DCCG’s historie

Af professor, dr.med. Ole Kronborg, Odense

Organisation og aktiviteter

Danish Colorectal Cancer Group (DCCG) blev et permanent udvalg under Dansk
Kirurgisk Selskab (DKS) i ar 2000 efter at have veeret et ad hoc-udvalg i tre ar. Indtil da
havde det veret en interessegruppe, som madtes farste gang i 1993 pa initiativ af en
reekke kirurgiske gastroenterologer (John Christiansen, Finn Hanberg, Henrik Harling,
Henrik Kehlet, Ole Kronborg og Tove Nilsson). Initialt kom udvalget til at besta af
kirurger, en patolog udpeget af Dansk Selskab for Patologisk Anatomi og Cytologi
(DSPAC), og to onkologer udpeget af Dansk selskab for Onkologi (DSO) og Dansk
Selskab for Medicinsk Onkologi (DMO), hvortil kom en statistisk kyndig laege.
Kirurgerne repraesenterede savel universitetsafdelinger som centralsygehuse.

Det farste udvalg bestod af: Steffen Biilow, Flemming Burcharth, John Christiansen, Per
Gandrup, Finn Hanberg, Henrik Harling, Ole Kronborg (formand), Peter Christian
Rasmussen — alle fra DKS — samt Anders Jakobsen (DSQO), Johannes Mejer (DMO),
Claus Fenger (DSPAC), og Sgren Bentzen (statistik).

Ole Kronborg, som var formand 1997-2003, aflgstes i denne funktion af Steffen Bilow. |
2002 blev udvalget suppleret med en repraesentant for Dansk Radiologisk Selskab —
Seren Rafaelsen. Hertil kom en raekke udskiftninger med tiden, idet Torben Skovsgaard
(DMO) aflgste Johannes Mejer allerede i 1998, og senere kom DKS-medlemmerne
Seren Laurberg, Mogens Rarbaek Madsen og Per Wille-Jgrgensen til, mens Finn
Hanberg, John Christiansen og Ole Kronborg gik ud.

Udvalgets kommissorium blev:

- Koordination af behandling for kolorektal cancer, baseret pa ensartet diagnostik
og stadieinddeling.

— Initiativtagen til etablering og vurdering af nye diagnostiske metoder,
behandlingsprincipper, undervisning og deraf fglgende kvalitetssikring.

— Planlagning af nationale og internationale videnskabelige undersggelser i
forbindelse med kolorektal cancer (KRC)

DCCG’S fgrste indsats

Den farste indsats blev oprettelse af en landsdaekkende database for cancer recti (CR) i
1994 med Henrik Harling som leder og Sgren Bentzen (Institut for eksperimentel klinisk
onkologi, Arhus) som programmar. Basen blev i 2001 aflgst af en samlet database for
cancer i rectum og colon.

Den store interesse for behandlingen af CR blev dbenbar efter besgg af den engelske
kirurg Bill Heald fra Basingstoke i 1994. Mgdet satte skub i DCCG og flere ledende
artikler [1, 2] i Ugeskrift for Laeger papegede ngdvendigheden af centralisering af
behandlingen af CR.

En omfattende mgdeindsats prioriterede retningslinjer for diagnostik og behandling af
KRC meget hgijt, da det var klart, at Danmark ikke kunne fremvise sa gode resultater som
de lande, vi plejer at sammenligne os med. Dgdeligheden af KRC var pa det tidspunkt
den hgjeste i Europa. Farste udgave udkom i 1998 som en selvstendig publikation, men



ogsa som en klaringsrapport i Ugeskrift for Leaeger [3], og neesten alle landets laeger fik
dermed lejlighed til at lese disse publikationer. Fra 2002 placeredes retningslinjerne ogsa
pa DKS’s hjemmeside [4].

De givne anbefalinger tilstraebte at beskrive standard for god klinisk praksis med henblik
pa at mindske hyppigheden af uacceptable behandlingsprincipper. Der blev foretaget en
litteraturgennemgang, og videnskabelig evidens vurderedes pa samme made som i de
engelske retningslinier fra 1996, dvs. seks grader af evidens, som udmundede

i tre styrker af anbefalingerne. Nar der ikke forela entydig dokumentation, opnaedes
konsensus baseret pa publikationer af hgjest mulige kvalitet og udvalgets ekspertise.

| forste udgave af anbefalingerne indgik syv afsnit: 1) Undersggelsesprogram, 2)
Patologisk anatomi og stadieinddeling, 3) Den praoperative patient, 4) Kirurgisk
behandling, 5) Ikke-kirurgisk behandling (radioterapi og kemoterapi), 6) Opfalgning,
kirurgisk behandling af recidiv og fjernspredning og endelig 7) Den landsdaekkende
database for KRC. I senere reviderede udgaver i 2002 og 2005 suppleredes med

afsnit om billeddiagnostik og organisation af behandling af KRC.

Det viste sig ngdvendigt at revidere retningslinjerne med fa ars mellemrum pa grund af
de mange fremskridt inden for bade diagnostik og behandling. I den seneste udgave blev
der — ud over de allerede reprasenterede specialer — trukket pa et starre antal forfattere
med ekspertise inden for genetik, tumormarkarer, epidemiologi, laparoskopisk-

og endoskopisk kirurgi, almen praksis og sygepleje. Retningslinjerne blev dermed bade
multidisciplingre og tveerfaglige og opfyldte nu betingelserne for anerkendelse af DCCG
som en dansk multidisciplinaer cancergruppe (DMCG). Disse grupper var planlagt i

en rapport fra udvalget vedrgrende kraftplan og forskning (KOF-udvalg, Kreftplan 11
2005) nedsat af Statens Sundhedsvidenskabelige Forskningsrad med henblik pa bedre
muligheder for klinisk kraeftforskning.

I den forbindelse &ndrede DCCG sammensatning og organisation i 2005 og indgik i
samarbejde med samtlige andre nationale kraeftgrupper i organisationen DMCG.dk.
DCCG blev udbygget til at omfatte en bestyrelse med seks kirurger (formand), lederen af
databasen, seks medlemmer af Dansk Selskab for Klinisk Onkologi (DSKO)
(naestformand), to radiologer, to patologer og flere ad hoc-medlemmer. De fire
videnskabelige selskaber skulle herefter foretage udpegning af bestyrelsesmedlemmerne
og DCCG’s opgaver blev herefter:

— Atsikre en kontinuerlig kvalitetskontrol af diagnostik, behandling og kontrol via
KRC-databasen.

— At koordinere udarbejdelsen af retningslinier for diagnostik, behandling og
kontrol af KRC.

— Atassistere de respektive videnskabelige selskaber vedrgrende radgivning af
offentlige myndigheder i spargsmal om diagnostik, behandling og kontrol af
KRC.

— At udpege medlemmer af det videnskabelige udvalg.

Der blev oprettet et forretningsudvalg (fem personer) og ovennavnte videnskabelige
udvalg (ni personer med Sgren Laurberg som formand) samt et nationalt kontaktforum
for alle medlemmer i de fire specialer. Et tidligere tumorbiologisk udvalg (Hans Jargen



Nielsen) erstattedes af en biobankarbejdsgruppe med reference til det videnskabelige
udvalg. Desuden nedsattes en permanent onkologisk arbejdsgruppe.

| ar 2000 udfartes en spergeskemaundersggelse for at fa et indtryk af, i hvor hgj grad
DCCG’s retningslinjer blev fulgt. Resultaterne demonstrerede ngdvendigheden af bedre
kvalitetssikring pa flere punkter. Blandt andet udfertes der for mange abdomino-perineale
resektioner for CR og for fa kolonoskopier perioperativt, og desuden manglede der for
ofte preeoperative biopsier og straleterapi.

MTV-rapport 2001

| &r 2001 medvirkede fem af DCCG’s medlemmer (Steffen Biilow, Henrik Harling, Ole
Kronborg, Sgren Laurberg og Saren Rafaelsen) i en MTV-rapport om diagnostik og
screening for KRC, som blev udgivet af Statens Institut for Medicinsk
Teknologivurdering [5]. Det konkluderedes bl.a., at rektoskopi var en foraldet
undersggelse, som burde erstattes af fleksibel sigmoideoskopi, ligesom
rentgenundersggelse af colon kun skulle anvendes som supplement til en inkomplet
kolonoskopi og i alle tilfeelde forudgas af en sigmoideoskopi. Det blev fremhavet, at
affaringsprever for blod skulle anvendes i forbindelse med sigmoideoskopi i udredning af
patienter med &ndrede affgringsmgnstre som eneste symptom. Kolonoskopi blev
anbefalet som initial undersggelse hos hgjrisikopatienter, dvs. patienter, som tidligere
havde haft KRC, adenomer eller »Inflammatory Bowel Disease« (IBD), og/eller patienter
hos hvem, der blandt farstegradsslaegtninge under 50 ar var forekommet KRC, adenomer
eller endometriecancer. Den nyere billeddiagnostik blev gennemgaet af Sgren Rafaelsen.
Endoskopiforbruget forudsas at belgbe sig til 53.000 sigmoideoskopier og 17.000
kolonoskopier per ar i Danmark, og dermed ville der veare behov for yderligere 17-18
specialleeger og 25 specialuddannede sygeplejersker. De sundhedsgkonomiske
konsekvenser blev gennemgaet og rapporten sluttede af med et kapitel om screening for
KRC hos personer med aldersbetinget risiko, og det konkluderedes, at der burde udfares
gennemfarlighedsundersggelser i mindst to amter, for der blev truffet beslutning om
landsdaekkende screening. De to amter blev Kgbenhavns og Vejle Amter.

Database for kolorektal cancer

I 2001 blev den landsdaekkende database for KRC oprettet med Henrik Harling som
klinisk ansvarlig overlaege i samarbejde med Center for Sygdomsforebyggelse,
Kgbenhavns Amts Sygehus i Glostrup (nu Kgbenhavn Amts Forskningscenter for
Forebyggelse og Sundhed (FCFS)). Den daglige drift varetoges af informationsteknologi
(it)-medarbejdere fra FCFS i samarbejde med kirurg og blev fulgt af en styregruppe
sammensat af kirurger, onkologer, patolog, radiolog og en repraesentant for FCFS (Jan
Utzon). Datasatlistens brugbarhed var farst blevet vurderet i en seks maneders pilotfase
med deltagelse af to centralsygehuse og to universitetsafdelinger. Med henblik pa
overvagningaf kvalitet af diagnostik og behandling blev ti indikatorer og mal
(standarder) med tilhgrende rapporteringsfrekvenser fastlagt. De ti indikatorer var:

— Tid fra diagnose af KRC til operation
— Tid fra operation til evt. henvisning til adjuverende kemoterapi
— Stadieinddeling af KRC



— Preeoperativ ultralydsundersggelse af endetarm, hvor lokal kirurgisk behandling
pataenkes

— Preaeoperativ straleterapi ved fikseret CR uden fjernspredning

— Undgaelse af varig stomi ved hgj CR

— Anastomoselak ved kurativ behandling af CR

— Mortalitet efter kurativ Kirurgi

— Lokalt recidiv af CR

— Morbiditet ved KRC

Initialt fravalgte man indberetning via internettet, og man skannede papirskemaer ind i
databasen, som placeredes pa FCFS. Driften blev sikret ved udviklingsstatte fra
Sundhedsstyrelsen og en fallesbevilling pa 1 mio. kroner fra Fyns og Kgbenhavns Amter
samt Hovedstadens Sygehusfallesskab. Senere er det offentlige tilskud beklageligvis
dalet til 500.000 pr. ar, det maksimale belgb, som kan opnas.

I 2005 pabegyndtes direkte indtastning af data pa web-basis pa alle afdelinger. Den
afdelingsansvarlige overlage fik adgang til analyseportal med mulighed for lgbende
kontrol og analyse af data og behandlingskvalitet. Registreringen foregik i Klinisk Male
System (KMS) og alle papirbaserede data fra foregaende ar skulle overfares til
analyseportalen (AP). Et arsrapport modul blev programmeret i AP, sa alle tabeller og
figurer automatisk kunne opdateres, og fra 2005 blev det muligt at producere valide
femarsoverlevelsesdata. Basen indeholder et begraenset antal patologisk anatomiske data,
da det ikke viste sig muligt at sammenkgare detaillerede resultater fra de patologisk-
anatomiske institutter og databasen.

Resultater fra databasen

Der har vearet udgivet arsrapporter fra databasen siden 2001. Dakningsgraden har veret
omkring 92%. De resterende 8% udggres af patienter, som ikke henvises til kirurgisk
afdeling eller patienter, hvis diagnose af KRC fgrst stilles ved obduktion. | 2004
konkluderedes det, at behandlingskvaliteten pa de fleste omrader levede op til de fastsatte
mal, og kun enkelte afdelinger opfyldte ikke standarden for en indikator. Beklageligvis
viste det sig vanskeligt at fa en fyldestgagrende registrering af patienternes komorbiditet
samt alkohol og tobaksforbrug, og American Society of Anesthesiology (ASA)-score
viste sig ubrugeligt, hvorfor man ikke kunne foretage en risikojustering. Internationale
sammenligninger af behandlingsresultater er derfor usikre.

Ventetidsgarantien blev opfyldt hos omkring 80%. Et stigende antal patienter blev
opereret af speciallaeger, og dette sikrede en bedre overlevelse efter akut kirurgi.
Overlevelsen efter radikal kirurgi for CR forbedredes. Antallet af patienter, som fik
fjernet et tilstreekkeligt antal regionale lymfeknuder, steg, men malet blev dog ikke naet.
Alt i alt blev det fastslaet, at der manglede betydelige ressourcer i alle faser
(forundersggelseskapacitet, billeddiagnostik, onkologisk forbehandling og
operationskapacitet), for at man kunne overholde ventetidsgarantierne.

Flere nationale undersggelser og et ph.d.-studium er afsluttede med udgangspunkt i den
etablerede database. |1 2003 publiceredes resultater af anvendelse af total mesorektal
ekscision (TME) for CR [6,7], udfert pa 12 afdelinger 1996-1998 af de sakaldte
certificerede TME-kirurger, som havde veeret superviseret af et fatal kirurger, som



havde leert teknikken i udlandet. I alt blev 311 patienter opereret med kurativt sigte, og
246 patienter opereret konventionelt i 1991-1993 fungerede som kontrolgruppe. Der
opnaedes en trears lokalrecidivrate pa 3% mod 11% efter konventionel kirurgi, og den
kumulative 3-ars overlevelse var 77% mod 62% i kontrolgruppen. Det konkluderedes,
at TME herefter matte veere den gyldne standard. Desuden viste en undersggelse af de to
samme patientgrupper, at det mediane blodtab i forbindelse med TME (550 ml) var
betydeligt mindre end ved konventionel kirurgi (1.000 ml) og transfusionsbehovet
dermed mindre [8].

Resultater fra den tidligere CR-database og nogle nyere erfaringer

Resultater fra den tidligere CR-database, baseret pa perioden 1994-1999, havde veret
forstemmende, idet kun 70% kunne opereres med kurativt sigte, 45% fik en permanent
kolostomi, 13% fik anastomoselaek og 7% dgde inden for 30 dage postoperativt. Den
relative femarsoverlevelse efter kurativ kirurgi var 55% hos mand og 63% hos

kvinder [9,10] - resultater, som var darligere end i de gvrige nordiske lande og adskillige
andre europeeiske lande. En forbedring begyndte dog at vise sig fra 1996. CR-databasen,
som omfattede 5.021 patienter, demonstrerede at risikoen for permanent kolostomi aftog
med stigende patientvolumen for de enkelte afdelinger [11]. En senere gennemgang

af udenlandske erfaringer [12] kom til samme resultat, ligesom langtidsoverlevelsen blev
bedre med bade stigende patientvolumen og den enkelte kirurgs erfaring.

| en statusartikel i 2002 konkluderedes, at risikoen for lokalt recidiv var mindst efter
preeoperativ straleterapi + TME, og ved fikseret CR burde der gives langvarig
preeoperativ straleterapi [13].

I 2005 publiceredes et skandinavisk multicenterstudie af veerdien af adjuverende
kemoterapi ved KRC med deltagelse af flere danske kirurgiske afdelinger og med Anders
Jacobsen og Sgren Bentzen som reprasentanter for DCCG [14]. En lille
overlevelsesgevinst blev pavist ved cancer coli, Dukes’ type C.

| et forsgg pa at reducere risikoen for anastomoselaek ved rectumresektion

foretoges en randomiseret undersggelse af veaerdien af en transanal stent pa 11 afdelinger i
2000-2003 [15]. Undersggelsen matte afbrydes, da interimresultater ikke viste nogen
beskyttende virkning.

En spargeskemaundersggelse afslgrede i 2005, at kontrol efter kurativ kirurgi for KRC pa
ingen made 14 i faste rammer i Danmark [16] og bekraftede ngdvendigheden af en
multicenterundersggelse for at rade bod pa den utilstreekkelige videnskabelige evidens for
betydningen af disse kontrolundersggelser. Et dansk initieret internationalt studie
pabegyndtes i 2004, forankret i Cochraneinstituttet i Kgbenhavn. Samme ar blev
problemerne vedrgrende diagnostik og behandling af KRC gennemgaet i to numre af
Ugeskrift for Laeger, hvor mange af DCCG’s medlemmer bidrog med statusartikler.

Ph.d.-studium inden for DCCG

DCCG’s farste ph.d.-studerende, Thomas Nickelsen, blev en succes og en ngdvendighed
for at fa udbytte af databasen for KRC [17]. Studiet gennemfartes med stor privat statte.
Selve afhandlingen var baseret pa fire videnskabelige arbejder. Det farste omhandlede
daekningsgrad og datakvalitet, som begge fandtes tilfredsstillende [18]. Det andet arbejde
drejede sig om den postoperative dgdelighed blandt 5.187 patienter med KRC opereret
fra 2001 til 2002 [19]. Fire afdelingerhavde hgjere dgdelighed end gennemsnittet pa



9,9%, og der fandtes en signifikant forskel i variationen mellem de 44 afdelinger uanset
radikalitet af operation. En mulig forbindelse mellem livsstil og komplikationer til Kirurgi
for KRC diskuteredes i et tredje arbejde [20]. Risikoen ggedes med stigende kropsvaegt,
rygning og manglende fysisk form. Alkohol ggede risikoen for sarinfektion og
anastomoselakage. Det konkluderedes, at livsstilsfaktorer bar inkluderes i vurderingen
af resultater af kirurgi for KRC. Det sidste studie omhandlede mulig indflydelse af
strukturelle faktorer pa komplikationer til kirurgi og postoperativ dgd. Diverse faktorer
fandtes af begranset veerdi, men den enkelte kirurgs antal operationer var af betydning
for resultatet af operation for CR.

MTV-rapport 2006

Med udgangspunkt i databasen for KRC blev der sat fokus pa patienters og
sundhedspersonales oplevelse i forbindelse med operation i en MTV-rapport i 2006 [21].
Torben Jargensen var projektleder og Henrik Harling repraesenterede DCCG. | alt 21
mave-tarm-kirurgiske afdelinger deltog. Patienter opereret for KRC og de fagfolk, som
behandlede dem, udgjorde materialet. Metoden var baseret pa spgrgeskemaer. Der
fandtes nogenlunde god overensstemmelse mellem svarene pa forholdsvis faktuelle
spgrgsmal, men det var ikke tilfeeldet for mere subjektive spargsmal. Skemaerne
konstrueredes pa basis af patientinterviews i Kgbenhavn, Odense og Aalborg og de
allerede eksisterende besvarede skemaer i DCCG-databasen. Indsamling af og
sammenholdelse af flere typer informationer fandtes ngdvendig, hvis der skulle opnas et
komplet billede af kvaliteten i sundhedsvasenet.

Andre aktiviteter

DCCG har veret radgivende for kraftstyregruppen nedsat af Sundhedsministeriet og
Sundhedsstyrelsen, og formanden for DCCG har deltaget i arbejdsgruppe med henblik pa
implementering af »Kraftplan 2000« pa det kolorektale omrade, og i 2004 udkom den
sakaldte »Tarmkraftrapport« [22] med forslag om 10-15 multidisciplinare kolorektale
enheder. Efter ar 2000 opnaedes en bedre overlevelse for CR et ar efter operationen [23].
I r 2003 har DCCG deltaget i en arbejdsgruppe vedrgrende etablering af en kolorektal
sektion i DKS (formand Peter C. Rasmussen) og medvirket til beskrivelse af fagomradet
omfattende bade maligne og benigne sygdomme, samt krav til uddannelsen. 1 2007
afholdes det farste efteruddannelseskursus (Sgren Laurberg) for deltagere i de
multidisciplinaere teams med en lang reekke internationale leererkreefter i Region Nord- og
Midtjylland.

En ad hoc-gruppe opnaede i 2006 national konsensus om indikationer og dosering af
straleterapi og kemoterapi ved CR.

Fra 2003 har DCCG udsendt nyhedsbreve til alle afdelingsrepraesentanter, og de har
kunnet leeses pa DKS’ hjemmeside. Fra samme ar har der vaeret holdt et arligt
heldagsmgde (»Colorectal Day«) pa arhusiansk initiativ med flere internationale
gaesteforelaesere i DCCG’s regi.

Slutord

DCCG har indtil nu spillet en vasentlig rolle for diagnostik og behandling af kolorektal

cancer i Danmark. Den oprindelige organisation har gennemgaet en udvidelse til at blive
et multidisciplingrt team med deraf fglgende optimale betingelser for fremtiden. DCCG



har veret aktiv videnskabeligt og forventes at fa afggrende betydning for uddannelsen pa
det kolorektale omrade.

Professor, dr.med. Ole Kronborg
Linde Allé 32

5230 Odense M

E-mail: ole.kronborg@dadinet.dk
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