beskyttet del af websitet givet mulighed for at kon-
ferere udvalgte sygehistorier (i anonymiseret form). Gruppens mader har tidligere veeret af-
holdt i Stockholm, men fra 2015 veksler magderne mellem de nordiske lande, bl.a. for at gge
interessen og give flere mulighed for at deltage.

11. Sikring af integration mellem kraeftrelaterede tiltag i primeer- og sekundeer
sektoren

De farste resultater, som er offentliggjort med materiale fra CopDiff databasen vedrgrer
blandt andet tolkningen af antallet af eosinofile granulocytter i almen praksis. Et gget antal
eosinofile granulocytter er reelt lige sa hyppigt forekommende som sukkersyge, men kan ha-
ve en meget lang raekke arsager

Det omtales i de kliniske retningslinjer fra DSKMS vedrgrende klassiske Ph’negative syg-
domme, at samarbejdet med primeer sektor er meget vigtigt iseer med hensyn til en sund-
hedsfremmende indsats og forebyggende tiltag vedrgrende kontrol og behandling af trombo-
sedisponerende faktorer. Forhgjet blodtryk, blodsukker og kolesterol udger en vaesentlig
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medvirkende arsag til sygelighed og dgdelighed ved klassisk Ph’negativ kronisk myeloprolife-
rativ sygdom.

Aktiviteter iht. Kraeftplan III (palliation og rehabilitering)

Kraeftplan Il har fokus pa den palliative og rehabiliterende indsats, og for at opna et kvalifice-
ret bud pa den bedste tilgang foregar der Igbende kliniske studier med fokus pa patientens
sygdomsoplevelse og livskvalitet (se oversigten over projekter), hvilket har udmgntet sig i
flere publikationer i 2018, se venligst publikationslisten.

Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrdder og aktiviteter

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
og udvikling, og med bedre mulighed for behandling er perspektivet at bedre forlab for patien-
ter med diagnoser indenfor DSKMS’ interesseomrade, bade med hensyn til livskvalitet og
overlevelse.

Pa DSKMS vegne takkes igen i ar for konstruktivt samarbejde med MPN-foreningen i Dan-
mark (www.danskmpnforening.dk). Desuden takkes sponsorer for projekter og mgdeaktivitet,
et samarbejde, som til hver en tid foregar i henhold til gaeldende retningslinjer.

Pa vegne af Bestyrelsen,

Dorthe Rgnnov-Jessen

18


http://myeloid.dk/index.php?id=5,0,0,1,0,0
http://www.danskmpnforening.dk/

Publikationsliste 2018 for DSKMS

Originalartikler

Thromboembolism prophylaxis in patients with Philadelphia-negative myeloprolifera-
tive neoplasms-Clinical practice among Nordic specialists. Bjerrum OW, Samuelsson J,
Ghanima W, Kauppila M, Andersen CL; Nordic Myeloproliferative Neoplasm Study Group.
Eur J Haematol. 2018 May;100(5):475-478.

Frequency and etiology of pulmonary hypertension in patients with myeloproliferative
neoplasms. Brabrand M, Hansen KN, Laursen CB, Larsen TS, Vestergaard H, Abildgaard N.
Eur J Haematol. 2018 Nov 19 doi: 10.1111/ejh.13197. [Epub ahead of print]

Discontinuation of tyrosine kinase inhibitor therapy in chronic myeloid leukaemia
(EURO-SKI): a prespecified interim analysis of a prospective, multicentre, non-
randomised, trial. Saussele S, Richter J, Guilhot J, Gruber FX, Hjorth-Hansen H, Almeida A,
Janssen JJWM, Mayer J, Koskenvesa P, Panayiotidis P, Olsson-Stromberg U, Martinez-
Lopez J, Rousselot P, Vestergaard H, Ehrencrona H, Kairisto V, Machova Polakova K, Muller
MC, Mustjoki S, Berger MG, Fabarius A, Hofmann WK, Hochhaus A, Pfirrmann M, Mahon
FX; EURO-SKI investigators. Lancet Oncol. 2018 Jun;19(6):747-757.

Anxiety and depression in patients with Philadelphia-negative myeloproliferative neo-
plasms: a nationwide population-based survey in Denmark. Brochmann N, Flachs EM,
Christensen Al, Bak M, Andersen CL, Juel K, Hasselbalch HC, Zwisler AD, Rottmann N. Clin
Epidemiol. 2018 Dec 18;11:23-33.

Inflammatory functional iron deficiency common in myelofibrosis, contributes to
anaemia and impairs quality of life. From the Nordic MPN study Group. Birgegard G,
Samuelsson J, Ahistrand E, Ejerblad E, Enevold C, Ghanima W, Hasselbalch H, Nielsen CH,
Knutsen H, Pedersen OB, Sgrensen A, Andreasson B. Eur J Haematol. 2018 Nov 25 doi:
10.1111/ejh.13198. [Epub ahead of print]

JAK2V617F but not CALR mutations confer increased molecular responses to interfer-
on-a via JAK1/STAT1 activation. Czech J, Cordua S, Weinbergerova B, Baumeister J,
Crepcia A, Han L, Maié T, Costa IG, Denecke B, Maurer A, Schubert C, Feldberg K, Gezer
D, Brimmendorf TH, Muiller-Newen G, Mayer J, Racil Z, Kubesova B, Knudsen T, Sgrensen
AL, Holmstréom M, Kjeer L, Skov V, Larsen TS, Hasselbalch HC, Chatain N, Koschmieder S.
Leukemia. 2018 Nov 23 doi: 10.1038/s41375-018-0295-6. [Epub ahead of print]

Smoking is associated with increased risk of myeloproliferative neoplasms: A general
population-based cohort study. Pedersen KM, Bak M, Sgrensen AL, Zwisler AD, Ellervik
C, Larsen MK, Hasselbalch HC, Tolstrup JS. Cancer Med. 2018 Nov;7(11):5796-5802.

Classification and Personalized Prognosis in Myeloproliferative Neoplasms. Grinfeld J,
Nangalia J, Baxter EJ, Wedge DC, Angelopoulos N, Cantrill R, Godfrey AL, Papaemmanuil

E, Gundem G, MacLean C, Cook J, O'Neil L, O'Meara S, Teague JW, Butler AP, Massie CE,
Williams N, Nice FL, Andersen CL, Hasselbalch HC, Guglielmelli P, McMullin MF, Vannucchi
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AM, Harrison CN, Gerstung M, Green AR, Campbell PJ. N Engl J Med. 2018 Oct
11;379(15):1416-1430.

Spontaneous T-cell responses against Arginase-1 in the chronic myeloproliferative
neoplasms relative to disease stage and type of driver mutation. Jargensen MA, Holm-
strom MO, Martinenaite E, Riley CH, Hasselbalch HC, Andersen MH. Oncoimmunology.
2018 Jul 23;7(9):e1468957. doi: 10.1080/2162402X.2018.1468957. eCollection 2018.

Safety and efficacy of combination therapy of interferon-a2 and ruxolitinib in polycy-
themia vera and myelofibrosis. Mikkelsen SU, Kjaer L, Bjgrn ME, Knudsen TA, Sgrensen
AL, Andersen CBL, Bjerrum OW, Brochmann N, Fassi DE, Kruse TA, Larsen TS, Mourits-
Andersen HT, Nielsen CH, Pallisgaard N, Thomassen M, Skov V, Hasselbalch HC. Cancer
Med. 2018 Aug;7(8):3571-3581.

The effectiveness of exercise-based rehabilitation to patients with myeloproliferative
neoplasms-An explorative study. Pedersen KM, Zangger G, Brochmann N, Grgnfeldt BM,
Zwisler AD, Hasselbalch HC, Tang LH. Eur J Cancer Care (Engl). 2018 Sep;27(5):e12865.
doi: 10.1111/ecc.12865. Epub 2018 Jun 11.

Spontaneous T-cell responses against the immune check point programmed-death-
ligand 1 (PD-L1) in patients with chronic myeloproliferative neoplasms correlate with
disease stage and clinical response. Holmstrom MO, Riley CH, Skov V, Svane IM, Has-
selbalch HC, Andersen MH. Oncoimmunology. 2018 Feb 27;7(6):e1433521. doi:
10.1080/2162402X.2018.1433521. eCollection 2018.

Myeloproliferative Neoplasms in Danish Twins. Andersen MA, Bjerrum OW, Ranjan A,
Skov V, Kruse TA, Thomassen M, Skytthe A, Hasselbalch HC, Christensen K. Acta Haema-
tol. 2018;139(3):195-198.

Philadelphia chromosome-negative classical myeloproliferative neoplasms: revised
management recommendations from European LeukemiaNet. Barbui T, Tefferi A, Van-
nucchi AM, Passamonti F, Silver RT, Hoffman R, Verstovsek S, Mesa R, Kiladjian JJ, Heh-
Imann R, Reiter A, Cervantes F, Harrison C, Mc Mullin MF, Hasselbalch HC, Koschmieder S,
Marchetti M, Bacigalupo A, Finazzi G, Kroeger N, Griesshammer M, Birgegard G, Barosi G.
Leukemia. 2018 May;32(5):1057-1069.

Associations between fatigue, physical activity, and QoL in patients with myeloprolif-
erative neoplasms. Tolstrup Larsen R, Tang LH, Brochmann N, Meulengracht Flachs E, II-
lemann Christensen A, Hasselbalch HC, Zwisler AD. Eur J Haematol. 2018 Jun;100(6):550-
559.

Durable treatment-free remission in patients with chronic myeloid leukemia in chronic
phase following frontline nilotinib: 96-week update of the ENESTfreedom study. Ross
DM, Masszi T, Gomez Casares MT, Hellmann A, Stentoft J, Conneally E, Garcia- Gutierrez
V, Gattermann N, le Coutre PD, Martino B, Saussele S, Giles FJ, Radich JP, Saglio G, Deng
W, Krunic N, Bédoucha V, Gopalakrishna P, Hochhaus A. J Cancer Res Clin Oncol. 2018
May;144(5):945-954.

20



Omalizumab prevents anaphylaxis and improves symptoms in systemic mastocytosis:
Efficacy and safety observations

Broesby-Olsen S, Vestergaard H, Mortz CG, Jensen B, Havelund T, Hermann AP, Sieben-
haar F, Mgller MB, Kristensen TK, Bindslev-Jensen C; Mastocytosis Centre Odense Universi-
ty Hospital (MastOUH). Allergy. 2018 Jan;73(1):230-238.

Towards rational diagnostics in mastocytosis: clinical validation of sensitive KIT
D816V mutation analysis of unfractionated whole-blood. Kristensen T, Broesby-Olsen S,
Vestergaard H, Bindslev-densen C, Mortz CG, Kjaer HF, Mgller MB; Mastocytosis Centre
Odense University Hospital (MastOUH). Leuk Lymphoma. 2018 May 9:1-3. doi:
10.1080/10428194.2018.1460475. [Epub ahead of print]

International external quality assurance of JAK2 V617F quantification. Asp J, Skov V,
Bellosillo B, Kristensen T, Lippert E, Dicker F, Schwarz J, Wojtaszewska M, Palmqvist L,
Akiki S, Aggerholm A, Tolstrup Andersen M, Girodon F, Kjeer L, Oppliger Leibundgut E, Pan-
crazzi A, Vorland M, Andrikovics H, Kralovics R, Cassinat B, Coucelo M, Eftimov A, Haslam
K, Kusec R, Link-Lenczowska D, Lodé L, Matiakowska K, Naguib D, Navaglia F, Novotny
GW, Percy MJ, Sudarikov A, Hermouet S, Pallisgaard N. Ann Hematol. 2018 Dec 8. doi:
10.1007/s00277-018-3570-8. [Epub ahead of print]

A comparison of gPCR and ddPCR used for quantification of the JAK2 V617F allele
burden in Ph negative MPNs. Link-Lenczowska D, Pallisgaard N, Cordua S, Zawada M,
Czekalska S, Krochmalczyk D, Kanduta Z, Sacha T. Ann Hematol. 2018 Dec;97(12):2299-
2308.

Statusartikel
Eosinofili. Bjerrum OW, Fassi DE, Madsen G, Stentoft J, Vestergaard H, Rennov-Jessen D,

Pedersen PT, Pulczynski S, Overgaard UM, Andersen CL Ugeskr Laeger. 2018 Sep
10;180(37)
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Arsberetning for 2018 fra DLG

Rapportudarbejdelse og bestyrelse

Arsberetningen 2018 for den multidisciplinaere cancergruppe Dansk Lymfomgruppe er udarbejdet af
Judit Meszaros Jgrgensen overlaege, ph.d., Aarhus Universitetshospital
judit.joergensen@aarhus.rm.dk

Bestyrelse 2018:

Formand: Judit Mészaros Jgrgensen, Aarhus Universitetshospital

Navn Titel Arbejdssted Fagligt tilhgrsforhold*
Judit Mészaros Jgrgensen | Overlaege, ph.d. Aarhus Universitetshospital | haematologi
Christian Bjgrn Poulsen Overlzaege, ph.d. Sjeellands Universitetsho- hamatologi
spital, Roskilde
Michael Pedersen overlaege Rigshospitalet hamatologi
Par Lars Josefsson Overlaege, ph.d. Herlev Hospital hamatologi
Jacob Haaber Overlzaege, ph.d. Odense Universitetshospi- | haamatologi
tal
Jgrn Starklint Overlzaege Holstebro Sygehus haematologi
Tarec El-Galaly Overlage, dr.med | Alborg Universitetshospital | haematologi
Andriette Dessau-Arp Afdelingslaege Esbjerg Sygehus haematologi
Michael Boe Mgller Overlzege, Odense Universitetshospi- | patologi
dr.med. tal

*(F.eks. kirurgi/onkologi/patologi/videnskabeligt selskab/ patientforening/region etc.)

Medlemmer af arbejdsgrupperne:

Diffust storcellet B-celle lymfom:

Jakob Madsen, Aalborg

e Burkitt lymfom

Judith Jergensen, Aarhus

Per Boye Hansen, Roskilde

Anne Ortved Gang, Herlev
Peter Meidahl Petersen, Onkologisk Afd. Rigshospitalet

Peter de Nully Brown, Rigshospitalet (formand)

Thomas Stauffer Larsen, Odense

Steve Hamilton-Dutoit, Patologisk Institut,Aarhus

e Jakob Madsen, Aalborg (Formand)

e  Jacob Haaber, Odense
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Danny Stoltenberg, Herlev

Jette Senderskov Gerlev, Rigshospitalet
Per Boye Hansen, Roskilde

Judit Meszaros Jergensen, Arhus
Michael Boe Mgller, Odense

Follikulzert Lymfom

Lars Mgller Pedersen (formand)
Hans Bentzen, Aarhus

Karen Vissing, Odense

Lars Munksgaard, Roskilde
Trung Do, Herlev

Paw Jensen, Aalborg

Michael Pedersen, Rigshospitalet
Stanislaw Pulczynski, Holstebro
Helle Knudsen, Herlev

CNS lymfom

Elisa JAcobsen Pulczynski, Arhus (formand)

Michael Thorsgaard, Arhus

Gorm von Oettingen, Neuro-kir., Arhus

Tarec Christoffer El-Galaly, Alborg

Rene Laursen, Neuro-kir, Alborg

Thomas Stauffer Larsen, Odense

Danny Stoltenberg, Herlev

Jette Senderskov Gerlev, Rigshospitalet

Anne Vibebke Andree Larsen, Radiologisk afd., Rigshospitalet
Helga Duverger Munch-Petersen, PAI, Rigshospitalet
Lena Specht, Onkologisk, Rigshospitalet

Per Boye Hansen, Roskilde

T-celle lymfom

Francesco d’Amore, Arhus (formand)
Jakob Madsen, Aalborg

Par Josefsson, Herlev

Jacob Haaber, Odense

Peter de Nully Brown, Rigshospitalet
Bodil Himmelstrup, Roskilde

Peter H. Norgaard, Herlev

Mantle-celle lymfom

Martin Hutchings (Formand)
Jacob Haaber, Odense

Par Josefsson, Herlev

Christian Geisler, Rigshospitalet
Dorte Tolstrup, Roskilde

Hans Bentzen, Arhus

Tarec El-Galaly, Alborg
Michael Boe Moller, Odense



Hodgkin lymfom

Lena Specht, Onkologisk afd., Rigshospitalet (formand)
Bodil Himmelstrup, Roskilde

Danny Stoltenberg, Herlev

Christian Maare, Herlev

Jakob Haaber, Odense

Eva Holtved, Onkologisk Afd., Odense
Peter Kamper, Aarhus

Hanne Krogh Rose, Onkologisk Afd Aarhus
Ilse Christiansen, Aalborg

Tamas Lorincz, Onkologisk Afd.m,, Aalborg
Erik Clasen-Linde, Rigshospitalet

Martin Hutchings, Rigshospitalet

Marginal zone lymfom

Lars Munksgaard,Roskilde (formand)
Bodil Himmelstrup, Roskilde
Elisa Pulczynski, Arhus

Michael Pedersen, Rigshospitalet
Paw Jensen, Alborg

L]
[ ]
[ ]
e Trung Do, Herlev
[ ]
[ ]
e  Lene Dissing Sjo, Rigshospitalet

Ilse Christiansen, Aalborg (formand)
Elisa Pulczynski, Arhus

Robert Schou Pedersen, Holstebro
Olav J. Bergmann, Esbjerg
Christian BjernPpoulsen, Roskilde
Christian Geisler, Rigshospitalet
Carsten Niemann, Rigshospitalet
Lisbeth Enggaard, Herlev

Henrik Frederiksen, Odense
Michael Boe Mgller, Odense

Posttransplantations lymfom

Maja @lholm Vase (formand), Aarhus Universitetshospital

Anne Ortved Gang, Herlev

Bente Jespersen, Nefrologisk Afd. Aarhus Universitetshospital

Christian Bjgrn Poulsen, Sjaellands Universitetshospital Roskilde Gerda Villadsen, Aarhus Universitetshospital
Gerda Elisabeth Villadsen Gastroenterologisk Afd., Aarhus Universitetshospital
Hans Eiskjeer, Aarhus Universitetshospital

Helle Thiesson, Odense Universitetshospital

Jacob Madsen, Aalborg Universitetshospital

Lene Sjg, Rigshospitalet

Maja @lholm Vase (formand), Aarhus Universitetshospital

Peter de Nully Brown, Rigshospitalet

Stephen Hamilton-Dutoit, Aarhus Universitetshospital

Sgren Schwartz Sgrensen, Rigshospitalet

Thomas Kromann Lund, Rigshospitalet
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Waldenstrom

Lars Munksgaard, , Roskilde (formand)
Dorte Gillstrom, Aarhus

Thomas Granum Aagaard, Herlev

Paw Jensen, Aalborg

Niels Abildgaard, Odense

Morten Salomo, Rigshospitalet

Trine Plesner, Aarhus

Protonstrale terapi
e Lena Specht formand, RH

Patologi udvalg

Michael Boe Mgller, Odense (formand)
Marianne Schmidt Ettrup, Aalborg
Lise Mette Gjerdrum, Roskilde

Erik Clasen-Linde, Rigshospitalet
Stephen Hamilton Dutoit, Aarhus

Peter Norgaard, Herle
Billeddiagnostisk udvalg

Annika Loft Jacobsen, (formand)
Helle Hendel

Flemming Hermansen
Anne Kiil Bertelsen

Rune Fisker

Victor lyer

Erik Lundorf (MR)
Astrid Neeser (CT)

Peter von der Recke (CT)
Karina Bargum (CT)

Bo Nyhus (U

Statusbeskrivelse

4. Hvor star viiforhold til vores overordnede mal og opgaver?
5. Hvad har vi veeret optaget af i 20187
6. Hvad er vores aktuelle hovedproblemstillinger/udfordringer?

Dansk Lymfomgruppe har, i lighed med andre DMCGer, haft et usadvanligt travlt ar i 2018 pga opda-
tering af kliniske retningslinjer, som skulle szettes i en ny skabelon. DLG dakker over 14 forskellige
sygdomsenheder, og man har planlagt opdatering af 12 af disse retningslinjer i Igbet af 2018. Selvom
DMCG har afsat penge til frikgb og m@deaktivitet, var det sveert for DLGs medlemmer at fa frikgb fra
klinisk arbejde pga generelt manglende ressourcer pa landets haamatologiske afdelinger. Meget af
arbejdet er foregdet i fritiden, og selvom der har veeret stor entusiasme fra gruppen til at fuldfgre
opgaven, lykkedes det ikke helt at komme i mal med alle de planlagte opdateringer. Forsinkelsen
skyldes, udover de manglende ressourcer, ogsa forsinkelsen af den endelige skabelon, som fgrst var
klar i Igbet af april maned. Fire ud af 12 retningslinjer er afleveret i den nye skabelon. Yderligere to
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dokumenter er naesten feerdige og det faglige indhold har vaeret drgftet ved DLGs plenummgde. Ar-
bejdet fortseetter i 2019, og forhabentlig vil de gkonomiske midler blive overfgrt til 2019. DLG er re-
praesenteret i DHS Transplantationsudvalg og i Dansk Center for Partikelterapi.

DLG har aktivt deltaget i investigatorinitierede kliniske protokoller. Der har veeret fortsat tilfredsstil-
lende inklusion i de allerede igangvaerende protokoller og der blev initieret flere nye protokoller. (se
punkt 2). Forhabentlig vil det ggede protokoltilbud vil afspejles i naeste ars arsrapport. Man skal dog
bemaerke, at databasen kun giver mulighed for registrering af protokolleret behandling i 1. linje, der-
for protokollerede behandlinger ved recidiv ikke fremgar i databasen og arsrapporten.
Registreringen i LYFO databasen var igen i ar yderst tilfredsstillende med hgj opfyldelse af kvalitets-
mal og indikatorer.
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Beskrivelse af aktiviteter iht. DMCG.dK's formalsbeskrivelse

1. At bidrage til udarbejdelse og vedligeholdelse af evidensbaserede, nationale kliniske ret-
ningslinjer for patientforlgbet, fra diagnostik og behandling til opfalgning og rehabilitering,
samt den tilhgrende forskning indenfor sdvel primaer- som sekundaersektor.

Der har veeret betydelig aktivitet i flere udvalg med opdatering af kliniske retningslin-

jer. Retningslinjerne skal udover opdatering udformes og saettes i skabelon i henhold
til DMCG "s vejledning. RKKP og DMCG har afsat gkonomiske midler til mgdeaktivitet
og frikgb/merarbejde i forbindelse med retningslinjearbejde. Der udkom opdaterede
retningslinjer i den nye skabelon for follikulaert lymfom, mantle celle lymfom og
DLBCL. Burkitt lymfom guideline blev opdateret i 2017 og blev sat i den nye skabelon
i 2018. Mange andre grupper har arbejdet aktivt med guidelines og forventer at afle-
vere det faerdige produkt i Igbet af 2019. Der blev etableret en ny arbejdsgruppe for
at udarbejde retningslinjer for PTLD og gruppen har praesenteret guideline ved for-
drsplenummegdet. Retningslinjer for mantle celle lymfom blev ligeledes praesenteret
ved forarsplenum. Retningslinje for FL, DLBCL og CNS lymfom blev fremlagt ved ef-
terarsplenum. De opdaterede guidelines findes pa DLG’s og DMCG’s hjemmeside.
Bestyrelsen anbefaler opdatering af retningslinjer for marginalzonelymfom, T-celle
lymfom, CLL; CNS lymfom, Hodgkin lymfom, patologi, Waldenstém, og faerdigggrelse
af PTLD guideline i 2019. Der blev nedsat et nyt udvalg mhp udarbejdelse af guide-
lines for protonstralebehandling ved lymfomer, som forventes at udkomme i 2019.

2. Udarbejdelse og vedligeholdelse af nationale kliniske kvalitets- og forskningsdatabaser til monito-
rering samt indsamling af data/evidens til de kliniske retningslinjer, samt gennemfarsel af og del-
tagelse i lokale, landsdakkende og internationale videnskabelige kliniske protokoller.

Database

LYFO databasen startede i 1983, blev landsdaekkende i 2000, og er en del af den fzel-
les haematologiske database. DLG har i 2018 udgivet Arsrapport 2017. Arsrapporten
er publiceret som PDF-fil. Sdvel arsrapport 2017 som de tidligere arsrapporter findes

pa& www.lymphoma.dk. En raekke publikationer og ph.d. projekter er udgadet fra data-

basen, og der er i 2018 foretaget flere forskerudtraek via RKKP.
Kliniske protokoller (kun investigator initierede protokoller)

1. BCAP: Brentuximab Vedotin associated with Chemotherapy in untreated Hodgkin

patients
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. BIO-CHIC: Biomarker driven and dose intensified chemoimmunotherapy with
early CNS prophylaxis in patients less than 65 years with high risk diffuse large B-
cell lymphoma (NLG-LBC-06)

. Iliad: A PHASE 1II TRIAL OF IDELALISIB IN PATIENTS WITH RE-

LAPSED/REFRACTORY DIFFUSE LARGE B-CELL LYMPHOMA NORDIC LYMPHOMA
GROUP NLG-LBC-07

. PHILEMON: Ibrutinib, Lenalidomide and Rituximab for patients with relapsed or
refractory Mantle celle lymphoma; NLG Mantle cell group

. PREBEN: A Phase 1/2 study of the combination of pixantrone, etoposide, benda-
mustine and, in CD-20 positive tumors, rituximab in patients with relapsed ag-
gressive non-Hodgkin lymphomas of B- or T-cell phenotype NLG T and Large cell
group

. IELSG-43: High-dose chemotherapy and autologous stem cell transplant or
consolidating conventional chemotherapy in primary CNS lymphoma - randomized
phase III trial: International Extranodal Lymphoma Study Group

. Triangle: Autolog stamcelletransplantation efter Rituximab/Ibrutinib/Ara-c inde-
holdende induktion i generaliseret mantle celle lylmfom - et randomiseret Euro-
pean MCL Network studie

. Enrich: Randomiseret, &bent studie af rituximab/ibrutinib vs rituxi-
mab/kemoterapi hos aeldre patienter med ubehandlet mantlecelle lymfom

. HD-21: behandlingsoptimering af fgrste-linje behandling for fremskreden Hodg-
kin lymfom; sammenligning af 4-6 serier eskaleret BEACOPP med 4-6 serier BrE-
CADD

10.SAKK 35/14: Rituximab med eller uden tillaeg af ibrutinib til tidligere ubehandle-

de patienter med fremskreden, symptomatisk follikulzert lymfom. Et randomiseret,
dobbelt-blindet fase II studie, et samarbejde mellem SAKK og NLG (SAKK35/14)

11.CLL-13: Et fase 3, multicenter, randomiseret, prospektivt, abent studie af stan-

dard kemo-immunterapi (FCR/BR) vs. Rituximab plus Venetoclax (Rve) vs.
Obinutuzumab (GA101) plus Venetoclax (Gve) vs. Obinutuzumab plus Ibrutinib
plus Venetoclax (GIVe) hos patienter i god fysisk form med tidligere ubehandlet

kronisk lymfatisk leukaemi (CLL) uden 17p deletion eller TP53 mutation

12.VISION/HOVON 141 CLL: Et prospektivt, multicenter fase II forsgg for behand-

ling med ibrutinib plus venetoclax af patienter med kreatinin clearance > 30
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ml/min, som har modtaget tidligere behandling for kronisk lymfatisk leukaemi (RR-

CLL) med eller uden TP53 aberrationer

3. Koordinere og stgtte klinisk kraeftforskning og samarbejdet med den laboratoriebaserede forskning
og arbejdet med biobanker, herunder samarbejde med Danish Comprehensive Cancer Center
(DCCC).

Lymfomer er lige som de gvrige haematologiske neoplasier integreret i Dansk Cancer-

Biobank. Desvearre er det ikke muligt p.g.a manglende gkonomisk bevilling at ind-
samle blodprgver til biobank fra lymfompatienter. Ligeledes mangler der gkonomisk

deekning til at indsamle prgver fra recidivtidspunktet i biobanker.

DLG har uddelt legat til yngre danske lymfomforsker. I 2018 har fglgende yngre for-
sker har modtaget stgtte fra DLG: Marianne Nescis Alborg, Emelie Rotbain RH, Julie

Bondgaard Mortensen Aarhus, Ditte Starberg Jespersen Alborg

4. Bidrage til gennemfgrelse af og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter.
DLGs medlemmer jaevnligt deltager béde i nationale og internationale samarbej-
de og videnskabelige mgdeaktiviteter. DLG er repraesenteret af Dansk Center for
Partikelterapi og DHS Transplantationsudvalg.

5. Tilfgre det kliniske miljg internationale kontakter og videnskabelige samarbejdspartnere.
DLG har et teet samarbejde med den nordiske lymfomgruppe, NLG. Ovl Peter Brown og

ovl. Judit Jgrgensen er de danske repraesentanter i NLG "s koordinationsgruppe. Der er to
danske medlemmer i alle NLG arbejdsgruppe og de danske centre deltager aktivt i de
nordiske investigator initierede protokoller (se kliniske protokoller under pkt. 2) NLG's
Plenummgde blev afholdt 6-7. November 2018 i Kgbenhavn med stor dansk tilslutning
(ca. 35 danske deltagere).

Der er et traditionsrigt samarbejde med den International Extranodal Lymphoma Study
Group, IELSG, hvor ovl. Elisa Jacobsen Pulczynski er den danske repraesentant.

Der er et taet samarbejde med Nordic CLL Study Group, hvis formand er ovl. Carsten
Utoft Niemann.

Ovl Lena Specht, RH deltager i International Lymphoma Radiation Oncology Group (IL-
ROG) “s arbejde.

Der er et velfungerende samarbejde med flere europaeiske lymfomorganizationer, som
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European Mantle Cell Lymphoma Network, den hollandske lymfomgruppe, HOVON og
den franske lymfomgruppe, LYSA.

6. Bidrage til overvdgning af omrdadet og fremkomme med tidlig varsling.
KRIS blev nedlagt i foraret 2017 og erstattet af Medicinradet. Ansggningsprocessen til

Medicinradet er vaesentligt sendret i forhold til KRIS. Ansggningerne til Medicinradet
fremsendes af medicinfirmaer. DLG har ingen indflydelse p& hverken indsendelse af
ansggning eller afggrelsen. Derfor er der ingen indberetning fra DLG til dette punkt.

DLG har sammen med DHS henvendt sig til Sundhedsstyrelsen for at varsle CAR T-

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

I 2018 blev der afholdt to plenummagder, i Odense den 3. maj og i Kgbenhavn den 24.
oktober.

Ved forarsmgdet i Odense praesenterede yngre danske lymfomforskere data fra igang-
vaerende forskningsprojekter:

1) ”Lympho- and Myeloproliferative Malignancies Occurring in the Same Host: Description of a
Nationwide Discovery Cohort” Jo-
hanne Marie Holst, Aarhus Universitetshospital

2) “82Rb PET for detection of acute doxorubicin-induced cardiac effects in lymphoma patients”
Adam Laursen, RH

3) 'Klinisk betydning af sm& TP53 mutationer ved CLL”

Christian Bieghel, RH

4) ”Betydning af IGHV-status ved behandling af CLL med kemo-immunterapi ”
Emelie Curovic Rotbain RH

5) 7Short diagnosis to treatment interval is associated with poor outcomes in patients with follicu-
lar lymphoma treated with immunochemotherapy”
Michael Clausen, Aarhus Universitetshospital

Der blev praesenteret opdateringer af retningslinjer for diagnostik og behandling af
mantle celle lymfom ved overleege Jacob Haaber, Odense og den nyudarbejdede ret-
ningslinje for PTLD af Maja @lhom Vase, Aarhus. Der blev gennemgaet status af investi-

gator initierede protokoller: Enrich, Triangle, Valeria af Jacob Haaber og BIO-CHIC, PRE-
BEN, ILIAD og HD21 protokol af Judit Jgrgensen.

Det videnskabelige emne for efterdrsplenummgdet i Kgbenhavn var ” T-celle lympho-

mas” og der blev praesenteret tre foredrag:
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1. Pathology of T—cell lymphomas

Professor Philippe Gaulard, Department of Pathology, Henri Mondor University Hospi-
tal, Créteil, France

2. Genomics to improve the diagnosis and treatment of lymphoma

Professor Sandeep Dave, Center for Genomic and Computational Biology, Duke Uni-
versity, USA

3. Peripheral T-cell lymphomas: Evidence for subtype-specific approaches?

Professor Francesco d "Amore, Aarhus University Hospital

Udover det videnskabelige program omfattede mgdet gennemgang af den opdaterede
retningslinje for follikulaert lymfom af ovl Lars Munksgaard, diffust storcellet B-celle lym-

fom af ovl Peter Brown og CNS lymfom af Elisa Jacobsen Pulczynski.

8. Bidrage til uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omrddet.

Der blev afholdt GCP kursus i DLG regi i april 2018.

DLG har bidraget til fiernundervisningen, der foregar i DHS regi.

DLG "s medlemmer underviser ved hoveduddannelseskursus i lymfomer.
Se i gvrigt pkt7.

9. Sikre integration mellem krzeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundazer sektoren (fx implementering
af ny viden).
DLG har staet for udfeerdigelse af Kraeftpakke for Lymfomer og for beskrivelse af "Op-

fglgning af lymfomer”.
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Perspektiver og anbefalinger til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

Retningslinje:

Der vil i kommende &r fortsat vaere fokus pa opdatering af kliniske retningslinjer. Arbej-
det er allerede i gang i arbejdsgrupperne og vi hdber pa at de gkonomiske midler bliver
overfgrt til 2019.

Forskning og udvikling:

DLG har fortsat fokus pa investigatorinitierede kliniske protokoller, og der er pagdende
samarbejde med nordiske og internationale lymfomorganisationer. DLG er bekymret
over, at det stigende arbejdspres pa landets speciallaeger og kun beskeden finansiering
af klinisk forskningsenheder fra regioner truer tilslutningen til investigatorinitierede pro-
tokoller, som ikke er medfinansierede fra medicinalindustrien. De fleste haematologiske
afdelinger har oplevet urimeligt store sparekrav, som medfgrte afskedigelse af personale
0g nedsatte ressourcer til de kliniske forskningsenheder.

Videnspredning og efteruddannelse:

DLG planlaegger to plenummgder i ar, hvis formal er at diskutere kliniske retningslinje
samt via invitation af nationale og internationale eksperter saetter fokus pa nye diagno-
stiske og behandlingsmodaliteter. Der er planlagt lymfomkursus rettet mod yngre laeger i
den 28-19. marts 2019.

Nye behandlinger:

DLG afventer med stor interesse Medicinradets vurdering af CAR T-celle behandling, som
er en ny og lovende behandling for lymfompatienter, som ikke laangere responderer pa
traditionel kemoterapi.
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Igangvaerende kliniske protokoller og projekter
Herunder protokoller/projekter baseret pa databasen

Kliniske protokoller:

Kort titel

MDS-EPIGNOM

CHRONOS-4

PREBEN

Triangle

NP30179

Forklarende titel

Fra in vitro til in vivo monitorering af betydningen af DNA - og histonmetylering ved heematologiske maligniteter: Fokus pa
behandling rettet mod epigenetiske forandringer

Et fase Ill, randomiseret, dobbeltblindet, kontrolleret, multicenter studie af intravengs PI3K-inhibitor copanlisib i kombination
med standard immunkemoterapi versus standard immunkemoterapi hos patienter med recidiverende indolent non-Hodgkins
lymfom (iNHL) - CHRONOS-4

Et fase 1/2 studie af kombinationsbehandling med pixantrone, etoposid, bendamustin og ved CD20-positive tumorer, rituxi-
mab til patienter med tilbagefald af aggressiv lymfekraeft af B- eller T-celle faenotype — P(R)EBEN studiet

Autolog stamcelletransplantation efter Rituximab/Ibrutinib/Ara-c indeholdende induktion i generaliseret mantle celle lymfom -
et randomiseret European MCL Network studie

Et multicenter, abent, fase-1 forsgg for at evaluere sikkerhed, tolerabilitet og farmakokinetik ved stigende doser af
RO7082859, indgivet efter fast, enkelt dosis af obinutuzumab (Gazyva®/Gazyvaro) i patienter med recidiverende/refraktaer
B-celle, non-Hodgkin lymfom

Fase

Fase 3

Fase 1
Fase 2

Fase 3

Fase 1

Hospitaler

Odense Universitetshospi-
tal

Rigshospitalet

Sjeellands Universitetsho-
spital Roskilde

Odense Universitetshospi-
tal
Rigshospitalet

Odense Universitetshospi-
tal

Rigshospitalet

Arhus Universitetshospital

Herlev Hospital

Odense Universitetshospi-
tal

Rigshospitalet

Sjeellands Universitetsho-
spital Roskilde

Aalborg Universitetshospi-
tal

Arhus Universitetshospital

Rigshospitalet
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kombineret med bendamustin og obinutuzumab hos patienter med recidiverende eller refrakteert follikuleert lymfom

Kort titel Forklarende titel

Arroven Et observationsstudie af sikkerheden ved brentuximab vedotin i behandlingen af recidiveret eller refrakteer CD30+ Hodgkins
lymfom og recidiveret eller refraktaert systemisk anaplastisk storcellet lymfom.

B-CAP Brentuximab vedotin eller B-CAP til behandling af eldre patienter med nydiagnostiseret klassisk Hodgkin lymfom

HD21 HD21 for fremskredne stadier - behandlingsoptimering af farste-linje behandling for fremskreden Hodgkin lymfom; sammen-
ligning af 4-6 serier eskaleret BEACOPP med 4-6 serier BrECADD

Kort titel

Arroven

MDS-EPIGNOM

Siesta

Immunprofil og immuncelle-
funktion i blod og tumorvaev

Forklarende titel

Et observationsstudie af sikkerheden ved brentuximab vedotin i behandlingen af recidiveret eller refrakteer CD30+
Hodgkins lymfom og recidiveret eller refrakteert systemisk anaplastisk storcellet lymfom.

Fra in vitro til in vivo monitorering af betydningen af DNA - og histonmetylering ved haematologiske maligniteter: Fokus
pa behandling rettet mod epigenetiske forandringer

En randomiseret kontrolleret undersggelse af Alendronat som forebyggende behandling mod udvikling af glucocortico-
id induceret osteoporose hos patienter der behandles for malignt lymfom

Undersagelse af immunprofil og immuncellefunktion i blod og tumorvaev fra patienter med follikuleert lymfom og kro-
nisk lymfatisk leukaemi

Arhus Universitetshospital

Hospitaler

Arhus Universitetshospi-
tal

Rigshospitalet

Aalborg Universitetsho-
spital

Arhus Universitetshospi-
tal

Odense Universitetsho-
spital

Arhus Universitetshospi-
tal

Hospitaler

Arhus Universitetshospital

Odense Universitetshospi-
tal

Rigshospitalet

Sjeellands Universitetsho-
spital Roskilde

Aalborg Universitetshospi-
tal

Herlev Hospital
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NP39461

Citadel 102

ENRICH

CITADEL 204

NP39488

Kort titel

CLL biobank

CLL 13/GAIA

hgjrisiko diffust storcellet B-celle lymfom

Abent, dosiseskalerende/udvidet fase Ib forsgg for at vurdere sikkerheden ved samt farmakokinetikken og den kliniske
aktivitet af kombinationen af RO6870810 og venetoclax med eller uden rituximab hos patienter med recidiverende
eller refrakteer diffust storcellet B-celle lymfom (DLBCL)

Et abent, dosisbestemmende og kohorte ekspanderende fase 1 studie til evaluering af sikerhed og effektivitet af
INCB050465 kombineret med bendamustin og obinutuzumab hos patienter med recidiverende eller refrakteert folliku-
lzert lymfom

Randomiseret, abent studie af rituximab/ibrutinib vs rituximab/kemoterapi hos seldre patienter med ubehandlet mantle-
celle lymfom

Et fase 2, ublindet, 2-kohorteforseg med INCB050465, en PI3Kd-haemmer, hos deltagere med recidiverende eller
refrakteer marginalzonelymfom med eller uden tidligere eksponering for en BTK-haammer

Et abent, multicenter, fase 1b-forseg med RO7082859 og atezolizumab (plus en enkelt forbehandlingsdosis med
obinutuzumab) til voksne patienter med recidiverende/refrakteer non-hodgkins B-cellelymfom

Et fase 2 studie af idelalisib hos patienter med diffust storcellet B-celle lymfom ved tilbagefald eller behandlingsresi-
stent sygdom

Forklarende titel

Rigshospitalets biobank 2014 for kronisk lymfatisk leukeemi: En forskningsbiobank mhp. undersggelse af faenotype,
BCR-status og somatiske mutationer i relation til CLLU1 udtryk og sygdomsforlgb

Et fase 3, multicenter, randomiseret, prospektivt, abent studie af standard kemo-immunterapi (FCR/BR) vs. Rituximab
plus Venetoclax (Rve) vs. Obinutuzumab (GA101) plus Venetoclax (Gve) vs. Obinutuzumab plus Ibrutinib plus Ve-
netoclax (GIVe) hos patienter i god fysisk form med tidligere ubehandlet kronisk lymfatisk leukaemi (CLL) uden 17p

Fase

Fase 3

Rigshospitalet
Sjeellands Universitetsho-
spital Roskilde
Arhus Universitetshospital

Rigshospitalet

Rigshospitalet
Arhus Universitetshospital

Herlev Hospital

Odense Universitetshospi-
tal

Sjeellands Universitetsho-
spital Roskilde

Sjeellands Universitetsho-
spital Roskilde

Aalborg Universitetshospi-
tal

Rigshospitalet

Arhus Universitetshospital

Hospitaler

Rigshospitalet

Herlev Hospital
Odense Universitetsho-
spital
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Immunprofil og immuncelle-

funktion i blod og tumorvaev

VISION/HOVON 141 CLL

GLOW

Undersggelse af immunprofil og immuncellefunktion i blod og tumorvaev fra patienter med follikuleert lymfom og kronisk
lymfatisk leukaemi

Et prospektivt, multicenter fase Il forsgg for behandling med ibrutinib plus venetoclax af patienter med kreatinin
clearance = 30 ml/min, som har modtaget tidligere behandling for kronisk lymfatisk leukaemi (RR-CLL) med eller uden
TP53 aberrationer

Et randomiseret, abent, fase 3 forseg for kombination af ibrutinib plus venetoclax versus chlorambucil plus obinutuzu-
mab som farste-linje behandling af patienter med kronisk lymfatisk leukeemi (CLL) /sméacellet lymfocytaert lymfom (SLL)

Fase 2

Fase 3

stebro

Rigshospitalet
Sjeellands Universitets-
hospital Roskilde

Vejle Sygehus

Aalborg Universitetsho-
spital

Arhus Universitetshospi-
tal

Herlev Hospital

Herlev Hospital

Odense Universitetsho-
spital

RegionsHospital Holste-
bro

Rigshospitalet
Sjeellands Universitets-
hospital Roskilde
Aalborg Universitetsho-
spital

Herlev Hospital

Odense Universitetsho-
spital

Rigshospitalet
Sjeellands Universitets-
hospital Roskilde
Aalborg Universitetsho-
spital

Arhus Universitetshospi-
tal
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Database-baserede projekter iveerksat i 2018:

10.
11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Charlotte Madsen: Transformation of Follicular Lymphoma:Identifying clinico-pathological
features with predictive, prognostic and therapeutic relevance

Andreas Kiesbye @vlisen: Socioeconomic impact, late toxicities and long-term outcomes fol-
lowing treatment for haematological cancers

. Joachim Bech: “Osteoporosis and low-energy fractures after treatment with R-CVP or R-CHOP: A

Danish National Cohort Study of 2,820 Patients with follicular lymphoma or diffuse large B-cell lym-
phoma”.

Ida Monrad Hansen: Biomarkers predektive of histological transformation in patients with fol-
licular lymphoma

Marijana Nesic: Virkning af genetiske variationer pd molekylaer subtype og udfald af diffust
storcellet B-celle lymfomer

Emelie Rotbain: Comorbidity and associated prognosis in chronic lymphocytic leukae-
mia

Ditte Starberg Jespersen: Afvigende splejsning i diffust storcellet B-celle lymfomer

Katrine Bukan: Incidens og prognostisk betydning af tumorlyse syndrom og sekundeer akut ny-
reinsufficiens hos haematologiske risikopatienter — et retrospektivt studie

Lasse Jakobsen: Clinical prognostic model at first progression after frontline immunochemo-
therapy in relapsed/refractory DLBCL

Lasse Jakobsen: International Collaboration to Develop FLIPI24

Lars Munksgaard: Betydningen af molekylerbiologiske karakteristika for sygdomsprasentati-
on, -forleb og prognose ved Waldenstrom’s makroglobulinemi

Lise Mette Rahbek Gjerdum: Gene expression profiling in relapsed diffuse large B-cell lym-
phoma: an approach to pathogenesis and prediction of therapeutic response

Martin Bjerregaard Pedersen: Identifikation af klinisk-patologiske og biologiske parametre med
sigte pa en bedre diagnostik, prognosticering og behandling af primeert systemiske perifere T-
celle lymfomer

Jorne Biccler: Evolution of relative survival and relapse risk in primary central nervous system
lymphoma

Rakel Palmarsdotir : Late toxicities and socioeconmic impact of Hodgkin Lymphoma in the era
of modern combined modality treatment - A Danish nationwide cohort study

Michael Clausen: Prognostisk betydning af tid fra diagnose til behandling for patienter med fol-
likuleert lymfom

Karen Juul-Jensen: Karakteristik af relapsmenstre ved aggressive B-celle lymfomer

Arshjul for det kommende ir

Forérs Plenummede 2. maj 2019, Arhus

Efterars Plenummede oktober 2019, Kebenhavn

Bestyrelsesmede d.10. januar 2019, 4.juni 2019, august 2019, november 2019
Dansk Lymfom Kursus: 28-29.marts
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Arsberetning 2018 Dansk Myelomatose Studiegruppe (DMSG)

Rapportudarbejdelse og bestyrelse

Arsberetningen 2018 for den multidisciplinaere cancergruppe Dansk Myelomatose Studiegruppe
(DMSG) er udarbejdet af Niels Abildgaard, Professor, overlaege, dr. med, Odense Universitetshospital

Bestyrelse 2018:

Formand: Niels Abildgaard

Navn Titel Arbejdssted Fagligt tilhgrsforhold*

Niels Abildgaard Professor, Roskilde Universitet haematologi
overlaege, dr.
med

Henrik Gregersen Overlzege, Aalborg Universitetshospital haematologi
ph.d., kasserer

Niels Frost Andersen Ledende over- | Aarhus Universitetshospital haematologi
leege, ph.d.,
videnskabelig
sekreteer

Robert Schou Pedersen Overlzege, Holstebro Sygehus haematologi
ph.d.

Torben Plesner Professor, Sygehus Lillebzelt, Vejle Syge- | haamatologi
overlaege, hus
dr.med

Per Trgllund Pedersen Overlaege Sydvestjysk Sygehus, Esbjerg haematologi

Niels Emil Hermansen Afdelingslaege, | Sjaellands Universitetshospital, | haeematologi
ph.d. Roskilde

Carsten Helleberg Overlzaege Herlev-Gentofte Hospital Haematologi

Morten Salomo Overlaege, Rigshospitalet Hamatologi
dr.med.

*(F.eks. kirurgi/onkologi/patologi/videnskabeligt selskab/ patientforening/region etc.)
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Beskrivelse af aktiviteter iht. DMCG.dK's formalsbeskrivelse

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

Som led i samarbejdet i DMSG, regionalt, nationalt eller internationalt har felgende investigator initie-

rede kliniske protokoller vaeret aktive med inklusion eller opfelgning i 2018:

e ”Sutrica studiet” (DMSG 01/13), randomiseret, klinisk kontrolleret studium som undersgger
veerdien af at behandle med profylaktisk antibiotika 1 de ferste 6 méneder under induktionsbe-
handling af @ldre nydiagnosticerede myelomatose patienter. Principal investigator: Overlaege
Henrik Gregersen, Aalborg Universitetshospital.

e EMN-02, som sammenligner 1) Hojdosis Melfalan med stamcellestotte med 4 serier Melpha-
lan-Prednisolon-Velcade (MPV), samt 2) konsolidering med Velcade-Revlimid-Dex vs. ingen
konsolidering. Fase 3 studium. National investigator: Overlege Peter Gimsing, Rigshospitalet.

e Kombinationsbehandling med Adriamycin, Cyklofosfamid, Velcade, Dexamethason og Revli-
mid (ACVDL) som ferstelinje behandling ved myelomatose hos yngre og egnede @ldre. Fase 2
studium. Principal investigator: Professor Torben Plesner, Vejle Sygehus.

e Magnolia-protokollen, som sammenligner effekten af 2 vs. 4 ars behandling med zoledronat
ved myelomatose (NMSG 22/14). Fase 3 studium. Principal investigator: Overleege Thomas
Lund, Odense Universitetshospital.

e Carfilzomib-Cy-Dex som relaps behandling af yngre myelomatose patienter for fornyet HDT,
hvor konditionering med Mel200 kombineres med Carfilzomib. Herefter randomiseret vedlige-
holdelse med Carfilzomib vs. ingen vedligeholdelse (NMSG 20/13), principal investigator:
Overlage Henrik Gregersen, Aalborg Universitetshospital.

e Ixazomib-Thalidomid-lavdosis Dex som induktionsbehandling af &ldre nydiagnosticerede my-
elomatose patienter efterfulgt af randomiseret vedligeholdelse med Ixazomib eller placebo
(NMSG 21/13). Nordisk co-sponsor: Professor Niels Abildgaard, Odense Universitetshospital.

e EMN primar plasmacelle leukeemi protokol med Carfilzomib-Lenalidomid-Dex induktionsbe-
handling efterfulgt af tandem transplantation med afsluttende allogen heematopoietisk stamcelle
transplantation hos egnede patienter. National investigator: Overlege Annette Vangsted, Rigs-
hospitalet.

e Livskvalitet ved myelomatose — et nationalt populationsbaseret studium. National investigator:
Specialleege, phd-studerende Lene Kongsgaard Nielsen, Odense Universitetshospital.

e Vaccination mod PD-L1 antigenet ved smoldering myelomatose. Investigator: Laege, phd-
studerende Nicolai Grenne Jorgensen, Center for Cancer Immunterapi, Herlev Hospital

2. Koordinering af klinisk kraeftforskning og dens samarbejde med den laboratoriebaserede forskning
og arbejdet med biobanker
DMSG har fokus pa koordinering af sdvel den kliniske som prakliniske forskning. Flere DMSG med-
lemmer har direkte tilknytning til og/eller ansettelse i forskningslaboratorier. Nogle laboratorieforske-
re tilknyttet DMSG har leegebaggrund, men der er ogsa molekylarbiologer, biostatistikere, andre med
baggrund som cand. Scient.
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Myelomatose er 1 lighed med de gvrige heematologiske neoplasier integreret i Dansk CancerBiobank
(DCB). Flere pra-kliniske forskningsprojekter, bl.a. baseret pa materialet i DCB er pdgdende og i sto-
beskeen

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

m.m.
DMSG har formaliseret samarbejde med statistikere ved dels Klinisk Forsknings Enhed, Herlev Syge-
hus, dels RKKP ved Kompetence Center Ost, og dels Klinisk Epidemiologisk Afdeling, Aarhus Uni-
versitetshospital.

DMSG projekter har opnaet bevillinger fra Kraeftens Bekaempelse, andre mindre private fonde, Lege-
middelindustrien.

. Kliniske databaser egnet til forskning

DMSG udger den faglige ekspertise bag den landsdeekkende Myelomatose Database, som startede i
2005. DMSG har i 2018 udfzerdiget de legefaglige kommentarer til Arsrapport 2017, som i januar
2019 er 1 hering. Rapporten for 2017 blev forsinket pga omstruktureringer i RKKP. Endelig rapport
forventes ca 1. februar 2019 og vil i1 lighed med tidligere ars rapporter kunne down-loades pa
www.myeloma.dk.

DMSG har i 2018 inkluderet 2 patient repraesentanter fra Myelomatoseforeningen i databaseudvalget
og de bidrager hermed til den primaere faglige gennemgang af data og kvalificering af de faglige kom-
mentarer.

Registreringen af data i myelomatose databasen er under lebende udvikling og det gaelder ogsa de an-

vendte indikatorer. Der er fokus pé at definere indikatorer, som bedst mulig sikrer monitorering af be-
handlings-kvalitet og —sikkerhed. Det arbejdes lobende med at definere mél for indikatorerne.
Myelomatose databasen har varet anvendt til flere forskningsprojekter gennem éarene, herunder med
fokus pa
1) é&rsager til observeret hgj risiko for tidlig ded hos &ldre myelomatose patienter.
2) analyse af arsager til tidlig ded hos yngre myelomatose patienter, som er egnede til hejdosis
kemoterapi med stamcelle stotte.
3) analyse af forekomst og prognose for patienter med tidlig tilbagefald af sygdom efter hgjdosis
kemoterapi med stamcelle stotte.
4) Analyse af den generelle population af patienter med myelomatose i tht inkludérbarhed i klini-
ske protokoller.
5) analyse af risiko for progression af tidlig, ikke-behandlingskreevende myelomatose (smoldering
myelomatose).
6) analyse af den forbedrede generelle overlevelse ved myelomatose.
7) betydningen af immunparese for prognose.
8) betydningen af ko-morbiditet.

Resultaterne fra disse opgerelser (jf. punkt 1)) har skabt fundamentet for et padgaende et nationalt pro-

spektivt studium, der underseger betydning af at give anti-bakteriel profylakse i de forste 6 maneder
efter diagnosen hos de @ldre patienter (”Sutrica-studiet”, se under kliniske protokoller).
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Potentialet for den forskningsmeessige anvendelse af den kliniske database er stort og DMSG etablere-
de 1 2017 et formelt samarbejde med Afdeling for Klinisk Epidemiologi ved Aarhus Universitetshospi-
tal. 1 2018 har pagaet et arbejde med at styrke samarbejdet ved etablering af et egentlig kompetence-
center for forskning i real-world evidens ved myelomatose. Dette venter vi os meget af. Anvendelsen
af de nermest komplette data fra myelomatose databasen i kombination med de danske registerdata
skaber en unik platform for epidemiologisk forskning og forskning i den reelle verdi af nye behand-
linger i den danske population.

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

DMSG har 1 2018 arbejdet med at fa de foreliggende DMSG retningslinjer opdateret og overfort til den
nye RKKP skabelon. Ved udgang af 2018 er der indsendt 10 retningslinjer til RKKP retningslinje se-
kretariat. Nogle retningslinjer faerdiggeres i 2019.

De aktuelt geeldende DMSG retningslinjer, og de nye i RKKP standard vil efter godkendelse kunne
down-loades pa DMSG’s hjemmeside www.myeloma.dk .

Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter

DMSG har 1 tverfagligt samarbejde med patologer og cytogenetikere udferdiget anbefaling for udfo-
relse af “cytogenetisk prognosticering ved myelomatose”. Denne pagér revision.

Desuden har DMSG i samarbejde med klinisk biokemikere fra Dansk Selskab for Klinisk Kemi udfeer-
diget anbefaling vedrerende ”"M-komponent analyser”. Sidstnavnte er revideret i 2018 og overfort til
RKKP skabelon.

DMSG bidrog 1 2018 til arbejdet 1 fagudvalget for myelomatose under Medicinrddet. Overlaege Niels
Frost Andersen, Aarhus Universitetshospital, har varet formand for fagudvalget, men blev 1 2018 er-
stattet af overleege Ulf Frolund fra Sjellands Universitetshospital, Roskilde, udpeget af DHS. Afde-
lingslege Anne Mylin, Rigshospitalet, er udnavnt af DMSG.

Det skal bemarkes, at habilitetsreglerne fra Medicinradet har gjort det udfordrende at finde fagperso-
ner til fagudvalget fra regionerne.

. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.

DMSG arbejder teet sammen med internationale forskergrupper.

Overlege Annette Vangsted, Rigshospitalet, blev 1 2018 ny prasident for den Nordiske Myelomatose
Studiegruppe, NMSG. Niels Abildgaard og Henrik Gregersen indgar ogsa i bestyrelsen i NMSG.
DMSG har samarbejde med det Europaiske Myelomatose Netvaerk, EMN, og Annette Vangsted og
Niels Abildgaard indgér i den Internationale Myelomatose Working Group (IMWG).

. Bidrage til overvdgning af omrdadet og fremkomme med tidlig varsling

DMSG medlemmer har i 2018 deltaget i de internationale meder og hert de nyeste forsknings resulta-
ter. Via arbejdet i Medicinradet og med DMSG retningslinjer forseges opnéet hurtig implementering af
nye forskningsresultater 1 standard behandlingen.
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Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige milj@ og i offentligheden

DMSG har bidraget med publikationer i nationale og internationale tidsskrifter, ved foredrag og po-
sterprasentationer ved internationale kongresser og med foredrag ved seminarer i patientforeningen
Dansk Myelomatose Forening og med artikler i Myelomatosebladet og dagspressen.

Uddeling af den arlige ”’DMSG Ung Forsker pris” bidrager til at skabe oget opmeerksomhed pad my-
elomatose. Prisen blev i 2018 i samarbejde med Amgen tildelt lege Morten Norgaard Andersen, Aar-
hus Universitetshospital, for sit phd arbejde.

DMSG har egen hjemmeside www.myeloma.dk .

Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omrddet

DMSG medlemmer har bidraget som undervisere ved Sundhedsstyrelsens specialekurser og ved kurser
for yngre heematologer.

DMSG har atholdt 2 videnskabelige plenummeder og et videnskabelig symposium med internationale
foredragsholdere 1 2018.

Sikre integration mellem krzeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundaer sektoren

DMSG har stéet for udfaerdigelsen af forlabsprogrammet ("Kraeftpakken”) for Myelomatose og for
beskrivelsen for "Opfolgning af myelomatose”. Forlebs- og opfelgningsprogrammet for myelomatose
ventes opdateret i 2019.
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Arsberetning 2018 Akut Leukamigruppen (ALG)

Rapportudarbejdelse og bestyrelse

Arsberetningen 2018 for den multidisciplinaere cancergruppe ALG er udarbejdet af (Claus Werenberg
Marcher, formand for ALG, overlaege, ph.d., Odense Universitetshospital, Odense,

claus.marcher@rsyd.dk):

Bestyrelse 2018:

Formand: Claus Werenberg Marcher

Navn Titel Arbejdssted Fagligt tilhgrsforhold*
Claus Werenberg Marcher, (formand) Overlege Odense Universitetshospital Haematologi
Andreas Glenthgj (sekreter) Hoveduddannelsesleege | Herlev/Rigshospitalet Haematologi
Lone S. Friis Overlege Rigshospitalet Haematologi
Hans Beier Ommen Overlege Arhus Universitetshospital Heaematologi
Ove Juul Nielsen Overlege Rigshospitalet Heaematologi
Olav J. Bergmann Overlege Vejle Sygehus Heaematologi
Peter Moller Overlage Sjellands Universitetshospital, Roskilde Haematologi
Mette Holm Overlege Aarhus Universitetshospital Haematologi
Marianne Tang Severinsen, Overlege Aalborg Universitetshospital Heaematologi
Birgitte Strange Preiss Overlaege Odense Universitetshospital Patologi

Mette Klarskov Andersen Overlege Rigshospitalet Klinisk Genetik
Claudia Schollkopf Overlege Herlev Hospital Haematologi

*(F.eks. kirurgi/onkologi/patologi/videnskabeligt selskab/ patientforening/region etc.)

Beskrivelse af aktiviteter iht. DMCG.dK's formalsbeskrivelse

1. At bidrage til udarbejdelse og vedligeholdelse af evidensbaserede, nationale kliniske ret-

ningslinjer for patientforigbet, fra diagnostik og behandling til opfalgning og rehabilitering,

samt den tilhgrende forskning indenfor sdvel primzer- som sekundzersektor.

Der eri 2018 udarbejdet nye nationale retningslinje for ALL (Akut lymfocyteer leukeemi), AML
(Akut myeloid leukaemi), MDS (Myelodysplastisk syndrom) i henhold til de nye skabeloner fra
RKKP). De nationale retningslinjer kan tilgas pd www.leukemia.hematology.dk Og pa DHS’s

hjemmeside.
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2. Udarbejdelse og vedligeholdelse af nationale kliniske kvalitets- og forskningsdatabaser til monito-
rering samt indsamling af data/evidens til de kliniske retningslinjer, samt gennemfarsel af og del-
tagelse i lokale, landsdaekkende og internationale videnskabelige kliniske protokoller.

Akut leukeemidatabasen har eksisteret siden 2000, hvor akut myeloid leukeemi (AML)-data blev
registreret. Fra 2005 blev akut lymfoblasteer leukaemi (ALL) registreret og fra 2011 blev ogsa
patienter med myelodysplastisk syndrom (MDS) registreret i databasen. Kronisk myelomonocy-
teer leukeemi (CMML) er registreret siden 2010. Efter aftale med DSKMS praesenteres CMML-data
fraiar i ALG-arsrapporten. ALG-drsrapporten udgives arligt, og kan findes pa savel Dansk Hae-
matologisk Selskabs hjemmeside www.hematology.dk og pa akut leukeemigruppens hjemmeside:
www.leukemia.hematology.dk.

Akut leukeemidatabasen bliver i stigende grad anvendt til forskning. Ogsa i ar er der flere publi-
kationer i internationale tidskrifter baseret pa ALG-data. Publikationer med relation til akut leu-
keemi og MDS-databaserne kan findes pa ALG’s hjemmeside: www.leukemia.hematology.dk un-
der fanebladet Forskning / Publikationer.

Der pagar flere projekter, som baseres pa traek fra databaserne. Der har i &r via RKKP varet 5
ansggninger om datatrek til forskningsbrug fra AL og MDS — databaserne.

Et nordisk epidemiologisk samarbejde med NMDS-gruppen baseret pa MDS-data pagar med Jan

M. Ngrgard, Arhus Universitetshospital som tovholder.

3. Koordinere og statte klinisk kreeftforskning og samarbejdet med den laboratoriebaserede forskning
og arbejdet med biobanker, herunder samarbejde med Danish Comprehensive Cancer Center
(DCCC).

Akut leukaemi og MDS er som de gvrige haematologiske kraeftsygdomme integreret i Dansk Can-
cer Biobank. Mange danske afdelinger deltager ogsa i et feelles Nordisk projekt stgttet af Nordisk

Cancer Union, omkring biobankning og genomisk sekventering pa granulocytter fra nydiagnosti-
cerede MDS tilfeelde i Norden.

”National center for Research on Precision Medicine in Blood Cancers with focus on AML and MDS”
ved BRIC, H. Beier Ommen, I. Dufva, C Schgllkopf, M. Krogh Jensen, M. Holm, K. Grgnbaek, L. Friis,
C. Marcher, MT. Severinsen, B. Nielsen, JM. Ngrgaard, G. Olesen, B. Porse, H. Sengelgv, pva alle
danske haematologiske centre. Ansggningen om 20 mio kr blev imgdekommet.

4. Bidrage til gennemfgrelse af og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter.
Der er 1 2018 afholdt 2 plenum meder 1 ALG hhv d. 16-05-2018 pé Rigshospitalet samt d. 13/11-2018
pa Rigshospitalet. Maderne sikrer ensartethed i behandlingerne nationalt set, idet
1) tilgeengelige dbne danske og internationale protokoller gennemgés
2) der pagar en lebende opdatering/fornyelse af nationale retningslinjer for diagnostik og behandling
3) der foretages arligt en detaljeret evaluering af hvert centers data og behandlingsresultater.
Ca. 120 patienter (heraf ca. 2/3 med AL eller MDS) gennemgar arligt allogen HCT fordelt pd 2 centre
hhv i Arhus og pa Rigshospitalet. Begge centre har 2017 opndet den internationale JACIE akkredite-
ring.

5. Tilfare det kliniske miljg internationale kontakter og videnskabelige samarbejdspartnere.

Som anfgrt har ALG et teet mangedrigt samarbejde med UK vedr. NCRI-protokoller for AML og
hgjrisiko MDS. Pa MDS-omradet pagar ogsa et taet samarbejde med Nordisk MDS-gruppe
(NMDS), hvor professor Kirsten Grgnbaek, Rigshospitalet er co-chair. Samarbejdet involverer bla.
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videnskabeligt arbejde, udarbejdelse af patientinformationer og kliniske retningslinjer. Pa akut
lymfatisk leukeemi (ALL) omradet er der et tiltagende nordisk samarbejde bla. omfattende
NOPHO-behandlingsprotokollerne for yngre patienter < 45 ar.

Vedrgrende allogen HCT har de to danske centre begge et internationalt samarbejde med savel

Fred Hutchinson Cancer Research Center i Seattle og med de nordiske transplantationscentre.

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

Ved deltagelse i de internationale meder/kongresser samt arbejdet 1 fagudvalget for akut leukaemi un-
der Medicinrddet og med ALG's retningslinjer forsgges opndet hurtig implementering af nye forsk-
ningsresultater i standard behandlingen.

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

ALG har bidraget med international offentligggrelse af tidsskriftspublikationer, foredrag og po-
sters ved kongresser. Ligesom ALG bidrager med foredrag m.m. hos danske patientforeninger -
herunder i regi af Kreeftens Bekaempelse, LYLE og MDS-foundation. ALG bidrager ogsa med stgtte
til udarbejdelse af nationale patientinformationer til MDS/AL-patienter.

ALG-repraesentanter bidrager i vid udstraeekning med forelaesninger og undervisning ved yngre
haematologers uddannelsesdage- samt pa HU-kurser for intern medicin:hazematologi.

. Bidrage til uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omrdadet.

Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet

Pa national basis er der etableret fjernundervisning. Desuden deltager ALG-medlemmer i inter-
nationale kongresser samt ved videnskabelige mgder i NCRI-regi, NMDS og NOPHO. I 2018 var
ALG ikke selv veert for nogen selvsteendige videnskabelige mgder.

e 8.-11. Maj 2019: 15" International Symposium Symposium on MDS, Copenhagen

. Sikre integration mellem krzeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundaer sektoren (fx implementering
af ny viden).

Selv akutte leukeemipatienter behandles i stigende grad ambulant/semi-ambulant. Et PhD-
projekt udgaende fra OUH har belyst patienternes og pargrendes perspektiv pa denne behand-
ling mhp at kunne optimere en behandling, der inddrager savel primaer som sekundarsektoren.
Et nationalt projekt udgdende fra Rigshospitalet med administration af "hjemme”-intensiv kemo-
terapi givet pA CADD-pumpe er desuden implementeret i alle behandlende centre. Der er desu-
den udarbejdet retningslinjer for kontrol-forlgb af leukaemi-patienter i regi af primaersektoren.

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

Vedr. AML og hgjrisiko MDS:

Der pdgar et mangearigt samarbejde med UK i form af investigator-initierede NCRI-protokoller.
Fglgende har veeret dbne i 2018:

e AML-19 protokollen til yngre, nydiagnosticerede AML-patienter, som er fuldt implemen-
teret pd alle danske AML-centre. NCRI Li1 for seldre AML og hgjrisiko MDS-patienter, som
ikke tdler intensiv behandling.

e AML-18 protokollen til zeldre AML og hgjrisiko MDSpatienter > 60 ar, som er kandidater
til intensiv behandling, er fuldt implementeret pa alle danske AML-centre.
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Perspektiver og anbefalinger til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

12019 planlegges opdatering af MDS-guidelines; specielt mhp implementering af prognostisk

betydende molekylaer-genetiske mutationer, som ogsa har betydning for indikationen for allogen
HCT. Desuden planlaegges en opdatering af APL- og ICUS-retningslinjen i henhold til de nye ska-

beloner fra RKKP.

Endvidere pagar der et stgrre arbejde med opdatering af MDS/CMML-databasen. Herunder im-
plementering af prognostisk betydende molekylaer-genetiske mutationer, der er et omrade i
steerk udvikling. Mht arsrapporterne er der indfgrt nye indikatorer som afspejler den seneste
behandlingsudvikling.. Desuden arbejdes der pa indfgrelse af standarder med seerlig fokus pa
risikofaktorer relateret til behandling.

Publikationer 2018

Publikationer med relation til akut leukaemi og MDS-databaserne kan findes pa ALG’s hjemme-
side: https://leukemia.hematology.dk/index.php/2014-09-02-13-01-14/publikationer-alg
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Igangvaerende Kliniske protokoller og projekter
Herunder protokoller/projekter baseret pa databasen

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

Vedr. AML og hgjrisiko MDS:

Der pdgar et mangearigt samarbejde med UK i form af investigator-initierede NCRI-protokoller.
Fglgende har veeret abne i 2018:

e AML-19 protokollen til yngre, nydiagnosticerede AML-patienter, som er fuldt implemen-
teret pa alle danske AML-centre. NCRI Li1 for zeldre AML og hgjrisiko MDS-patienter, som
ikke tdler intensiv behandling.

e AML-18 protokollen til zeldre AML og hgjrisiko MDSpatienter > 60 ar, som er kandidater
til intensiv behandling, er fuldt implementeret pa alle danske AML-centre.

Andre abne AML-protokolleri 2018:

e (Gossemar/Astellas 2215-CL-0302 et fase 3 Multicenter, Randomiseret, Dobbelt-blindet,
Placebo-kontrolleret forsgg med FLT3-heemmeren Gilteritinib (ASP2215) til patienter
med FLT3/ITD mutation.

e MI15-656 til AML patienter der ikke kan tile standard induktionsbehandling. Venetoclax + aza
versus aza.

e [DHentify protokollen tilAML-pt, som ikke er kandidater til intensive terapi: Efficacy and Sa-
fety of AG-221 (CC-90007) Versus Conventional Care Regimens for pts Harboring an Isocitra-
te Dehydrogenase 2 Mutation.

e Ude godt — hjemme bedst. Hiemmekemoterapi p& CADD-pumpe. Et nationalt projekt.

e Morpho protokollen for allogen transplanterede AML pt med FLT3 ITD. Gilteritinib vs place-
bo. Randomiseret, dobbeltblindt multicenter studie.

Vedr. MDS og CMML: DK deltager i kliniske protokoller i Nordisk MDS-gruppe (NMDS) regi.
NMDS-Protokoller abne i DK i 2018:

e NMDSG-14B til patientspecifik monitorering af MRD efter allogen HCT for MDS, CMML og
AML med multilinjedysplasi abneti 2018

e Astex-SGI-110-07, med Guadecitabin vs frit andet behandlingsvalg aben til patienter med
MDS, der er refrakteere overfor azacytidin/decitabin.

Derudover er fglgende MDS-protokoller abne for inklusion:

e Epigenom-protokollen med biobanking af relevant KM og blod.
e Evita -studiet: 5-Aza +/- C-vitamin.

e A Prospective, Multicenter, European Registry for newly diagnosed patients with Myelodys-
plastic Syndromes of IPSS low and Intermediate-1 subtypes

e Kaleidoscop: 5g- registreringsstudie.

e AZACTA: Peptide vaccination in combination with azacitidine for patients with Myelodysplas-
tic Syndrome and Acute Myeloid Leukaemia - A phase I study. Aktiv siden maj 2016. Vaccine
mod cancer associerede antigener hos patienter med MDS, CMML og AML, der i forve-
jen behandles med azacitidin.
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Vedr. Akut lymfoblastzer leukzemi (ALL):
e Patienter <45 ar behandles i hht NOPHO-protokol. Der er et stigende samarbejde med
NOPHO for voksen ALL-behandlingen i DK.
NOR-GRASPALL 2016. For ALL pt i NOPHO-protokollen, med asperaginase-overfelsomhed.
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Arshjul for det kommende ir

2019
Marts:
Ma;j:

Juni:
August:
Oktober:

November:
December:

APL instruks revideres i henhold til RKKP skabelon

ALG’s forarsmede 22/5 2019 1 Odense

8.-11. Maj 2019: 15™ International Symposium Symposium on MDS, Copenhagen
EHA

ALG’s efterarsmade ?/8 2019 i Odense

MDS instruks revideres i henhold til RKKP skabelon

ICUS og CMML instruks revideres i henhold til RKKP skabelon

ASH
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