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Formandens beretning

[ det forgangne ar, er der sket en del @ndringer i DBCG’s centrale ledelse og i sekretariatet.
Professor Bent Ejlertsen er tiltradt som laegelig leder og Maj-Britt Jensen som ledende stati-
stiker. Begge vil veaere alle bekendte, idet de igennem en lang arraekke har veeret toneangiven-
de pa deres respektive omrader i DBCG, og de supplerer hinanden pa en ideel made. Maj-Britt
har sdledes et meget omfattende indblik i databasens indhold og struktur, og hun er garant
for, at de indhgstede data behandles og benyttes pa den korrekte made. Bent har i szerlig grad
veeret aktiv i etableringen og den lgbende opdatering af DBCG’s retningslinier. Begge har de
fremfor nogen, og ofte sammen, forstaet at udnytte de forskningsmaessige muligheder, der
ligger i databasen, og det er derfor en stor glade for DBCG’s bestyrelse, at det har veeret mu-
ligt at fa dem til at sta i spidsen for organisationen og den daglige drift.

DBCG sekretariatet flyttede i juni til de nye lokaler i KB’s bygning. Det er gode lokaler, og se-
kretariatet har faet meget fine rammer for arbejdet. Flytningen blev markeret ved en lille re-
ception den 12. september, hvor vi ogsad markerede sndringerne i ledelsen og takkede af med
ledende statistiker Susanne Mgller. I min afskedstale til Susanne fremhzevede jeg den betyde-
lige indflydelse, som hun har haft pa DBCG’s udvikling op igennem 00-erne til nu. Hun har bl.a.
sikret, at vi har faet omlagt til webbaseret indberetning og staet i spidsen for den strukturelle
omlaegning i sekretariatet, som det har medfgrt. Et andet omradde, som jeg ogsa fremhaevede,
var arbejdet med den arlige kvalitetsindikatorrapport, som Susanne har stdet for, og det er
farst og fremmes hendes fortjeneste, at vi siden 2005/6 har publiceret meget fine indikator-
rapporter.

Professor Henning Mouridsen er ogsa tradt tilbage fra den centrale ledelse. Hennings indsats
har vaeret enestdende og uvurderlig, hvilket bl.a. kan aflaeses af en imponerende publikations-
liste pa op mod 400 numre, som en hurtig sggning pa PubMed viser. En naermere beskrivelse
af Hennings betydning for DBCG kan ikke sammenfattes med fa ord. Det er der maske heller
ikke behov for lige nu, da Henning fortsat har nogen funktioner i sekretariatet og bistar den
nye ledelse i en overgangsperiode. Der vil derfor formentlig blive mulighed for en mere udfgr-
lig haedrende omtale pa et senere tidspunkt.

I lgbet af 2013 er bestyrelsens sammensatning zendret lidt. Professor Niels Kroman har valgt
at traekke sig. [ stedet har Dansk Kirurgisk Selskab udpeget ledende overlaege Henrik Flyger.
Niels er derimod valgt til formand for Kirurgisk Udvalg i stedet for undertegnede. Der er gen-
nemfgrt i alt 4 bestyrelsesmgder i 2013. Bestyrelsen varetager den overordnede ledelse af
DBCG, og en vigtig del er koordinering mellem de videnskabelige udvalg. Det medfgrer, at den
har som vigtig opgave at godkende retningslinier for udredning og behandling og tage stilling



til diverse projektansggninger og forslag fra de videnskabelige udvalg. Det har ogsa veeret til-
feeldeti 2013.

Mange af DBCG’s rekommandationer er blevet revideret. For kapitlerne om diagnose og pato-
logi er der tale om mindre justeringer, men for kapitlel 2’s vedkommende er der, ligesom det
ogsa geelder for flere af de andre afsnit, sket en tilpasning til den anbefalede skabelon for op-
bygning af retningslinierne. Flere af de foretagne revisioner har medfgrt a&endringer i den ru-
tinemaessige handtering af patienter med brystkraeft. Jeg kan f.eks. her navne, at det nu er
gaeldende standard, at der ikke udfgres aksilrgmning ved isolerede tumorceller eller mikro-
metastaser i sentinel nodes, og at sentinel-metoden nu ogsa anvendes ved multifokal cancer.
Det kirurgiske kapitel har gennemgaet en meget omfattende revision, og det afspejler nu en
praksis, hvor brystbevarende operation er standard, og hvor onkoplastiske teknikker tages i
anvendelse i gget omfang. Retningslinierne vedr. den onkologiske behandling er ogsa blevet
opdateret, for bade straleterapi og systemisk behandling. Jeg er sikker p3a, at mange af de til-
stedevarende i den forbindelse er blevet klar over, at der er foretaget @ndringer i anbefalin-
gerne for kemoterapi til de lidt zeldre patienter, og der er indfgrt et helt nyt kriterium - Q-
score - der har kraevet en del opmaerksomhed i slutningen af det forrige ar. Det vil Maj-Britt
uddybe i sin praesentation senere pa dagen.

Som led i den Igbende opdatering af retningslinierne, har man i sekretariatet igangsat en pro-
ces, der skulle veere til hjeelp fremover. De oprindelige dokumenter vil nemlig blive arkiveret
med tilhgrende referencer, sdledes at man ved fremtidige aendringer kan fa en 'master fil’ at
arbejde med. Det er ogsa besluttet, at det referenceprogram, der benyttes, er programmet
Mendeley. Der bliver nu lavet en lokal database med de referencer, der indgar i de enkelte
kapitler. Denne kan man fa en kopi af, nar man forestar opdatering af en regningslinie. Vi ha-
ber og forventer, at det vil lette arbejdet ved de kommende revisioner.

At DBCG-databasen i hgjere og hgjere grad er efterspurgt af forskere kan jeg illustrere med et
par tal. 1 2013 har bestyrelsen og sekretariatet behandlet i alt 31 nye projektansggninger,
hvoraf de 9 er relateret til ph.d.-studier, der helt eller delvist bygger pa DBCG. Til sammenlig-
ning har der i arene 2008-12 veeret sv.t. 13 ansggninger per ar hvorafi gennemsnit 5 har vae-
ret vedrgrende ph.d.-studier. Der er sdledes noget, der tyder p3, at forskningsinteressen er
stigende pa dette omrade.

Der er i 2013 indfgrt en ny procedure vedr. udlevering af data fra databasen. Der skelnes mel-
lem kliniske kvalitetsdata og forskningsdata. Kliniske kvalitetsdata omfatter ifglge retningsli-
nierne fra RKKP (Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklings Program) de data i databasen, som
siden 2006 indgar i beregninger af kvalitetsindikatorerne i DBCG’s kvalitetsindikatorrapport.
@vrige data er forskningsdata (www.dbcg.dk). For de Kkliniske kvalitetsdata er der krav om
udlevering af data, forudsat visse lovmaessige krav er opfyldt, hvorimod det er op til Bestyrel-
sen at godkende udlevering af forskningsdata. [ praksis vedrgrer langt de fleste af ansggnin-
gerne om dataudtraek savel kliniske kvalitetsdata som forskningsdata, og DBCG ser det som
en vigtig opgave i videst mulig udstraekning at bidrage med de gnskede forskningsdata. For at
forenkle ansggningsproceduren for udlevering af hhv. kliniske kvalitetsdata og forskningsdata



er der indfgrt et for de 2 typer data feelles ansggningsskema, som fremsendes til RKKP. RKKP
kontrollerer, at de lovmaessige betingelser for dataudlevering (herunder accept fra Datatilsy-
net) er opfyldt og videresender herefter materialet til DBCG. DBCG skal senest 2 uger efter
modtagelsen give tilsagn om udlevering af kvalitetsdata og udleveringen skal ske snarest og
senest 3 mdr. herefter. Dette tilsagn gives af sekretariatsledelsen, som efterfglgende oriente-
rer Bestyrelsen herom. Hvad angar forskningsdata behandles anmodninger om udtrak af Be-
styrelsen. I lgbet af 2013 er DBCG ogsa blevet opmaerksom pa ,at der for hvert enkelt projekt,
udover den enkelte forskers tilladelse fra Datatilsynet, ogsa fra DBCG (via Kompetencecenter
@st) skal indhentes Datatilsynets tilladelse til udlevering af data fra databasen. Imidlertid har
der veaeret en meget lang, op til 7 mdr., sagsbehandlingstid i Datatilsynet. DBCG har gjort op-
meaerksom pa problemet i forskellige instanser, herunder Datatilsynet, RKKP og DMCG.dk, men
pa nuveerende tidspunkt er problemet endnu ikke lgst.

2013 har veeret et godt ar med hensyn til forskning med baggrund i DBCG. Der er publiceret i
alt 20 arbejder, der deekker forskellige aspekter vedr. brystkraeft, og med dette er den samle-
de publikationsliste fra DBCG blevet opdateret til i alt mere end 400 numre. Ret sd impone-
rende. Jeg vil ikke her fremhaeve enkelte af de nye publikationer fremfor andre, men mens jeg
taler glider de hen over skaermen bag mig. Det skulle gerne illustrere, at der er tale om en im-
ponerende samling af publikationer i gode internationale tidskrifter. Hvis der skulle vaere én
eller flere, som jeg har overset, sa vil jeg pa forhand undskylde. Der kan sagtens vere nogen,
der gemmer sig, eller som endnu ikke er blevet indekseret korrekt. Jeg vil dog ikke undlade at
ggre opmarksom p4, at alle, der publicerer DBCG-materiale, skal huske at sgrge for, at DBCG
tilknytningen fremgar af publikationen. Det var ikke tilfeeldet for alle de omtalte artikler.
Mange kom ikke frem, ndr man sggte pa PubMed og benyttede DBCG som sggeord. Den sam-
lede liste er derfor stykket sammen fra flere kilder. Sekretariatet vil ogsa seette pris p3, at man
sender en kopi af artiklen til DBCG. Det vil lette arbejdet med ajourfgring af publikationslisten.

@konomien i DBCG er ikke blevet styrket i det forlgbne ar. Tvaertimod har det veeret ngdven-
digt at foretage yderligere omstruktureringer og indskraenkninger i aktiviteten for at fa bud-
gettet til at haenge sammen. Der er sdledes sparet en halv statistiker-stilling, og database-
enheden nu er normeret med 1 statistiker, %2 laege, 1 datamanager, 1% sekretzer. Vi har gjort
opmarksom pa overfor Databasernes Feellessekretariat, at en sddan begreensning medfgrer,
at vi har sveert ved at lgfte de opgaver, som vi forventes at udfgre, og at vi ma nedprioritere
flere af dem. I farste omgang er det opgaverne 7-9, der er blevet ramt. [ en feelles henvendelse
fra DMCG.dk til Danske Regioner er der redegjort for, at der er behov for yderligere midler til
drift af databaser og DMCGerne af stgrrelsesorden 8 mio. kr., og vores andel heraf udggr
700.000 kr. Selvom henvendelsen er modtaget positivt, sa vurderer jeg det tvivlsomt, om det
vil fgre til ekstra midler.

Der er fra DBCG’s side ikke planlagt specielle events i 2014, og der forventes ikke yderligere
stgrre strukturelle eendringer. Arbejdet med at forenkle og optimere indberetning vil fortsaet-
te, og som noget nyt arbejdes der pa at etablere systemer, der kan benyttes af patienterne til
selv at indtaste data. Det er primeert bivirkningsregistrering hos patienter i kemoterapi, der



sigtes imod, men det er ogsa en model, der satses pa i forhold til indberetning af det sakaldte
fertilitetsskema. DBCG fik i efterdret bevilget godt 400.000 kr. fra KB’s strategiske forsknings-
pulje til formalet, og det forventes, at der i Igbet af dette ar etableres de naevnte moduler. Der
arbejdes ogsa videre med moduler for automatisk datafangst via de eksisterende moduler, et
arbejde som ogsa er blevet stgttet af KB ogsa med et belgb pa godt 400.000 kr. Det er i fgrste
omgang komorbiditetsdata, der sigtes imod at hgste automatisk fra de eksisterende registre.
Vi er selvsagt meget taknemmelige for at vi er blevet tilgodeset med disse belgb fra Kraeftens
Bekaempelse.

Med dette vil jeg afslutte beretningen for i ar og gnske alle et godt ar 2014.



