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I h.d. . . . .
Thomas Baad-Hansen Overlge, ph.d., Aarhus Universitetshospital | Dansk Ortopadisk Selskab
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Michael Melchi . . . .
ichaet Vielchior Overlzege Aarhus Universitetshospital | Dansk Ortopadisk Selskab

Bendtsen

Claus Lindkaer Jensen*

Overlage, ph.d.

Rigshospitalet

Dansk Ortopaedisk Selskab

Anders Krarup-Hansen

Overlage, ph.d.,
klinisk lektor

Herlev & Gentofte Hospital

Dansk Selskab for Klinisk Onkologi

Ninna Aggerholm-
Pedersen

Overlage, ph.d.,
klinisk lektor

Aarhus Universitetshospital

Dansk Selskab for Klinisk Onkologi

Jonas Amstrup
Funder*

Overlaege, ph.d.

Aarhus Universitetshospital

Dansk Kirurgisk Selskab

Stine Kirchhoff
Christensen*
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Observatgrstatus, Afdeling for
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*Fratradt bestyrelsen i lpbet af/ved udgangen af 2023
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DMCG'ens organisation

DSG!

Retningslinjeudarbejdelse? (hele DMCG'en)

Databasebestyrelse® (delmangde):
Dansk Sarkom Database

Radioterapiudvalg* (delmangde)

!Medlemmer af DMCG-bestyrelsen er angivet i forrige afsnit

2Retningslinjeudarbejdelse foretages af den samlede DMCG
3Medlemmer af databasebestyrelse:

Database

Navn

Titel

Rolle

Ansattelsessted

Dansk Sarkom Database

Anne Fredsted
Bodil Elisabeth Engelmann
Jeanette Trgstrup
Katja Maretty Kongstad
Birgitte Bratsbjerg
Luit Penninga

Michael Melchior Bendtsen

Ninna Aggerholm-Pedersen

Christian Madsen

4*Medlemmer af radioterapiudvalg:

Navn

Kvalitetskonsulent

Afdelingsleege, ph.d.

Afdelingsleege, ph.d.

Overlzege, ph.d.
Overlaege

Overlege, ph.d.

Titel

Repraesentant for den da-
taansvarlige myndighed

Styregruppemedlem
Epidemiolog
Styregruppemedlem
Patientrepraesentant
Styregruppemedlem

Formand (delt)

Formand (delt)

Datamanager

Rolle

RKKP's Videncenter

Afdeling for Kraeftbehandling,
Herlev & Gentofte Hospital

RKKP's Videncenter

Patologisk Institut,
Aarhus Universitetshospital

Afdeling for Organkirurgi og
Transplantation, Rigshospitalet
Afdeling for Ortopaedkirurgi,
Aarhus Universitetshospital
Kraeftafdelingen,
Aarhus Universitetshospital

RKKP's Videncenter

Ansattelsessted

Radioterapiudvalg

Bodil Elisabeth Engelmann
Akmal Safwat

Eva Ekas Wilken
Jolanta Hansen
Tine Bisballe Nyeng
Hanne Krogh Rose
Mette Andersen
Ninna Aggerholm-Pedersen

Gina Al-Farra

Roan Plank Madsen
Leikersfeldt

Kari Angelo Haase

Jeppe Strand Jensen

Afdelingsleege, ph.d.

Overlzege, ph.d.
Fysiker
Fysiker
Fysiker

Overlaege
Radiograf
Overlzege, ph.d.
Overlaege
Radiograf
Radiograf

Radiograf
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Formand
Udvalgsmedlem

Udvalgsmedlem
Udvalgsmedlem
Udvalgsmedlem
Udvalgsmedlem
Udvalgsmedlem
Udvalgsmedlem
Udvalgsmedlem
Udvalgsmedlem
Udvalgsmedlem

Udvalgsmedlem

Afdeling for Kraeftbehandling,
Herlev & Gentofte Hospital

Dansk Center for Partikelterapi

Afdeling for Kraeftbehandling,
Herlev & Gentofte Hospital
Kraeftafdelingen,
Aarhus Universitetshospital
Kraeftafdelingen,
Aarhus Universitetshospital
Kraeftafdelingen,
Aarhus Universitetshospital
Afdeling for Kraeftbehandling,
Herlev og Gentofte Hospital
Kraeftafdelingen,
Aarhus Universitetshospital
Afdeling for Rgntgen og Skan-
ning, Herlev & Gentofte Hospital
Afdeling for Kraeftbehandling,
Herlev & Gentofte Hospital
Kraeftafdelingen,
Aarhus Universitetshospital
Kraeftafdelingen,
Aarhus Universitetshospital




Statusbeskrivelse

DMCG.dk og DMCG'erne arbejder aktuelt efter en samlet strategi & handlingsplan for 2023-2025.

Anfar her en kort prosabeskrivelse af DMCG'ens aktiviteter i det forgangne ar (2023) med udgangs-
punkt i, hvad der er sket pd de strategiske indsatsomrdder: landsdaekkende kliniske retningslinjer, kli-
niske kvalitetsdatabaser og tilhgrende kvalitetsudvikling, forskning samt patientinvolvering og eks-
ternt samarbejde.

1. Hvad har vi veeret optaget af i 20237
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2023 har for Dansk Sarkom Gruppe (DSG) veeret et begivenhedsrigt og udfordrende ar - mest
pa godt, men desvaerre ogsa pa mindre gode omrader, som i mere eller mindre grad har faet
konsekvenser for vores arbejde. DSG er en relativt lille DMCG, hvilket paleegger os et stort an-
svar mht. den enkeltes indsats og engagement for at opfylde de forpligtigelser, der er forbun-
det med vores arbejde. Vi oplever, at vi til tider kan blive udfordret mht. de arbejdsbetingelser
vi bliver stillet til radighed, for at kunne leve op til de krav og forventninger som stilles til os
fra mange hold. Men selv om man kan fgle at gabet mellem idealistiske tankegange, malsazet-
ninger og velformulerede ord i diverse strategi- og handlingsplaner fra centralt hold versus
hvad der i bund og grund er realistisk, nogle gange vokser — eller fgles alt for uoverskueligt —
sa vil aktuelle arsberetning tydeligt visualisere meget af det gode og imponerende arbejde —
som vi i DSG hver iseer og sammen, pa tveers af fag, disciplin og geografi — har udrettet i det
seneste ar.

| forbindelse med DMCG.dk audit maj 2022 blev vi bekraeftet i, at meget af vores arbejde lever

op til god standard. Det gav os ogsa nye perspektiver og afdeekkede omrader, hvor vores til-

gang kunne optimeres — eller bare have en anden vinkling. | det forgagne ar har DSG som saed-
vanligt veeret engageret pa en reekke omrader:

a) Udarbejdelse af ny landsdaekkende klinisk retningslinje (solitaer fibrgs tumor), samt revi-
sion af flere eksisterende retningslinjer.

b) Stor indsats i databasearbejdet, med ekstern og intern sparring, for at sikre en Igbende
udvikling og optimering af et dynamisk indikatorsaet, afdaekke behov der kan udvikles,
samt at inkludere variable som afspejler alle aspekter fra patients forlgb. Der er initieret
implementering af PRO data i databasen.

¢) Under DSG nedsat arbejdsgruppe vedr. radioterapi, samt etablering af manedlig national
MDT omkring sarkomrelateret stralebehandling.

d) Fortsat arbejde med at fa etableret en ‘generel’ national MDT pa sarkomomradet, inkl.
vejledning adresserende bl.a. deltagerkreds fra de ngdvendige specialer, relevante pati-
entgrupper og auditering.

e) De fgrste danske sarkompatienter har vaeret drgftet til international MDT (EURACAN).

f) Implementering af PRO i klinikken/kliniske journalsystemer mere eller mindre fuldfgrt — se
venligst b).

g) Stort engagement og betydeligt fodaftryk i Dansk Forskningscenter for Kraeftkirurgi —
ACROBATIC.

h) Tiltagende og betydelig forskningsaktivitet med en reekke protokoller, tilgeengelig for dan-
ske sarkompatienter, uafhaengig af geografi.

i) Betydeligt organisatorisk engagement savel nationalt som internationalt.


https://www.dmcg.dk/siteassets/om-dmcg.dk/strategi-og-handlingsplan/dmcg-strategi-og-handlingsplan-2023-2025.pdf

j) Formel dannelse af Netvaerket Sarkomer - et netvaerk for patienter med sarkomer, deres
pargrende og efterladte, stadig i teet samarbejde med Kraeftens Bekaampelse.

k) Patient/pargrende repraesentant er blevet implementeret i Dansk Sarkom Datasbases sty-
regruppe.

[) Specifikt ved sarkomcenter Vest at sikre ivaretagelsen af retroperitoneal og intraabdomi-
nal sarkomkirurgi samt opretholdelsen af den tvaerfaglige tilgang i udredning og planlzeg-
ning af behandlingen af sarkompatienter — se venligst 2.

2. Hvad er vores aktuelle hovedproblemstillinger/udfordringer?

- Den langtrukne saga involverende Mave- & Tarmkirurgisk (MTK) afdeling ved Aarhus Universi-
tetshospital (AUH), den respektive afdelings- og hospitalsledelse, samt Region Midt, udfor-
drede opretholdelsen af den relaterede del af Sarkomcenter Vests forpligtigelser og opgaver.
Som konsekvens heraf blev der i juni 2023 rettet en henvendelse til relevante parter fra DSGs
bestyrelse i form af et bekymringsbrev vedrgrende bemandingssituationen pa MTK afdeling,
AUH. Da udredning og behandling af sarkomer er hgjt specialiserede funktioner, som i Dan-
mark er centraliseret pa to centre, hhv. AUH (Vest) og Herlev hospital/Rigshospitalet (@st),
blev det murstenslgse Sarkomcenter pa AUH betydeligt svaekket i forbindelse med, at 2 over-
leeger — hgjt specialiserede i retroperitoneal og intraabdominal sarkomkirurgi — opsagde sine
respektive stillinger ved MTK afdeling. Dertil kom, at MTK afdeling er en vigtig del af det tvaer-
faglige team, som star for udredning og planlagning af behandlingen af sarkompatienter. Der
blev derfor indgaet en dialog mellem de respektive parter med henblik pa en hurtig afklaring
og handlingsplan. Diverse tiltag er effektueret for at, pa trods af omstaendighederne, sikre det
bedst mulige og mest optimale forlgb for patienter med retroperitonealt og intraabdominalt
sarkom, men der resterer stadig udfordringer vedrgrende en raekke aspekter pa omradet.

- DSG er en lille DMCG, hvor ivaretagelsen af kerneopgaverne, bl.a. det omfattende arbejde re-
lateret til udarbejdelse af nye samt revison af tidligere udarbejdede kliniske retningslinjer, hvi-
ler pa relativt fa personer. Den ovenfor naevnte situation ved MTK afdeling, AUH fik konse-
kvens for planlagt revision af enkelt klinisk retningslinje, som dog forsgges effektueret i 2024.
Man ma dog forvente fglgevirkninger mht. kommende planlagt revision/udarbejdelse af en-
kelte gvrige retningslinjer. Et opdateret og realistisk gennemfgrbart planskema for retningslin-
jearbejdet er under udarbejdelse.

- Sammensatningen af DSGs bestyrelse blev udfordret i 2023, da et enkelt bestyrelsesmedlem
fratradte grundet fgr naevnte situation ved MTK afdeling, AUH. Endvidere fratradte yderligere
2 bestyrelsesmedlemmer i Igbet af det forgagne ar som konsekvens af en generel fglelse af
manglende prioritering af/tid til DMCG-relateret arbejde fra enkelte afdelingsledelsers side,
og/eller for stor totalbelastning ved det DMCG-relaterede arbejde i tillaeg til det pakraevede
arbejde i den enkeltes kliniske hverdag. Vi fgler at vigtigheden af DMCG-/database-arbejdet
bgr adresseres yderligere og i hgjere grad overfor de relevante instanser.

- Stadig store udfordringer relateret til gkonomi, hvor de tildelte midler — eller manglen pa det
samme — ikke star i stil med det arbejde, der bliver lagt ned/er pakraevet. Der er bl.a. stor fru-
stration over RKKP’s nylige udmelding om at man dels pga. ngdvendig budgetreduktion og til
dels og primeert af strategiske hensyn — fra RKKP's bestyrelse side har gnske om at tilpasse da-
tabaseportefgljen, sa den flugter den overordnede sundhedsmaessige ambition om, at der fri-
gores ressourcer til at handtere de store folkesygdomme og brede patientforlgb. Som lille
DMCG med et RKKP-defineret ’lavt patientvolumen’, fgler vi at dette strider mod et bredt
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overblik og bred daekning af kraeftomradet i kvalitetsdatabase-regi, og at man ikke forhol-
der sig til DMCG.dk’s udmelding i strategi- og handlingsplanen for 2023-2025, at’...man ved at
understgtte de smad og sjeeldne kraeftsygdomme...” er med til at sikre evidensbaseret ensartet
udredning og behandling. Vi er i DSG af den opfattelse at Dansk Sarkom Database er unik; det
skal den gerne fortszette med at veere.

- Mht. database arbejdet, er der fortsat udfordringer omkring logistik relateret til samt tidstro
indberetning til den kliniske kvalitetsdatabase. Tidstro registrering af data fra dag til dag er
desveerre ikke muligt med de nuvaerende ressourcer/den aktuelle struktur.

- En uhensigtsmaessig udskifting af RKKPs repraesentanter i databasens styregruppe i lgbet af
det forgagne ar har udfordret dynamikken i det databaserelaterede arbejde, men vil forha-
bentlig veere mere stabilt i 2024 /fremadrettet.

- Vedvarede udfordringer relateret til oprettelsen og logistikken af ‘generel’ national MDT pa
sarkomomradet. Leverance af holdbare AV/IT-lgsninger hos enkelte af de deltagende parter
blev gentagne gange forsinket, men er i skrivende stund pa plads. En dedikeret arbejdsgruppe
arbejder videre med udfordringerne, og etableringen af navnte forventes effektueret i 2024,
inkl. udarbejdelse af vejledning adresserende bl.a. deltagerkreds fra de ngdvendige specialer,
relevante patientgrupper og auditering/kvalitetssikring.

3. Hvad er vi lykkedes med i 20237

- Tidligere ars beskrevne ressource relaterede udfodringer i form af tid, prioriteringer og gko-
nomi forsvandt desveerre (heller) ikke i 2023. Dansk Sarkom Gruppe er dog ikke gaet i sta, og
gennem et stort engagement, sa vel fagligt som menneskeligt, kan man generelt observere en
tydelig udvikling pa en raekke strategiske indsatsomrader. Der er nedlagt en stor indsats rela-
teret til indsamling af evidens og klinisk erfaring i udarbejdelsen af nye, samt revision af eksi-
sterende kliniske retningslinjer — saledes har vi opretholdt og skabt yderligere konsensus pa
tveers af landet om, hvad der er god faglig kvalitet pa sarkomomradet.

- Enlgbende og dynamisk udvikling af den nationale kliniske kvalitetsdatabase stiler mod en vi-
densbaseret optimering af kvaliteten af alle aspekter i sarkompatienternes forlgb, og er med
til at bidrage til at skabe ny sarkomrelateret viden og overblik, savel nationalt som internatio-
nalt. Dansk Sarkom Database er unik.

- Visamarbejder —internt som eksternt, pa tveers af fag, disciplin og geografi.

- Vivil forskning og mange af DSGs medlemmer er involveret i opstart, koordinering og gen-
nemfgrelse af sarkomrelateret klinisk forskning.

- Vibevaeger os i retning af en styrket involvering af sarkompatienter og deres pargrende, ogsa i
den fzelles beslutningstagen.

- Sevenligst pkt. 1 — specifikt kan naevnes:

a) Det samlede antal kliniske retningslinjer pa sarkomomradet er nu steget til 15. For alle
DMCG’er er i skrivende stund det samlede antal af kliniske retningslinjer ca. 250. Med hen-
synstagen til antal DMCG’er og vores relativt beskedne st@rrelse, er DSGs bidrag saledes
imponerende. Herudover er revisonsplanen af tidligere udarbejdede kliniske retningslinjer
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overholdt, fraset en enkelt (se tidligere) — set i lyset af situationen, ma dette betragtes
som et force majeure tilfeelde.

b) Sammenholdt med tidligere ar et stigende antal protokoller tilbudt patienter med sarkom,
projekter med udspring i DSG, samt peer-reviewede publikationer. Alt i alt understreger
dette den store indsats vi hver iseer og sammen — pa tveers af fag, disciplin og geografi —
leegger for dagen.

¢) Under DSG en formel nedsattelse af arbejdsgruppe vedr. radioterapi, som er lykkedes
med at fa etableret en manedlig national MDT omkring sarkomrelateret stralebehandling
og som flittigt arbejder for kvalitetssikring, ensartet og optimeret behandling uafhaengig af
geografi, videreudvikling pa fagomradet — bl.a. med studiebes@g og interaktion med inter-
nationale samarbejdspartnere, samt initiativtagen til forskningsprotokoller.

d) De fgrste danske sarkompatienter er blevet drgftet ved international MDT (EURACAN sam-
arbejdet).

e) |lgbet af 2023 er der kommet en patient-/pargrende reprasentant ind i Dansk Sarkom
Databases styregruppe.

f) Stor indsats fra databasens styregruppe med at optimere og Ipbende udvikle et dynamisk
indikatorseet, afdeekke behov der kan udvikles, samt at inkludere variable som afspejler
alle aspekter fra patients forlgb, lige fra symptomdebut til henvisning, udredning, behand-
ling og opfelgning. Der er taget hul pa at fa implementeret PRO data i databasen.

g) Implementeringsarbejdet af PRO i de kliniske journalsystemer fortsatte, og er i 2023 mere
eller mindre blevet fuldf@grt. Man har hgstet de initiale erfaringer vedr. patient rapporte-
rede data omkring livskvalitet og funktionelt outcome hos sarkompatienter. Et nationalt
funderet projekt med savel tveerfagligt som tvaerdisciplinaert ophav blev bl.a. praesenteret
til international sarkomkongres (CTOS Annual Meeting) i november 2023.

h) Fortsat steerk sarkomrelateret faglig repraesentation i den rivende udvikling af Dansk
Forskningscenter for Kraeftkirurgi (ACROBATIC), med innovativ tankegang til bl.a. kirurgisk
behandling, teknologiske udviklingsmuligheder, samt forbedring af patienters livskvalitet.

i) Tendensen at DSG i tiltagende grad er repraesenteret i flere internationale organisatio-
ner/konsortier pa sarkomomradet fortsatte i 2023, herunder flere personer med ledende
roller. Stort gnske og velvilje til at udvikle sarkomomradet og til at fra dansk side kunne
levere tidstro og kvalitetssikrede data til stgrre internationale/paneuropaeiske kliniske for-
sggsprotokoller.

j) Netvaerket Sarkomer — et netvaerk for patienter med sarkomer, deres pargrende og efter-
ladte er formelt blevet dannet og har fortsat det taette samarbejde med Kraeftens Bekaem-
pelse. Selv om netveaerket ikke har direkte udspring fra DSG, er en raekke af DSGs medlem-
mer engageret i at fa netvaerket til at vokse og fungere bedst muligt, og en betydelig
maengde patienter og pargrende har tilsluttet sig og/eller vist interesse for at vaere en del
af gruppen. Der er et stort gnske om at man som resultat heraf kan mindske afstanden
mellem patienter og pargrende samt fagpersoner i den kliniske verden; at klgften os imel-
lem ikke kommer til at fgles sa uoverskuelig, som den for nogle kan ggre. De fgrste mgder
for patienter og pargrende er allerede lagt i kalenderen for 2024; hhv. 18. april i Roskilde
og 16. maj i Aarhus. Der er oprettet en hjemmeside: www.sarkomer.dk — hvor man kan
finde mere info om netvaerket, arbejdsgruppen, arrangementer, personlige historier, chat-
forum, etc.
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Beskrivelse af aktiviteter iht. DMCG.dK's strategi & handlingsplan
2023-2025

| skemaet herunder ggres ultrakort status pa de malszetninger, der er fastlagt i DMCG.dk's Strategi &
handlingsplan 2023-2025.

Nummereringen afspejler numrene pa de malsatninger, der er angivet i planen.

For uddybning af de enkelte malsaetninger og baggrund se Strategi & handlingsplan 2023-2025.

Seet kryds ved ja eller nej, og tilfgj eventuelt kommentar for at uddybe svaret.

Mal Malsaetning Ja | Nej

1. | Kontinuerlig udvikling og opdatering af DMCG-retningslinjer efter bedste evidens

1.2 | Er alle DMCG'ens retningslinjer opdaterede sv.t. de revisionsdatoer, DMCG'en har angi-
vet pa forsiden af retningslinjerne?

Kommentar: Generelt ja (14/15 retningslinjer), men 1 enkelt planlagt retningslinje-revi-
sion blev ikke gennemfgrt i 2023 grundet fglgevirkninger af den far omtalte uhensigts-
maessige situation ved Mave- & Tarmkirurgisk afdeling, AUH. Dette far formentlig folge- | X
virkninger mht. kommende planlagt revision af enkelte @gvrige retningslinjer. Et opdate-
ret og realistisk gennemfgrbart planskema for udarbejdelse af nye/revisioner af eksiste-
rende kliniske retningslinjer vil foreligge primo februar 2024.

3. | De kliniske retningslinjer implementeres i klinikken, og relevante elementer af retningslin-
jerne monitoreres i de kliniske kvalitetsdatabaser

3.1 | Kommunikerer jeres DMCG information om nye eller opdaterede kliniske DMCG-ret-
ningslinjer til de faglige miljger senest 1 uge efter administrativ godkendelse?
Kommentar: Der tilstraebes s@ hurtig disseminering af nye/reviderede kliniske retnings- X
linjer som overhovedet muligt, administrativt godkendte retningslinjer fremgadr dog al-
tid online < 1 uge.

3.2 | Dagsordensatter | nye og/eller opdaterede retningslinjer ved databasens styregruppe-
mgder mhp. drgftelse af monitoreringsforslag anfgrt i retningslinjerne?

Kommentar: Databasen har hvert dr et fastsat udviklingsmgde, hvor man diskuterer
hvordan man bedst muligt kan anvende de variable der indtastes i databasen i forhold X
til at sikre implementering af retningslinjerne. Ligeledes anvendes databasen til at iden-
tificere omrader hvor der mangler klinisk anvendelige retningslinjer saledes at patienter
i Danmark fdr en ensartet behandling. Databasen indeholder de ngdvendige variable til
at denne udvikling med monitoring af kliniske retningslinjer kan forsaette.

4. | Retningslinjer skal daekke relevante tvaergaende sygdomsomrader med hgj grad af samar-
bejde pa tveers af sundhedsvasnet

4.2 | Bidrager DMCG'en til at identificere og udarbejde tvaergaende kliniske retningslinjer?
Kommentar: Der er fra DSGs side bl.a. taget initiativ til samarbejde med DGCG om ud- X
arbejdelse og fremtidig revision af eksisterende klinisk retningslinje vedr. ‘Uterine sarko-

7

mer-.

4.3 | Arbejder DMCG'en for, at der afdaekkes behov for udarbejdelse af kliniske retningslin-
jer inden for opfglgning samt rehabilitering og palliation med involvering af relevante X
faggrupper og de kommunale sundhedstilbud?
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Malszetning

Ja

Nej

Kommentar: Overordnet beskrevet i pakkeforlgbene og DSG’s refrenceprogram. Speci-
fikke omrdder beskrevet i de eksisterende kliniske retningslinjer — men der erkendes
plads til forbedringer, isaer vedr. de kommunlae sundhedstilbud.

Hgj datakvalitet ved rettidig og korrekt registrering, kodning og validering

Er der i DMCG'en en vedvarende registrering af data, sa disse kan indga i tidstro kvali-
tetsmonitorering og kvalitetsudvikling?

Kommentar: 2 x drligt sikres komplethed af data. Dette gagres forud for den endelige
gennemgang af drsrapporten. Der indrapporteres til databasen Igbende, der er enkelte
afdelinger hvor den tidstro registrering ikke er implementeret, men der sker en Igbende
registrering. Sdledes er tidstro registrering af data fra dag til dag er desveaerre ikke mu-
ligt med de nuvaerende ressourcer/den aktuelle struktur. De data der indrapporteres til
sarkom databasen, indgar i hgj grad i kvalitetsudvikling. Da sarkomer er en sjaelden syg-
dom med over 100 forskellige histologiske undertyper er databasen en forudseetning for
national og international kvalitetsudvikling pd omrddet. Det kraever mange Grs registre-
ring af de enkelte undertyper for at kunne lave god kvalitetsudvikling.

5.2

Har jeres DMCG en LPR3-kodevejledning svarende til eget sygdomsomrade?
Kommentar:
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Indikatorszaettene i de kliniske kvalitetsdatabaser danner solidt grundlag for vidensbaseret
kvalitetsudvikling af hele patientforlgbet

6.1

Sikrer DMCG'en og databasestyregruppen at dataszettene i de kliniske kraeftdata-
baser afspejler hele patientforlgbet og udvalgte anbefalinger i DMCG-retnings-
linjerne?

Kommentar: Ja, hele forlgbet for denne sjaeldne kraeftform er repraesenteret, bdde for
kurativ intenderet behandlede patienter og for palliative patienter. Databasens vari-
able afspejler saledes alle aspekter fra patients forlgb, lige fra symptomdebut til hen-
visning, udredning, behandling og opfalgning. Der er en Igbende udvikling pa at indi-
katorseettet er dynamisk, med fokus pa hvor der er et behov for kvalitetsudvikling. Det
nyeste tiltag er at man arbejder pa at implementere PRO data i databasen.

6.2

Vurderer DMCG'en og databasestyregruppen arligt indikatorssettene mhp. eventuel
opdatering?

Kommentar: Labende vurdering og opdatering i dialog med RKKP. Derudover er der
drligt et strategimade, hvor indikatorsaettet og udvikling heraf diskuteres. Frem mod
udarbejdelse af drsrapport besluttes fokuspunkter og der arbejdes med disse.

Datastgttet kvalitetsudvikling i klinikken med nem adgang til tidstro data og udbredt kend-
skab til data

7.2

Er det jeres vurdering, at alle medlemmer af databasens styregruppe er bekendte
med adgangen til den Igbende afrapportering fra databaserne i de regionale
systemer’?

Kommentar: Alle medlemmer er orienteret om adgang til Isbende afrapportering fra
databasen til de regionale systemer.

Afrapportering i arsrapporter har fokus pa successer og forbedringspotentialer

Har | en kort sammenfatning (one-pager) i arsrapporten, der angiver de vigtigste
succeser og udfordringer i det forgange ar?

Kommentar: Normal kutyme, dog ikke i det forgagne dr. Et stgrre arbejde relateret til
et kvalitetsudviklingsprojekt var planlagt praesenteret, men desvaerre er man endnu
ikke nget i mal med dette. Der forventes dog at der fremadrettet stadig vil udarbejdes
en praesentation af databasens drsrapport som en dGrlig one-pager.

Se evt. Dansk Sarkom databases drsrapport 2022:
https://www.sundhed.dk/content/cms/94/38494 28112023_dsd-aarsrapport-

2022 _anonymiseret_.pdf

Data auditeres og der ivaerksaettes forbedringsinitiativer pa udvalgte omrader

Auditerer | jeres resultater i den kliniske database mindst én gang arligt i database-
styregruppen?

Kommentar: Fastlagt 2 drlige mgder, hvor man kritisk gennemgadr resultater/indika-
torer.

9.4

Er der i databasestyregruppen i det forgangne ar identificeret og ivaerksat relevante
forbedringsinitiativer?
Hvis ja, hvilke?
a) Generelt afspejler indikatorerne de kliniske retningslinjer for udredning og be-
handling af sarkomer, og der er ingen planer om at fjerne nogle af disse. Indi-
katorseettet er blevet preeciseret med bl.a. opdeling pa malignitetsgrad.

1 https://www.rkkp.dk/resultater/Regioner/
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b) Grundet den aktuelle struktur/logistik vedr. dataopg@relse/generering af drs-
rapport, er der blevet estimeret at op til 25 % af patienterne (muligvis) ikke
ndr at blive registreret faerdigbehandlet med endt strdlebehandling efter ope-
ration, inden datasaettet fryses sidst i juni det efterfalgende dr, og dermed
ekskluderes fra drsrapporten. Dette er et fokuspunkt for styregruppen, lige-

som der er et gnske om at udvikle en indikator for prae-operativ stralebehand-
ling.

¢) Dansk Sarkom Database har andret platform sdledes, at indtastningsfladen
for iseer mave-tarmkirurgiske og gre-naese-hals patienter med sarkomer er
kraftigt forbedret.

d) Indfert 2-faktor godkendelse ved login i databasen opleves som tidsrgvende,
hvilket understreger e).

e) Ngdvendigheden af mulig omlaegning af dataindsamling fra indtastning til
elektronisk indsamling fra for eksempel patologi-databasen samt Landspati-
entregisteret (specielt i forbindelse med opretning af en indikator for behand-
lingskomplikationer).

f) Planlagt et stgrre manuelt arbejde til afklaring af deekningsgraden for data-
basen, da der indgdr mange specialer, og da den fgrste kontakt - inklusiv bil-
leddiagnostik - ofte foregdr pa perifere afdelinger.

g) Endvidere viderefares det pabegyndte arbejde med at fG udforme en patologi
kodeliste, som er retvisende mht. den udtalte histopatologiske varians (>100
typer/undertyper), som man ser ved sarkomer.

h) Endeligt arbejdes der pd at kunne fG PRO data koblet ind i databasen.

10.

Overblik over igangvaerende kliniske interventionsstudier via offentlig portal

10.2

Er det almindelig praksis i DMCG'en at synligggre nye og igangvaerende protokoller
via kontakt til protokoller@cancer.dk mhp. oversigt pa DCCC's hjemmeside
https://www.dccc.dk/kliniske-protokoller/??

Kommentar:

10.3

Sikrer DMCG'en at jeres forkortelse indgar i protokol-titlen?
Kommentar:

11.

Patienter tilbydes deltagelse i kliniske forsgg

111

Ggr jeres DMCG en aktiv indsats for, at der er protokoller til flest mulige patienter?
Kommentar: Stor indsats for at flest mulige patienter kan indgad i en protokol, savel
‘behandlingsprotokoller’ som ‘translationsforsknings-protokoller’ (biobank, etc...)

11.2

Arbejder DMCG'en for national tilgeengelighed af protokollerne?

Kommentar: Ja, der har dog eksempelvis veeret udfordringer pé det onkologiske om-
rdde pd tveers af aldersspektret (nogle internationale sarkomrelaterede protokoller
inkluderer sdvel paediatriske som voksne patienter), men derarbejdes intensivt for at
fa dette Igst.

12,

Kvalitetsdata omsaettes til forskning til gavn for patienterne

12.1

Har DMCG'en i det forgangne ar bidraget til at skaffe evidens fra real world/fase IV
undersggelser af dansk kreeftbehandling via kreeftdatabaserne?

Kommentar: i 2023 i alt 5 anmodninger om dataudtraek; 2 er i skrivende stund leveret
og de resterende 3 forventes snarligt leveret.
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12.2

Har | i det forgangne ar arbejdet for, at der skaffes evidens fra effekt af opfglgning?
Kommentar: Der er i databasen mulighed for a se pa effekten af opfalgning, og der er
mulighed for at rapportere hvordan et evt. recidiv er fundet, fx ved kontrol scanning
eller ved at patienten selv henvender sig. En laengere registreringsperiode end aktu-
elle skgnnes dog pdkraevet inden man kan anvende disse data til at konklusivt udtale
sig pad et evidensbaseret grundlag.

15.

Patientinvolvering pa organisatorisk niveau

15.3

Er der patientrepraesentation i
a. jeres databasestyregruppe?

b. i DMCG-bestyrelsen?

Kommentar: Patient/pdrgrende repraesentation implementeret i databasens styre-
gruppe i 2023. | takt med at det relativt nyoprettede netvaerk for patienter med sarko-
mer, deres pdargrende og efterladte bliver mere veletableret, er der fra DSGs bestyrel-
ses side et gnske og intention om at implementere patientrepraesentation. En velfun-
gerende patientforening vil uden tvivl kunne bestyrke en systematisk, organisatorisk
patientinvolvering i DMCG’ens arbejde.

154

Har DMCG'en i det forgangne ar forholdt sig til systematisk, organisatorisk patient-
involvering?
Kommentar: Se venligst kommentar under 15.3

16.

Vigtige behandlingsvalg traeffes i samarbejde mellem sundhedspersonale og patienten

16.3

Har | i jeres DMCG arbejdet pa at identificere, udvikle og implementere beslutnings-
stgtteveerktgjer i relevante beslutningssituationer?

Kommentar: Delvist. Traditionelt ingen st@rre plads for at anvende evt. internationalt
udviklede beslutnings-stattevaerktgjer. PRO kan anses som essentielt i at understgtte
at de rigtige valg traeffes i den givne situation og i samarbejde mellem sundhedsper-
sonale og patient.

17.

Aktiv anvendelse af Patient Reported Outcomes (PRO) i kraeftforlgbet og implementering i
de kliniske kvalitetsdatabaser

17.3

Har DMCG'en i det forgangne ar arbejdet pa udvikling af relevante, evidensbaserede
PRO til anvendelse i kraeftforlgbet?

Kommentar: DSG/Dansk Sarkom Database har siden 2020 veeret involveret i etable-
ring/implementering af PRO-projekt vedrgrende livskvalitet og funktionelt outcome
hos sarkompatienter. Er nationalt implementeret.

19.

De Multidisciplinzere Team konferencer (MDT) videreudvikles

19.2

Arbejder jeres DMCG gennem site-visits og gensidig laering for en ensartet
konferenceform pa nationalt niveau?

Kommentar: National MDT vedr. radioterapi til sarkompatienter er etableret j 2023,
med afholdte og planlagte site-visits + gensidig lzering for at optimere og ensarte.
Etableringen af en mere ‘generaliseret’ national MDT er i fuld gang og forventes ef-
fektueret i 2024.

20.

MDT-konferencer kvalitetssikres - lokalt og nationalt

20.2

Har jeres DMCG udfaerdiget en vejledning for kvalitetssikring af MDT-konferencerne?
Vejledningerne skal bl.a. adressere deltagerkreds fra de ngdvendige specialer,
relevante patientgrupper og auditering.

Kommentar: MDT-konferencerne har i hgj grad leenet sig op ad anbefalinger i
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DMCG.dk MDT-udvalgets vejledning (https.//www.dmcq.dk/siteassets/dmcg-ud-
valg/multidisciplinaer_kraeftbehandling - en vejledning til_mdt-rev-15-02-
2016.pdf). En specifik DSG vejledning eksisterer ikke, men er ‘work in progress’ i for-
bindelse med etableringen af diverse nationale MDT konferencer.

20.3 | Arbejder jeres DMCG pa, gennem de kliniske retningslinjer at sikre de ngdvendige
specialers/faggruppers deltagelse ved konferencerne?

Kommentar:

20.4 | Arbejder jeres DMCG pa, gennem de kliniske retningslinjer at definere hvilke patient-
grupper, der altid bgr fremlaegges pa MDT-konferencerne for behandlingsbeslutning?
Kommentar:

20.5 | Arbejder jeres DMCG for regelmaessig stikprgvebaseret auditering af de lokale MDT-
konferencer ifht. om behandlingsbeslutninger er i overensstemmelse med gaeldende
retningslinjer?

Kommentar: Der bemeerkes at sarkomudredning og -behandling i Danmark er centra-
liseret til 2 murstenslagse sarkomcentre — VEST & @ST, sdledes et begraenset antal ’lo-
kale MDT-konferencer’. Stor tradition for at man Igbende drgfter aktuelle, men ikke i
form af stikprgvebaseret auditering.

20.6 | Arbejder jeres DMCG for auditering ved de lokale MDT-konferencer ift. behandlings-
beslutning ved et uventet patientforlgb, sasom uventet tidligt recidiv efter kurativt
intenderet behandling?

Kommentar: Der har fx veeret international/ekstern auditering af MDT deltager/sar-
kompatient via EURACAN samarbejdet.

20.7 | Koder jeres lokale MDT-konference til LPR?

Kommentar:

20.9 | Monitoreres det i kvalitetsdatabasen, hvorvidt DMCG'ens relevante patienter tages
med pd MDT-konference?

Kommentar: Ikke pt. Dette kan dog identificeres andre steder.
23. | Konstruktive samarbejdsrelationer

23.3 | Arbejder | i jeres DMCG for styrkede samarbejdsrelationer med alle parter
involveret i hele patientforlgbet?
Kommentar:

24. | Relevant tvaerfagligt samarbejde

24.1 | Arbejder | i jeres DMCG for udbygning af organisationens tveerfaglige kompetencer?
Kommentar: DSG er en lille DMCG, hvor der falder helt naturligt at samarbejde pa
tveers af fag og discipliner. Sdledes er der bl.a. repraesentant fra sygeplejerskegruppen
i DSGs bestyrelse, arsmgder afholdes for alle relevante faggrupper, arbejdsgrupper
under DSG har tvaerfaglig og —diciplinaer sammensaetning, etc. Der er stor bevidsthed
om, at et optimalt patientforlgb fra start til slut kraever indsats, viden og samarbejde
pd tveers af fag, disciplin, geografi og sektorer.

24.2 | Arbejder | i DMCG'en for en relevant tvaerfaglig repreesentation?

Kommentar: se. 24.1

24.3 | Understgtter jeres DMCG etablering af relevante tveerfaglige samarbejdsformer?

Kommentar: se 24.1
25. | Kvalitetssikring af hele kraeftforlgbet pa tvaers af sektorer

DANSKE MULTIDISCIPLINAERE CANCER GRUPPER C(éijg) DMCG.dk

13


https://www.dmcg.dk/siteassets/dmcg-udvalg/multidisciplinaer_kraeftbehandling_-_en_vejledning_til_mdt-rev-15-02-2016.pdf
https://www.dmcg.dk/siteassets/dmcg-udvalg/multidisciplinaer_kraeftbehandling_-_en_vejledning_til_mdt-rev-15-02-2016.pdf
https://www.dmcg.dk/siteassets/dmcg-udvalg/multidisciplinaer_kraeftbehandling_-_en_vejledning_til_mdt-rev-15-02-2016.pdf

25.1 | Arbejder jeres DMCG for et relevant tvaersektorielt fokus?
Kommentar: se 23.3 & 24.1
25.5 | Understgtter jeres DMCG i samarbejde med DMCG.dk og primaersektoren opfglgning

i forhold til:

a. sygdomstilbagefald

b. rehabilitering

c. palliation

Kommentar: En betydelig andel af sarkompatienter har langvarige forlgb med adskil-
lige kontakter pad tveers af sektorer, med til tider store krav til savel (et optimalt) reha-
biliteringsforlgb som behov for palliation. Om end DSG via udarbejdelse af SST-relate-
rede dokumenter (opfalgningsprogram), kliniske retningslinjer og faktablade, engage-
ment i patient- og pdr@grendenetvaerk — og i samarbejde med DMCG.dk/avrige
DMCG’er/primaersektoren — forsgger at optimere opfalgning i forhold til de ovenfor
naevnte punkter, ligger der en udfordring i at kunne identificere hvilke tilbud der rent
faktisk foreligger, og ikke mindst hvordan man kommer i kontakt med dem. Pa linje
med DMCG.dk’s overordnede strategi om ‘Samarbejde pd tveers af discipliner, fag og
sektorer’, er DSG sit ansvar bevidst og vil arbejde for yderligere forbedring pa omra-
det.
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Forskningsaktiviteter mv. i 2023

Igangvaerende aktiviteter i 2023 Antal

Protokoller 11

Projekter baseret pa DMCG'en 11

Peer reviewede artikler med kobling til DMCG'en 16
Protokoller

Nye og igangvaerende protokoller som DMCG'erne tilbyder danske patienter syngliggjort via DCCC
https://www.dccc.dk/kliniske-protokoller/

1. M20DMY - International prospective registry on local treatment approaches in myxoid liposar-
comas

2. OPRA (Oncology Precision Medicine Project Aarhus) - Undersggelse af vaev og blod hos kraeft-
patienter med henblik pa malrettet behandling af kraeeftsygdommen.

3. ProTarget - A national trial on targeted cancer treatment based on genome sequencing (Na-
tionalt Genom Center)

4. rEEcur - An international randomised controlled trial of chemotherapy for the treatment of
recurrent and primary refractory Ewing sarcoma

5. SSG XXII - Three or five years of adjuvant imatinib for the treatment of patients with operable
GIST with a high risk of relapse: A randomized phase Il study.

6. TRacKing - Real-world European registry of NTRK fusions and other rare actionable fusions
(European Reference Network for rare or low prevalence complex diseases)

7. PEAK - A phase 3 randomized, open-label, multicenter clinical study of CGT9486 + sunitinib vs.
sunitinib in subjects with locally advanced, unresectable, or metastatic gastrointestinal stro-
mal tumour (Gogent Biosciences Inc. project)

8. PROPANE - An open-label phase 2 study on propranolol and pembrolizumab in advanced angi-
osarcoma and undifferentiated pleomorphic sarcoma — a Scandinavian Sarcoma Group collab-
oration

9. STRASS Il - A randomized phase Il study of preoperative chemotherapy followed by surgery
versus surgery alone to improve disease control and survival in patients with high-risk retro-
peritoneal sarcoma (EORTC)

10. CIRQUESARC - Can circulating tumour DNA and exosomes predict progressive disease and re-
lapse? A national prospective observational study of circulating tumor DNA and quality of life
in patients with high-grade localized and metastatic soft tissue and bone sarcomas

DANSKE MULTIDISCIPLINAERE CANCER GRUPPER éé‘:% DMCG.dk 15


https://www.dccc.dk/kliniske-protokoller/

11. First line treatment of advanced soft tissue sarcoma - the Danish experience with olaratumab,
doxorubicin and dexrazoxane, and what we can learn from it

Projekter baseret pa DMCG'en

1. LIPGIST - Et prospektivt studie med liquid biopsy, plasma koncentration af tyrosin kinase inhi-
bitorer og livskvalitet hos patienter med GIST (gastrointestinal stromal tumor).

2. Sarkom biomarker studium (KFE 1707) - Vaev og blod fra alle patienter med ’obs sarkom’ til
cancer biobanken.

3. CIRQUESARC - Can circulating tumour DNA and exosomes predict progressive disease and re-
lapse? A national prospective observational study of circulating tumor DNA and quality of life
in patients with high-grade localized and metastatic soft tissue and bone sarcomas

4. First line treatment of advanced soft tissue sarcoma - the Danish experience with olaratumab,
doxorubicin and dexrazoxane, and what we can learn from it

5. SNITCH — Sarcoma Network Improving Trajectories, Cure rates & Health: Survival, relapse, risk
of treatment failure and complications in Danish children, adolescents and young adults diag-
nosed with sarcoma from 2002-2022: a population-based cohort study.

6. Danish sarcoma cancer biobank project - Identifying signal molecules influencing sarcoma re-
sponse to treatment: A step towards personalized therapy (national initiative).

7. Radiotherapy of sarcomas of the extremities: the systematic and prospective registration of
late effects (national initiative)

8. Genomic profiling of rare cancers - collaboration with the Australian Genome Project/profes-
sor David Thomas

9. Lejring af patienter til stralebehandling af ekstremitetssarkomer — kvalitetssikring af national
lejringsinstruks (DSG radioterapiudvalg)

10. Evaluation of two different approaches for selecting patients for postoperative radiotherapy
in non-metastatic deep-seated high-grade soft tissue sarcomas in the extremities and trunk

wall (Ph.d. projekt)

11. Improving the prospects of immunotherapy in sarcoma through investigating sarcoma-specific
immune-evading mechanisms (Ph.d. projekt)

Peer reviewede artikler med kobling til DMCG'en

1. Berlanga P, Orbach D, Schoot RA, Casanova M, Alaggio R, Corradini N, Brennan B, Ramirez-Vil-
lar GL, Hjalgrim LL, Chisholm JC, Bisogno G, Coppadoro B, Safwat A, Merks JHM, Burrieza GG,
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van Noesel MM, Ferrari A. Intra-abdominal desmoplastic small round cell tumor: The Euro-
pean pediatric Soft tissue sarcoma Study Group (EpSSG) experience. Pediatr Blood Cancer.
2023 May 26:e30447. doi: 10.1002/pbc.30447. Epub ahead of print. PMID: 37243410.

2. Turcas A, Kelly SM, Bernier-Chastagner V, Bolle S, Cameron A, Corning C, Clementel E,
Dieckmann K, Davila Fajardo R, Gaze MN, Laprie A, Magelssen H, Meroni S, Pignoli E, Safwat A,
Scarzello G, Talbot J, Timmermann B, Boterberg T, Mandeville HC. Management of the verte-
brae as an organ at risk in paediatric radiotherapy clinical trials: Initial QUARTET experience.
Radiother Oncol. 2023 Oct;187:109810. doi: 10.1016/j.radonc.2023.109810. Epub 2023 Jul 17.
PMID: 37468069.

3. Beck-Nielsen SS, Hasle H, Safwat A, Valancius K, Langdahl B, Hansen ES. Giant cell tumour of
bone in os sacrum of a prepubertal girl - Surgical and medical treatment with zoledronate and
denosumab. Bone Rep. 2023 May 19;18:101687. doi: 10.1016/j.bonr.2023.101687. PMID:
37250205; PMCID: PM(C10209478.

4. Freund SS, Bendtsen MM, Safwat A, Joergensen PH. Multidrug resistance protein 1 silencing in
osteosarcoma and chondrosarcoma cell lines. J Cancer Res Ther. 2023 Apr;19(Supple-
ment):5278-5284. doi: 10.4103/jcrt.JCRT_565_19. PMID: 37148005.

5. Ferrari A, Orbach D, Casanova M, van Noesel MM, Berlanga P, Brennan B, Corradini N, Schoot
RA, Ramirez-Villar GL, Hjalgrim LL, Alaggio R, Guillen Burrieza G, Safwat A, Cameron AL, van
Rijn RR, Minard-Colin V, Zanetti |, Bisogno G, Chisholm JC, Merks JHM. Metastatic adult-type
non-rhabdomyosarcoma soft tissue sarcomas in children and adolescents: A cohort study
from the European paediatric Soft tissue sarcoma Study Group. Cancer. 2023 Aug
15;129(16):2542-2552. doi: 10.1002/cncr.34814. Epub 2023 Apr 21. PMID: 37084075.

6. Sparber-Sauer M, Ferrari A, Spunt SL, Vokuhl C, Casey D, Lautz TB, Meyer WH, Walterhouse
DO, Pajtler KW, Alaggio R, Schmidt A, Safwat A, Timmermann B, Dall'lgna P, Chen S, Weiss AR,
Orbach D. The significance of margins in pediatric Non-Rhabdomyosarcoma soft tissue sarco-
mas: Consensus on surgical margin definition harmonization from the INternational Soft Tis-
sue SaRcoma ConsorTium (INSTRuCT). Cancer Med. 2023 May;12(10):11719-11730. doi:
10.1002/cam4.5671. Epub 2023 Feb 6. PMID: 36744538; PMCID: PMC10242312.

7. Aggerholm-Pedersen N, Baad-Hansen T, Mgller HJ, Sandfeld-Paulsen B. Role of high-sensitivity
C-reactive protein in patients with sarcoma. Oncol Lett. 2023 Oct 30;26(6):531. doi:
10.3892/01.2023.14118. PMID: 38020307; PMCID: PMC10644363.

8. Riskjell Al, Makinen VN, Sandfeld-Paulsen B, Aggerholm-Pedersen N. Targeted Treatment of
Soft-Tissue Sarcoma. J Pers Med. 2023 Apr 26;13(5):730. doi: 10.3390/jpm13050730. PMID:
37240900; PMCID: PM(C10220720.

9. Aggerholm-Pedersen N, Friis HN, Baad-Hansen T, Mgller HJ, Sandfeld-Paulsen B. Macrophage
Biomarkers sCD163 and sSIRPa in Serum Predict Mortality in Sarcoma Patients. Cancers (Ba-
sel). 2023 Feb 28;15(5):1544. doi: 10.3390/cancers15051544. PMID: 36900335; PMCID:
PMC10000605.
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Pedersen MA, Baad-Hansen T, Gormsen LC, Baerentzen S, Sandfeld-Paulsen B, Aggerholm-Pe-
dersen N, Vendelbo MH. Inclusion of Metabolic Tumor Volume in Prognostic Models of Bone
and Soft Tissue Sarcoma Increases the Prognostic Value. Cancers (Basel). 2023 Jan
28;15(3):816. doi: 10.3390/cancers15030816. PMID: 36765774; PMCID: PMC9913525.

Eriksen TS, Holt-Danborg L, Engel LE, Pold IF, Hjorth SV, Munch-Petersen HF, Engelmann BE,
Krarup-Hansen A, Mgller MP. Conservatively treated wound for four months turned out to be
highly malignant cutaneous angiosarcoma. Ugeskr Laeger. 2023 Sep 4;185(36):V03230138.
Danish. PMID: 37767866.

Hamrouni N, Hgjvig JH, Petersen MM, Hettwer W, Jensen LT, Bonde CT. Total calcaneal recon-
struction using a massive bone allograft and a distally pedicled osteocutaneous fibula flap: A
novel technique to prevent amputation after calcaneal malignancy. J Plast Reconstr Aesthet
Surg. 2023 Jan;76:44-48. doi: 10.1016/j.bjps.2022.10.039. Epub 2022 Oct 19. PMID: 36516510.

Fernandes L, Villadsen A, Holm CE, Sgrensen MS, Zebis MK, Andersen LL, Mgrk Petersen M.
Work ability and physical activity after major bone sarcoma resection and reconstruction with
tumour prosthesis of the lower extremities. A cross-sectional study. Disabil Rehabil. 2023
Aug;45(16):2597-2603. doi: 10.1080/09638288.2022.2101696. Epub 2022 Jul 22. PMID:
35867957.

Olesen UK, Herzenberg JE, Hindsg K, Singh UM, Petersen MM. Plate-assisted bone-segment
transport in the femur with 2 internal lengthening nails: a technical note and a case report.
Acta Orthop. 2023 Sep 13;94:466-470. doi: 10.2340/17453674.2023.18493. PMID: 37712251;
PMCID: PMC10506739.

@rholt M, Abebe K, Rasmussen LE, Aaberg FL, Lindskov LJ, Schmidt G, Wagenblast AL, Petersen
MM, Loya AC, Daugaard S, Herly M, Jensen DH, Vester-Glowinski P. Atypical fibroxanthoma
and pleomorphic dermal sarcoma: Local recurrence and metastasis in a nationwide popula-
tion-based cohort of 1118 patients. ] Am Acad Dermatol. 2023 Dec;89(6):1177-1184. doi:
10.1016/j.jaad.2023.08.050. Epub 2023 Aug 25. PMID: 37634740.

Nielsen M, Monberg T, Sundvold V, Albieri B, Hovgaard D, Petersen MM, Krarup-Hansen A,
Met O, Camilio K, Clancy T, Stratford R, Sveinbjornsson B, Rekdal @, Junker N, Svane IM. LTX-
315 and adoptive cell therapy using tumor-infiltrating lymphocytes generate tumor specific T
cells in patients with metastatic soft tissue sarcoma. Oncoimmunology. 2023 Dec
7;13(1):2290900. doi: 10.1080/2162402X.2023.2290900. PMID: 38125722; PMCID:
PMC10732595.

Pa trapperne (protokoller):

1. INTER-EWING-1 - An international clinical trial that examines several new treatment strat-
egies for Ewing sarcoma patients, including access to a novel agent (a tyrosine kinase in-
hibitor), optimising radiotherapy doses and adding “maintenance” chemotherapy at the
end of other planned treatments.
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2. Effect of Cancer Patient Pathways on survival of extremity and trunk wall Sarcoma patients
in Denmark — A retrospective observational study

b) Praesentationer, herunder posters:
- CTOS Annual Meeting November 2023 — Posters:

1. Quality of life during treatment for metastatic sarcoma — feasibility of electronic pa-
tient reported outcomes. Stine K. Christensen, Ninna Aggerholm-Pedersen, Niels Jun-
ker, Anders Krarup-Hansen, Bodil E. Engelmann

2. FOSTER consortium — Fight Osteosarcoma through European research. Nathalie Gaspar
et al.

- Orale praesentationer — bl.a.:
1. NF1 arsmgde — Ninna Aggerholm-Pedersen
2. ctDNA arsmgde —Joanna Vitfell-Rasmussen
c) Link til Dansk Sarkom databases arsrapport 2022:
https://www.sundhed.dk/content/cms/94/38494 28112023 _dsd-aarsrapport-2022_anony-
miseret_.pdf
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Plan for 2024: planlagte aktiviteter

e Evidensbaseret beslutningsst@tte og national konsensus

Udarbejdelsen og vedligeholdelsen af de nationale kliniske retningslinjer er én af vores kerneopgaver,
og dette vil selvfglgelig ikke aendres i 2024. Grundet tildigere naevnte force majeure omstandigheder,
vil der i samarbejde med Retningslinjeskeretariatet udarbejdes et opdateret og realistisk planskema
for revision af, samt evt. udarbejdelse af nye kliniske retningslinjer i faelles DMCG-skabelon. DSG vil
fortsat arbejde for hurtig disemingering og kommunikation om nye/opdaterede kliniske DMCG-ret-
ningslinjer til de faglige miljger, saledes at evidensbaseret beslutningsstgtte og national konsensus
understgttes og opretholdes. DSGs bestyrelse vil vaere promotor for at dagsordensatte nye og opda-
terede retningslinjer pa databasens styregruppemegder, saledes at evt. hensigitsmaessige monitore-
ringsforslag og udvikling af eksisterende indikatorsaet kan effektueres. Ca. 1/3 af DSGs samlede antal
kliniske retningslinjer vil blive revideret i 2024. Vi er naet til et niveau/samlet belastning, som er teet
pa hvad der er realistisk af hvad vi som lille DMCG kan honorere, ogsa ud fra de ressourcer (savel tid
som gkonomi) som er til radighed. Vi vil udforske mulighederne og evt. behov for en mere tvaerga-
ende tilgang til arbjedet, det sig veere relateret til emner, involverede faggrupper, discipliner og sek-
torer.

e Datastgttet kvalitetsudvikling

Databasens styregruppe vil Isbende, og i samarbejde med interne og eksterne aktgrer, fortsat ar-
bejde for at optimere og udvikle et dynamisk indikatorsaet, afdeekke behov der kan udvikles, samt at
inkludere variable som afspejler alle aspekter fra patients forlgb. Der vil vaere fokus pa at fa en hen-
sigtsmaessig implementering af PRO data i databasen. Der vil eksploreres i mulighederne for mulig
omlagning af dataindsamling fra indtastning til elektronisk indsamling fra for eksempel patologi data-
basen samt Landspatientregisteret, og en optimering af den nuveerende struktur/logistik vedr. data-
opgegrelse/generering af arsrapport vil forsgges gennemfgrt for at undga evt. ‘mgrketal’. Der er plan-
lagt et stgrre manuelt arbejde til afklaring af deekningsgraden for databasen, og endvidere viderefg-
res det pabegyndte arbejde med at fa udforme en patologi kodeliste, som er retvisende mht. den ud-
talte histopatologiske varians, som man ser ved sarkomer.

Der vil i 2024 indgas dialog med RKKP vedr. dennes bestyrelses udmelding om at sikre strategisk til-
pasning i databaseportefgljen, sa den flugter den overordnede sundhedsmaessige ambition om, at
der friggres ressourcer til at handtere de store folkesygdomme og brede patientforlgb, og iseer konse-
kvenserne for hvad RKKP har defineret som ’lavvolumen’-databaser, sa som Dansk Sarkom Database.

¢ Ny viden gennem forskning

Vi vil fortsat arbejde pa at deltage i s mange nationale og internationale protokoller som muligt, og
gennem DMCG.dk prgve at Ipfte dette arbejde for at bedre muligheden for at patienter med en sjel-
den cancer, sa som sarkom, kan deltage i kliniske forsgg. Vi vil arbejde mod at fa synliggjort dette i en
hgjere grad end tidligere. Vi gnsker at opretholde et stort forskningsmaessig engagement via inter- og
tvaerfagligt/-disciplinaert samarbejde, savel nationalt som internationalt. Der er en raekke on-going
forskningsprotokoller koblet op til den kliniske kvalitetsdatabase, og erfaringsmaessigt vil der ogsa i
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2024 tilkomme yderligere. Implementering af samt kvalitetssikret anvendelse af PRO data i Dansk Sar-
kom Database vil give os muligheden for at i hgjere grad opna ny viden omkring sarkompatienters
livskvalitet og funktionalitet.

e Patientperspektiv

Patient-/pargrende reprasentation i databasens styregruppe blev implementeret i 2023 og der vil
fremadrettet arbejdes for at sikre en relevant patientperspektivering og -input i det databaserelate-
rede arbejde. PRO er er mere eller mindre blevet implementeret i de kliniske journalsystemer, og de
ferste skridt med at datarapporte til den kliniske kvalitetsdatabase er taget. | 2024 vil vi arbejde for at
dette fuldfgres og saledes sikres til dels patientperspektivet omkring omkring bl.a. livskvalitet og
funktionelt outcome hos sarkompatienter bade pa individniveau, men ogsa for at fa afdaekket evt.
uhensigtsmaessige forskelle mellem patienter, sa en evt. indsats for at fa minimeret dette kan iveerk-
seettes.

| 2024 vil vi i DSG arbejde for yderligere styrkelse af samarbejdet med Netvaerket Sarkomer/Krzeftens
Bekaempelse. Vi vil understgtte den positive udvikling som vi har set det forgagne ar og via vores del-
agtighed understgtte, at patienter med sarkom, deres pargrende og efterladte i netvaerket kan dele
vigtige erfaringer med ligesindende, finde styrke og trgst i hinanden, men ogsa at mindske afstanden
mellem patient/patientgruppe og fagpersoner. Vi vil deltage til relevante netvaerksmgder; de fgrste
er allerede planlagt i Igbet af foraret 2024.

Patientdeltagelse ved MDT synes stadig at ligge laengere frem i tid, men patientinvolvering i kliniske
behandlingsvalg samt f.x. deltagelse i forskningsnetvaerk/udarbejdelse af forskningsprotokoller er for-
hold vi i DSG skal og vil forholde os til — et styrket samarbejde med et voksende patientnetveerk vil
forhabentlig facilitere dette, og er noget vi i DSG meget gerne vil vaere en aktiv medspiller i.

e Evidensbaseret ensartet udredning

De multidisciplinaer teambaserede konferencer, der sikrer den individuelle patients kreeftplan er alle-
rede veletablerede og velfungerende i de respektive sarkomcentre i Danmark (VEST & @ST). Vi vil
ngje holde gje med og indga som en medspiller i udviklingen omkring den retroperitoneale og int-
raabdominale sarkomkirurgi ved sarkomcenter VEST, samt dennes engagement som vigtig del af det
tveerfaglige team, som star for udredning og planleegning af behandlingen af sarkompatienter. | trad
med DMCG.dks strategi og handlingsplan vil vi i 2024 forhabentlig fa effektueret vores mal om at fa
MDT op at sta pa nationalt plan, med ledsagende udarbejdelse af vejledning for at sikre systematisk
evaluering og kvalitetssikring af MDT savel regionalt som nationalt. Sarkomer er sjeeldne og ses med
betydelig variation ved savel praesentation som i det kliniske forlgb — en seerlig indsats pa at fa ensar-
tet og sikret bedst mulig diagnosticering, behandling og opf@lgning af denne patientgruppe, bl.a. via
ovenfor naevnte tiltag, sk@nnes essentielt. Pa internationalt plan i form af EURACAN (European Refe-
rence Network for Rare Adult Solid Cancers)-samarbejdet, er der nu en eksisterende international
MDT, hvor komplekse patientcases kan gennemgaes ved gnske herom. Vi vil fortseette vores engage-
ment her, samtidigt som at den relativt nyoprettede nationale MDT omkring sarkomrelateret strale-
terapi videreudvikles og kvalitetssikres. Sarkomer er blevet udvalgt som fokusgruppe ved Nationalt
Genom Center, og analyser herigennem bliver i udgangspunktet tilbudt alle relevante onkologiske pa-
tienter for mere individualiseret behandling.
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e Samarbejde pa tvaers af discipliner, fag og sektorer

Dansk Sarkom Gruppe har grundet sin lille stgrrelse og relativt korte kommunikationsveje haft en tra-
dition for et staerkt og frugtbart samarbejde pa tveers af discipliner og fag. Vi gnsker fortsat at under-
stptte og videreudvikle dette via temamgder, arrangementer, udvikling af forskningsprotokoller, pro-
jekter, kvalitetssikring, m.v. som tager afsat i at vi som DMCG er inkluderende, og ikke ekskluderende
i vores tilgang. Vi gnsker at styrke samarbejdet med primaersektoren, og via dialog se om der kan af-
daekkes specifikke indsatsomrader i samarbejdet mellem primaersektoren og de hgjtspecialiserede
sarkomcentre, for bl.a. sikre en mest hensigtsmaessig opfglgning mht. sygdomstilbagefald, rehabilite-
ring og palliation, men ogsa for at sikre at de relevante patienter bliver henvist til det rigtige sted, sa
hurtigt som muligt. @konomiske ressourcer til dette arbejde patanker vi eksempelvis atter kan ansg-
ges via relevante BYG BRO-puljer, som vi dog tidligere har faet afslag til. Vi har desuden drgftet mulig-
heden for udarbejdelsen af faktablade relateret til forskellige (de mest hyppige) sarkomtyper, for at
@ge bevidstheden og styrke viden hos vores samarbejdspartnere pa tveers af discipliner, fag og sekto-
rer. Endeligt applauderer vi initiativtagningen til det kommende seminar om ‘Tvaergdende kraeftsen-
folger’ i marts 2024, til hvilket vi med repraesentanter fra flere fagomrader vil deltage og arbejde vi-
dere ud fra.

Andet:

DSG har pa nuvaerende tidspunkt ikke planlagt at sta som arranggr for stgrre arrangementer i 2024.
Traditionelt et stort engagement og deltagelse ved mgder og kongresser savel nationalt som interna-
tionalt. DSG afholder arsmgde og generalforsamling arligt i januar maned. Der er generelt ca. 4 ske-
malagte bestyrelsesmgder i DSG, samt ad hoc mgdevirksomhed — overvejende online, men der forsg-
ges at have mindst 1 fysisk bestyrelsesmgde per ar.

Herudover relevant mgdevirksomhed i Dansk Sarkom Databases styregruppe samt i arbejdsgruppe
for sarkomrelateret straleterapi.

Der har de seneste ar desuden veeret tradition for afholdelse af forskningsmgde pa nationalt plan
med deltagelse af relevante aktgrer mht. faggrupper, discipliner og sektorer (& fremadrettet ogsa pa-
tienter?) — forhabentlig ogsa i 2024.
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