Referat
DLCG Bestyrelsesmgde 21. Nov. 2013
kl. 14.00-18.00
Konferencelokalet Onkologisk Klinik,
afsnit 5073 (opgang 5, 7. sal) Rigshospitalet

Deltager: Birgit Guldhammer Skov, Erik Jakobsen, Jan Mortensen, Jens Benn Sgrensen, Karen
Ege Olsen, Kell @sterlind, Maria Iachina, Niels Christian Hansen, Poul Erik Haahr, Rikke
Guldberg Sgrensen, Torben Riis Rasmussen, Kristine Skovgaard Bossen (deltager i stedet for
Janne Lehmann Knudsen). Anders Mellemgaard, Jesper Ravn

Afbud: Alice Skjold Braae, Anders Green, Anette Hgjsgaard, Asbjgrn Hgegholm, Finn
Rasmussn, Hans Pilegaard, Henrik Schmidt, Jargen @stergaard, Peters Shousboe, Roar
Maagaard.

1. Godkendelse af dagsorden og valg af ordstyrer
Godkendt med tilfgjelse af punktet "Nye indikatorer” under punkt 3. TRR ordstyrer.

2. Status for DNKK (Den Nationale Kliniske Kraeftdatabase)

Patienter kommer i systemet som forventet. Samlede antal indberettede som sidste ar er indtil
nu kommet i registeret, dog med forsinkelsen fra LPR.

Gamle data fra DLCR4 til det nye DLCR5 forventes faerdigkonverteret i naeste uge.
Rapporterne udarbejdes, ndr konverteringen er faerdig. CSC mangler ressourcer, hvilket giver
en del forsinkelse pa arbejdet fra dem. Rapporterne vil minde om de gamle, herudover vil der
vaere nogle, som modsvarer de gamle kvartalsrapporter.

RKKP har lavet deres egen ngdlgsning til de afd., hvor man ikke kan laese LIS-rapporterne, se
mere pd www.RKKP.dk

Listen over niveau 1 afd. i DNKK skal sendes til ansvarlig afd., for accept af underafd.
Udarbejdelse af mesotheliomdatabasen er aktuelt sat i bero, pga. tidspres hos EJA.

Charlotte opfordrer alle, der henvender sig, til at fa reistreret alle patienter pa forsiden, inden
der kommer nye patienter, som sadvanligvis kommer den 4. tirsdag i maneden.

3. Arsrapport 2013

3.1 Tidsplan

Udleveret og godkendt.

Auditmgde 30.04.14 i Odense

3.2 Skabelon for rapport

Der er som udgangspunkt skabelonen fra RKKP for indholdet i rapporten, men herudover ma vi
gerne bestemme bilag. Kohorte-oversigten ma gerne anvendes.

Enighed om at trendgraferne skal indeholde oversigt over DK ogsd. Indikatortabeller laves om
til opseetning efter kohorte.

3.3 Revideret patologi-algoritme

Enighed om at der ikke skal vaere patienter med metastase eller ingen patologi i arsrapporten.
Gruppen af storcellet og neuroendokrin lungecancer skal gennemgas. EJA og BGS arbejder pa
at fa alle patienter klassificeret korrekt.

"Metastase fra primaerlungecancer" flyttes til "NOS".

Patienter uden patologi skal gennemgas.

Efter mgdet har BGS fremsendt vedhaeftede artikler.

3.4 Klassificering af neuroendokrine tumores?

Karcinoidtumor i lunge uden tegn pa primeertumor andet sted fra er = lungecancer.

3.5 Korte rapporten ned


http://www.rkkp.dk/

Der har veeret fremsat forslag om at korte rapporten, men der har ikke veeret flertal for at
udelade noget. S8 rapporten vil blive med sammen indhold som sidste ar.

3.6 Udelade tidmonitorering?

Det diskuteres om indikator III vedr. ventetiden stadig skal veere en indikator? SSI
afrapporterer de samme data. Usikkerhed om hvorvidt region Nord bruger disse data, hvorfor
PEH undersgger dette. Med mindre RN har konkret behov for ventetidsindikatoren i
supplement til SSI's monitorering og afrapportering vil indikator III udgd som indikator, men
vil fortsat opggres i rapporten som en tabel.

Tilbagemeldingen fra RN vedr Indikator Il var, at de i hgj grad gar lgbende brug af Indikator Il udtrukket fra
DLCR. Indikator I vil derfor forblive i nsestkommende arsrapport - hvorved vi sa ogsa far en direkte
sammenligning af de 2 monitoreringers resultater

3.7 Ny strategi for udlevering af trykt udgave af drsrapporten

Pga. en presset tidsplan for udarbejdelse af Arsrapport 2013, vil drsrapporten fgrst vaere
feerdigtrykt og leveret til DLCR’s kontor dagen fgr arsmgdet. Rapporten vil derfor fgrst blive
udleveret til deltagerne pd arsmgdet, og sendes til gvrige personer i dagene deromkring.
PDF-udgaven af arsrapporten vil blive udsendt fgr &rsmgdet, nar den foreligger.

3.8 Nye Indikatorer

EJA foreslar afrapportering om EFGR/ALK mutationsanalyse, omhandlende hvilke patienter der
bgr/skal have det lavet og hvilke der sa far det lavet. Patologerne registrerer dette, s det vil
vaere muligt at fa oplysningerne fra Patobanken. Registrering af EGFR og ALK mutationer er
formentlig ikke gennemfgrt alle steder, men vil blive taget op pa patologmgde i januar 2014.
EJA vil udarbejde forslag til indikator sammen med BGS. I kommende reference-program vil
det fremgd, hvem der skal have lavet disse undersggelser.

e Idet alle data kommer fra LPR, kan der laves en korrekt behandlingsindikator omhandlende
resektionsrate og onkologisk behandlingsrate. Indikatoren skal vaere et tjek af, om pt. bliver
tilbudt behandling med sammenligning pa tvaers af regionerne. EJA laver fgrst et lille
pilotprojekt for at se, om der er noget at komme efter, og er det tilfaeldet, udarbejder EJA
forslag og sender det til hgring.

4. @konomien for DLCG/DLCR 2014-2015

Budgettet Igber efter planen og det forventes at 2013 gar i nul.

Den aktuelle bevillingen gar til og med 2014, og budgettet er usendret.

DMCG og RKKP skal have mgde i naer fremtid om budget pa laengere sigt. Udarbejdelse af
evidensbaseret referenceprogram er ikke en del af budgettet. Trykning af Arsrapport 2013
afhaenger af ekstern finasiering. EJA vil kontakte Eli Lilly mhp reklamefinansiering som
tidligere.

5. Orientering fra arbejdsgrupperne

DDLCG: Lungemedicinerne har holdt mgder og delt erfaringer. Afholdt mgde med EJA om
indrapporteringsproblemer.

DKLCG: Afholdt mgde, hvor sidste &rs dgde indefor 30 dage efter operation gennemgaes.
Mgdet givtigt for alle afd. De alkohol-stigmatiserede patienter giver ofte komplikationer.
DOLG: 4 3rlige mgder. EJA deltager i 1 arligt.

Der har veeret arbejdet med guidelines, tilgang til nye beh., nationale protokoller,
straleprotokoller, DOLG7 og leegemiddelfinansierede protokoller.

Der er retningslinje for udredning af mesotheliomer. Sundhedsstyrelsen er i gang med at
udarbejde et pakkeforlgb for mesotheliomer. Guidelines findes pa
http://www.danskmesotheliom.dk/.

DALUPA: Planen er 1 3rligt m@de og interessen herfor er stor, men det er svaert at fa afholdt
mgde pga. travlhed. Dansk molekylaer patologigruppe har lavet retningslinier for ALK us., men
der mangler finansiering. I Odense laves der kun mutationsus. ved rekvisition fra onkolog.
Neeste mgde er planlagt til januar.



http://www.danskmesotheliom.dk/

6. Status for revision af de kliniske retningslinjer

Visitation og diagnostik: forventes faerdigt inden udgangen af 2013. TRR er frikgbt nogle
dage i december mhp faerdigggrelse af arbejdet.

Kirurgi: Hans Pilegard har formentlig en ph.d studerende, som er i gang med dette arbejde.
EJA folger op pa dette.

Onkologi: Sidst revideret i 2013. Principbeslutning om revidering pa 1. mgde hvert ar.
Patologi: Mere detaljerede retningslinjer pa Dansk patologisk hjemmeside under DALUPA
http://www.danskpatologi.dk/default.asp?pid=8&nid=9.

7. DLCG-involvering i igangvaerende arbejde i Sundhedsstyrelsen (SSI/RKKP)

7.1 Nyt pakkeforigb

Der arbejdes pa pakkeforlgb for mesotheliomer.

7.2 Opfglgningsprogram for lungekraeft-patienter

Mortalitetsanalyse udarbejdet af AG og MI viser ngdvendigheden af opfglgning. NCH har lavet
opggrelse over fynske patienter mhp. opfglgningsprogram. Den viser, at den andel af
oprindeligt kurativt intenderet behandlede patienter, der efter konstateret recidiv har faet
tilbudt behandling med fornyet kurativt sigte, er fordoblet efter indfgrelse af opfglgnings-
program. Efter systematisk kontrolprogram er indfgrt ser overlevelsen ogsd ud til at vaere
bedret. NCH opfordres til at publicere disse data.

7.3 Dialogmgde med Statens Serum Institut og Databasernes Faellessekretariat
12.12.13

AG og TRR deltager. Mgdet handler om hvad der bliver mulighed for at udtraekke i forhold til
revideret bekendtggrelse.

7.4 National databasedag den 02.04.14

Kompetencecenter Syd deltager i dette mgde. TRR og EJA ligesa.

8. DMCG.dk - orientering ved EJ

Der har veeret afholdt mgde i august vedr. opfglgning, det er forventningen at opfglgning skal
vaere mindre rutinemaessig opfglgning.

Der er fra KB bevilget 10 mio. kr til forskning i kliniske databaser. Pengene er delt ud, men det
er ikke udmeldt endnu.

RKKP har lavet en skabelon til afgivelse af &rsberetning for DMCG.dk databaserne, herunder
DLCG. Der skal afgives arsberetning en gang arligt for at fa bevilling.

6. marts mgde i samarbejde med KB, forventes afholdt i Folketinget. Det vil omhandle
prognoser for kreeftbeh. i DK for de naeste 10 r.

KRIS og RADS bliver ogsd drgftet p@ mgderne.

9. Status for PROLUC-projektet med KB (EJ)

PROLUC er startet op.

e« PROLUC-1, populationsbaseret kvalitetsprojekt der vil undersgge, om vi kan méle
patientrelateret outcome og livskvalitet. Alle pt., der far beh. for lungecancer i DK, indgar i
dette projekt. Livskvalitetsskemaerne fremsendes til patienterne i forbindelse med
indkaldelsen til behandling.

e PROLUC-2. 3 onkologiske afdelinger, 1 kirurgisk og 2 lungemedicinske afdelinger skal
deltage. Man vil her undersgge, om livskvalitetsmalingerne kan anvendes aktivt i
behandlingen. KB stgtter langt hovedparten af udgifterne og ellers databasernes pulje.
Onkologisk afd. Herlev udvikler metoden og har 6 maneder til at Igse udviklingsopgaven. Pa
vej i venteveerelset, kan pt. udfylde skemaet eller udfylde det hjemmefra aftenen fgr via en pc.
Herlev har vaeret med i lign. projekt. AmbuFleks (programmet) vil vise kurver i forskellige
farver, og laagen kan deraf straks se hvilke omrader, der skal fokuseres pa til samtalen i
konsultationen og kan sammenligne med tidligere kontroller.

De gvrige afd. forventes at starte til sommer. Nar en afd. er med i PROLUC-2, udgar de fra
PROLUC-1.

KB laver tilsvarende projekt for prostata.


http://www.danskpatologi.dk/default.asp?pid=8&nid=9

10. Stotte til oprettelse af professorat i andelig/eksentiel rehabilitering (Spiritual
care)?

Oplaeg udarbejdet og udsendt af Torben Palshof. TRR melder tilbage til TP, at DLCG stgtter
arbejdet, og at det er et flot gennemarbejdet dokument.

11. Program for Arsmgde 2014

Deltager i arsmgdet er som ofte os fra DLCG, personer fra medicinalindustrien samt laeger,
sygeplejersker og sekretzerer fra relevante afdelinger.

Forskellige forslag til program diskuteres, emner kunne veere:

e Recidiv og follow

e Neuroendokrine tumores

e Thorakotomi/thorakoskop ved Peter Licht, Odense. Kan pt. bedre/hurtigere tale
adjuverende kemobehandling bagefter?

e EJA fortzelle om sammenligninger mellem internationale data

e TP opfordres til at fortaelle om andelig/eksentiel rehabilitering.

TRR laver udkast til program.

12. Naeste FU-mgde og Bestyrelsesmgde
5. februar 2014 FU-mgde 14-18 i Odense
30. april 2013 National audit kl. 10-16 i Odense for hele bestyrelsen.

13. Eventuelt

K@ arbejder ikke s8 meget med lungecancer mere, hvorfor han gerne vil udgd af DLCG. Da
han er formand for forretningsudvalget skal der valges en ny. Formanden for forretnings-
udvalget er ansvarlig for det juridiske i DLCR. EJA er ansvarlig for driften. Det aftales, at
forretningsudvalget finder ny formand til mgdet i februar.

Referent Charlotte Rasmussen



