Uro-onkologisk Forum.

Styregruppemgde. Tirsdag den 12. Maj 2009, Odense.

Tilstede: Gregers Hermann, Torben @rntoft, Astrid Pedersen, Erik Hgjkjeer Larsen,
Gedske Daugaard, Birgit Nurnberg, Peter Sommer, Sgren Barton McNair, Mette
Ngrgaard, Michael Borre, Morten Hagyer, Lisa Sengelgv, Niels Chr. Langkilde.
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1) Referent: Niels Chr. Langkilde



2) Referat fra styregruppemgde den 3. september 2009 godkendtes.

3) DMCG.DK . DMCG.DK har gjort et stort arbejde i opbygningsfasen DMCG-
organisationen En stor del af arbejdet er nu udlagt til de enkelte DMCG’er. |
styregruppen var der en vis tvivi om DMCG.DK’s mandat som paraplyorganisation for
alle DMCG’erne. Der er naeppe nogen tvivi om at DMCG.DK er et vigtigt bindeled
mellem statsmagt, sundhedsstyrelse, prioriteringsudvalg, regionerne mm. og de
enkelte DMCG er. Imidlertid har der veeret en vis usikkerhed om DMCG.DK’s struktur.
Det forlgd at der var nedsat et midlertidigt forretningsudvalg, der skulle preecisere
statutterne, som sa igen skulle vedtages ved en generelforsamling. Fra styregruppens
side gnskedes en demokratisering af DMCG.DK. Det blev fremfart af visse af
styregruppens medlemmer at de ikke fglte sig repreesenterede af DMCG.DK. Det
foreslas at forretningsudvalget i UoF, efter at dette har gennemgaet de nugeeldende
statutter, retter henvendelse til formanden for DMCG.DK og foreslar at DMCG.DK 2
gange arligt indkalder formaendene fra alle DMCG erne til mgde. En henvendelse til
Sundhedsstyrelsen kunne ogsa overvejes. Der rejstes ogsa tvivl om hvor stor
indflydelse de enkelte DMCG er har. Teeller UoF med 5 stemmer ?. Indflydelse efter
antal cancerpatienter i de enkelte DMCG er ? Michael, Gedske, Astrid og Mette
arbejder videre med henvendelsen. "Fundamentet er i orden og vi kan nu spgrge om
der er nogle ting, der kan laves om, dvs. demokratiseres”.

4) Pakkeforlgbsbeskrivelse. Der var enighed i gruppen om, at forudsaetningerne for
implementering af pakkeforlgbene ikke var blevet opfyldt fra de bevilgende
myndigheders side. De retningslinjer som blev foreslaet sundhedsstyrelsen blev
fremlagt som veerende "ideelle” og givet under forudsaetning af at der var tilstraekkelige
ressourser til at kunne implementere retningslinjerne. Formanden for UoF har veeret i
pressen ligesom formanden for DaBlaCa har ytret sig i debatten. Der er enighed om at
DMCG en fastholder dette standpunkt og for neerveerende afventer opggrelserne fra
Regionerne. Det vigtigt at skelne mellem "servicemal” og lovgivning. Vi ma fastholde,
at sa leenge disse krav ikke er opfyldt, kan pakkeforlgbene kun betragtes som

malsaetning og ikke som behandlingsgaranti.



5) Kliniske retninmgslinjer. DaProCa ved Michael Borre: retningslinjerne er 2/3
opdateret. De reviderede afsnit er lagt ud pa UoF’s hjemmeside som PDF filer, og kan
hentes kapitelvis. Referencer er anfgrt efter hvert kapitel. DaRenCa ved Erik Hgjkjaer
Larsen: % af rekomendationerne er feerdige. Det af Dansk Radiologisk selskab
udpegede medlem af DaRenCa har trukket sig fra hvervet, og man arbejde pa at fa et
nyt medlem. DaBlaCa ved Gregers Hermann: retningslinjerne er opdaterede. DaTeCa
ved Gedske Daugaard: Retningslinjerne er udarbejdede og ligger pa hjemmesiden.
DaPeCa ved Peter Sommer: Gruppen arbejder ihaerdigt og har valgt at leegge sig naert
op af de europeaeiske guidelines. Generelt har arbejdsgrupperne gnsket at simplificere
retningslinjerne og forsggt at ggre dem brugervenlige. De vil blive preesenteret i et
feelles format. Forventes at vaere samlet pa nette senest 1. Jan. 2010.

6) Uro-onkologisk Feellesdatabase. Mette Ngrgaard redegjorde for databaserne.
Prostatacancerdatabasen er just faerdigkodet. Der satset pa at kare pilottest pa basen
pa Rigshospitalet og i Aalborg fra den 1. Juni 2009. Pa Rigshospitalet varetages denne
opgave af forlgbskoordinator. Nyrecancerdatabasen er klar til kodning. Hvad angar
peniscancer- og testiscancerdatabaserne mangler kodningsarbejdet. DBCR’s
arsrapport for 2008 udkommer til efteraret. Kasserer Morten Hgyer gjorde opmaerksom
pa, at der i forbindelse med oprettelsen og ibrugtagning af databaserne, er afsat midler
til brug i &r 2009. Det ville derfor veere hensigtsmaessigt om kodningen af de resterende
baser afsluttes inden arsskiftet. Der arbejdes pa selvdeklarations- og symptomscore-
skemaer som sgges indarbejdet i databaserne. Dette arbejde vil blive varetaget af
databasesygeplejerske Susanne Svenningsen. Skemaerne vil blive rundsendt nar de
er feerdigudarbejdet.

7) Refinanciering. De fleste valgte 2 arige budgetter. Der blev bevilget 400.000 kr til
UoF, 250.000 kr. til DBCR og DaBlaCa, 150.000 kr til de gvrige DMCG er. DaTeCa har
faet yderligere bevilling til omkodning af tidligere indsamlede data. UoF har faet
750.000 kr fra Regionerne til etablering og driftsfinanciering i indevaerende ar.
Kvalitetsdatabasen bevilges arligt af regionerne og det forventes at driften er sikret i ar
2010.

8) Hjemmesiden. Hjemmesiden er oppe at kare. Der er ca. 80 tilmeldte. Der er
enighed om at de kliniske retningslinjer (guidelines) skal ligge der. Referat fra
styregruppen vil blive offentliggjort pa siden. Det overvejes at igangsaette 2 kampagner
—en nu og en til efteraret — der skal "reklamere” for hjemmesiden og for UoF’s
arrangementer.



9) Medicinal industrien. Der er enighed om at byde industrien velkommen til
UoF arrangementer. UoF gnsker ikke reklamer og tilhgrsforholdet skal veere
nonkommercielt.

10) Biobanker. Torben @rntoft redegjorde for hvor langt man er naet.
Retningslinjerne er udarbejdet. Der er etableret en kvalitetshandbog ligesom der
er udarbejdet retningslinjer for udlevering af biologisk materiale fra bankerne.
Ansggninger behandles enten lokalt eller nationalt. DMCG en nedseetter et
biobankudvalg, der skal vurdere nationale ansggninger. Der er udarbejdet en
ansggningsvejledning. Regionale ansggninger behandles lokalt. Udvalget
gnsker at fremme de lokale forskningsmiljger. Eksisterende forskningsprojekter
vil blive respekterede. De vil blive registrerede. Man sigter pa at statte
longitudinelle og prospektive studier. Grundholdningen er kun at udlevere den
maengde biologisk materiale der sk@nnes ngdvendige til at opfylde
ansggningen. Indsamlingen af veev til bankerne er betalt. Udtagningen vil skulle
finansieres af ansggerne.

11) Afpudsning af dagens program. Intet nyt.

12) Fremtid. Forretningsudvalget (formand: Michael Borre, sekreteer: Gregers
Hermann, kasserer: Morten Hoyer) foreslas genvalgt. Fortsat mandat fra de respektive
videnskabelige selskaber skal sgges. Det undersgges om Styregruppen kan udvides
idet det er gnskeligt at fx web-masteren (Michael Vangedal) deltager i mgderne, og at
der tiltreekkes yngre kraefter mhp at sikre kontinuitet. Ingen af styregruppens
medlemmer gnsker at udtreede af gruppen.

13) Fremtidige mgder. Efterarsmgdet i styregruppen blev fastsat til den 18. november i
Kgbenhavn. Pa dette made planleegges Stormadet forar 2010.

14) Eventuelt. Lisa Sengelgv foreslog navnegendring fra UoF til DUCG, Dansk Urologisk
Cancer Gruppe. Forslaget vil blive taget op pa naeste styregruppe made.



Aalborg den 13. Maj 2009

Niels Chr. Langkilde



