31. oktober 2019

Referat - 23. mgde i tarmkraeftdatabasens styregruppe

Dato: 21.10.2019 kl. 10:30 - 15:30

Sted: Aalborg Universitetshospital, Forskningens Hus, lokale 403

Deltagere: Peter Ingeholm (formand), Lene Hjerrild lversen, Rikke Hjarng Hagemann-Madsen, Ole Roikjzer,
Peter-Martin Krarup, Michael Bgdker Lauritzen, Sisse Njor, Vibeke Dahl Andersen, Mette Roed Eriksen
Afbud: Svend Erik Nielsen

Referent: Mette

1)

Orientering fra formanden for styregruppen

Peter orienterer om fglgende:

2)

HNPCC-registeret

DCCG (Lene) har faet en henvendelse fra det eksisterende HNPCC-registeret (daekker bl.a. Lynch
syndrom), som gnsker at fa lagt deres data/registeromrade ind under DCCG databasen. Registeret
indeholder fa variable, primaert oplysninger om kontrolprogram mv.

Det besluttes, at gruppen inviteres til en naermere snak om deres behov, med repraesentation fra RKKP-
teamet og laegefaglige repraesentanter fra styregruppen. Lene/Peter kontakter HNPCC-registerets
kontaktpersoner.

Henvendelse fra privatpraktiserende patolog
Peter har faet en henvendelse fra en privatpraktiserende patolog. Vedkommende beretter at opleve
flere og flere tilfeelde af polypcancer. Patienter som bgr viderehenvises.

Det diskuteres, at man kunne se pa hvor mange af disse patienter, der kan findes i Patobank, men ikke i
KMS — dette for at vurdere stgrrelsen af '‘problemet’. Bliver de viderehenvist?

Det besluttes, at Vibeke vil se videre pa det, Peter skal definere relevante koder til Vibeke.

Peters funktionstid som formand
Peters funktionstiden som formand udlgber om senest ét ar. Bestyrelsen skal og sa udvaelge en ny
formand foraret 2020.

DGCD - Dansk Gynzekologisk Cancer Database
Databasen har efterspurgt DCCG's/Peters erfaring omkring hgst af patologidata fra Patologiregisteret.
Peter vil hjeelpe dem, sa godt han kan — og der er allerede afholdt et indledende mgde.

Prioriteringsproces

Der er pt. hgring pa fglgegruppens rapport med anbefalinger til RKKP til prioritering 2021. Mette
oplyser at hgringssvar dreftes pa faelles mgde i RKKP's bestyrelse og Fagligt rad d. 18/11. Beslutning
traeffes primo 2020. DCCG databasen forventes upavirket.

Orientering fra databasens kontaktperson i RKKP

Mette/RKKP orienterer om fglgende:
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e LPR3
Planlagt start for implementering af LPR3 i RKKP's databaser er rykket fra 1/10 2019 til 1/1 2020, da
SDS ikke er klar med det ngdvendige LPR3-datagrundlag.
Vibeke er pt. ved at omlaegge DBCG-databasen, og skal efter planen se pa LPR3-omlagning af DCCG fra
og med foraret 2020. RKKP er pt. usikre pa hvilken betydning det far for tidsplanen af DCCG-
arsrapporten i 2020, og konsekvenser for indholdet.

o Databehandleraftaler, gennemgang
Der har vaeret en central rutinemaessig gennemgang af samtlige databehandleraftaler pa samtlige
databaser i RKKP/Region Midtjylland (som er den dataansvarlige myndighed for databaserne). Ole
Roikjeers databehandleraftale skal i den forbindelse bekraeftes. Mette fglger op pa Peter-Martins
databehandleraftale, der ser ud til at veere rgget ud.

3) Udlevering af data til forskningsbrug — status? Fungerer processen med udlevering tilfredsstillende?
Processen for udlevering af udtraek drgftes. Sagsbehandlingstiden er ud fra RKKP's standarder formelt set
ok (gennemsnitligt under 3 maneder efter komplet ansggning foreligger), men styregruppen gnsker at
nedszette ventetiden.

Det besluttes:
o Mette kontakter Videnskabeligt Udvalg (VU), i forhold til at databasens styregruppe anbefaler:
o at sagsbehandlingstiden reduceres, og RKKP kontaktperson dermed rykker VU/VU-formand
tidligere for svar. Styregruppen foreslar sagsbehandlingstid pa 3 uger (i stedet for 6 uger).
o at hvis forsker senere i processen beder om yderligere ar/enkelte variable mere — sa hgres VU
ikke, men databaseformanden hgres alene.
e Forsker og datamanager, der udarbejder udtraek, bgr som udgangspunkt ringe sammen i forbindelse
med udarbejdelsen af udtraekket.
e Der udleveres helt fast kun auditerede data — Mette scanner ansggningerne fast for dette, og skriver i
de relevante sager til forsker, at der kun udleveres for auditeret periode.
e Hvis der ansgges om data f@r 2014, sa kan Vibeke (som altid) hjaelpe ift. udarbejdelsen af udtraekket
Vibeke understreger dog, at der jo er et databrud ved 2014, som kan vaere udfordrende ogsa for hende.

Det blev kort drgftet, at det ser ud til at der kommer faerre ansggninger i 2019 end 2018:

2018 2019*
Komplet ansggning indsendt i perioden 30 27
Udleveret i perioden 12 12

* status pr. ultimo oktober 2019

4) Valideringsprojekt — status

Projektet er godt pa vej. Mads Klein skal praesentere data pa Arsmgdet i Dansk Kirurgisk Selskab nov. 2019.
Overensstemmelsen ser overordnet fin ud mellem journal og DCCG databasen. Der ses dog
uoverensstemmelse i sveerhedsgraden anastomoselaekage og medicinske komplikationer. Generelt skal der
nu ses lidt mere pa data - Sisse papeger i den forbindelse, at det er vigtigt ogsa at se pa missing-vaerdier i
DCCG (om de er repraesentative, eller ej).

5) Arsrapporter 2018 — debriefing

indikatorrapporten

Peter er glad for forlgbet med udarbejdelsen af rapporten, det har vaeret en glat proces. Saerligt har
processen, med at de enkelte faglige styregruppemedlemmer har personligt ansvar for specifikke afsnit,
fungeret tilfredsstillende.
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De regionale kommentarer drgftes, og der er enighed om, at de ikke kraever respons. PRO-forslaget
(patientinddragelse ifm beslutning vedr. onkologisk behandling) fra Lillbzelt er allerede drgftet i DCCG
bestyrelsen.

Klinisk basisrapport

Peter har sendt opdateret rapportudkast ud til styregruppen d. 10/10, efter drgftelser pa mgde i DCCG
bestyrelsen. Her var der ikke opbakning til at anvende pointsystem (ud fra svensk model), lagt "ovenpa"
indikatorresultaterne. Tabeller, som opg@r point/scorer i rapporten, er derfor nu fjernet i det seneste
rapportudkast.

Det aftales ogsa, at tabeller med screeningsdata fjernes, da DTS-data p.t. er meget mangelfulde. MEN
tabeloverskrifter bliver staende med anfgrsel af [data mangler].

Det besluttes ift. faerdigggrelse af rapport og de sidste kommentarer, at dokumentet efter en
gennemretning hos Peter ud fra Lenes kommentarer, sendes pa rundtur:

-> Michael (videresender senest mandag uge 44)

-> Peter-Martin (videresender senest torsdag uge 44)

- > Ole (videresender senest mandag uge 45)

-> Rikke (videresender senest primo uge 46)

Mht. offentligggrelse — se nedenfor.

Der er i styregruppen bred enighed om, at fortseette arbejdet med indfgrsel af et pointsystem (Peter-
Martin finder og sender svensk rapport til inspiration). Styregruppen vil gerne inddrage RKKP's ledelse/Jens
Winther Jensen i arbejdet. RKKP-teamet meddeler dette i RKKP-organisationen.

Klinisk Temarapport

Det drgftes, at rapporten er blevet meget omfattende, hvor alle tabeller er kommenteret. Det stiller krav til
de faglige repraesentanter i styregruppen at skulle kommentere. Det kunne have veeret godt at gennemga
rapporten for kommentarer pa et mgde i stedet for pr. mail, som det blev gjort i ar.

Det besluttes, at rapporten godkendes med sma rettelser:
e side 6, tabel 1 — der skal angives procentandele
e side 14, tabeller — det skal tydeligggres i alle tabeltitler, at der er tale om perioden 2014-18
e Tabelnummereringen tjekkes igennem (2x Tabel 12)

Basisrapport og temarapport offentligggres samtidig pa DCCG.dk (Michael) og sendes til RKKP regionale
kontaktpersoner (Mette) i uge 46. Der laegges forelgbig nyhed pa DCCG.dk om, at rapporterne er lidt
forsinket (Michael).

6) Revision af indikatorer
Peter har sendt oversigt over eksisterende indikatorer og sine forslag til nye indikatorer fgr mgdet.
Dette dokument gennemgas sammen med et kig pa de seneste ars udvikling i de enkelte eksisterende
indikatorer. Der traeffes fglgende beslutninger:

e Indikator 1A Afholdt MDT-konference ved nydiagnosticeret koloncancer
Beslutning: Indikatoren bevares. Standard bevares.
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Indikator 1B Afholdt MDT-konference ved nydiagnosticeret rektumcancer
Beslutning: Indikatoren udgar fra kvalitetsrapport. Bevares i basisrapport med samme standard.

Indikator 2 Preeparatkonsultation ved specialleeger ved diagnostik af adenokarcinom i lokalresektat
Beslutning: Indikator 2A og 2B laegges sammen*. Standard: acceptabel 90 % og @nskelig 95 %.

(* da ptt skal have samme behandling uanset om de er pavist ved screening eller ej, og da data fra
DTS er usikre)

Indikator 3A Anastomoselaekage ved kolonresektion

Beslutning: Den nuvaerende indikator opdeles i stedet fremover pa:

- 3A: hgjre og udvidet hgjre (standard: acceptabel 2 % og gnskelig 2 %)

- 3B: transversum, venstre og sigmoideum (standard: acceptabel 5 % @nskelig 4 %)
(Peter hjaelper Vibeke/Sisse med identificere de relevante procedurer)

Indikator 3B (fremadrettet 3C) Anastomoselaekage ved resektion af endetarmen
Beslutning: Indikatoren bevares, men omdgbes til 3C (standard aendres til acceptabel 8 % og
gnskeligt bevares som 8 %)

Indikator 4A & 4b Postoperativt forlgb uden komplikationer

Beslutning: Bade 4A og 4B udgar.

Styregruppen beslutter at ga i taeenkeboks mht. at finde et alternativ, fx genindleeggelsestid.
RKKP/Sisse+Vibeke gar tilbage og kigger pa om der noget der kan genbruges/lade sig inspirere fra.
Peter-Martin tilbyder at indga i arbejdet.

Beslutningen om at lukke indikatoren skal skrives ind i naeste arsrapport — og at det tager
udgangspunkt i fglgende problemstillinger:
e Darlig registrering af komplikationer.
e Problematik vedr. akut versus elektiv
e Databasen har ingen redskaber til at hjeelpe afdelinger med at forbedre sig, jeevnfer
diskussion pa det nylige bestyrelsesmgde. Konsekvensen af dette er ifglge Peter, at
formalet med resultatindikatorer i DCCG dermed star lidt hen i det uvisse. Indikatoren kan
belyse en problemstilling, men kan ikke bidrage til konkrete forbedringer for patienterne.
Har derfor ingen veerdi at opggre pa afdelingsniveau.

Indikator 5A Postoperativ dgd efter elektiv kirurgi, 30-dages mortalitet
Beslutning: Indikatoren bevares, men standard andres til: acceptabel 1, 5 % og gnskelig 1 %.

Indikator 5B Postoperativ dgd efter elektiv kirurgi, 90-dages mortalitet
Beslutning: Indikatoren bevares, men standard @&ndres til: acceptabel 2, 5 % og gnskelig 2,5 %.

Indikator 6A Afstand fra primaertumor til kirurgisk resektionsflade og -rande >1 mm, kolon
Beslutning: Udgar, da opfyldelse har ligget hgjt i hele landet de seneste 3 ar.

Indikator 6B Afstand fra primaertumor til kirurgisk resektionsflade og -rande >1 mm, rektum
Beslutning: Indikatoren bevares. Standard bevares.

Indikator 7 Specialistoperation ved akut koloncancerkirurgi
Beslutning: Bevares.
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Indikator 8A & 8B Henvisning af patienter under 80 dr i UICC stadium Il til adjuverende behandling
Beslutning: Udgar. Styregruppen afventer input fra onkologigruppen ift. alternativ indikator.

Indikator 9A & 9B Indledt adjuverende patienter under 81 dr i UICC stadium Il
Beslutning: Bevares, men naevneren i 9b skal veere = naevneren i 8b, og naevneren i 9a skal veere =
navneren i 8a, dog inkl. Preop_onk_beh=01 (som i 8b).

Forslag til nye indikatorer

1)

2)

5)

Tid fra operation til fgrste adjuverende behandling

Ikke besluttet naermere - det afventes, at onkologerne kommer med et bud pa algoritme.

- kraever evt. nye data

3-drs relativ overlevelse

Beslutning: Sisse kigger pa hvad andre cancerdatabaser ggr og tager derefter fat i Ole. Peter-Martin
spgrger de svenske kollegaer. Derefter tager vi det op igen pa det naeste mgde til foraret.

- kraever ikke ny registrering/data.

Overlevelse for recidiv patienter/recidivrate

Ikke besluttet naermere, men arbejdet kunne tage udgangspunkt i eksisterende "Aalborg"-
algoritme (Timothy Lass). Sisse gar tilbage og ser, om RKKP fik en algoritme i sin tid - i forleengelse
af DCCG-databaseseminaret i 2017.

Klinisk TNM-klassifikation foretaget, standard: >= 95 %

Taeller: Alle patienter, med eksklusion af patienter som er opereret akut, hvor cT # cTx OG cN # "cNx” OG cM # “cM ikke vurderet”.

Naevner: Alle patienter med eksklusion af patienter, som er opereret akut.

Tal for 2018:

Afdeling Teeller Navner Andel
01. Bispebjerg 188 263 71%
02. Herlev 283 331 85%
03. Hvidovre 204 287 71%
04. Nordsjeellands Hospital 265 279 95%
05. Rigshospitalet 8 11 73%
06. Roskilde 283 299 95%
07. Slagelse 242 339 71%
08. Lillebaelt 221 235 94%
09. OUH 231 339 68%
10. Sydvestjysk 130 143 91%
11. Sgnderjylland 163 177 92%
12. Horsens 86 99 87%
13. Randers 170 216 79%
14. Vest 254 278 91%
15. Viborg 91 128 71%
16. Aarhus 218 254 86%
17. Hjgrring 95 102 93%
18. Aalborg 301 324 93%
Alle 3433 4104 84%

Beslutning: Der er enighed om, at indikatoren skal indga som testindikator fra og med 2019-
arsrapporten.
- kraever ikke ny registrering/indhentning af data

Klinisk T-kategori korrekt (Standard: > 95 procent)
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Teeller: Patienter gennemgaet en elektiv resektion med eksklusion af patienter, der har gennemgaet neoadjuverende behandling, hvor
forskellen mellem klinisk og patologisk T-kategori er acceptabel.

Naevner: Patienter gennemgaet en elektiv resektion med eksklusion af patienter, der har gennemgaet neoadjuverende behandling.
Beslutning: Peter kigger pa noget frem til naeste mgde i styregruppen.

6) Indgdr patient i trial/klinisk protokol
Ikke besluttet naermere
- kraever ny registrering i KMS.

OBS: SDS skal hgres/ansgges ved behov udvidelse af databasen med nye data. Godkendelsen skal
ske pa forkant.

7) Onkologialgoritmer
Peter/Svend-Erik arbejder videre med algoritmerne. Mette minder om at SDS skal hgres, hvis nye LPR-data
skal anvendes (dvs. databasen skal udvides med nye data).

8) Arsrapport 2019
Det diskuteres, hvad rapporten skal rumme i 2020.

Der er gnske om et szt basistabeller i indikatorrapporten. Dette vil RKKP gerne se p3, hvis antallet af
tabeller er rimeligt. Det aftales derfor at Peter i den forbindelse udarbejder en prioriteret liste over
basistabeller.

Styregruppen beslutter, at man i 2020 alene laver en indikatorrapport — udvidet med flere,
ukommenterede supplerende tabeller/basis tabeller, jf. ovenfor.

Temarapport saettes pa pause til ny formand er kommet godt i gang og der er truffet beslutning om det
videre arbejde, inkl. brug af LPR3data.

9) Arshjul 2020

Fglgende datoer besluttes:

16.03.2020: Ordinzert mgde i styregruppen (Aarhus)
30.04.2020: Deadline for registrering i databasen

Mette sender outlook-invitation til mgdet 16.03.2020.

Det besluttes, at udseette fastsaettelsen af resten af arshjulet, pga. situationen omkring LPR3 (hvor der
ligger mange omlaegningsopgaver for Vibeke), og arsrapportplan til naeste styregruppemgdet. Ny formand
for DCCG.dk som skal begynde 1. april 2020.

10) KMS skemaet
Peter orienterer om, at Lars Bundgaard fra Sygehus Lillebaelt papeger uddybning af registreringsvejledning
omkring praeoperativ udrensning. Der blev ikke truffet beslutning vedr. punktet.

11) Eventuelt
Det drgftes, at der i regi af DKS arsmgdet bgr leegges et fast indslag ind, om ting der rgr sig i DCCG-
databasen. Det aftales, at Ole gar videre med dette gnske fra databasens side.
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