Referat fra Dansk Lymfomgruppes 3. plenummøde 30/9 2004-10-04

Den videnskabelige del af mødet blev præsenteret af Francesco d’Amore som sammen med Jan Delabie udgjorde sessionens chairmen. Programmet var sammensat således:
Outcome prediction in follicular lymphomas: from morphology to molecular genetics…

Wing C.Chan, University of Nebraska Medical Center, Omaha, Nebraska

New insights in the biology of follicular lymphomas

Randy Gascoyne, British Columbia Cancer Agency, Vancouver, Canada

Biology and clinical impact of radioimmunotherapy in follicular lymphomas

Tim Illidge, Christie/Patterson Institute, University of Manchester, Manchester, UK

Single agent rituximab in indolent lymphomas: the SAKK experience

Michele Ghielmini, Oncology Institute of Southern Switzerland, Bellinzona, Switzerland

Eftermiddagssessionen startede med beretning ved Christian Geisler fra Nordisk lymfomgruppe, som har fremlagt forslag til en ændret struktur. Kort skitseret lægges op til 2 typer af medlemskab, hvor man for at kvalificerer sig til at være et NLG study center skal binde sig til at deltage i NLG’s protokoller og hvor man således ikke samtidig kan deltage i konkurrerende protokoller fra <andre studiegrupper. Protokoludkast vedtages såfremt der er mindst 2/3 flertal. Samtidig modtager de enkelte NLG study centre økonomisk støtte fra NLG. 

Man kan deltage i protokollerne på mere løs basis ved at fungere som ”other NLG center”, som dog ikke oppebærer økonomisk støtte fra NLG.
Der blev på plenum rejst kritik af det meget rigide forslag. Målet med at styrke protokolarbejdet og rekrutteringen hertil var der ikke uenighed om, men der blev givet udtryk for at det var et meget stort skridt at tage på en gang. Der blev forespurgt til en styrkelse af et protokolsamarbejde på nationalt plan, som bl.a. kunne fungere som et filter for NLG’s protokolkomité. Der var bred opbakning til nedsættelse af et protokoludvalg, hvor Mads Hansen, rigshospitalet og Francesco d’Amore, Århus Sygehus begge har givet tilsagn hertil. Interesserede kan henvende sig til gruppens deltagere.
Der blev spurgt om det på sigt ville være hensigtsmæssigt at der var overlap mellem DLG og NLGs sygdomsgrupper. Imidlertid er de sygdomsspecifikke grupper i DLG kun temporære hvorfor dette kan være svært at gennemføre.
Status fra Udvalg:

Registreringsudvalg (Francesco d’Amore, Bjarne Egelund, Peter Brown Leif Spange Mortensen): udvalget har Udsendt et nyt registreringsskema, og arbejder med follow-up og mors skemaer.
Diffust Storcellede B-lymfomer : (Peter Brown, Michael Pedersen, Ole Gadeberg, Anne Marie Boesen, Annette Vangsted, Anne Bukh) Der har været afholdt 2 møder i gruppen hvor man i løbet af de kommende måneder forventer at have 1. udkast til retningslinier klar. Arbejdet vil blive præsenteret på forårets plenummøde.
Patologiudvalg ( Niels Tinggård, Elisabeth Ralfkiær, Nina Hastrup, Knud Bendix, Stephen Hammilton-Dutoit, Preben Johansen, Anne Fallensten, Birthe Østergård)
Gruppen har afholdt møde i efteråret, og forventes at holde næste møde primo 2005.
Follikulære lymfomer: (Erik Andersen, Bjarne Egelund, Francesco d’Amore, Lars Munksgaard ). 1. møde.forventes afholdt inden næste plenummøde. 
Billeddiagnostik (Astrid Nezer, AUH, Erik Lindorph, MR-AUH, Annika Eigtved, RH)

Gruppen er endnu ikke nedsat, men ovenstående personer har givet positivt tilsagn om deltagelse i arbejdet.
På mødet blev der spurgt til nedsættelse af en CLL gruppe. Jesper Jurlander blev opfordret til at deltage i gruppen og acceptede kandidaturet. Efter mødet har Ilse Christiansen meldt sig til at deltage i arbejdet.
KOF:

Francesco berettede om arbejdet med KOF, hvor DLG sammen med DBCG, DCCG, DLCG og Dahanca, har afholdt møder indbyrdes samt et orienteringsmøde 8/9. Der er kommet en henvendelse fra DHS, som ønsker drøftelse af de hæmatologiske sygdomsspecifikke gruppers indbyrdes placering mhp at gennemføre én samlet ansøgning fra alle grupperne. Francesco fremførte at DLG opfylder alle kravene til at være en DMCG, og at det for DLGs synspunkt vil være en fordel at hver sygdomsspecifikke gruppe indsender egen ansøgning, hvor man herved forventer at kunne opnå de største støttebeløb for hæmatologien. 
Det blev anført at det ikke ville være ønskværdigt at efterlade de mindre delvist etablerede sygdomsgrupper alene, således at ikke alle får del i KOF midlerne. Der forventes ca 20 DMCG svarende til ca 1000 patienter pr. enhed. Hæmatologien repræsenterer ca 1600 patienter/år. Det blev foreslået at DHS fungerer som en paraplyorganisation for de enkelte grupper. Dette vil samlet set sandsynligvis medføre tildeling af færre midler end hvis flere DMCG modtager støtte. DHS vil i løbet af efteråret på baggrund af diskussioner med de sygdomsspecifikke grupper 
DHS forventes på baggrund af input fra de enkelte sygdomsspecifikke grupper indenfor kort tid at tage stilling til spørgsmålet.
Kommende plenum møder:

Torsdag 28/4-2005
9/9-2005 (RH)
Referent: Peter Brown 11/10 2004
