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REFERAT: DMCG.dKk Forretningsudvalg mgde

Den 4. december 2013, kl. 10.00-12.00
Dampfaergevej 22, 2100 Kobenhavn @

Tilstede:
1. Michael Borre (Formand DMCG.dk og DAPROCA)
2. Erik Jakobsen (DLCG)
3. Peer Christiansen (DBCG)
4. Jens Overgaard (DAHANCA)
5. Henrik Frederiksen (HAEM-feelles)
6. Lene Lundvall (DGCG)
7. Morten Noreng (Laegefaglige direktgr, Alborg Universitetshospital, regionsudpegede FU medlem)
8. Kristian Antonsen (Vicedirektar, Bispebjerg og Frederiksberg Hospitaler, regionsudpegede FU medlem)
9. Mary Nguyen Nielsen (Akademisk sekretaer for DMCG.dk, referent)

Afbud:
10. Lone Ngrgaard Pedersen (DCCG)

DAGSORDEN (a priori)

Preesentation af Mary Nguyen Nielsen, akademisk sekreteer.
Opfalgning péa kraeftomradet

DMCG' ernes arsberetninger

Opsamlede skrivelse vedr. databasernes gkonomi
Strukturerede Kliniske retningslinjer

Adgang til sundhedsdata

Dansk Cancer Biobank, DMCG og kliniske databasernes
DMCG- strategi fremover

KRIS/DAPROCA opdatering (MB)
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Lundvall)
11. Eventuelt
i. MDT samarbejde

. Det at databaserne i tiltagende grad anvendes til kvalitetsdatabaser og forskning treeder i baggrunden (Lene

REFERAT
1. Velkommen og praesentationsrunde
2. Diskussion om opfglgning pa kraeftomradet

2.1 MB resumerede fra midtvejskonferencen i oktober 2013. Der er forhindringer vedr. adgang til
sundhedsdata. SST regner med udrulning i begyndelsen af 2014. Man skal forberede sig rigtig godt

--det er alle enige om.

2.2 LL understregede, at man er ngdt til at have et tilboud p& opfglgning klar, nar man gar i gang med at
sende patienterne udenfor sygehussektoren fx. til egen leege. Man har brug for en afviklingsfase.
Det er et reelt problem, hvorvidt man star klar til at tage imod disse patienter. Derudover gav LL
udtryk for at hun gnsker muligheden for at kunne samle opfelgning pa et behandlingssted.
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2.3.

2.4,

Patienterne skal fremadrettet veere klaedt pa til at kunne tage mere ansvar for sig selv som patient,
men de skal have hjeelp i form af vejledninger mm.

JO advarede om, at det er meget risikabelt at ga i gang uden, at vi reelt ved hvordan det skal
implementeres. Det kan ikke kegres ud til almen praksis uden at tingene er klar og pa plads.
Desuden er der mange problemstillinger som fx. komorbiditeter, mm. som ogsé skal tages hand
om.

Kort diskussion om udvidelse af databaserne til dels kvalitetsarbejde og dels forskning, hvilket LL
ogsa drgftede til RKKP- styregruppemgde den 15.november (hvorved LL deltog som stedfortreeder
for DMCG formand).

3. DMCG’ ernes arsberetninger

3.1.

3.2.

3.3.

3.4.

MB afklarede, at den grundlaeggende tanke var at det skulle bruges som et redskab til at profilere
DMCG.dk, dvs. bade som et dokument til at profilere den enkelte DMCG, men ogsd DMCG.dk som
helhed. Derudover kan det betragtes som en mulighed for at hente inspiration og udveksle erfaring
med hinanden.

LL pointerede, at det ogsa kan bruges til ogsa at vise de punkter, DMCG ikke magter pga.
ressourcemangel og mener at det er en god ide med et standardformat til &rsberetningerne.

JO gav udtryk for den bekymring, at Danske Regioner tager aeren for DMCGs indsats, dvs.
omklamring af DR p& DMCG arbejde, og at arsberetninger bruges til at kontrollere, hvad man far
leveret for sin bevilling.

MN kommenterede, at hvis man far gkonomisk stgtte, er det et fair krav at aflevere en rapport eller
arsberetning, dvs. man skal heller ikke problematisere det yderligere. Pa tilsvarende made skal
databaser aflevere en arlige rapport.

4. DMCG gkonomihgring for perioden 2015-2017

4.1.

4.2.

4.3.

MB fremlagde og gennemgik budgethgring og foreslog at DMCG.dk blev enige om 1-2
fokusopgaver fremadrettet. Desuden bgr gkonomien helt og aldeles veere transparent og synlig
over for alle instanser. DMCG.dk pabegynder dialog med DR mht. merfinansiering ud fra bl.a.
budgethgringen. Danske Regioner gav, i forbindelse med den eksisterende samarbejdsaftale i
august 2012, DMCG.dk mundtligt handslag pa, at man fra centralt hold stgttede DMCG.dk arbejde
med at varetage samtlige 11 definerede opgaver, men at den aftale desvaerre ikke blev praeciseret i
den skriftlige aftale. MN udtrykte enighed med formanden, bade mht. at udveelge fokusomrader og
mht. transparens i gkonomien.

PC kommenterede, at man gnsker en opblgdning mht. data til forskning. MB mener bestemt, at der
er sket en opblgdning heraf og forstdelse herfor, hvilket afspejles i de nye RKKP retningslinjer pa
omradet. MN fortalte, at der er et stort gnske om at komme igennem med en god lgsning til
dataadgang.

JO foreslog, at kliniske protokoller bliver bragt i fokus for DMCG (som oprindelig teenkt ved starten
af DMCG), samt stgtte til forskning skal accepteres indenfor rammerne. LL udtrykte enighed med at
seette fokus pé klinisk forskning. EJ papegede, at pointen i DMCGs opstart var klinisk forskning og
den skal pa fokus igen --fokus har flyttet sig til databaserne, men databaserne og de kliniske
retningslinjer er nu pa plads, s& DMCG.dk kan vende tilbage til det grundliggende fokuspoint,
hvilket er klinisk forskning.

5. Kliniske retningslinjer

5.1.

MB fremlagde en oversigt over DMCG’ernes kliniske retningslinjer, som viser at alle har udarbejdet
retningslinjer, men der er variation i struktur og evidens-vurdering. MB foreslog og adspurgte til
ideen om mere strukturerede kliniske retningslinjer, samt brug af en standard evidens-
vurderingsmetode som fx. GRADE systemet, som aktuelt anvendes i SST ifm. udarbejdelse af de
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5.2.

5.3.

ca. 50 nye Kliniske retningslinjer. Det vil kreeve mere gkonomiske stgtte at udvikle de nuveerende
retningslinjer.

FU udtrykte opbakning til formandens forslag. LL papegede at det ville vaere omstaendigt og
tidskreevende, men det giver mening at DMCG.dk fglger den internationala udvikling mod evidens
metoder sdsom GRADE eller andet lignende. Det bliver ikke ngdvendigvis billigere at lave om pa
eksisterende retningslinjer end at lave en nye. EJ foreslog at sende besked til SST om at DMCG
bakker op om GRADE og forhandler stgtte til de cancer kliniske retningslinjer.

JO pointerede at man burde, i DMCG reqi, fglge efter SST anvendelse af en evidens-metode som
GRADE, og foreslog, at man lavede en platform med feelles kliniske retningslinjer pa hjiemmesiden
for bedre at reklamere /profilere DMCGs arbejde. MB svarede, at alle DMCG kliniske retningslinjer
kan findes samlede under DMCG.dk, dog skal man ga ind under den enkelte gruppes hjemmeside
via 1-2 links. MB mener, at dette er acceptabelt og at man hellere skulle prioritere andre opgaver
mht. forbedring/opdatering af hjemmesiden, som fx. er der pdbegyndt en engelsk overszettelse af
DMCG.dk.

6. Adgang til sundhedsdata

6.1.

6.2.

6.3.

6.4.

MB oplyste om en konkret sag om data adgang og patient opfalgning: en overleege fik "et gult kort”
fordi han fulgte op pa egen patient efter at patienten var blevet overfgrt til et andet sygehus. Sagen
blev ogsé drgftet i primo december i Leegeforeningen. JO oplyste, at han har selv har faet
patalelser 2 gang ifm. opfelgning af patienter i forbindelse med arbejdet tii DMCG- database
arbejde og udarbejdelse af arsrapporten. JO understregede, at det er vigtigt at dette rettes, og pa et
nationalt niveau. LL udtrykte enighed med at det er vigtigt, at vi kan fglge vores patienter uden
juridiske konsekvenser. DMCG skal kunne lave opfelgning, pa nationalt niveau med adgang til det
ngdvendige data.

MB foreslog, at der nedseettes en arbejdsgruppe til at tage hadnd om denne problemstilling, fx at
beskrive problemets omfang og indsamle konkrete eksempler som de ovennaevnte.

MN: Det nytter ikke at alle spgrger deres egen jurist pa hvert sted, og derved fortolker loven ad hoc
fra sted til sted. Der er brug for en overordnet myndighed og klarhed. Man kunne kontakte Vagn
Nielsen, direktgr i SST, for rdd om, hvordan man kommer videre med at fa styr p& denne
problemstilling.

Yderligere diskussion om, hvem det egentlig er, der har ansvar for data adgang og levering: RKKP/
SSI / Datatilsynet.

7. Biobank

7.1.

7.2.

MB foreslog, at yderligere inddrage Danske Cancer Biobank (og andre relevante organisationer) i
DMCG samarbejde ved at abne repraesentantskabsmader op til alle interesserede. Se under punkt
8.

JO udtrykte enighed, samt tilfgjede at man kunne inddrage flere indikatorer for at fa et
forbindelsesled mellem de biologiske materialer og patientforlgb. Derudover opfordrede JO de
enkelte DMCG'ere til at f etableret en kobling mellem biobanken og de enkelte DMCG.
Arsrapporten fra Danske Biobank er udgivet for nyligt og en kopi vil blive lagt ud p& hjemmesiden,
DMCG.dk. EJ understregede, at det er vigtigt at f& den Danske Cancer Biobank op i drift, og
stgttede ideen om at de enkelte DMCG’er kobles til biobanken. MB udarbejder et skriftligt opleeg
med hjeelp fra JO til styregruppen for Dansk Cancer Biobank.

8. Fremtidige DMCG strategi og visioner

8.1.

MB fremlagde sine overvejelser og visioner om til en fremtidig DMCG mission og strategi. Der er
brug for et "vision mgde,” hvilket kan tages op naeste ar (2014) i den kommende FU og
repraesentantskabsmgder i hhv. marts og august. Der er brug for at vende tanker omkring det
ggede feellesskab og en feelles mission. MB foreslog at DMCG udveelger 1-2 af de oprindelige
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opgaver som fokusomrader og adspurgte FU til input hertil. Derudover foreslog MB, at
repraesentantskabsmaderne kunne udvides, sdledes at alle med interesse kunne deltage i
maderne, hvilket vil kreeve en aendring i vedtaegterne. JO papegede at kliniske protokoller (pind1 ud
af de 11) burde udvaelges som DMCGs feelles fokusomrade. MB afrundede diskussion ved, at
notere at diskussionen skal forsaettes i FU og repraesentantskabet.

9. KRIS opdatering

9.1.

MB resumerede kort om efterarets tvist og mader mellem KRIS, RADS og DAPROCA. Af principiel
karakter har tvisten draget tvivl om, hvem der skriver og tager ansvar for de nationale kliniske
retningslinjer. Et forhold man bliver ngd til at forholde sig til i DMCG regi.

10.Kvalitetsdatabaser og forskning

10.1.

Drgftet under punkt 2.7.

11.Eventuelt

11.1.

11.2.

11.3.

11.4.

11.5.

MB noterede, at MDT- konferencerne skal drgftes, men pga. tidsmangel bliver det ikke drgftet pa
dags dato.

JO orienterede om udmgntningen af 10 millioner DKK fra Kraeftens Bekeempelses strategiske pulje
til forskning i data fra de nationale kliniske databaser under DMCG.dk. Udmgntningen blev
godkendt af Kreeftens Bekaempelse den 27. november 2013 og er nu offentliggjort. MB
understregede, at offentligggrelse og transparens af al gkonomi er meget vigtigt ifm. denne
fordeling, men ogsa som hovedprincip for DMCG.dk.

JO forklarede, at fordelingen af belgbene foregik ude fra projekternes merit, dog var der nogle der
ikke opfyldte ansggningskriterierne, og derfor fik afslag. Kreeftens Bekeempelse skal naturligvis
have en stor tak for deres finansielle bidrag til at udvikle de kliniske databaser. LL og JO foreslog at
man evt. kunne afholde et symposium sammen med Kreeftens Bekeempelse for at fremvise de
afsluttede projekter. JO gjorde opmaerksom pa at finansiering til ph.d. studier forfalder farst nar hele
ph.d. finansiering er pa plads.

MB fortalte om 6. marts konferencen (2014), som DMCG.dk afholder i samarbejde med Kraeftens
Bekaempelse pa Christiansborg, og som omhandler det stigende antal kreeftpatienter og faldende
kapacitet i sundhedsveaesnet. Derudover vil der afholdes et repreesentantskabsmgde og et mini-
symposium aftenen fer, pa den 5.marts, i Kreeftens Bekaempelses kantinen for alle interesserede
DMCG’ere. MB sender yderligere oplysninger nar programmerne foreligger. Der var stor opbakning
og interesse blandt FU medlemmer til symposiet og 6. marts konferencen.

Diskussion om Torben Palshofs dokument fra november 2013 om "spiritual care” (Analyse af
hvorledes &ndelig/eksistentiel rehabilitering (‘spiritual care™) indgér i planer, anbefalinger,
retningslinjer etc. 1999-2013 for kreeftindsatsen, palliation, rehabilitering). JO foreslog, at
dokumentet (og andre lignende) kunne leegges pa hjemmesiden under en ny fane kaldet "debat."

12.Til opfelgning:

12.1.
12.2.
12.3.

12.4.
12.5.
12.6.

Punkt 5.2: kontakt til SST vedr. kliniske retningslinjer

Punkt 6.2 og 6.3: udpeg en arbejdsgruppe til handtering af problemstillinger omkring data adgang
Punkt: 7.2: MB udarbejder et skriftligt oplaeg med hjaelp fra JO til styregruppen for Dansk Cancer
Biobank

PC og JO gav udtryk for at der fremadrettet kunne udsendes bilag inden FU mgder.

Rapport fra Danske Cancer Biobank skal pd DMCG hjemmeside.

Torben Palshofs dokument fra november 2013 om "spiritual care” skal p& DMCG hjemmeside.



