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DMCG.dK Forretningsudvalgsmgde, dagsorden

Onsdag 30. januar 2019 kl. 11.00-14.00
Mgdelokale 16, Regionshuset Aarhus, Olof Palmes Allé 15, 8200 Aarhus N
Videoopkald til meet.rm04@rooms.rm.dk

Deltagere

Michael Borre (MB) | DUCG/DAPROCA

Erik Jakobsen (EJ) | DLCG (via video)

Peer Christiansen (PC) DBCG

Jens Overgaard (JO) | DOOG

Henrik Frederiksen (HF) | Heematologisk Faellesforum (via video)

Jens Winther Jensen (JWJ) | RKKP direktgr

Henriette Lipczak (HL) | DMCG-sekretariatet/Retningslinjesekretariatet (via video)
. Dorrit Damgaard Andersen (DDA) | DMCG-sekretariatet

Afbud: Anne Bukh (AB) | DRe

Sygemeldt: Mette Yilmaz (MY) |DCCG ; Ulla Peen (UP)| DGCG

Der afventes udpegning af regionsrepraesentant til erstatning for Kristan Antonsen fra Danske Regioner medio februar 2019

PNOU A WN R

Dagsorden
Pkt. | Emne Bilag Tid
1 Orientering fra formanden v/MB 11.00-11.35
e  Kreeftpolitisk Forum Bilag 1
e Indledende drgftelse af DMCG.dk Strategidag, inkl. dato Bilag 2

e  Opfglgning pa ekspertuddannelsen i kraeftkirurg
e  Opdatering af samarbejdsaftale med Danske Regioner
e  Samarbejdsaftale med DCCC

o Sundhedsstyrelsens afvikling af kraeftpakkeforlgb Bilag 3
e Videomgde den 27. februar
2 Samarbejdsmg@de med Kraeftens Bekeempelse 6. marts 2019 11.35-11.45
3 Opfelgning pa mgder i RKKP/DCCC -regi vedr. screening af arsrapporter 11.45-12.00
v/ JWJ og MB
4 RKKP-strategien 2019-2022 v/JW) Bilag 4 12.00-12.15
Frokost
5 @konomi 12.45-13.10

e Mgde i DMCG's gkonomiudvalg mhp. gkonomi til tvaergaende
aktiviteter og Danske Kraeftforskningsdage v/MB
o Aflgser for Lene Lundvall
o Tidspunkt
e  Forslag om tredelt gkonomioversigt til DMCG'erne v/HL
e Forslag om samlet opggrelse af DMCG-forbrug til alle v/HL

6 Proces omkring arsberetninger v/MB Bilag 5 13.10-13.25
e Input fra FU til mulig/@nsket feedback til de enkelte DMCG'er
e Input fra FU til gget ekstern kommunikation

e Justering af 2019-skabelon med punkt vedr. udfordringer

7 DMCG-udvalg 13.25-13.50
e Retningslinjeudvalget v/PC

e  MDT-udvalget v/MB

e  Tveerfagligt udvalg for Palliativt Samarbejde v/MB
e  TNM-udvalget v/MB

8 Eventuelt 13.50-14.00

Kommende mgder:
. DMCG-FU mgde, Kbh., 6. marts 2019
e  Samarbejdsmgde med Kraeftens Bekeempelse, Kbh., 6 marts 2019
e  Mgde i Udvalg for Kliniske Retningslinjer, Kbh., 6. marts 2019
. Kraeftpolitisk Forum 2019, 7. marts 2019
e  Danske Kraeftforskningsdage 2019, 29.-30. august 2019

Videomgder kl. 16.00-16.45 den sidste onsdag i hver maned, hvis relevant.
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1. Orientering fra formanden
Kraeftpolitisk Forum

Formanden orienterede om dialogen med KB vedr. programmet til Kraeftpolitisk Forum. Der ses frem til
Sgren Paaske Johnsens oplaeg omkring rapporten fra Rigsrevisionen, denne blev efterspurgt af FU. JWJ har
efterfglgende sendt link til rapporten/ref.

Indledende draftelse af DMCG.dk strategidag i forretningsudvalget

Pa baggrund af JO's idé ved seneste mgde i FU er formandsskabet gaet videre med skitse til proces for at
sikre, at DMCG ogsa fremover star staerkt og bidrager med det kliniske perspektiv ind i den politiske
dagsorden. JO fandt, at der er behov for at sikre, at DMCG'erne vil det samme, har feelles mal, og fungerer
som videncenter bade pa de enkelte sygdomsomrader samt kraeftomradet som helhed; med andre ord et
internt serviceeftersyn i forhold til hvad vi gerne vil og ggr.

Det gnskes drgftet, hvordan der skabes holdand og koncernfglelse pa tveers af DMCG'erne, og hvad
DMCG.dk kan bidrage til udvikling af kreeftbehandlingen gennem arbejdet med kliniske retningslinjer,
forskning og databasedrift. Det er samarbejdet pa tvaers af DMCG'erne der gnskes styrket, muligheden for
at lave noget kollateralt evt. ogsa i beretningerne/arsrapporterne. De fleste kvalitetstiltag tager udspring i
den enkelte DMCG, muligheden for at kunne operere pa tveers i et stgrre omfang savnes.

Processen blev drgftet, det blev aftalt, at formandsskabet selv star for processen, evt. med eksterne
gaester.

Der blev fundet frem til to mulige datoer, hhv. 19. og 20. juni. Sekretariatet sender indkaldelse snarest
muligt til den ene af disse, afhaengigt at lokalitet mv.

Ekspertuddannelsen i kraeftkirurgi

MB har udover forespgrgsel i Udvalg for Kraeft i SST ikke foretaget sig yderligere i sagen. Danske Regioner
og ministeriet var repraesenteret ved mgdet og lovede hver iseer at arbejde videre pa udspillet fra SST.
Der har veeret tvivl om, hvem der bakker kraeftplan IV tiltaget op, og om videreuddannelsen er helt
skrinlagt.

Det blev aftalt, at MB sender forespgrgsel til SST om status pa processen.

Opdatering af samarbejdsaftale med Danske Regioner
Der er sendt henvendelse til Danske Regioner, vi afventer tilbagemelding.

Samarbejdsagenda med DCCC
Der er fastsat dato for mgde den 28/2 mhp. drgftelse af udkast til samarbejdsagenda.

Kraeftpakkeforlgb

Sundhedsstyrelsens (SST) plan om at afvikle kraeftpakkeforlgb blev drgftet, det gaelder bl.a. testis-,
peniscancer og flere af de haematologiske sygdomme. HF mente ikke at have modtaget officiel henvendelse
herom. HF forespgrger formandene i paraplyen og de ledende overlaeger om deres respons og giver en
tilbagemelding. PC gav ogsa udtryk for overraskelse over at dette har vaeret under opsejling, pa trods af, at
der i DBCG har vaeret mange mgder med SST om brystkraeftpakken. EJ noterede, at DLCG ved tidligere
lejlighed har skrevet til SST om nedlzaeggelse af pakken for mesotheliomer.

Det blev aftalt, at MB pa vegne af DMCG.dk skriver et bekymringsbrev til SST, om den manglende hgring
som organisation. [Sendt 09-02-2019/ref ]
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Videomgde den 27.februar
Mgdet aflyses, da det kommende fysiske mgde er fastlagt til den 6. marts.

2. Samarbejdsmgde med Kraeftens Bekampelse, marts 2019
DMCG-FU har fastsat mgde i marts med den nye ledelse i Kraeftens Bekaempelse, fokus pa mgdet vil vaere

at fa en dialog i gang.

Punkter til dagsorden blev drgftet, hvorunder det blev klart at RKKP tilbyder en uddannelse til patienterne
som er designet med Danske Patienter, som giver patienterne en grundforstaelse for, hvad arbejdet med
kliniske kvalitetsdatabaser indebzerer. Der er mulighed for, at DMCG'erne kan henvende sig, hvis de har en
patientrepraesentant der gnskes tilbudt denne uddannelse. JWJ mente, at det pa et tidspunkt er taenkeligt
at patientrepraesentation i databasestyregrupperne bliver et krav. PC spurgte til, hvorvidt RKKP kan udpege
patienter. JWJ foretrak at klinikerne selv finder patienterne, da det ggr en forskel at de er patienter med
erfaring pa sygdomsomradet, og der er et andet kendskab til relevante deltagere ude i klinikken og i
patientforeningerne. Al erfaring viser, at det er patienternes undren, indsigt og sp@rgsmal der ggr en
forskel.

Det blev besluttet at dagsordenssaette fglgende emner:

e Patientinddragelse i DMCG'ernes bestyrelser, drgftelse af rammer/kriterier for at stille op som
patientrepraesentant. Endvidere forslag om, at man laver en kontrakt med mulighed for at prgve
hinanden af i en periode, og for at patienten evt. kun deltager i udvalgte dele af mgderne.

e Drgftelse af vilkarene for andre patientforeningers samarbejde med KB, eksempelvis forholdet
mellem lungecancer patientforeningen og KB.

e Kerneydelsen i sundhedsvaesenet er behandlingen af cancer, det gnskes at KB ogsa interesserer sig
for dette og forstar omfanget af den indsats der kraeves for den gode behandling, og at man med
benchmarking ikke bevaeger sig for langt fra sygehuset.

o Drgftelse af anvendelsen af Knaek Cancer-midlerne.

e Drgftelse af DCCC, hvordan sikres et kontinuerligt samarbejde.

3. Opfelgning pa mgder i RKKP/DCCC-regi vedr. screening af arsrapporter

Der har veeret afholdt mgder med DMCG'erne med deltagelse af bade JWJ og MB, der vurderes at have
veeret meget frugtbare og konstruktive.

Den ved seneste m@gde omtalte rapport feerdigggres pa baggrund af den mgderaekke med DMCG'erne der
stadig k@rer. Nar rapporten er klar, er det oplagt at diskutere blandt andet opggrelsesmetode i forhold til
endepunkter. Det er noget man gnsker at se pa internt i RKKP og gnsker at diskutere med DMCG'erne.

EJ kommenterede, at konsultationen pa baggrund af opggrelserne fik bragt nogle misforstaelser af vejen,
og at drgftelsen var positiv, da den skabte en gensidig forstaelse af data og tveerfaglig drgftelse af
mulighederne, blandt andet vedr. ulighed i behandling.

Det blev vurderet som et vigtigt arbejde, at Henrik Mgller ser pa mulighederne for at afgive de samme
resultatmalinger pa alle kliniske databaser.

Rapporten gnskes til gennemsyn nar den foreligger, ikke mindst som baggrund for DMCG.dk-FU
strategimgdet i forsommeren.

4. RKKP-strategien 2019-2022
JWJ resumerede kort RKKP-strategien 2019-2022, med veaegt p3, at den taler ind i de tanker og idéer der er

lagt pa nationalt plan og som blandt andet er kommet til udtryk i regeringens sundhedsudspil.
Der er kommet god respons og tilkendegivelser af, at RKKP er pa rette vej. Ovenfra er der stor
opmarksomhed pa tidstro data, og pa nedsaettelse af registreringsbyrden. Herudover fokus pa, hvordan

DDA/07-02-2019 Side 3



8’

DANSKE MULTIDISCIPLINARE CANCER GRUPPER (Z L DMCG.dk

100

diskussionen omkring kvalitetsarbejdet og indikatorerne kommer ind pa ledelsesbordet. Det er en fin
balance at skulle servicere administratorer og klinikere lige godt, og samtidig have de gnskede dataadgange
og ressourcer i gvrigt.

Det blev besluttet, at FU indgiver hgringssvar til RKKP, omkring gget opfglgning pa de
opmarksomhedspunkter der konstateres i arsrapporterne samt gget fokus pa forskning pa
kvalitetsdatabaserne. Endvidere bgr der szettes gget fokus pa at indsamle den viden der kommer ind via
patientrapporterede data, og herudover en diskussion af taeller og naevner, da der er et stort kendskab til
de syge, men manglende kendskab til de raske. Her bruges en national baggrund som nemt kan fgre til
fejlfortolkninger. Det blev aftalt, at JO sender input til sekretariatet mhp. indgivelse af hgringssvar per 14.
februar.

5. @konomi

Nar den 'nye' DMCG-gkonomimodel, med effekt fra 2019, skal evalueres, bgr der i samme ombaering
fastsaettes strategi for, hvordan der fremadrettet budgetteres med midler til de tvaergdende aktiviteter og
udvalg i DMCG.dk samt til afholdelse af Danske Kraeftforskningsdage. Det er derfor foreslaet at genetablere
gkonomiudvalget hvorfor MB efterspurgte aflgser for Lene Lundvall til udvalget, der tidligere bestod af MB,
PC, Lene Lundvall og Anne-Marie Sigsgaard Hansen. Der blev dog ikke ved mg@det nedsat nyt udvalg eller
fastsat mgdedato.

Der var en kort drgftelse af muligheden for tilfgrsel af yderligere midler, hvortil JWJ kommenterede, at
rammevilkdrene i sundhedsvasenet er, at der ikke bevilges yderligere midler hvis man ikke Igser nye
opgaver. Hertil bemaerkede JO, at Danske Kraeftforskningsdage er en ny opgave, og PC supplerede, at det
0gsa er at betragte som en ny opgave hvis der skal arbejdes pa at fa flere PRO-data ind.

HL efterspurgte forslag til understgttelse af et bedre overblik over gkonomien hos de enkelte DMCG'er,
med afsaet i observation af, at der har vaeret forvirring omkring de midler der er til radighed til hhv.
databaser, DMCG'er og retningslinjeindsats. FU vurderede, at der blandt andet kunne vaere behov for
tydeligere kommunikation om det, at det ikke er muligt at overflytte midler fra det ene ar til det naeste.

6. Proces omkring arsberetninger
Der blev efterspurgt forslag til hvordan sekretariatet kan understgtte kommunikationen omkring

beretningerne. JO kommenterede, at der arbejdes pa et Clinical Trial Register i DCCC, hvilket vil komme til
at indeholde nogle af de oplysninger der gnskes, bl.a. kvalitetsindikatorer i databasernes arsapporter.

MB foreslog tilfgjelse af afsnit med overskriften 'udfordringer' til 2019-skabelonen, hvilket ikke blev mgdt
med indvendinger. MB foreslog desuden, at beretningerne kunne indga i strategimgdet, mhp. refleksion
over DMCG'ernes aktiviteter og eventuelle uhensigtsmaessigheder.

Der var kort drgftelse af muligheden for at sla arsrapporterne og arsberetningerne sammen i én rapport.
Dette har dog veeret drgftet tidligere og muligggr dels ikke, at DMCG.dk har et arligt overbliksredskab da
arsrapporterne udkommer spredt over hele aret, dels arbejdes der i RKKP-regi pa at ggre arsrapporterne
kortere.

7. DMCG-udvalg
PC gav status pa arbejdet i Retningslinjeudvalget, og anerkendte det store arbejde der er lagt i

Retningslinjesekretariatet. Der er sket meget i de sidste maneder, p.t. er 102 retningslinjer sendt ind,
hvoraf 22 er godkendt per d.d. Det forventede antal retningslinjer totalt er omkring 350-400, sa der er gjort
en stor indsats. Der er indsendt rapport til Sundhedsstyrelsen fgr arsskiftet, denne gnskes tilgeengelig pa
hjemmesiden. Retningslinjeudvalget fortseetter arbejdet og mgdes naeste gang i marts.

DDA/07-02-2019 Side 4



8’

DANSKE MULTIDISCIPLINARE CANCER GRUPPER (Z L DMCG.dk

100

Snitfladen mellem DMCG og Medicinradet (MR) blev drgftet, der mangler koordinering af det arbejde der
laves i DMCG'erne og de behandlingsvejledninger der udfzaerdiges i regi af Medicinradet. Det er ogsa uklart
hvordan et givet omrade findes egnet til udfaerdigelse af behandlingsvejledning i MR, og hvilken
multidisciplinaritet og faglighed der er i spil. Det bgr defineres klart hvad der er MRs opgave og hvad der er
vores. Denne uklarhed har bremset fremdriften omkring retningslinjerne i blandt andet DBCG.

Det er afggrende at fa noget konkret systematik omkring arbejdsgangene, men det er et sveert felt at
navigere i, og uklart hvem der skal traeffe beslutning pa dette felt. Der er behov for hjaelp udefra til at
komme videre, JWJ foreslog at bringe det op for Danske Regioners bestyrelse.

MB orienterede om, at DMCG-PAL arbejdet er under opbygning, der kgrer pt. proces med nedszttelse af
udvalget. Ogsa MDT-udvalget kgrer, ligesom der blev ytret gnske om, at TNM-udvalget ikke oplgses for
nuvaerende, pa trods af der p.t. ikke er nogen formand, ikke mindst med sigte pa implementeringen af
LPR3. MB deltager ved arsmgde i Union for International Cancer Control (UICC) og tager kontakt til udvalget
efterfglgende.

8. Eventuelt
FU udtrykte bekymring for situationen omkring LPR3; dels det fglgende driftsstop af databaserne og RKKPs

manglende mulighed for at omkode databaserne til at modtage LPR3 data, og dels den manglende
mulighed i LPR3 for at rette fejl i indberetninger fra dag til dag. Desuden den yderligere problematik for
kvalitetsarbejdet i, at Forskerservice er lukket indtil videre og at der stadig mangles data fra
Sundhedsplatformen.

JWJ kommenterede, at der er fuld opmaerksomhed pa situationen og at det tages op i de rette fora,
herunder Sundhedsdatastyrelsen (SDS), RKKP-bestyrelsen mv., men at det vil veere fint at databaserne ogsa
g@r deres bekymringer og undring geldende.

Det blev aftalt, at EJ udfeerdiger kort skrivelse til JWJ mhp. orientering til SDS.

DDA/07-02-2019 Side 5



