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Kort om baggrunden

Denne DMCG-samling er baseret pa tre DMCG’ers arsberetninger og arsrapporter og er den fjerde afholdte
interkolligiale auditering i dette regi — med udgangspunkt i DMCG-visionens pejlepunkter og kvalitetsindikato-
rer. Her vil oplagt vaere mange succeser til gensidig laering, men ogsa udfordringer til identificering og vareta-
gelse.

il J?‘Mm il LA,

Samlingerne gnskes samtidig i en feelles forstaelse af vilkar og indsatser at optimere dialogen mellem de klini-
ske DMCG’er, RKKP, relevante styrelser, gvrige organisationer pa kraeftomradet samt Regionerne — dette i et
gnske om et fortsat kvalitetslgft af kraeftomradet.

Opfelgning pa samlingerne vil forega ved en efterfglgende direkte dialog med de auditerede DMCG’er fulgt af
en rapport, som efterfglgende vil kunne findes pa hjemmesiden DMCG.dk.

Den seneste DMCG'’s strategi 2023-2025 er udvidet med to pejlemaerker — sa fire blev til seks. De to nye pejle-
maerker tager udgangspunkt i hhv. MDT-konferencen samt samarbejde pa tvaers af discipliner, fag og sektorer.

Naeste DMCG-samling finder sted den 12. oktober 2023
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RESUME - Sarlige udfordringer og indsatser

Dansk Neuro-Onkologisk Gruppe (DNOG)

Det neurologiske omrade er ressourcetungt og mange alvorlige patientforlgb. Hgj alder og tumortype har be-
tydning for prognosen.

Der er sikret en national tvaerfaglig retningslinje og et godt fundament for samarbejde mellem neurokirurger,
onkologer, patologer, neurologer og radiologer.

Der er strammet op for postoperative tiltag og hgjdosis stralebehandling og kemoterapi, der tilsammen gger
overlevelsen.

Aktuelt er der bl.a. fokus pa patologi, dataindhentning og patientinddragelse.

Antal af patienter uden malbar resttumor, har pa landsplan vaeret stigende. Standarden 40-90% har vaeret op-
fyldt siden 2013, men gnskes alligevel bibeholdt for at evaluere den regionale variation.

| forhold til tid til at patologi diagnosen (M-kode) foreligger opfyldes indikatoren pa landsplan og samtlige cen-
tre, men der ytres “bekymring” over at maltallene igen dette ar generelt er blevet darligere end tidligere.

Akut Leukaemi Gruppe (ALG)

Incidensen for leukaemi er fortsat faldende og overlevelsen stgdt stigende. Det kan skyldes indsatsen for mere
individuel behandling samt standardiseret profylaktisk antibiotika behandling.

Der ses frem til indhentning af molekylzere data for vurdering af om den korrekte behandling er i gangsat. Der
overvejes om der i hgjere grad skal tilbydes intensiv kemoterapi til =ldre.

Der er fortlgbende fokus pa at skabe et bedre overblik i KIP.

Andelen af indleverede recidivskemaer har de seneste ar vaeret faldende og indberetningen skete i 2021 kun i
30 af 88 registrerede tilfaelde (34%), hvilket er det halve af standarden pa >70%.

Den cytogenetisk specialtest er yderst vaesentlig i forhold til at nedjustere dyre og maske endda overflgdige
behandlinger. Indikatoren indfries i hele landet.

Halvdelen af alle CMML tilfelde, bliver diagnosticeret i region syd. Som konsekvens af det, udgives snarligt en
opdateret CMML retningslinje til brug landet over.
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Dansk Non-Melanom Hudkraft Gruppe (DHG)

Non-melanom hudkrzeft er den hyppigste kreeftform og som patienterne typisk dgr med og ikke af.
Den enkelte patient kan have op til flere tumorer.

Der er udsigt til at behandlingen kan varetages multiprofessionelt og pa tvaers af sektorer.

Aktuelt samarbejdes der om at ensarte behandlingen og der gnskes, at patienter med Non-melanom hudkraeft,
pa sigt kan blive omfattet af et kraeftpakkeforlgb, saledes livskvaliteten ikke falder ungdvendigt.

En feelles hudkraeftdatabase i RKKP regi, er under udvikling, med fokus pa patient outcome, ressourcer og den

demografiske udvikling.

Databasen paviser regionale variationer, som kan skyldes strukturelle forskelle i sundhedsvaesenet eller, at de
praktiserende hudlaeger rundt om i landet er uddannet meget forskelligt.

Onkologiske data (stralebehandling) registreres for en 5-arig periode i DAHANCA databasen, men gnskes pa
sigt at overga til den kommende RKKP database baseret pa den eksisterende Huddatabase.

Dansk Anal Cancer Gruppe (DACG)

Anal cancer en sjelden sygdom der overvejende rammer kvinder. Overlevelsen er hgj.

Der er stort fokus pa at danne netvaerk for kvalitetsoptimering og der er derfor strammet op pa at styrke et
samarbejde.

DACG har ikke faet tildelt en leenge gnsket RKKP kvalitetsdatabase og der savnes bl.a. data pa patient outcome.
Evidensniveauet for behandling anses ikke for hgjt, hvilket afspejles i retningslierne for kemo- og straleterapi.

Data indhentes retrospektivt samt i form af data fra bl.a. forskning og klinisk data.
Der er aktuelt igangsat et stort juridisk arbejdes med at fa adgang til biobank datamateriale.

Der har veeret drgftet etablering af en national database, men det er et ressourcekraevende arbejde inkl. lange
juridiske ventetider — det er tidskraevende.
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Auditering 1

DNOG, Dansk Neuro-Onkologisk Gruppe
Auditgrer: Karen-Lise Garm Spinder, Eva Serup — Hansen (DACG)
& Camilla Qvortrup (DCCG)

Arsafrapportering

Det neurologiske omrade er preeget af mange forskellige typer af tumorer, som har stor forskel i pati-
entforlgb og prognose. Desuden kan hjernetumorer og den tilhgrende behandling medfgre betydelig
forringelse af arbejdsevne, samt kognitive og sociale feerdigheder. Samfundsmaessigt er det et meget
ressourcetungt omrade. Dels er der betydelige behandlingsudgifter omfattende komplicerede hjerne-
operationer, avanceret stralebehandling og dyr kemoterapi. Dels medfgrer de neurologiske skader
ofte tabt arbejdsevne med betydelige omkostninger til rehabilitering og i andre tilfaelde tunge pleje-

kraevende forlgb.

DNOG blev stiftet i 2005 og er en nu en velfungerende organisation. | 2008 blev den fgrste tveerfag-
lige landsdaekkende retningslinje udgivet og fgrste databasearsrapport kom aret efter. Det har vaeret
en stor opgave at sikre samarbejdet imellem faggrupperne, samt at fa udarbejdet en national tvaer-
faglig retningsline. En proces der dengang kom i mal efter tre ar og sikres viderefgrt med nuvaerende

struktur.

Gennemgang af indikatorer:

Databasen har 8 kvalitetsindikatorer. Data indhentes fra centrale registre, som valideres og suppleres
af klinikeren i den tilhgrende DNOR-TOPICA platform. Der kan vaere teknologiske problemer med at
indhente den komplette kliniske information via. platformen, sa der kigges ind i et teknologisk udvik-
lingspotentiale.

Datastrukturen bestar af er 4 formularer. Primaer udredning og kirurgi indberettes af Neurokirurgiske
Afdelinger (AAUH, AUH, OUH, RH). Stralebehandling og kemoterapi indberettes af Onkologiske Afde-
linger (AAUH, AUH, OUH, RH).

Indikator 1a
1 ars overlevelse
Glioblastom er den mest aggressive tumorform og den har pa tveers af regionerne en darlig prognose

med en over tid, uendret gennemsnitlig 1 arsoverlevelsesrate pa 50 %.
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Indikator 1b.

2 ars overlevelse

Prognosen er stadig darlig, hvor den procentvise overlevelsesrate for landet er 21 %.

Indikatorens standard er >15%. Der kan sigtes hgjere, men der frygtes for store udsving i den pro-
centvise overlevelsesrate, bl.a. pa grund af at seldre patienter har en markant darligere overlevelses-
rate end yngre patienter. Sdledes er der ikke ngdvendigvist tale om en kvalitets udvikling, hvor der
kan skaeves til benchmarking analyser blandt regioner, men derimod snarer er overlevelsesraten er et
udtryk for en biologisk betingelse. Generelt er der en darlig prognose, hvor patienterne dgr af deres

sygdom, som derfor betragtes som uhelbredelig.

Indikator 2

Andel med postoperativ MR-skanning mhp. resttumor. Resektion af tumor er en stor udfordring og
egentlig tumorfri, bliver patienterne stort set aldrig. Der er nu strammet op pa de postoperative til-
tag, som en verifikation og kvalitetskontrol af de postoperative indgreb og dermed en vurdering af,
hvor meget tumor der er fjernet. En MR-scanning er optimal til formalet, men den skal udfgres tidlig i

det postoperative forlgb. Standarden pa >90% har i perioder vaeret svaer at opna.

Indikator 4.

Andel uden postoperativ malbar resttumor. Ved total resektion af resttumor stiger overlevelsesraten
signifikant hos patienter med Glioblastom. Antal af patienter uden malbar resttumor, har pa lands-
plan veeret stigende. Standarten 40-90% har vaeret opfyldt siden 2013, men @nskes alligevel bibeholdt

for at fglge den regionale variation.

Indikator 5.

Overlevelse 30 dage efter operation ligger uaendret siden 2010 stabilt >95% i hele landet.

Indikator 6+7.

Standarden for gennemfgrt fokal hgjdosis stralebehandling (>90%) og for konkomitant kemoterapi
(>80%) er siden 2010 stort set indfriet i hele landet, men jaevnligt er der argange med udfordringer
for den enkelte afdeling. Pa trods af at kemoterapi og stralebehandling generelt gger overlevelsen,

vurderes mange patienter til at vaere for syge til at pabegynde behandlingen.
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Indikator 8
| forhold til tid til patologi diagnose (M-kode) foreligger opfyldes indikatoren pa landsplan og samtlige
centre, men der ytres “bekymring” over at maltallene igen dette ar generelt er blevet darligere end

tidligere. Det skyldes angiveligt en ny WHO-klassificering.

Indikator 9
| forhold til tid til MGMT-status opfyldes indikatoren pa landsplan, men ogsa her ytres “bekymring”

fordi der er faldende maltal for flere afdelinger.

Arsberetning inkl. udviklingsplaner
l.a.
Der er fokus pa en stgrre revision af dataindhentninger, hvor man vil forsgge at hente flere data som

LPR koder og dermed skabe et bedre overblik over sygdomsomradet og de ressourcer der anvendes.

1.b.

Fokus pa patientinddragelse. Da patienterne ofte er cerebralt pavirket, kan det vaere en udfordring at
finde ud af hvordan de bliver bedst muligt medinddraget. Der traekkes pa viden fra RKKP, som har ud-
arbejdet en workshop, hvor der kan ske en vidensdeling pa tvaers af patienter og fagpersonale, sale-

des at patients stemme bliver bedre hgrt.

Kommentarer/auditering

Hvordan er organisationen og sammenspillet i databasen - er man som medlem i databaseudvalget
en del af DNOG?

RKKP’s retningslinjer efterleves. DNOG fungerer med faglig sparing og udpeger klinikere til styregrup-
pen. Der er sdledes etableret en styregruppe der fagligt er forankret i DNOG og regionalt forankret via
RKKP. Arsrapporten kommer altid pé dagsorden i DNOG og videreformidles til de tilknyttede regions-
hospitaler. Der opleves en moderne og lydhgr tilgang fra ledelsen i RKKP, der fungere som en del af

problemlgsningerne.

Hvordan sikres synergien mellem det nye forskningscenter og DNOG?
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Det har veeret en udfordring. Kerneopgaven i DNOG-bestyrelsen er at udfaerdige retningslinjer, faglig
radgivning og kvalitetsarbejdet, og det er der gkonomiske midler til. DNOG har ikke selvstaendigt
forskningsbudget. Medlemmer af DNOG er dog generelt forskningsaktive og hermed orienteres

DNOG. DNOGs formand sidder i bestyrelsen for DCCC hjernetumor forskningscenter.

Er der overvejet en indikator pa et rehabiliterende forlgbh?

Ja, men det er sveert at mdle pd. Der er Isbende projekter i gang, men de kraever typisk en laengere op-
falgning. Der skal tungere neopsykologiske test for at afdaekke det ordentligt — der er ikke noget madl-
bart i databasen, aktuelt. Det er ligeledes nogen variation i hvordan rehabilitering varetages, af-
haengig af organisation, fx er der regioner, hvor neurologerne ikke er inddraget saerligt meget i be-

handlingen, men det er accepteret, sd laenge at de gaeldende retningslinjer overholdes.

Skal de mange forskellige typer hjernetumorer opdeles pa indikatorerne?

Der skal generelt teenkes mere bredt pd hvordan, populationen af alle hjernetumorer forsgrges bedst
muligt. Nogle gange er det derfor bedst at opgare pa alle typer samlet, og andre gange se pd mere
specifikke emner der kun gaelder for en undertype. Nogle tumortyper er sa sjeeldne at drlige opggrel-
ser kommer med for stor variation og man kan mere hensigtsmaessigt i stedet opggre over flere dr

samlet.

Er der ud over den primzere behandling, tiltag der kan gge overlevelsen, fx kan der indhentes oplys-
ninger fra den molekylzare patologi til malrettet behandling?

Den molekylzere patologi handler primaert om at fGd sygdommen bedre diagnosticeret. Pa alle centre
der behandler hjernetumorer er der dog forskningsprojekter og opsamling af klinisk data, hvor der la-
ves genprofilering mhp. af finde mdlrettet behandling, der kan tilbydes patienten hvis relevant. Det er
den primeere behandling der aktuelt ses mest valide data pd i DNOR, men fremadrettet er der hdb for
at man med Fx det nye sygehusmedicinregister, bedre kan optimere viden om hele behandlingsforlg-

bet.
Kan man "pule" data eller benchmarking data, fx stgrre kvalitets databaser internationalt?

Som det er nu er det kun danske databaser der benyttes, det kan vaere vanskeligt at holde internatio-

nale data op med danske resultater.
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Vil man tilbyde operation til alle patienterne, pa en ensartet made i alle regioner?

Aktuelt er der mere fokus pa at udvaelge patienter der bedst tdler operation. Ved de fleste krzeftfor-
mer laves f@rst en diagnostisk biopsi og derefter udveelges de velegnede gode patienter til en radikal
operation. Ved de neurokirurgiske operationer for hjernekraeft laves oftest alt i en operativ procedure,
hvor man ikke forventer mikroskopisk radikalitet; men hvor sG meget som muligt fjernes ved enten en

makrototal/partiel fjernelse af tumor eller blot en diagnostisk biopsi.

Hvordan kan der decentralt males pa rehabilitering?
Der har veeret overvejelser i gang, men her skal der raekkes ud til kommunerne for at fG dem i spil med

den data og viden som de besidder, men det er en organisatorisk og gkonomisk udfordring.
Kommer der i 2022 arsrapporten nye fokusomrader?

Der bliver bl.a. fokus pd patologiomrddet, som stadig er udfordret, men ogsa postoperativ MR skan-

ning er fokuspunkt.
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Auditering 2

ALG, Akut Leukaemi Gruppe
Auditgrer: Vibeke Kaudal, Henrik Sglvsteen, Anita Gothelf (DHG)
& Claus Fristrup (DPCG)

Arsafrapportering:

Der er 4 sygdomme under databasen
e Akut myeloid leukeemi
e Akut lymfatisk leukaemi
e Myelodysplatisk syndrom

e Kronisk myelomonocyteaer leukaemi

Incidensen af akut leukaemien har der siden 1980érne varet en faldende.
Behandlingen af akut leukeemi og MDS foregar i Danmark pa fem centrale- (AML og MDS inkl. hgjri-

siko MDS) og tre decentrale (kun lavrisiko MDS) afdelinger.

Overlevelsen ved kurativ behandling af AML i perioden 2016-2021 har veeret stgdt stigende. For pati-
enter under 60 ar er 5-arsoverlevelsen steget fra 43% til 51%. For patienter over 60-ar, er 5-ars over-
levelsen steget fra 17% til 31%. Man startede i ar 2000 med at monitorere og registrer data pa kvali-

teten i behandlingen. Fgrste database etableredes i 2006 og den viste mulighed for forbedring og har

siden haft indflydelse pa den videre udvikling af behandlingsmulighederne.

Patienterne registres aktuelt i KIP, som har vist sig at udfordre overblikket — sa her habes pa en vide-

reudvikling.

Behandlingsforskelle
Tilbage i ar 2000 og frem ca. 2018 har der ikke veaeret sa stor forskel i behandling af de forskellige ty-
per af leukeemi. Herefter ensrettedes og optimeredes behandlingerne med flere mere specifikke be-

handlingsregimer.

DANSKE MULTIDISCIPLINAERE CANCER GRUPPER C(éijg) DMCG.dk 10



DMCG-Samling-I 2023

Datasammenligning
Det er svaert at sammenligne data mellem centrene og landsdele fra ar til ar og der opfordres til at

fokusere pa hvorvidt diagnosen stilles sent i livet, eller om det blot skyldes tilfaldige variationer

Indikator 1a.
Viser hvor stor en andel af patienter der registreres i databasen. Standarden (>90%) er og har i mange

ar veeret opfyldt.

Indikator 1c.
Andelen af indleverede recidivskemaer har de seneste ar veeret faldende og indberetningen skete i

2021 kun i 30 af 88 registrerede tilfaelde (34%), hvilket er det halve af standarden pa >70%.

Indikator 2a.
Hvor mange AML patienter dgr af kemoterapi inden for 30 dage, ud over det mindretal der dgr af
sygdommen indenfor 12 timer, hvis ikke den behandles hurtigt. Andelen ligger stabilt pa omkring 90%

og er uden regional variation. Da indikatoren er sveer at tolke, vil den afvikles.

Indikator 2b.

Andelen af AML patienter <60 ar ligger stabilt over 90%. En fremtidig standard foreslas at vaere >80%.

Indikator 3a.

180 dages overlevelse ved behandlede AML patienter ligger stabilt omkring 2/3. Da indikatoren inklu-
derer savel kurativ som palliativ behandling, er den svaer at fortolke. Man enes derfor om at det ikke
er en optimal indikator. Styregruppen har besluttet at fjerne de indikatorer, som maler pa 1- og 3-ars
overlevelse. | Igbet af ar 2000 har man pabegyndt anvendelse af profylaktisk antibiotika og data af-
spejler hvordan patienterne kommer bedst igennem behandling de fgrste 6 maneder. Der ses en rela-

tiv stabil overlevelses for de yngre patienter <60 ar, mens den er stigende for de >60 arige.

Indikator 4
Andelen af AML patienter med komplet remission har de seneste ar ligget stabilt pa omkring 80%, om

end med nogen regional variation. En standard kunne derfor passende veere >80%.
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Indikator 8.

Estimeret 5-ars overlevelse ved AML uanset subtype og alder er stabil lav (<20%) og har over tid vee-
ret uforandret. Estimeret 5-ars overlevelse ved AML ligger hgjst hos patienter <60 ar (indikator 8b),

hvor andelen udggr 51% pa landsplan og med en regional variation mellem 40 og 61%.

Overlevelsen for patienter >60 ar (indikator 8c) pa samlet 31% afhaenger af, om de har veeret egnet til
intensiv kemoterapi. Studier fra Sverige viser en forbedret overlevelse, hos de 70-80arige der behand-
les med intensiv kemoterapi. Det synes interessant at undersgge pa landsplan i Danmark, hvordan

det gar de >60 arige, som modtager intensiv kemoterapi.

Indikator 9.

Tid til behandling af AML ligger pa landsplan pa median seks dage. Dette med et regionalt speend mel-
lem to til ni dage. Kraeftpakken fra 2009 fordre umiddelbar opstart og behandling, men om man kan
seette helt lighedstegn ved ngdvendigheden heraf, afhaenger af sygdommens omfang samt variation
af type leukaemi. Da der veelges en skraeddersyet behandling til den enkelte- til gengeeld viser det sig,

at vaere en bedre behandling.

Indikator 10.
Andelen af AML patienter med udfgrt cytogenetisk test ligger hgjt i hele landet, hvor alle indfrier
standarden pa >90%. Specialundersggelsen, som er en standart, bruges til at nedjustere dyre og ma-

ske endda overflgdige behandlinger.

Udvikling:
ALL er en sygdom som primaert rammer en yngre patientgruppe. Overlevelsen fra ar 2000 er gget, da

der i stgrre omfang end tidligere anvendes intensiv kemoterapi.

Halvdelen af alle CMML tilfeelde, bliver diagnosticeret i region syd. Som konsekvens af det, udgives

snarligt en opdateret CMML retningslinje til brug landet over.
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Udvikling af arbejdsomrader:
Der gnskes indhentet molekylaere data med mulighed for se pa hvor gode behandlingsstederne er til
at give ny medicin. Samtidig skal det undersgges, hvordan diagnostikken af CMML pa landsplan kan

ensrettes.

KOMMENTARER/AUDITERING
Man kan savne at det stdr lidt mere klart, bl.a. hvad er forekomsten af behandling, hvor mange far

kurativ behandling, hvor mange far palliativ behandling, hvor mange far ingen behandling?
Data kan med fordel kan tydeligg@res. Men fx har palliation inden for sygdommen, ikke haft den store

plads.

Behandlingslisterne i rapporten fortzller ikke noget om hvilken type behandling der er givet?

| forbindelse med overganag til KIP kan der registreres 20 forskellige behandlinger der kan benyttes.
Dette har fgr i tiden vaeret med regional variation, men disse er nu mere ensartede. De data savnes
ogsa i rapporten. Derfor satses der ogsd pd molekylaere data, sdledes det kan vurderes, om der bliver

givet den optimale behandling.

Kunne man benytte andre overlevelseskurver med et lavere og hgjre tidsinterval?

Det har vist sig, inden for haematologien, at den mest stabile kurve er 5 drs overlevelsen.

Kunne man bruge en metode hvor man kigger pa hele kohorten fra 2017 og frem til i dag og pa den
made laver en ”"Kaplan Meier Product Line Estimat” af 5 ars overlevelsen?

Der kan med fordel igangseettes dialog med epidemiologerne, omkring mulighederne.

Det er svaert at se den preaecise definition af en klinisk protokol ud fra diagnosetidspunktet?
Maden hvorpa data bliver registreret er ofte i farste linje behandling, der kan godt efterregistreres,
men det bliver tungt — desuden er der heller ikke sG mange patienter tilbage i 2 linje, det synes ikke at

give brugbare tal.

Ved jeres grafer er spredningen ikke stor, fx har region Sjeelland ligget darlig frem til 2010. Er det

databasen resultater eller en konsekvens af databasen, at de nu er rettet ind?
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Alle de patienter der skulle have kurativ behandling, blev indtil 2010 sendt til rigshospitalet, enkelte

patienter kan veere registeret i en anden region. Derfor er det bedre at skaerve til de andre regioner

frem til 2012, pa den made giver det et bedre indblik i spredning ved kurativ behandling.

Hvorfor er der en biologisk skaeringsalder i databasen?
Der anvendes individuel vurdering af mulighed for intensiv kemobehandling og man skulle nok naer-

mere tale om at anvende 70 dr som skaeringsdato.

Der ses 23 indikatorer og kun de seks heraf er med en standard. Er der ved disse overvejelser om
hvorvidt et Igft heri kunne have et udviklingssigte?
Det vil veere fornuftigt at arbejdes hen mod, men det kan vaere sveert at vide at behandlingsstederne

lever op til standarterne, da der er fa patienter.
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TEMASESSION

Temasession 1: Tema: Mal med mening

Link til oplaeg
Ved laege, Jacob Anhgj, der beskaeftigede sig med kvalitetssikring og statiske metoder til kvalitetssik-
ring i sundhedsvaesenet.

Se Jacob Anhgjs preaesentation om grundprincipperne for statiske metoder til kvalitetssikring

Se praesentationen: https://anhoej.net/kurser/2023-05-11 dmcg.html

Temasession 2: Incidens, overlevelse samt kraeftmoraliteter 2010-2021
Ved Henrik Mgller, Epidemiolog, professor, RKKP
Incidens, overlevelse samt kreeftmoraliteter.

Mortalitetsraten i Danmark har over en 10 arsperiode vaeret stgt faldende for naesten samtlige kraeft-
sygdomme. Det gennemsnitlige fald udggr omkring 2 % per ar.

Laes mere om resultaterne her https://www.rkkp.dk/resultater/kraft-i-danmark/
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Auditering 3
DHG, Dansk Non-Melanom Hudkreaeft Gruppe

Auditgrer: Hans Beier Ommen, Peter Brown (ALG)
& Lisbeth R, Hilmich (DMG)

Non-melanon hudkraeft er den hyppigste form for kraeft. Det er en sygdom, som patienterne lever
med i mange ar og som de typisk dgr med.
Udviklingspotentialet er at sikre god kvalitet for en kraeftform hvor behandlingen varetages bade mul-

tiprofessionelt og tvaersektoriel.

Processen for udvikling af kvalitet
| 2019 pabegyndte dialog mellem klinisk onkologi, dermatologi og plastikkirurgi, i gnsket om at skabe
grobund for et taet samarbejde og opna en stgrre ensartethed i behandling pa tvaers af sektorer og

faggrupper. DMCG’en for Non-melanom hudkrzaft (DHG) blev etableret i 2021.

En feelles hudkraeftdatabase i RKKP regi er under udvikling. Her fokuseres blandt andet pa den demo-
grafiske udvikling, ressourcer og patient oplevelser.
Der er fokus endvidere pa tidsforlgbet i forhold til diagnose, da sygdomsomradet ikke er del i kraeft-

pakkekonceptet.

Hudkrzaeftdatabasen blev etableret af de privat praktiserende hudlaeger i 1995. Indikatorerne traenger
til opdatering og databasen baerer praeg af at mangel pa forskning. Der er et igangvaerende Ph.d. Pro-

jekt.

Patienterne kan ofte have flere og op til mange tumorer og derfor stiger antallet af tumorer i databa-
sen hurtigt.

Databasen paviser regionale variationer, som kan skyldes strukturelle forskelle i sundhedsvaesenet
eller, at de praktiserende hudlaeger rundt om i landet er uddannet meget forskelligt. Sammenholdt
med, at der kan vaere en sammenhang mellem patienternes bopael og distancen til de behandlende

leeger.

Stralebehandling er ofte brugt til at behandle hudkraeft, men registreringen af straler og
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og patient-outcome savnes. Alle onkologiske afdelinger undtaget Odense har siden 2020 og frem til
2025 faet adgang til at registrere i DAHANCA’s database. Data vil blive evalueret i efteraret 2023, hvor
der vil males pa effekten af straler samt patient-outcome. Registreringer har potentiale til at blive en
af verdens st@rste dataopggrelsen af systematisk stralebehandling af disse tumorer. Det er gnsket at

data pa sigt kan overflyttes i DHG's egen database.

Udvikling af arbejdsomrader
Pa trods af dissemineret sygdom, invasiv veekst i fx gjet eller henvist til behandling med immunterapi,
er patienterne kun indbefattet af 30 dages behandlingsgaranti. Der gnskes derfor en differentiering af

Non-melanom hudkraeft, sa patienterne fremadrettet kan blive omfattet af eget kraeftpakkeforlgb.

KOMMENTARER/AUDITERING

Det er vigtigt at sa stor en patientpopulation forbliver handteret i primaersektoren og altsa udenfor
det pressede sygehusvaesen. Det er dog tydeligt at se, at der forestar en stor opgave i at fa hudlaeger,
plastikkirurger og onkologer til at tale sammen og opna konsensus. Men det kraever ogsa ligelig res-

sourcefordeling pa landsplan.

Hvordan er processen i forhold til retningslinjeomradet?
Fordi omrddet er sa stort, er det ngdvendigt at styregruppen er stramt styret.

Derfor skal der etableres nogle arbejdsgrupper, hvor der kan arbejdes intenst med retningslinjerne.

| databasen vises primarpraksis ikke?
Det er en udfordring der skal udfordres, men ndr der er tale om mindre klinikker i primaersektoren, gn-

sker de enkelte lzeger ikke at blive udstillet.

| anbefales at prioritere at lave registreringskoder, diagnosekoder, styrekoder og stadiekoder.

Det er rigtigt, men der skal registres i koder der kan skelne Non-melanom- og Melanom hudkreeft.

Der savnes i databasen, at vide lidt mere om hvordan det gar med patienterne nar de er viderehen-
vist. Man skulle mene at nar privatpraktiserende dermatologer, kan indtaste data, b@r regionslae-

gerne ogsa kunne?
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Det tager ganske kort til at registrere i databasen og det bliver samtidigt brugt som et arbejdsred-
skab. Da der ikke skal registres i flere databaser, sG det b@r ogsd kunne lade sig ggre i sekundaersekto-

ren.

Ser man pa typen og kvaliteten af behandlingen hos almen praksis?

En stor del af Non-melanom hudkreeft behandles i “udkants-Danmark” med de behandlinger der kan
udfares der — frysning mm. Behandlingen er formentligt okay, men der skal vaere en taet kontakt pa
tveers af sektorerne og almen praksis, for at sikre kvalitetsudvikling. Almen praksis er repraesenteret i

det indledende udviklingsarbejde.

Hvordan skal man arbejde med hgjrisikosygdommene under den aktuelle belastning i sekundzer-
sektoren?

Farst skal hgjrisiko og lavrisikotumor defineres, samt hvorndr patienterne skal henvises til regionerne
og MDT-konference, for alle patienter skal ikke medtages — det er der ikke ressourcer til. Men der er
overvejelser om, at der skal andre aktgrerne ind og agere tovholder, fx vil neerhospitalerne kunne

medvirke til en god ressource allokering.

Hvordan kan | komme naermere en mortalitetsarte?
Patienterne dgr meget sjeeldent af sygdommen, men livskvaliteten kan forringes betydeligt ved fx am-

putation, smerter, eller tumorerne lokaliseret i ansigtet, som kan medfgre blindhed.

Ser man pa typen og kvaliteten af behandlingen hos almen praksis?

En stor del af Non-melanom hudkreeft behandles i “udkants-Danmark” med de behandlinger der kan
udfares der — frysning mm. Behandlingen er formentligt okay, men der skal vaere en taet kontakt pa
tveers af sektorerne og almen praksis, for at sikre kvalitetsudvikling. Almen praksis er repraesenteret i

det indledende udviklingsarbejde.

Hvordan skal man arbejde med hgjrisikosygdommene under den aktuelle belastningen i sekundaer-
sektoren?
Farst skal hgjrisiko og lavrisikotumor defineres, samt hvorndr patienterne skal henvises til regionerne

og MDT-konference, for alle patienter skal ikke medtages — det er der ikke ressourcer til. Men der er
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overvejelser om, at der skal andre akt@rerne ind og agere tovholder, fx vil neerhospitalerne kunne

meavirke til en god ressource allokering.

Hvordan kan | komme nzaermere en mortalitetsarte?
Patienterne dgr meget sjeeldent af sygdommen, men livskvaliteten kan forringes betydeligt ved fx am-

putation, smerter, eller tumorerne lokaliseret i ansigtet, som kan medfgrer blindhed.
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Auditering 4
DACG, Dansk Anal Cancer Gruppe

Auditgrer: Anne Kudsk Ragner, Stenbjgrn Hansen (DNOG)
& Paw Jensen (Haematologisk faellesforum)

Anal cancer er en sjaelden sygdom, hvoraf 2/3 rammer kvinder omkring 60 ars alderen.
Ifglge litteraturen far kun ca. 10 % af patienter dissemineret sygdom, hvilket ggr overlevelsen hgj.
Evidensniveauet for behandling er ikke hgjt, hvilket afspejles i retningslierne for kemo- og stralete-

rapi.

Udviklingspunkter

Da det er sa sjeldent en sygdom, er det vigtigt at danne netvaerk, audit mm.

| 2017 startede en strammere styring af udviklingsarbejdet, med stgtte fra RKKP og DMCG.

DACG er derfor ansvarlig for at udvikle kliniske retningslinjer, databaser og multidisciplinaert samar-

bejde.

Indhentning af data

Dansk Anal Cancer Grupper har ingen RKKP-database og kan derfor ikke levere outcome data.

Der er indhentet retrospektive data for at opna et historisk indblik. Der registreres herudover |g-
bende klinisk data, foretages translationel forskning, deltagelse i undervisningen og der arbejdes med

awareness og netvaerksdannelse.

Udvikling og implementering af indsamlet data
Der pagar flere Ph.d. projekter i samarbejde med gode internationale samarbejdspartnere. Der er ak-
tuelt fokus pa at fa juridisk adgang til biobank indsamling i forbindelse med samarbejde pa globalt

plan.

Kliniske retningslinjer

Udvikling af landsdaekkende kliniske retningslinjer startede i 2019. Der foreligger aktuelt 8 godkendte
retningslinjer, som findes pa hjemmesiden "DACGnet.dk”. Der gnskes en database, da behandlingen
er hard, ressourcekraevende og forbundet med senfglger hos patienterne. Desvaerre er mulighederne
for en selvsteendig database ikke stor, da syggdommen rammer fa patienter.
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Kommentarer/auditering

Flot arbejde i forbindelse med at indsamle data — i habet om at fa en kvalitetsdatabase.

Afholder i en national MDT konference? Hvad kan | ggre for at der kommer lidt mere fokus pa det
og fa skabt en database?

Muligheden for at etablere en national MDT-konference har internt veeret drdftet.

Hvordan arbejder | med multidisciplinariteten - skal hele landet med?
Det er sveert at finde vejen ind, uden en database, men patientbehandlingen baseres pG en multidisci-
plineer udredning. Dog er der ikke mulighed for at falge patienterne. Der er stort udviklingspotentiale i

at finde ud af, hvor patienterne kommer fra.

HPV synes at vaere en central del sygdommen. Skal man have infektionsmedicinerne med?

Det er gode overvejelser. Aktuelt er en hudspecialist repraesenteret.

Ros for et stort engagement, og at der er god fokus pa at udvikle behandlingen af denne sygdom.
Der efterlyses en lidt mere stram struktur. Er der nedsat en bestyrelse?
Nej, den er endnu ikke defineret, men den ville blive organiseret tydeligt, hvis der skulle opstd en mu-

lighed for database.

Hvem godkender de nationale retningslinjer?
Der er en overordnet retningslinjeansvarlig sammen med de specifikke personer, der er knyttet til den

retningslinje, der udarbejdes. Alle retningslinjer sendes ud til hgring ved DACG.

Hvis der kommer en database, hvad skal den indeholde?
Den md gerne indeholde standardparametre. Der er ikke diskuteret, hvad den konkret vil skulle inde-
holde. Der har veeret drgftet etablering af en national database, men det er et ressourcekraevende ar-

bejde inkl. lange juridiske ventetider — det er tidskraevende.

Er der overvejet fokus pa rehabilitering?

Der er etableret senfalgeklinikker.
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