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GODKENDT REFERAT
.
Titel DMCG.dK forretningsudvalgsmgde (FU)
Tid og sted Torsdag d. 11. januar 2024 kl. 13-15.30 | Videomgde
Deltagere 1. Michael Borre (MB) | Formand, DUCG/DAPROCA
2. Camilla Qvortrup (CQ) | Naestformand, DCCG
3. Jens Overgaard (JO) | DAHANCA
4. Paw Jensen (PJ) | Heematologisk Faellesforum
5. Peer Christiansen (PC) | DBCG
6. Torben Riis Rasmussen (TRR) | DLCG
7. Jens Overgaard (JO) | DAHANCA
8. Henrik Frederiksen | Faglig repraesentant for DCCC
9. Peter Sgrensen (PS) | Regionsudpeget medlem
10. Mette Roed Eriksen (MRE) | RKKP
11. Jens Winther Jensen (JWJ) | RKKP (Deltager fra kl. 14.00)
12. Ane Birgitte Telén Andersen (ABTA) // Dorrit D. Andersen (DDA) | DMCG-sekretariatet
Afbud: Anne Bukh, Claus W. Fristrup
Forberedelse Leesning af fremsendt mgdemateriale samt forberedelse af input til diskussionspunkter
Mgdeleder Michael Borre | formand
Referent DDA
|
Dagsordenspunkt
Bilag 1. Velkommen og orientering fra formanden
1.Arshjul 2024 1. Opfplgning pa mpde den 22/11 2023
2.Interview 2. Reprasentantskabsmgdet 23. nov. 2023
3.Kronik 3. DCCC Styregruppemgde 14. dec. 2023
4.  Mgde med Camilla Rathcke / Kliniske retningslinjer
5. Arshjul 2024 — OK til indkaldelse?
6. Behov for opdatering af respektive e-mail lister?
7. MB deltager i kaffemgde vedr. patientrettigheder.
8. Interview vedr. manglende tid til kvalitetsarbejdet

9. Kronik — Alliancen mod Social Ulighed i Sundhed
Punktets mal:
DMCG.dk FU er orienteret og der er taget stilling til eventuel senere drgftelse.
Referat Ad 1.1. Mgdet den 22/11 2023 var primaert forberedelse til repraasentantskabsmgdet, der blev
ikke taget referat og dermed ikke behov for opfglgning.
Ad 1.2. Repraesentantskabsmgdet forlgb planmaessigt med gode drgftelser. Deltagerkredsen
pa ca. 35 vurderes acceptabel. Naeste mgde holdes ogsa i Odense.
Ad 1.3. HF refererede, at der senest er 6 projekter, der har modtaget stgtte fra DCCC.
Ad 1.4. Udvalget drgftede bl.a. tid til opgaven med kliniske retningslinjer jf. ogsa pkt. 1.8:
interview til Onkologisk Tidsskrift. Der bgr fortsat veere fokus pa tvaergdende retningslinjer, sa
man fremmer synergieffekten i arbejdet og kan genbruge mest muligt pa tveers af DMCG’erne.
Ad 1.5. Arshjulet blev godkendt, med den bemaerkning, at mgdet i september skal afholdes i
Aarhus.
Ad 1.6. Sekretariatet sender oversigt over repraesentantskabet til orientering i FU.
Ad 1.7. MB er indkaldt til drgftelse, dato afventer.
Ad 1.8.Se 1.4.
Ad 1.9. Kronik vedr. social ulighed i sundhed var i Jyllands Posten den 10/1 2024.
Tallene stammer fra KB’s hvidbog fra nogle ar tilbage.

Bilag 2. Medlem til SST's Fglgegruppe vedr. fagligt oplaeg til Kraeftplan V /MB

4.Udpegningsbrev | DMCG.dk FU skal udpege 1 repraesentant til fglgegruppen; MB gnsker at stille op som repraesentant for
5.Kommissorium DMCG.dk til de fire mgder i 2024, CQ foreslas som suppleant ved fgrste mgde 30/1.

Punktets mal:

FU har valgt repraesentant og evt. suppleant.

Referat DMCG.dk FU indstiller til Sundhedsstyrelsen at Michael Borre indgar i fglgegruppen som
repraesentant for DMCG.dk. Desuden indstilles det, at Camilla Qvortrup deltager som
suppleant for MB den 30. januar 2024.
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Felgegruppen er at betragte som et advisory board uden beslutningskompetence.
Sekretariatet melder beslutningen til SST per 16/1.

3. Stillingtagen til patientrepraesentant i DMCG.dk FU /MB

DMCG.dk har i 2023-25 strategien fastlagt gnske om, at udvide forretningsudvalget med en
patientrepraesentant. Ansggningsfrist 10/1 2024.

Punktets mal:

Der er valgt repraesentant og FU-ansvarlig for introduktion til arbejdet, herunder
forventningsafstemningssamtale

Referat Fem patienter har responderet pa opslaget om en plads i DMCG.dk forretningsudvalget.
Jf. vedtaegterne, kan FU have op til to patientrepraesentanter.
Der var enighed om vigtigheden af at klaede vedkommende godt pa til opgaven, herunder skal
der veere en forventningsafstemning inden arbejdet pabegyndes og en evalueringssamtale
senest et ar efter indtraedelse.
MB udtrykte gnske om, at én eller flere udvaelges til en samtale af FU og at den endelige
beslutning treeffes i feellesskab i FU.
Sekretariatet sender en oversigt over de indkomne ansggninger.
4. Status pa DMCG.dk Udvalg /MB
Status pa udvalgene drgftes mhp. behov for nye/opdaterede
kommissorier, budgetter eller gvrige handlinger. Udvalg for Kliniske Retningslinjer har godkendt
kommissorium for 2024-26 og Udvalg for Genomisk Tumorprofilering drgftes under pkt. 7:
Punktets mal:
Status pa de eksisterende DMCG.dk udvalg er drgftet mhp. behov for handling.

Referat Bade Retningslinjeudvalget og MDT-udvalget kgrer planmaessigt.
MB har drgftet fremtiden for Udvalg for Tveaergaende Indikatorer med Ismail Gégenur; det har
veeret sveert at fa det til at fungere og der har ikke vaeret aktivitet. Det blev besluttet at rette
officiel henvendelse til alle medlemmer vedr. nedlaeggelse af udvalget.
JO bemaerkede, at behovet for dette udvalg fortsat er til stede, men at det forsgges aflgst af
arbejdsgruppen, der har set pa muligheden for at lave korte oversigter pa tveers jf.
dagsordenens pkt. 10 om generisk skabelon til arsrapporter.
TNM-udvalget har ikke vaeret i funktion i et par ar, det blev besluttet at det noteres pa
hjemmesiden at det ikke er aktivt og pt. er uden finansiering. Hvis det skal gen-aktiveres skal
der veelges ny formand.
Det blev drgftet om Udvalg for Tvaerfagligt Palliativt Samarbejde skal fortsaette, eller om det er
overflgdigt, da DMCG’erne i forvejen forventes at lave retningslinjer. Beslutningen afventer
udvalgets arsberetning.

Bilag 5. Emneliste til mgde i Ministeriet vedr. Kraeftplan V /MB

6. ’@nskeseddel’

Drgftelse af skriftligt KP-V oplzaeg til mgde i Indenrigs- og sundhedsministeriet.

til KPV Punktets mal:
DMCG ‘gnskeseddel’ til KPV, herunder bl.a. patientrettigheder, differentieret ventetid og ulighed i
sundhed er drgftet med henblik pa fremlaeggelse ved mgde i Ministeriet.

Referat Bilaget er udfeerdiget af MRE og JW)J efter dialog med FU, i den intention at FU kan modificere

efter behov og tage det med videre.

DMCG.dk’s strategi er det centrale i dét man gnsker at praeege KPV med. Der er sammenfaldne
punkter til Strukturkommissionen.

Hovedpunkter:

Real world data / fase IV data; datakvalitet; PRO-data; opfelgning pa data; nemmere adgang til
tveaerregionale data.

JWIJ fremfgrte, at der er brug for en modernisering af de datagrundlag man bygger
dataindsamling pa i dag. Der skal skabes et datagrundlag som er let tilgaengeligt; for
nuvzarende er det et patchwork af datakilder der tager lang tid at samle og bearbejde — ofte i
flere forskellige regi.

Der er behov for en samling af de relevante data pa kraeftomradet, som vi har adgang til, og
som kan vaere et skridt pa vejen til en sundhedsdatacloud.
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Desuden blev det besluttet, at der bgr der saettes fokus pa vilkar for kraeftforskningen
(herunder dataadgang, mulighed for at kvalitetskorrigere data, samt adgang til
personhenfgrbare data) samt pa retningslinjer pa nationalt niveau og drgftelse af
patientrettigheder og differentierede ventetider.

Megdet afholdes 9/2 2023.

Bilag
7.Input til
struktur-
kommission

6. DMCG-gnskeseddel til Sundhedsstrukturreformen/MB

Opsamling pa drgftelser ved repraesentantskabsmgdet i november. Feerdigggrelse af skriftligt oplaeg til
Jesper Fisker.

Punktets mal:

Udarbejde DMCG-gnskeseddel mhp. fremsendelse til kommissionen.

Referat

Input fra repraesentantskabsmegdet i november var udgangspunkt for drgftelsen, der afspejler
samme gnsker som DMCG.dk har til KPV.

PC gnskede tilfgjelse af mere fokus pa senfglgeomradet, da tilbuddene er meget uens, og det
er vigtigt at de kan fungere som videnscentre for - og styrke samspillet med - den kommunale
sektor. Dette gnske bgr ogsa afspejles i drgftelserne vedr. KPV.

PC gnskede ogsa her tilfgjelse af PRO-data, det bgr veere med fra starten.

MB samler anbefalingerne i et dokument, som sendes til kommentering i FU inden det gar
videre til kommissionen.

Bilag
8.Kommissorium

7. Kommissorium for Udvalg for Genomisk Tumorprofilering /CQ

3-arigt kommissorium er vedlagt til drgftelse og stillingtagen til godkendelse, herunder godkendelse af
budget pa kr. 50.000,- arligt.

FU skal udpege udvalgsformand og drgfte procedure for sammensaetning af udvalget i gvrigt

Punktets mal:

DMCG.dk FU har taget stilling til godkendelse af kommissoriet. Herunder godkendelse af budget,
udpegning af formand for udvalget, samt proces for udpegning af medlemmer.

Referat Det blev besluttet at alle DMCG’er skal have mulighed for at vaere repraesenteret i udvalget.
Det er vigtigt at der er sammenhangskraft mellem de enkelte DMCG’er og DMCG.dk, ogsa
selvom det givet ikke er alle grupper der vil ggre brug af pladsen.

Formanden bgr veere forankret i en DMCG, det blev vedtaget at CQ patager sig
formandskabet.

CQ justerer kommissoriet som godkendes per mail.

Herefter sendes mail til alle formaend mhp. udpegning af repraesentanter.

8. Habilitetskrav /JWJ

Status pa RKKP's nye habilitetskrav til databaserne.

Punktets mal:

FU er orienteret om status og betydning for databasearbejdet.

Referat Der er i RKKP-bestyrelsen enighed om at indfgre habilitetskrav. De indkomne hgringssvar har

givet anledning til gennemskrivning af vejledningen som nu justeres.
Den feerdige model kommer i Igbet af 2024, der vil blive informeret i god tid.
9. Ny model for Dansk Testis Cancer Gruppe (JWJ)
Orientering om status pa databasen/DMCG'en.
Punktets mal:
DMCG.dk FU er orienteret om handtering, afgraeensning mv.
Referat Bestyrelsen har behandlet indstilling af 5 databaser til lukning. To databaser bringes til ophgr i

foraret, de tre andres bringes til ophgr i 2024, der pagar dialog for at sikre en ’landingsbane’,
sa data ikke gar tabt.

Vedr. testiscancer har RKKP til opgave at se pa en model for kliniske databaser pa
kraeftomradet hvor der er et lille volumen (testis, heem, sarkom, b@grnecancer).

Arbejdet er netop pabegyndt, der vil blive inddragelse af DMCG.dk omring dette, sa det sikres
at set-uppet bliver mindre ressourcekraevende fra begge sider.

Analcancer blev naevnt, de har ikke en database. JO fremfgrte, at da man laver en stor
intervention mod HPV er det uhensigtsmaessigt at vi ikke har tilfredsstillende dataindsamling.
Det blev afklaret, at datamanagement, opsaetning og proces af arsrapporter samt udvikling af
(nye) indikatorer er dét der traekker flest ressourcer. Det blev foreslaet, at man laver
arsrapporter hvert andet hhv. tredje ar i stedet, hvilket ogsa giver mening for databaser hvor
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datagrundlaget pa arsbasis er smat.

RKKP tilretteleegger proces, herunder vil det blive diskuteret hvad dels DMCG.dk og
styregrupperne har af gnsker, PJ deltager gerne for Haem.

JO pointerede, at de sma sygdomsgrupper ikke mindst har betydning i international
sammenhang, hvor det er vigtigt at vi har mulighed for at bidrage.

Bilag 10. Generisk skabelon til arsrapporter (CQ)

9. Analyse pa Der er ansggt om midler til et pilotprojekt for at udvikle en generisk model til afrapportering af

tvaers oversigtsdata i de enkelte kraeftdatabasers arsrapporter. Ansggningen blev afsldet. Drgftelse af naeste
skridt.

Punktets mal:

FU har taget stilling til handling herfra.

Referat Arbejdsgruppen der har set pa muligheden for at udvikle en model til at ensrette visningen af
tvaergdende indikatorer har faet afslag pa ansggning om kr. 200.000 hos DCCC, da opgaven
blev vurderet som en driftsopgave. Der bakkes dog op om initiativet.

FU drgftede mulighederne, og det blev besluttet at JO sonderer mulighederne for at sgge
midler via Kraeftens Bekeempelses Knaek Cancer pulje.

Lykkedes dette ikke, skal MB og JWJ afholde mgde mhp. at finde en model for at fa arbejdet
lavet.

11. Medicinradet /CQ

Drgftelse af behov for mgde med Medicinradet om fx metoder, opgaver generelt, spgrgsmal til hvordan
man far en behandlingsvejledning sat i gang, eller en eksisterende opdateret.

Punktets mal:

DMCG.dk FU har taget stilling til mulig planlaegning af mgde med Medicinradet, herunder deltagerkreds,
varighed, tentativt tidspunkt.

Referat Der bruges i DMCG’erne mange ressourcer pa opgaver der vedrgrer Medicinradet, noget af
det overlappende med retningslinjearbejdet. Det blev besluttet at indkalde til et dialogmgde
med Medicinradet, omhandlende blandt andet mulighederne for brug af medicin pa anden
indikation, samarbejdsmuligheder og bedst mulig udnyttelse af ressourcerne. CQ udfeerdiger
et dagsordensudkast.

Deltagerkreds fra DMCG.dk FU: MB, CQ, PJ og PS — evt. en RKKP-repraesentant og/eller
repraesentant fra Retningslinjesekretariatet.

12. Eventuelt

Referat PS har talt med AB om den fremadrettede deltagelse i DMCG.dk forretningsudvalget.

AB drgfter med kredsen af sundhedsdirektgrer hvem der fremadrettet skal repraesentere
regionerne sammen med PS.
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