Torsdag den 27. november 2008 kl. 10.00 — 16.00
Sted: Rigshospitalet Centerledelsens konferencerum, opgang 5, 7. sal afsnit 5073.

DAGSORDEN

Morgenbuffet fra kl. 10.00 - 10.15

1. Velkomst

2. Valg af ordstyrer

3. a) Referat fra Styregruppemgde d. 12. december 2007.

b) Referat fra DLCR-FU mgde d. 11. sept. 2008.

4. a) Meddelelser fra DLCG™ s Forretningsudvalg - herunder forlgbet af dialogmgdet
b) Meddelelser fra DLCR” s FU

5. Meddelelser fra DLCR’s sekretariat:

a) Kompetencecenter Syd

b) Andet

6. a) dkonomi: DLCG + DLCR

b) Budgetforslag og orientering om aktiviteterne fra de ansvarlige for de 11 DMCGopgaver
- jvf. puljeansggningen fra DLCG/DLCR.

7. NIP-kvartalsrapporter / Anders Green / EJ

8. Supplerende mortalitetsanalyser / AG

Frokost

9. Status vedr. arbejdet i Forsknings -og Kvalitetsudvalget / ODJ

10. Rapporter fra ITOCD / BGS - ESMO / Alle - ASCO / Alle - samt evt. andre mgder
11. Opggrelse af neuroendokrine tumorer / BGS

12. Europeeisk samarbejde (ETOP) / TP / JBS

13. Registersamarbejdet/projekter med SST og KB / EJ + AG - JO

14. Nordisk registersamarbejdet / EJ + K& + TP

15. IASLC-registerprojektet / MK

16. Status vedr. Referenceprogram pa hjemmesiden /TP

17. Arsmgdet 2009

18. Mgder i 2008 / 2009 - herunder Scandinavian Staging Symposia, 2. dec. 2008 samt
mgdet den 9. januar 2009 (tidligere udsendt) / MK

19. Evt.

18.30 Arbejdsmiddag - restaurant Promenaden, Tivoli

KONKLUSIONSREFERAT

Deltagere: Erik Jakobsen (til kl. 12) - Anders Green - Niels Christian Hansen - Jann Mortensen
- Jgrgen Olsen - Birgit Guldhammer Skov - Jgrgen @stergaard - Mark Krasnik (fra kl. 13) - Jens
Benn Sgrensen (fra kl. 13)

1 + 2: TP referent og ordstyrer

3- 6): Kort orientering om den samlede gkonomi. DLCR har netop modtaget tilsagn om
bevilling fra regionernes databasepulje - ca. 600.000 kr. Dette sikrer driften i en del af farste
halvar 2009. Midlerne til driften af DLCG er opbrugt efter farste kvartal af 2009.

Resultatet af den pagaende dialogrunde afventes, hvorefter der vil blive udmeldt beslutning
om de gkonomiske vilkar for den samlede infrastruktur i 2009 og maske 2010.

Den vedvarende gkonomiske usikkerhed har desveaerre veeret medvirkende til, at Charlotte har
sggt andet arbejde. Er dog pa timebasis til disposition de naeste maneder indtil stillingen
genbeseettes.



Erik gennemfgrer som planlagt de ca. 12 planlagte landsmgder med de registrerende
afdelinger. De nye elementer i DLCR gennemgas, ligesom der gives en introduktion til den
LPR-baserede registrering. Endvidere omtales de signifikante forbedringer vedrgrende
overlevelsen som er gget fra 5 til 10 %, 1- arsoverlevelsen er gget fra 30 til 38 % etc. samt at
udredningsstrategien nu er ensartet og endelig, at der kan dokumenteres klare forbedringer af
den kirurgiske behandling (antaget til publikation - udsendes nar ved offentliggerelse)

7 + 8): AG redegjorde for de forelgbige mortalitetsanalyser fordelt pa +/- kirurgi samlet
indsats — nationalt og regionsvis. Der synes at veere signifikante interregioneere forskelle. Den
endelige analyse afventes.

Kvartalsrapporterne indeholder nu oplysninger om latenstider til indberetning (max. 60 dage)
— og naeste udgave vil - pa anledning af HCH - blive korrigeret saledes, at det fremgar om den
onkologiske behandling omfatter kemoterapi alene, stralebehandling alene, en kombination
heraf - eller blot onkologisk behandling.

9 + 10: Der er aktuelt 4 registersamarbejdsprojekter:

a): Samarbejdet mellem KB/SST samt DLCR og senere med DBCG og DCCG vedrgrende
validering af de nye Cancerregister. Det videre forlgb var blevet drgftet pa et formade til
styregruppemgdet.

Projektfasen (med 2006 som testsar) afvikles i 2009 - og forventes herefter publiceret.

b): Der har netop veeret afholdt et konstruktivt mgde med SST vedrgrende udarbejdelse af
den sdkaldte cancerprofil for lungecancer.

¢): Samarbejdet vedrgrende supplering af DLCR-data til de LPR-baserede monitoreringsdata af
pakkeforlgbene (MIS-kreeft projektet) afventer det farste magde, hvor det generelle og tekniske
samarbejde skal preeciseres. Det forventes, at den LPR-baserede registrering alene kan
dokumentere ca. 30 % af lungekreeftforlgbene - dvs. de som er henvist fra egen lsege og hvor
data er komplette.

d): | Region Syd testes en ny SAS-baseret analyseportal. Det nuveerende DLCR-teknik skgnnes
med fa aendringer ogsa levere de brugerflader, som er blandt portalens primaere formal.

10 + 15: Ved det nordiske mgde i Tromsg tog TP kontakt til Eli Lilly - som tidligere har ydet
betydelig stette til det internationale IASLC-registreringsarbejde - med henblik pa et nordisk
dialogmgde om lungecancerregistreringen. Dette er nu planlagt til 11. december 2009 - og fra
DLCR deltager EJ, K@ samt undertegnede.

MK oplyste, at der netop er udarbejdet en forlgbsplan for det nye globale registerprojekt i regi
af IASLC - der forventes fortsat dansk deltagelse heri.

13): Birgitte redegjorde for reklassifikationsprojektet vedrgrende neuroendokrine tumorer. En
meget spaendende og klinisk yderst relevant analyse. Udsendes nar det - formentlig i naeste
maned — publiceres i JCO.

14): JBS redegjorde for et nye europeeiske platforms- samarbejde. Forekommer lovende for
feelles projekter samt samarbejde mellem europeeiske centre.

Gruppen tiltradte, at vi tilsluttede os og hermed indbetaler et gebyr pa 5.000 euro. Da det
formentlig vaesentligst vil dreje som om kliniske forsggsprojekter vedrgrende test af nye
leegemidler, overvejes det at udpege en kollega fra DOLG som kontaktperson for DLCG.

16): TP oplyste, at bidragene til Referenceprogrammet havde foreligget faerdige i leengere tid.
Arsagen til at der ikke er udgivet en hard-cover udgave er, at midlerne hertil fgrst blev
bevilget medio 2007. Da arbejdet med pakkeforlgbene og dermed en ny revision af
retningslinjerne herefter skulle initieres p& ny blev udgivelsen udskudt. Det er tidligere
besluttet at laegge de udarbejdede bidrag ud pd DLCG”s hjemmeside - i stil med
retningslinjerne for DBCG. Torben Riis Rasmussen er redaktgr for denne proces -

og retningslinierne for udredning er nu tilgeengelige - ligesom kirurgikapitlet er modtaget.



JBS oplyste, at DOLG har besluttet at oprette egen hjemmeside, idet udviklingen forlgber
hurtigt. Der vil derfor blive etableret et link mellem de to hjemmesider - ligesom det
indledende afsnit bl.a. vil sikre sammenhaeng mellem de enkelte fagomréader.

18): Der er allerede nu god tilslutning til de to mgder. Flere internationale 2009-mgder er
planlagt og vil blive annonceret i god tid (MK).

19):

a): HCN efterlyste en registrering af mesotheliom - bl.a. i henhold til forlgbsbeskrivelsen i
pakkeforlgbet for lungecancer.

Det blev besluttet at understrege dette overfor de registrerende afdelinger - ligesom
resultaterne skal indgé i Arsrapporten.

b) JBS oplyste, at den nationale strategi vedrgrende den kurativt intenderede trimodale
behandling forlgber planmaessigt. Der er nu inkluderet i alt 50 patienter. | lighed med
erfaringen fra andre centre er stralebehandlingsintensiteten reduceret (fra 60 til 50 Gy), idet
der var en betydelig morbiditet/mortalitet forarsaget af stralepneumonitis i tilbageblevne
lunge.

c): JBS oplyste, at det pa et netop afholdt DOLG-mgde blev besluttet at lukke det
neoadjuverende projekt grundet ringe rekruttering. Standardbehandlingen fortseetter ueendret.
d): For at sikre en fagligt bredere dialog ved mgderne i Styregruppen vil DLCG”s FU tage
initiativ til et snarligt mgde herom med bl.a. formaendene for arbejdsgrupperne - og udarbejde
forslag til en ny mgde/dialogform etc.

e): TP omtalte kort debatten vedrgrende prioritering. DMS har netop besluttet at tage initiativ
til udarbejdelse af redskaber som kan anvendes ved en eventuel politisk beslutning om
prioritering inden for sundhedsvaesenet.”

f): JM oplyste, at resultatet af Peralust-projektet bl.a. viser, at PET-CT kan identificere ca. 20
% af patienterne som ikke bgr opereres - selv om der er anvendt invasive diagnostiske
procedurer. Resultaterne forsgges publiceret i NEJM.

Det blev besluttet, at JM tager kontakt til PET-centrene mhp. at fa belyst i hvor hgj grad de
potentielt operable patienter PET-CT undersgges.

Med venlig hilsen
Torben



