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Executive summary (statusbeskrivelse)

1. Hvor stdr vi i forhold til vores overordnede mal og opgaver?
Prospektiv database: | samarbejde med kompetence center Nord er der oprettet en prospektiv data-
base til registrering af patient forlgb for patienter med testis cancer. Indberetningen startede 1.1.
2013 og varetages af de tre universitetsafdelinger der varetager forlgb for testis cancer (Onkologiske
afdelinger i Arhus, Odense og Rigshospitalet). Fgrste arsrapport blev udgivet i 2015 og daekkede 2013
og 2014. Det er blevet bedre med identificering af de rette patienter til databasen

De kliniske retningslinier er opdateret og udbygget i 2014. www.ducg.dk. Ny opdatering er foretaget-
til feb 2017.

Der er skabt et godt multidiciplinsert samarbejde med relevante kompetencer og med kontakt til alle
vaesentlige internationale grupper.

2. Hvad har vi vaeret optaget af i 2016?
Sikre et fornuftigt indhold i drsrapporten og at de rette patienter blev inkluderet. Sikre indtastning af
alle relevante data i databasen. Udbygning af indtastningsfladen i databasen. Disse data desveerre
endnu ikke bygget ind af kompetancecentret, hvorfor den ekstra registrering ikke har kunnet foreta-
gesi2016.

3. Hvad er vores aktuelle hoved problemstillinger/udfordringer?
Fortsat at sikre at alle patienter registreres i databasen. De er problemer med at lokalisere patienter
med recidiver i tilgaengelige registre. Databasen skal udvide med relevante baggrundsdata som ogsa
skal fremga af arsrapporten. PROM data skal tilknyttes til databasen. Relevante spgrgsmal er udar-
bejdet. Den videre proces vedr. PROM data er under afklaring.



Beskrivelse af aktiviteter iht. Kraftplan Il beskrevne 11 opgaver

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

Cabazitaxel til testikelkraeft, der er blevet modstandsdygtig over for Cisplatin — international investi-
gator initieret protokol

A randomized phase Il trial comparing conventional dose chemotherapy using paclitaxel, ifosfamide
and cisplatin (TIP) with high-dose chemotherapy using mobilizing paclitaxel plus ifosfamide followed
by high-dose carboplatin and etoposide (TI-CE) as first salvage treatment in relapsed or refractory
germ cell tumors.

Koordinering af klinisk kraeftforskning og dens samarbejde med den laboratoriebaserede forskning
og arbejdet med biobanker

Der er etableret biobank tilknyttet retrospektiv database.

Der er etableret biobank tilknyttet den prospektive database for patienter i samarbejde med Dansk
Cancer Biobank.

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

Den retrospektive database har modtaget 2 donationer fra Kraeftens Bekeempelse til afdaekning af
senbivirkninger hos patienter med testis cancer. Der er desuden modtaget stgtte til Ign fra Rigshospi-
talet og stgtte fra Anna og Preben Simonsens fond. En bevilling til gennemgang af risikofaktorer ved
stadium | sygdom er modtaget fra Valdemar Beck’s fond.

Kliniske databaser egnet til forskning

Den retrospektive database indeholder forlgb pa knap 6000 patient forlgb med mere end 300 variab-
le parametre pa patienterne. Data fra den retrospektive database har allerede fgrt til adskillige publi-
kationer i 2013, 2014, 2015 og 2016. Publikationer i 2016 er anfgrt nedenfor.

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

Kliniske retningslinier er opdateret i august 2014 og er igen opdateret i 2017 med inklusion af grup-
pens egne data.

Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter

Se publikationer. Deltager ogsa i udarbejdelse af internationale guidelines. Formanden har deltaget i
internationalt consensus mgde i 2016 vedr. behandling af testikelkraeft i regi af Europeans Society of
Medical Oncology (ESMO). Publikation forventes i 2017.

Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.



The Global Germ Cell Cancer Group

EORTC — genitourinary group

Har leveret data fra databasen til adskillige internationale samarbejder. Det vaesentligste er en ny
prognostisk klassifikation af patienter med metastatisk sygdom. Publikation forventes i 2017. For-
mand deltager i skrivegruppen.

Bidrage til overvagning af omradet og fremkomme med tidlig varsling
Beskrivelse af pakkeforlgb og opfglgningsprogram

Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige miljo og i offentligheden
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MG Kier, J Lauritsen, MS Mortensen, M Bandak, KK Andersen, MK Hansen, M Agerbaek, NV Holm, SO
Dalton, C Johansen, G Daugaard. Prognostic factors and treatment results after bleomycin, etoposide,
and cisplatin in germ cell cancer: a population-based study. Eur Urol. 2017 Feb;71(2):290-298

Mette Saksg Mortensen, Mikkel Bandak, Maria Gry Gundgaard Kier, Jakob Lauritsen,
Mads Agerbak, Niels Vilstrup Holm, Hans von der Maase, Gedske Daugaard. Surveillance vs adjuvant
radiotherapy for high risk stage | seminoma patients. Cancer accepted



C. Oing*t, K. Oechsle*, A. Necchi, Y. Loriot, U. de Giorgi, A. Fléchon, G. Daugaard, M. Fedyanin, E.
Faré, C. Bokemeyer. Impact of Primary Metastatic Bone Disease in Germ Cell Tumors. Results of an
International Global Germ Cell Tumor Collaborative Group G3 Registry Study. Ann Oncol. 2016 Dec 19
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Mortensen, Gedske Daugaard. Longitudinal changes in serum levels of testosterone and luteinizing
hormone in testicular cancer patients. Eur Urol Focus, accepted

Mikkel Bandak, Niels Jgrgensen, Anders Juul, Jakob Lauritsen, Maria Gry Gundgaard Kier, Mette Saksg
Mortensen, Gedske Daugaard. Pre-orchiectomy Leydig cell function in Testicular Germ cell Cancer
patients. Clin Genitourinary Cancer 2016 Jul 21.

Daugaard G, Kier MGG, Bandak M, Mortensen MS, Larsson HJ, Sggaard M, Toft BG, Engvad B, Ager-
baek M, Holm NV, Lauritsen J. Danish Testicular Cancer Database — DaTeCa. Clin Epidemiol
2016,8,703-707

Foredrag/poster:

*Maria Grazia Tarsitano, *Mikkel Bandak, Gedske Daugaard, Anders Juul, Niels E. Skakkebaek, Niels
Jgrgensen, Ewa Rajpert-De Meyts. Histological Quantification of Leydig Cell Hyperplasia in Testicular
Cancer Patients: Association with long-term Leydig cell dysfunction. ECA Rotterdam

Quality of life (QoL) and neurotoxicity in germ-cell cancer survivors (GCCS) , Poster discussion, ESMO
Copenhagen 2016

Prognostic factors and survival in germ cell cancer (GCC) patients treated with bleomycin, etoposide,
and cisplatin (BEP): A population-based study. Poster, ESMO Copenhagen 2016

Daugaard G. The value of a large clinical database in testicular cancer. ESMO Kgbenhavn, okt. 2016

To PhD afhandlinger er forsvaret:

Leege Gry Gundgaard, onkologisk klinik, Rigshospitalet

Ph.D projekt: Germ Cell Cancer. Prognostic factors, treatment results and risk of second cancer.
Forsvar Kgbenhavns Universitet September 30, 2016.

Leege Mette Saxg Mortensen, Onkologisk klinik, Rigshospitalet.
PhD projekt: Stage | seminomas. Prognostic factors and relapse patterns.

Forsvar Kgbenhavns Universitet December 16, 2016

10. Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet



11.

Uddannelse af yngre laeger pa Rigshospitalet, Odense Universitetssygehus, Aarhus universitetssyge-
hus
Undervisning af kommende urologiske speciallaeger

Sikre integration mellem krzeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundzer sektoren
Onkologisk behandling og opfglgning foregar kun pa hgjt specialiseret afdeling

Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og aktivi-

teter

Udbygning af klinisk database med henblik pa inklusion af flere relevante kvalitetsparametre. Inklude-
ring af PROM data.
Afprgve hjemmekemoterapi. Protokol vedrgrende dette er udarbejdet.



Oversigt over 2016 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen (bogfgrte poster for 2016 efter kategorier)

Database

Poster Bevilget 2016 |Forbrug 2016
Personaleudgifter

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise |-52.078 7.091

2. Frikeb — administrativ medarbejder

3. Andre personaleudgifter (telefon-
godtgarelse; hjemmeopkobling etc.)

Modeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter (karsel,
bro, tog, parkering etc.)

5. Modeudgifter (proviant/leje af -15.623 3.961
lokale i forbindelse med mader/
konferencer i regi af databasen)

It-udgifter

6. IT-udgifter, eksternt (leverandgarer
uden for RKKP-organisationen)
konsulent/serverdrift/licenser/udtreek

7. IT-udgifter, internt (ydelser fra
kompetencecentrene)

Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser

8. Epidemiologiske/biostatististiske
ydelser, eksternt (leverandgrer uden
for RKKP-organisationen)

9. Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser, internt (ydelser fra kompe-
tencecentrene)

Administrations-
/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter il
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

14. Husleje

Andet

16. Andre varekab (som ikke kan
kategoriseres i ovenstaende)

Samlet -67.701 11.052

Resultat -56.649




Tabel 2: Oversigt over gruppen (bogf@rte poster for 2016 efter kategorier)

DMCG (gruppe)

Personaleudgifter

Bevilget 2016

Forbrug 2016

1. Frikeb — sundhedsfaglig
ekspertise

-43.624

43.624

2. Frikeb — administrativ
medarbejder

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse; hjemmeop-
kobling etc.)

Modeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter
(karsel, bro, tog, parkering etc.)

5. Madeudgifter (proviant/leje af
lokale i forbindelse med mg-
der/konferencer i regi af databa-
sen)

-10.245

930

2) It-udgifter

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

Andet

15. Deltagelse i eksterne arran-
gementer relateret til DMCG'en
(kongresser/kurser)

16. Andre varekab (som ikke kan
kategoriseres i andre kategorier)

17. Kvalitetsarbejde og
vidensspredning

18. Arbejde relateret til udarbej-
delse af kliniske retningslinjer
(der ikke kan fordeles i ovensta-
ende kategorier)

-21.123

Overfgrsler/efterbevilling

Samlet

-74.992

44.554

Resultat

-30.438
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Daugaard G, Kier MGG, Bandak M, Mortensen MS, Larsson HJ, Sggaard M, Toft BG, Engvad B, Ager-
baek M, Holm NV, Lauritsen J. Danish Testicular Cancer Database — DaTeCa. Clin Epidemiol
2016,8,703-707

Foredrag/poster:

*Maria Grazia Tarsitano, *Mikkel Bandak, Gedske Daugaard, Anders Juul, Niels E. Skakkebaek, Niels
Jgrgensen, Ewa Rajpert-De Meyts. Histological Quantification of Leydig Cell Hyperplasia in Testicular
Cancer Patients: Association with long-term Leydig cell dysfunction. ECA Rotterdam

Quality of life (QoL) and neurotoxicity in germ-cell cancer survivors (GCCS) , Poster discussion, ESMO
Copenhagen 2016

Prognostic factors and survival in germ cell cancer (GCC) patients treated with bleomycin, etoposide,
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Igangvaerende projekter baseret pa databasen

Forekomst af hypogonadisme
Forekomst af kardiovaskulaere bivirkninger
Barn af feedre med testikelkraeft

Patienter med bilaterale tumorer — hvad betyder det?
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