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Rapportudarbejdelse og bestyrelse

Arsberetningen 2018 for den multidisciplinaere cancergruppe Dansk Sarkomgruppe er udarbejdet af
formanden for DSG Johnny Keller, overlaege, dr.med. Arhus Universitetshospital, e-mail

johnkell@rm.dk og formanden for Dansk sarkomdatabase, Peter Holmberg Jgrgensen, overlaege, dr.
med, ortopaedkirurgisk afd., Aarhus Universitetshospital,

e-mail petjoe@rm.dk

Bestyrelse 2018:
Formand:

Navn Titel Arbejdssted Fagligt tilhgrsfor-
hold*

Johnny Keller Ovl, dr. med Arhus Universitetshospital Ortopaedisk selskab

Eva Kirstine Narvestad ovl Rigshospitalet Radiologisk selskab

Thomas Baad Hansen Ovl, phd Arhus Universitetshospital Ortopaedisk selskab

Peter Holmberg Jgrgen- | Ovl, dr.med. Arhus Universitetshospital

sen

Michael Mgrk Petersen

Ovl,prof.,dr.med.

Rigshospitalet

Ortopaedisk selskab

Anders Krarup Hansen Ovl, phd Herlev Onkologisk selskab

Akmal Safwat Ovl, dr.med. Arhus Universitetshospital Onkologisk selskab

Kim Francis Andersen Ovl, phd Rigshospitalet Selskab for klin fysio-
logi og nuklearmedi-
cin

Henrik Kidmose Chri- Ovl, dr.med. Arhus Universitetshospital Kirurgisk selskab

stensen

*(F.eks. kirurgi/onkologi/patologi/videnskabeligt selskab/ patientforening/region etc.)
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Statusbeskrivelse
1. Hvor star viiforhold til vores overordnede mal og opgaver?

Sarkombehandling foregar ved de to centre i Kgbenhavn (Rigshospitalet og Herlev Sygehus) og
i Aarhus. Samarbejdet mellem de to centre er veludbygget med arlige faellesmgder, der om-
fatter bade laegelige og sygeplejefaglige emner. Patientbehandlingen i de 2 centre sker efter
det tidligere udarbejdede referenceprogram, der aktuelt er yderligere underbygget med im-
plementering af evidensbaserede kliniske retningslinjer.

2. Hvad har vi veeret optaget af i 2018?

Pa hver af de 2 sarkomcentre arbejdes der vedvarende pa at udbygge kraeftforskningen, og
der er ivaerksat et nationalt netvaerkssamarbejde om kraeftforskningen i Danmark.

Den stgrste del af arbejdet er dog gaet med at iveerksaette og strukturere arbejdet med
at udarbejde kliniske retningslinjer. Der er i 2018 udarbejdet kliniske retningslinjer for kemo-
terapi og straleterapi ved sarkomer, samt pabegyndt arbejdet med retningslinjer for kon-
drosarkomer.

3. Hvad er vores aktuelle hovedproblemstillinger/udfordringer?

Det er en Igbende udfordring at sikre at den nationale database er komplet. P.g.a. omstruktu-
reringerne i RKKP-organisationen, har det endnu ikke vaeret muligt at lave arsrapport for 2017,
men vi forventer, at den naste rapport vil indeholde data for bade 2017 og 2018.
Valideringsprocessen i forhold til patientkomplethed er vanskelig, da mange specialer er in-
volveret i sarkombehandling, idet sarkomer er lokaliseret overalt i kroppen. Lgbende valide-
ring vil kraeve arlige udtraek fra patologiregisteret, hvilket vi har efterspurgt i flere ar.

Det er et stort gnske at samle kraefterne omkring forskning i et nationalt netvaerk, som
skal udbygges, og vi har i 2018 pabegyndt arbejde med at etablere et egtl. nationalt sarkom-

forskningsnetvaerk.

Arbejdet med at udarbejde kliniske retningslinjer fortseetter i det kommende ar.



Beskrivelse af aktiviteter iht. DMCG.dK's formalsbeskrivelse

. At bidrage til udarbejdelse og vedligeholdelse af evidensbaserede, nationale kliniske retningslinjer
for patientforlgbet, fra diagnostik og behandling til opf@lgning og rehabilitering, samt den tilhg-
rende forskning indenfor sdvel primaer- som sekundzersektor.

Der er udarbejdet fglgende kliniske retningslinjer:

e Radiotherapy of localized soft tissue sarcoma.

e Perioperativ kemoterapi til patienter med blgddelssarkomer: kurativt intenderet behandling
e Perioperativ og pallierende kemoterapi til patienter med knoglederiverede sarkomer
e Pallierende kemoterapi til patienter med blgddelssarkom

Udarbejdelse og vedligeholdelse af nationale kliniske kvalitets- og forskningsdatabaser til monito-
rering samt indsamling af data/evidens til de kliniske retningslinjer, samt gennemfarsel af og del-
tagelse i lokale, landsdaekkende og internationale videnskabelige kliniske protokoller.

Den nationale kliniske database er opdateret fra 2000 til og med 2018 og nu koblet til opsamling af
blodprgver og tumorvavsprgver i den nationale Biobank.

Vi har i 2018 i Scandinavian Sarcoma Group regi lavet en falles arsrapport for knogletumorer, og vil
udvide den til ogsa at omfatte blgddelstumorer i 2019

. Koordinere og stgtte klinisk kraeftforskning og samarbejdet med den laboratoriebaserede forskning
og arbejdet med biobanker, herunder samarbejde med Danish Comprehensive Cancer Center
(DCCC).

Der indsamles nationalt vavsprever til den nationale Biobank.

Indsamling af forlebsblod prever pa onkologisk afdeling i Aarhus er pdbegyndt fra midt januar.
Indsamlingen af primare blodprever prover og forlebs prover er godkendt til at blive national. Det er
godkendt af datatilsynet og videnskabsetisk komite. Der mangler aftale med cancerbiobanken 1 Herlev,

men det arbejdes der pd. VEK-godkendelse/ datatilsyn godkendelser og afrapportering til VEK er
gjort.

Bidrage til gennemfgrelse af og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter.

Fglgende 2 ph.d.-projekter er afsluttet i 2018:



Mathias Reedkjaer:. Comorbidity, Socioeconomic position, use of health care services and
causes of death in sarcoma patients: Four nation wide population based studies.

Casper Kloster Pingel Seebye:
Functional outcome and Quality of life after limb-sparing surgery for soft tissue sarcoma.
Tilfgre det kliniske miljg internationale kontakter og videnskabelige samarbejdspartnere.
| Scandinavisk Sarkomgruppe er Akmal Safwat udnavnt til formand, Thomas Baad Hansen til sekre-
teer. Peter Holmberg Jgrgensen er medlem af database-registergruppen.
Bidrage til overvdgning af omradet og fremkomme med tidlig varsling.
Mathias Reedkjaers ph.d.-projekt omhandler dette (se punkt 4.).
Den nationale database har nu fungeret sa leenge, at det giver mening at monitorere af frekvensen af
lokalrecidiver og overlevelse efter 5 ar i gruppen af lavmaligne sarkomer og hgjmaligne sarkomer,
hvor der i sidstnaevnte kategori skal skelnes mellem patienter med lokaliseret sygdom og patienter
med dissemineret sygdom(med fjernmetastaser).
Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige milj@ og i offentligheden.
Mathias Reedkjaers ph.d.- projekt sker i samarbejde med primeersektoren (se punkt 4)
Bidrage til uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet.

Deltager i arbejdet med udarbejdelse af malbeskrivelse i Dansk Ortopadisk Selskab

Sikre integration mellem kraeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundzer sektoren (fx implementering
af ny viden).

Mathias Raedkjeers ph.d.- projekt sker i samarbejde med primaersektoren (se punkt 4)



Perspektiver og anbefalinger til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

Sarkomer er en lille cancergruppe og Dansk Sarkomgruppe er tilsvarende lille. Indsatsen til udvikling
er derfor begraenset og indsatsomrader ma ngje udvaelges.



Kommentarer til 2018-gkonomien

Bevilget til DMCG-opgaver 2018 Forbrug til DMCG-opgaver 2018

323.572 280.095

Redeggr nedenfor for eventuelt merforbrug eller mindre forbrug, samt anfgr eventuelle gvrige kom-
mentarer til den gkonomiske drift.

Der er er forbrugt yderligere 10.000 til vedligehold af hjemmeside, men belgbet ndede ikke at komme
med i det endelige regnskab.
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Igangvaerende Kliniske protokoller og projekter
Herunder protokoller/projekter baseret pa databasen

e Ph.d. projekt op omkring GIST med titlen: Et prospektivt studie med liquid biopsy, plasma kon-
centration af tyrosin kinase inhibitorer og livskvalitet hos patienter med Gastrointestinal Stro-
mal Tumor (GIST) — LIPGIST, Charlotte Margareta Brinch

o Effekten af pazopanib i forbindelse med behandlingen af knoglesarkomer (RKKP ansggt, Data-
indsamlingen begyndt for 5 ar siden og fortszetter til der er inkluderet nok patienter). Ninna
Aggerholm-Petersen.

e Sarcoma of the Head and Neck: A retrospective study over 39 years, from a single institution
(RKKP ansggt. dette studie begyndte for ca 3 ar siden — data er nu feerdigindsamlet. Dette er
et samarbejde med hovedhalsafdelingen). Ninna Aggerholm-Petersen.

e Erkendelse af recidiver hos sarkompatienter med det nuvaerende kontrolforlgb. Arhus patien-
ter er blevet gennemgaet, der er sggt om RKKP udtraek for at fa hele landet med og der vil bli-
ve samlet en forskergruppe til projektet. Ninna Aggerholm-Petersen.

e KB ansggning er sendt afsted 2019. Samarbejde med ortopaedkirurgiske afdeling, patologisk
afdeling, Biomedicinsk afdeling, MOMA og onkologiske afdeling. “Improving the prospects of
immunotherapy in sarcoma through investigating sarcoma-specific immune-evading mecha-
nisms”. Ninna Aggerholm-Petersen.

e "The role of hypoxia in the regulation of sarcoma cell lines” Anna Jensen stud Scient, Dept. of
experimental clinical oncology, AUH. Dette er nogle celleforsgg pa afdelingen pa eksperimen-
tel klinisk onkologi. Jeg er vejleder pa dette projekt. Ninna Aggerholm-Petersen.

e “The quest for sarcoma-specific immune-evading pathway: STING pathway as a possible tar-

get”, project vi kgrer med Kristine Gammelgaard og Martin Jensen pa Aarhus Universitet. Nin-
na Aggerholm-Petersen.
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Arshjul for det kommende ar

Arsmgde d. 8.1.2020.

12



