Referat af DLG plenummøde 28/4 2005, Roskilde

1. Formandsberetning v Francesco d’Amore.

Formanden fremlagde mundtligt årsberetningen, som i skriftlig form foreligger på www.lymphoma.dk.
Desuden orienterede FDA om arbejdet omkring KOF rapporten, hvor DLG spiller en aktiv rolle mhp at få afklaret hvorledes denne rapport udmøntes i praksis. Det sidste melding fra Sundhedsstyrelsen er at man afventer kræftplan II inden man beslutter sig for en model hvorledes midlerne (og hvor mange) der kan fordeles.
Endelig berettede FDA og relationerne til NLG, som blev behandlet som et selvstændigt punkt på eftermiddagssessionen.

2. DLGs Økonomi v Bjarne Bach
Der er indsendt ansøgning vedr. bevilling af ”nødhjælp”, som de multidisciplinære cancergrupper vil samle og søge at få dækket det de driftsudgifter som grupperne har mens man venter på KOF midlerne. 
Siden 2004 har der været udgifter på 146.466,- kr og indtægter på 80.125,- kr svarende til et underskud på 66.441,- kr. Der er tilsagn fra flere sponsorer, således at underskudet forventes reduceret ved slutningen af året. Imidlertid er det usikkert om der kommer en bevilling via ”nødhjælpen”.
Der blev afholdt indlæg fra Danske lymfomforskere:

J.Jørgensen (Viborg): Angiogenese ved maligne lymfomer 

K.Dybkær-Sørensen (Århus): Gen-ekspression profil af humane NK celler 

D Tholstrup (Rigshospitalet): Immundefekt og tyndtarmsfunktion hos patienter i CHO(E)P-14 behandling
L. Munksgaard (Odense): UV exposition og maligne lymfomer

Beretning fra patologiudvalget ved Niels Tinggård
Udvalget består af Niels Tinggård, Elisabeth Ralfkiær, Nina Hastrup, Knud Bendix, Stephen Hammilton-Dutoit, Preben Johansen, Anne Fallensten og Birthe Østergård. Gruppen har specielt taget hul på spørgsmålet om de 10% af lymfomerne hvor den klassiske markørprofil ikke dækker. Der blev spurgt om en fælles Biobank har været overvejet. Spørgsmålet har ikke været berørt i gruppen. 
Beretning fra udvalget vedr. storcelle lymfomer v Peter Brown
Udvalget består af Peter Brown, Michael Pedersen, Ole Gadeberg, Anne Marie Boesen, Annette Vangsted og Anne Bukh. Der har været afholdt 2 møder samt et telefonmøde. Udvalgets arbejde har resulteret i en rekommandation, som summarisk blev præsenteret og som forventes færdiggjort i juni 2005, hvorefter den vil være at finde på hjemmesiden. 
Beretning fra Billedidagnostisk udvalg v Francesco d’Amore.

Der har været afholdt 1. møde i billeddiagnostikudvalget 18/4 i Århus og består af Susanne Keiding, Erik Lundorff, Astrid Næser, Anika Loft og Anne Kiil Bertelsen. Der vil blive afholdt et stiftende møde 14. juni, hvor der skal udarbejdes et kommissorium for gruppens arbejde. Som oplæg blev nævnt ”standard of care” guidelines for billeddiagnostik af specifikke undergrupper af NHL (HD, DLBCL, FL etc), definere billediagnostiske procedurer ved staging, restaging, slutevaluering, follow-up, vurdere og evt. anbefale kliniske protokoller vedr. billeddiagnostiske problemstillinger.

Beretning fra CLL udvalget v Jesper Jurlander
Udvalget har endnu ikke afholdt stiftende møde, men Jesper Jurlander har indtil nu fået positiv tilsagn fra Ilse Christiansen, Bjarne Bach, Stanislaw Pulzinsky, Ole Gadeberg, Elisa Jakobsen, Anne Marie Boesen, Lisbeth Enggaard, Anne M Dalseg, Michael Pedersen,
Gruppen forventer at holde stiftende møde i løbet af sommeren. Målet er at udarbejde et referenceprogram med definition & klassifikation, diagnostik, risiko, epidemiologi, behandling, definition af behandlings. regimer, responskriterier, understøttende behandling, BMT etc. Francesco foreslog at man startede med at definere hvilke variable der skal indgå i registreringen, hvilket der var enighed om.
Beretning fra Follikulær gruppen
Gruppen består af Erik Andersen, Bjarne Egelund,, Lars Munksgaard og Francesco d’Amore. Der er endnu ikke holdt  møde i udvalget: Dette forventes at ske indenfor få måneder. Der planlægges en re-analyse med publikation af LYFOs randomiseringsdata fra CHOP-Leukeran studiet, udarbejdelse af standard of care retningslinier for diagnostik og behandling af follikulære lymfomer, klinisk håndtering af transformationsfænomenet, samt vurdere mulighed for oprettelse og potentiel anvendelse af en fælles biobank.

Protokoludvalget
FDA Uddelte forslag til udvalgets sammensætning og kommissorium

Der blev stillet nogle forslag til ændring af formuleringer, som vil blive indarbejdet i det endelige dokument. FDA anførte at kommende GCP regler vil kræve at synopsis fra protokoller gøres tilgængeligt offentligt, dvs på hjemmesiden. Der blev foreslået deltagelse af patolog. Ved iværksættelse af protokol må man i hvert enkelt tilfælde afgøre/konsultere de relevante personer. Der blev spurgt om afgørelser ved uenighed. Dette vil ikke blive defineret, men ved uenighed må dette bringes videre til plenum/ DLG bestyrelse i hvert enkelt tilfælde. Det er også hensigten at protokoller der tænkes iværksat primært sendes til DLGs protokoludvalg. Dorthe Rønnow-Jessen og Bjarne Bach Pedersen blev valgt som medlemmer fra perifere afdelinger og Mads Hansen og Francesco d’Amore fra centrale afdelinger.
Forslag til svar fra DLGs bestyrelse vedr samarbejde mellem DLG  NLG

Der har været forslag fra NLG som nu foreligger i revideret version: dette har medført et forslag til en udtalelse, som medfører at vi man tiltræder forslaget under forudsætning af at man frit kan til –og fravælge delatgelse i NLGs protokoller. MH fremlagde at han fandt at det var vigtigt at signalere at DLG er en selvstændig organisation, som suverænt bestemmer fra sag til sag, og som ikke er en organisation der er underlagt NLG. Det blev pointeret at NLG protokoller skal forelægges DLGs protokoludvalg.
Følgende udtalelse blev vedtaget på plenum:
”DLG er en selvstændig og uafhængig dansk lymfomgruppe, som, i henhold til sine statutter, har til formål at danne basis for klinisk kontrollerede undersøgelser – nationalt og internationalt. I konsekvens heraf vil DLG samarbejde med andre nationale såvel som internationale organisationer. DLG’s deltagelse i dette samarbejde – herunder valg af samarbejdspartner i et givet projekt - afgøres løbende af DLG’s ledelse i tæt samarbejde med plenum, der repræsenterer alle lymfombehandlende afdelinger i Danmark.

DLG ønsker at fortsætte og udbygge det igangværende samarbejde med NLG, under forudsætning af, at det finder sted på det ovenfor anførte grundlag.  Det reviderede forslag (31.3.2005) til nye statutter fra NLG respekterer dette grundlag og DLGs plenum har derfor vedtaget, at DLG kan tiltræde det reviderede forslag”
Næste Plenummøde finder sted 29/9 2005 på Rigshospitalet. Emnet er billeddiagnostik ved malignt lymfom.
