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. Peter Sgrensen | Regionsudpeget medlem

10. Merete Schmiegelow (MS) | Patientrepraesentant
11. Dorrit Andersen | DMCG-sekretariatet

Afbud: Anne Bukh | Regionsudpeget medlem; Jens Winther Jensen | RKKP; Mette Roed Eriksen | RKKP
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Mgdeleder Michael Borre | formand

Referent

DDA | DMCG-sekretariatet

Dagsordenspunkt

DMCG.dk

1. Velkommen og orientering fra formanden m.fl.

Punktets mal:

Hjemmeside i nyt design i luften 26/11

Orientering fra seneste mgder om Kraeftplan V

Mgde i RKKP Fagligt Rad okt. 2024

Stgttemuligheder + frister 2025 via Kraeftens Bekampelse

WS i SST-regi 5/11 om rationel anvendelse af billeddiagnostiske undersggelser, Vibeke Lggager deltog som DMCG-rep.
MS deltager 27/11 i en politisk konference pa Christiansborg: "KRAFT 2034” med et patientrefleksionsindlaeg.

Kort feedback herfra.

FU er orienteret og der er taget stilling til eventuel opfglgning.

a)

b)

c)

Ad Hiemmeside i nyt design

Den justerede hjemmeside er i luften, giv besked til Dorrit hvis noget mangler.

Ad Orientering fra seneste mgder om Kraeftplan V

Den nye Sundhedsreform har dbnet op for folkesundhed, FU undrede sig over, at tobak og rygning ikke er
inkluderet som en del af kreeftplanen, men det har ikke vaeret en del af det politiske mandat.

MB har dog naevnt det ved alle mgder. Planen bygger pa de fire tidligere kraeftplaner og har fokus pa
overordnede anbefalinger, men mangler tydelig retning.

Den spiller ind i DMCG-strategien om fgr- og efterforlgbet, men siger ikke meget om selve forlgbet. FU
udtrykte bekymring for, at fokus pa det brede Igft i sundhedsvaesenet kan svaekke det hgjt specialiserede
kraeftbehandlingsniveau.

Der var drgftelse om effektiviteten af kraeftpakkerne, hvor kun 24 % af de henviste patienter faktisk har
kraeft, mens det tal der udredes og frikendes er stigende. Der er pa den ene side bekymring over
konsekvenserne af ungdvendige undersggelser, bade gkonomisk og psykologisk, og gnsket om bedre
filterfunktioner og screeningsstrategier. Pa den anden side blev det bemaerket, at hvis man undersgger
100 pt. og 25 har kraeft undersgger man for fa. Hitraten skal ned pa omkring 10%.

MB har deltaget i mgde med Sofie Lghde og Jonas Egebart, og her udtrykt behovet for bedre
dataindsamling og et stgrre DMCG-aftryk i kreeftplanen samt generelt gnske om mere fokus pa
folkesundhed og bedre sammenhang mellem reformer og kraeftplanen.

Ad Mgde i RKKP Fagligt Rad okt. 2024

Sidste mgde i RKKP’s Faglige Rad blev holdt i oktober 2024. Det var meget overordnede temaer, fx vil man

i databaserne ogsa arbejde mere tvaersektorielt og fx arbejde pa at indhente data fra primaersektoren.
CQ udtrykte bekymring for, at DMCG.dk ikke er navnt i det nye rdd under Sundhedsvaesenets
Kvalitetsinstitut; det fremhaeves fortsat i relevante sammenhaenge.
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d) Stgttemuligheder + frister 2025 via Kraeftens Bekeempelse

KB har sendt oversigt over stgttemuligheder og frister for stgtte. Det er formidlet videre til
repraesentantskabet.
e) Workshop iSST-regi 5/11 om rationel anvendelse af billeddiagnostiske undersggelser

Vibeke Lggager deltog i mgde om "Rationel anvendelse af billeddiagnostisk” i Sundhedsstyrelsen pa vegne
af DMCG.dk. Mgdet fokuserede pa at forbedre anvendelsen af billeddiagnostik i kreeftpakkeforlgb,
herunder at reducere ungdvendige scanninger og undga dobbelt billeddannelse ved at sikre adgang til
billeder pa tvaers af regioner og private hospitaler.

Selvom der var enighed om, at der er et overforbrug af scanninger, fx fordi en scanning i
protokolsammenhang ofte vurderes foraeldet efter 4 uger, drgftede udvalget betydningen af
"tilfeeldighedsfund’ ved scanninger i kraeftpakkeforlgb. De kraever ofte yderligere undersggelser, men man
ved ogsa at 6% af tilfeeldige fund i nogle tilfaelde kan udvikle sig til kraeft, hvilket understgtter
ngdvendigheden af opfglgning.

| DBCG er der vedtaget ny strategi, der giver patienter mulighed for at veelge mellem aksilrgmning eller
ekstra straler pa lymferne. Ni ud af 10 fravaelger operation, men det skaber usikkerhed om udbredelsen af
lymfeknudemetastaser.

TRR kommenterede, at man i DLCG er ved at kortlaegge hvor stor belastningen er i hele landet.

PJ bemaerkede, at man i de lange ha&matologiske forlgb ogsa finder en del lungecancere, som dog ofte
kureres ved stralebehandling.

JO naevnte, at der i DAHANCA er pabegyndt ph.d.-projekt med fokus pa de patienter der ikke bliver
behandlet i tide. De har ofte en anden diagnose end den de kom i kraeftpakke for.

f) MS deltager 27/11 i en politisk konference pa Christiansborg: "KRZFT 2034” med et refleksionsindlaeg.
MS skulle 27/11 have deltaget i mgde med titlen ”"Kraeft 2034 ” arrangeret af Advisory Agency mhp. at
skabe lydhgrhed hos politikerne for mere handling, mgdet er flyttet til 4/12 kl. 8.30-12 mhp. stgrre
lokation. MS repraesenterer patientperspektivet.

2. Regionsreprasentation

Peter Sgrensen, Region Syddanmark, gar af som regionsrepraesentant og aflgses af Charlotte Rotbgl efter dagens mgde.
Punktets mal.

FU har taget overdragelsen til efterretning.

Charlotte Rotbgl aflgser efter dette mgde Peter Sgrensen som regionsrepraesentant.

PS tilkendegav at han fremover vil fokusere pa sin rolle i DCCC, men at specielt DMCG.dk strategiarbejdet har vaeret
spaendende at deltage i.

Charlotte er onkolog, legelig direktgr for Sygehus Lillebaelt, tidligere cheflaege i Aalborg og tidligere naestformand i
Dansk Selskab for Klinisk Onkologi.

3. Danske Kraeftforskningsdage 28. 29. august 2025

Brainstormmgde den 13/11 og igen den 29/11 kl. 7.45.

Er der punkter til opfglgning, eller andre opgaver der skal drgftes for nuvaerende?
Punktets mal

FU er orienteret om status og der er taget stilling til evt. handling.

Der har vaeret indledende mgde og et af to brainstorm-mgder. Henrik Frederiksen er tovholder.

Fglgende gnsker har veeret drgftet:

@nske om mere basalforskning; at patientperspektivet taenkes mere ind; et stgrre fokus pa at de landsdaekkende
DMCG-protokoller praesenteres samlet; samt oplaeg om de nye tvaergaende retningslinjer om senfglger.

Herudover drgftelse af at tidlig opsporing fylder en del i KP-V; samt drgftelse vedr. endepunkter og hvordan disse
udveelges, samt hvordan dette kommunikeres ud til patienterne

HF refererede, at det har vaeret pa bordet at integrere Kraeftplan V og Sundhedsstrukturreformen, og at der er
kommet forslag til sessioner om kommunikation af risiko, implementering, opfglgning, og hvordan fremtidens
udfordringer i sundhedsvaesenet handteres. Desuden fokus pa datadeling med primaersektoren, hvor det ville vaere
gavnligt med bade praktiserende leegers synspunkt og ledelsernes.

Input samles og der raekkes ud til FU pa bagkanten.
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4. Fast punkt: DMCG-samling

Forhandsdrgftelse af afholdelse af Samlingerne fremadrettet mhp. indstilling til det nye forretningsudvalg efter
generalforsamlingen.

MB har tilkendegivet gnske om fortsat at veere ansvarlig for afholdelsen.

Punktets mal:

FU har pabegyndt drgftelse af afholdelse af Samlingerne i 2025.

Der har vaeret to samlinger i ar, sidst omkring 40 deltagere med gode tilbagemeldinger.

Det skal drgftes i det det kommende FU og Kvalitetsinstituttet om samlingerne fortsat skal afholdes og hvem der
skal veere tovholder.

CQ tilkendegav gnske om at udvide det, eller lave et lighende forum for dem der arbejder med databaserne — hvor
der ogsa er mere specialiseret personale. MB og CQ fglger op.

5. Fast punkt: Status fra DMCG.dk Udvalg v/udvalgsformaend
Kort opdatering fra de nedsatte DMCG-Udvalg, herunder tematikker til eventuel stillingtagen i forretningsudvalget.
OBS: udvalgene skal afgive kort arsberetning til syntesen.
- MDT-udvalget
- Udvalg for Genomisk Tumorprofilering
- Udvalg for Kliniske Retningslinjer
- Tveerfagligt Palliativt Samarbejde
Punktets mal:
FU er orienteret om arbejdet i udvalgene.

Ad MDT-udvalget
Udvalget ligger i vinterhvile. TRR har en lengere liste med de nye medlemmer fra mgdet i oktober, hvor ca.

halvdelen kom. En af drgftelserne gik pa, at det i flere kraeftgrupper, fx haematologien, ikke er ngdvendigt med
MDT.

TRR gnsker at drgfte med Sundhedsstyrelsen om de faglige grupper selv kan definere hvem der skal tages op, fx i en
klinisk retningslinje hvor man definerer sygdomsudbredelse.

Man drgftede ogsa national MDT-konference for sjeeldne sygdomme, hvor logistikken omkring mgdetidspunkt er
udfordrende pa tvaers af regioner. Flere grupper oplever det er sveert at treenge igennem med nationale MDT er
pga. tidsforbruget, mens det i andre grupper er en selvfglgelighed med den nationale udveksling.

Ad Udvalg for Genomisk Tumorprofilering

Der blev holdt stiftende mgde i juni, og der er fastsat nyt mgde i marts vedr. adgang til data, hvis man ikke er en del
af protokollen. Det er en udfordring at hele overgangen skal over at ligge i regi af regionerne, der er usikkerhed
omkring strategien og regionernes standpunkt pa tvaers. Udvalget daekker bredt, herunder deltager Nationalt
Genomcenter.

FU drgftede brugen af helgenomsekventering, targeret behandling og immunoterapi.

Der bgr forskes i hvem det kan vaere relevant for, og det bgr forega i protokolleret regi.

Ad Udvalg for Kliniske Retningslinjer

Ved mgde i oktober blev understreget at den aktivitet der har veeret i RKKP viderefgres i Kvalitetsinstituttet.
DMCG er blevet forsikret om, at de ikke mister noget ved fusionen.

Der var stor ros til sekretariatsbetjeningens effektivitet og Henriette Lipczaks indsats. Det er en succeshistorie for
DMCG’erne. JO bemeerkede, at der mangler en evaluering af indsatsen, en form for fase 4, der kan demonstrere at
retningslinjerne bliver implementeret og hvilken virkning det har for patienterne. Til MB’s bemaerkning om, at det
flere steder males via indikatorer, konstaterede JO at det ville veere gnskeligt med en afrapportering via
databaserne i en detaljegrad hvor man kan se outcome. Der er et forskningselement omkring impact, som ikke
dyrkes pa DMCG-niveau.

CQ tilkendegav gnske om at bruge danske data i retningslinjerne, hvilket ikke ggres systematisk. Fx angivelse i en
opfelgningsretningslinje, om tilbagefald er opfanget ved screening eller ikke screening.

Der er i udvalget truffet principbeslutning om, at retningslinjer mere end 5 ar gamle tages af hjemmesiden.

Det er desuden besluttet at udvalget i fgrste omgang sidder 2024 ud.

TRR gnsker at traekke sig, mens de gvrige medlemmer gerne vil fortszette hvis det nye FU ogsa gnsker det.

Der er nyt mgde den 10. december 2024.
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Ad Udvalg for Tveerfagligt Palliativt Samarbejde (UTPS)
Der er ikke afsat midler pd DMCG.dk budgettet til UTPS i 2025.
CQ bemeaerkede, at der skal vaere et palliativt samarbejde, men at UTPS blot har lavet en enkelt retningslinje, og at

DMCG-PAL bade modtager DMCG-midler og retningslinjemidler der ogsa ville kunne finansiere dette.
Der var enighed om beslutningen.

6. Drgftelse af retningslinjer i modstrid med Medicinradets anbefalinger

Der har for nyligt vaeret dialog med bl.a. DBCG, omkring ordlyden i retningslinjer, hvor der anbefales standardbehandling med
legemidler, som Medicinradet har vurderet, men ikke har anbefalet som standard.

Der afholdes mpde med Medicinradet primo 2025.

Punktets mal:

FU er orienteret om processerne og der er taget stilling det videre.

Debatten kom omkring flere centrale punkter om retningslinjernes ordlyd ift. Medicinrddets anbefalinger, pa
baggrund af drgftelser i og med DBCG. Retningslinjen i DBCG-regi blev godkendt, med den formulering der har
vaeret enighed om, som ligger tilgaengelig pa dmcg.dk.

Der er fuld accept af, at Medicinradet kan vurdere at en given medicinsk behandling har klinisk relevans hhv.
meningsfuld effekt men at medicinen er for dyr. Det er dog centralt at DMCG’en fortsat kan angive hvad der er den
faglige anbefaling.

Udfordringer omkring gkonomi og koordinering blev drgftet; der er dels forskellige betalingsprincipper regionerne i
mellem, afhaengigt af om medicinen er eksperimentel eller ikke, og dels tolkes ‘'meningsfuld effekt’ forskelligt,
hvilket giver regionale skaevheder i bade behandling og den gkonomiske daekning. Dette bgr drgftes med den
regionale leegemiddelkomité og i tvaerregionalt forum mhp. national koordinering.

Manglende konsensus og koordinering mellem interessenter samt uens praksis og betalingsprincipper udfordrer
udviklingen af klare og retfaerdige retningslinjer for kreeftbehandling. Diskussionen peger pa ngdvendigheden af en
feelles national strategi, der tager hgjde for bade gkonomi og kliniske behov.

Der er medicinsk ekspertise med i Medicinradets fagudvalg, og der forventes gget fokus pa dette via det nye
institut.

7. Justeret kommissorium for DMCG.dk Udvalg for Kliniske Retningslinjer

Der er fundet behov for justering af beskrivelse af valgprocessen, herunder anfgrsel af valgperioder. Desuden lejlighed til at
tilrette i forbindelse med overgang fra RKKP til Sundhedsvaesenets Kvalitetsinstitut.

Punktets mal

FU har eventuelt justeret og i gvrigt godkendt det opdaterede kommissorium.

Udvalget fortsaetter hen over arsskiftet og dermed overgangen fra RKKP til Sundhedsvaesenets Kvalitetsinstitut.

Kommissoriet drgftes med det nye FU primo 2025.
Zndring af ordlyd fra ‘vaelges’ til ‘'udpeges’ og der tilfgjes funktionstid.

8. Opmaerksomhed ved Repraesentantskabsmgdet/Generalforsamling
FU har vendt evt. opmzerksomheder ved morgendagens mgde.

Punktets mal:

FU har taget stilling til eventuel handling i forbindelse med mgdet 28/11.

FU udtrykte tilfredshed med programmets sammensatning, PJ er dirigent ved generalforsamlingen.

FU drgftede deltagerantallet, der er 38 tilmeldte inklusive opleegsholdere. Dato laegges i kalenderen et ar i forvejen,
fgrste mailvarsel er sendt i marts og fgrste udkast til dagsorden sendt i juni.

TRR foreslog at det fremadrettet bgr betones at alle fra bestyrelsen/styregruppen kan deltage i mgdet.
Udfordringen er flere konkurrerende mgder, herunder Danske Kraeftforskningsdage, Kraeftpolitisk Forum, Dagens
Medicins ”“Kraeftdag” m.fl.

Det nye FU drgfter om mgdet evt. kan sammenlagges med DKD eller Kraeftpolitisk Forum.

9. Arsberetningsskabelon 2024

Udestdender: justering af ordlyd vedr. skabelonens pkt. 6.Evt. justering af ordlyd vedr. det tidligere: https://www.dccc.dk/ny-
kliniske-protokoller/ som er nedlagt og erstattet af https://www.nationaltforsoegsoverblik.dk/search

RKKP sender som nyt tiltag en oversigt over RKKP-projekter initieret i det forgange ar til DMCG-formaend jf. bilag 4c.
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Punktets mal:
Skabelonen er justeret og endeligt godkendt mhp. fremsendelse til grupperne.
MS spurgte til arsagen for det nationale overblik nar der er et overblik pa EU-niveau.

PJ bemzerkede, at det nye initiativ vil give lettere adgang og dermed hjzelpe i den kliniske dagligdag. MS forhgrte
ligeledes hvordan det sikres at billedet er retvisende, PJ svarede at dette sikres via de kliniske forskningsenheder.
Ad arsberetningsskabelonen blev aftalt at pkt. 10 udgar fra skabelonen i 2024, men at den skal indga igen i 2025
med retvisende link til protokoloverblik. Tekst under protokoller ved afsnit 6 udgar ligeledes. Skabelonen er
herefter klar til fremsendelse til DMCG’erne.

RKKP medsender med skabelonen i ar et udtraek af antal forespgrgsler om forskningsudtraek.

FU fremsatte gnske om, at udtraekket fra RKKP ogsa kan indeholde titler pa hvilke udtraek.

10. Gennemgang og udfyldning af ”Strategiopfglgning ved DMCG.dk” for 2024

FU har i strategien 2023-25 gnsket at gennemga strategiens malsaetninger x 2 arligt. Der fglges op pa de punkter DMCG.dk har
som mal.

Punktets mal:

FU har gennemgaet malsatningerne.

JO fremsatte synspunkt om, at arsberetningerne og arsrapporterne bgr hgre sammen, hvortil PC bemaerkede at

fokus er forskelligt pa de to produkter; det ene er en kvalitetskontrol, det andet er en beskrivelse af DMCG’ens
aktiviteter; processerne er ligeledes forskellige. MB erkleerede sig enig i, at en selvsteendig beretning synligggr det
DMCG-arbejde der ligger ud over databaseaktivitet og fglger op pa de opgaver, som DMCG.dk FU har givet sig selv i
strategien. Det er vigtigt at holde fokus pa malsaetningerne, hvor blandt andet udestar opgaver pa det
tvaerregionale omrade, der skal fglges op pa i det nye ar.

Det blev aftalt at MB laver et udkast til arsberetningen fra FU.

Sekretariatet kontakter derefter MDT-udvalg, RKKP og Retningslinjesekretariatet mhp. deres input, og beder om
arsberetninger fra alle DMCG-udvalg.

Malpunkt 4.1 om understgttelse af udarbejdelse af retningslinjer pa tveers af sygdomsgrupper blev taget op af PC.
Der er proces i gang med udvikling af retningslinjer om tveergdende senfglger pa kreeftomradet, pt. er arbejdet
understgttet af midler fra KB. Det rejser spgrgsmal om, hvem der skal vedligeholde og i hvilket regi de skal
forankres. CQ naevnte, at der ogsa i DCCG er tveergaende emner om bl.a. arvelig cancer, det er et omrade der bgr
taenkes ind.

Muligheden for at nedszette et DMCG-udvalg for tvaergaende retningslinjer blev drgftet kort; i forhold til
finansiering bemarkede MB, at de tvaergaende indsatser er besluttet prioriteret i Retningslinjeudvalget via ubrugte
midler, hvor muligt.

11. Eventuelt
CQ orienterede om, at datoen for Kraeftpolitisk Forum er fastsat til den 8. maj 2025, med forventet deltagelse af

bl.a. Lea Wermelin.

Dagens Medicins Kraeftdag er i 2025 fastlagt til den 25. november.

MS mindede udvalget om, at hun gerne Igfter konkrete opgaver om patientens rolle.

CF spurgte til opsamling fra patientrepraesentanter pa tvaers af databaserne/DMCG’er, mhp. om der er noget de
oplever ikke at kunne komme igennem med, og hvilke barrierer der er for deltagelse i de databaser/DMCG’er der
ikke har patientrepraesentanter. Det vil veere naturligt med dette kendskab i DMCG.dk som paraplyorganisation for
DMCG-repraesentanterne. MS gar videre med dette.

PC bemaerkede, at det ogsa vil vaere oplagt med en patientrepraesentant i et evt. kommende DMCG.dk Udvalg for
Senfglger.

Ved repraesentantskabsmgdet gar bade MB, TRR, PC, JO samt PJ af . PC, JO og MB har deltaget i DMCG.dk
forretningsudvalget siden 2004; MB blev formand i 2012.

PC takkede MB for et fantastisk arbejde gennem drene som formand, og det velstrukturerede og velovervejede
arbejde, der altid er blevet lagt frem.

Et samlet FU tilkendegav enighed med dette og takkede MB for formandsindsatsen.
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