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NCU bestyrelsesmgde 24. oktober 2018 kl. 10.30 — 15.00 REFERAT

Megdested: Kraeftens Bekaempelse, Strandboulevarden 49, Kgbenhavn
Ordstyrer: Jesper Fisker, adm. direkter, formand

Deltagere:
Finland

Island

Norge

Sverige

Faerperne

Danmark

Sakari Karjalainen, generalsekretaer
Juha Heino, direktgr, sundhedsafdelingen
Helena Hulko, direktgr, kommunikation- og insamlingschef {Cancerstiftelsen)

Valgerdur Sigurdardéttir, formand
Halla porvaldsdottir, generalsekretaer

Ole Alexander Opdalshei, assisterende generalsekretaer
Kirsten Haugland, afdelingschef

Ulrika Arehed Kagstrom, generalsekreteer
Ulrica Sundholm, chef Vard och stéd
Durita Tausen, formand

Jesper Fisker, administrerende direktgr

Hans Henrik Storm, overlaege

Michael Henneberg Pedersen, gkonomi- & administrationschef (punkt 1 —7)
Miriam Sund Vidbjerg, skonomisk konsulent (punkt 1-7)

Elizabeth Hjorth, kontorchef (referent)

Tone Kjaer Manicus, chefsekretaer

Svend Aage Madsen, forskningsleder, ph.d., Rigshospitalet (punkt 8)
Kenneth Reinicke, mandeforsker, lektor, ph.d., Roskilde Universitet (punkt 8)
Susan Lysdal , projektleder Kraeftens Bekaeempelse (punkt 10)

Elsebeth Lynge, professor, mag.scient.soc, ved Institut for Folkesundhedsviden-
skab, (punkt 16)

Christina Jaqué Blohm Koefoed-Hansen, Sektionsleder (punkt 16)

Anne Mette Bak, Sekretaer (punkt 16)



Dagsorden og referat

1. Godkendelse af dagsorden

2. Godkendelse af referat af NCU mgde 9. maj 2018
og underskrift af referat af mgder 19. februar 2018 og 9. maj 2018
v/ Jesper Fisker, formand, NCU

Sager til beslutning

3. Godkendelse af statusoversigt vedrgrende strategiske projekter
v/ Michael Henneberg Pedersen, gkonomichef, Kraeftens Bekeempelse

4. Godkendelse af NCU budget 2019
v/ Michael Henneberg Pedersen, gkonomichef, Kraeftens Bekeempelse

5. Valg af medlemmer til NCU Videnskabelig Komite 2019 — 2021 jf. § 6 i NCUs statutter
v/ Jesper Fisker, adm. direkter, Kraeftens Bekeempelse

6. Anspgning om stgtte til NCU summerschool
v/ Jesper Fisker, adm. direktgr, Kraeftens Bekaempelse

7. Ansggning om stgtte til projektet ”Cancer omkostninger i de nordiske lande”
v/ Sakari Karjalainen, generalsekretzer, Den Finske Kraeftforening

Erfaringsudveksling og droftelse
8. Mand og Kreeft

e ”"Mand & Kraeft”
v/ Svend Aage Madsen, forskningsleder, ph.d., Rigshospitalet

e ”Hvordan far vi maend til at raeekke handen ud efter hjzelp”
v/ Kenneth Reinicke, mandeforsker, lektor, ph.d., Roskilde Universitet

Erfaringsudveksling og droftelse

9. Information om Den Islandske Kraeftforenings organisationsandring og strategiske sats-
ninger
v/ Halla borvaldsdottir, generalsekretaer, Den Islandske Kraeftforening

10. Samarbejde med patientforeninger
v/ Susan Hovmand Lysdal, projektleder, ph.d., Kraeftens Bekeempelse



11. Status for flytning af NORDCAN
v/ Hans H. Storm, overlaege, Kraeftens Bekampelse

12.Synliggarelse af forskningsresultater
v/ Ole Alexander Opdalshei, Den Norske Kraeftforeningen

Orientering

13. Orientering fra kreeftforeningerne — mundtligt

14. Kommende NCU mgder

Eventuelt

15. Eventuelt

Fallesmgde med NCU Videnskabelig Komite kl. 15.00 — 16.00

16. Udmgntning af NCUs forskningsbevillinger 2018
v/ Jesper Fisker, adm. direktgr, Kraeftens Bekaempelse

NCU bestyrelsesmgde (fortsat)

17. Beslutning om 2018 bevillinger pa baggrund af indstilling fra NCU Videnskabelig komite
v/ Jesper Fisker , adm. direktgr, Kraeftens Bekaempelse



Punkt 1
Godkendelse af dagsorden

Referat

Dagsordenen blev godkendt.

Punkt 2
Godkendelse af referat af NCU mgde 9. maj 2018 og underskrift af referat af moder 19. fe-
bruar 2018 og 9. maj 2018

Referat

Referat af NCU mgde 9. maj 2018 blev godkendt og referater af mgder 19. februar 2018 og
9. maj 2018 blev underskrevet.

Sager til beslutning

Punkt 3
Godkendelse af statusoversigt vedrgrende strategiske projekter
v/ Michael Henneberg Pedersen, gkonomichef, Kraeftens Bekaempelse

Sagsfremstilling (Resume)

Statusoversigt vedrgrende strategiske projekter gennemgas.
e Bilag 1: Strategic projects overview

Indstilling (Rekommandation)

Formanden indstiller, at bestyrelsen godkender statusoversigten vedrgrende de strategiske
projekter.

Referat

Statusoversigten vedrgrende de strategiske projekter blev godkendt.



Punkt 4
Godkendelse af NCU budget 2019
v/ Michael Henneberg Pedersen, gkonomichef, Kraftens Bekaempelse

Sagsfremstilling (Resume)

Michael Henneberg Pedersen vil praesentere udkast til NCU budget 2019, samt reguleret
budget for 2018.

Baggrund for reguleret budget for 2018:

P& nuvaerende tidspunkt i 2018 er der alene anvendt omkring 66.700 EURO til strategiske
projekter jf. pkt. 3, bilag 1. Derudover ligger der en forventet udbetaling til NORDCAN p3a
35.500 EURO jf. oversigten over de strategiske projekter.

Det forventede belgb anvendt til strategiske projekter i 2018 er derfor lig med 102.200
EURO i modszetning til det vedtagne budgetbelgb pa 250.000 EURO.

For at sikre at egenkapitalen ikke vokser med de ikke-anvendte midler ultimo 2018, forslas
det, at bestyrelsen vedtager et reguleret budget for 2018, hvor fee bibeholdes pa 2017-ni-
veau og budgettallet for de strategiske projekter reguleres ift. det forventede forbrug. Disse
tal er markeret med gult. Herved forventes egenkapitalen ultimo 2018 at blive pd 161.025
EURO.

Budgetforsiag 2018:

Budget 2019 foreslas fastsat svarende til det oprindelige budget 2018. Dvs. med et budgette-
ret underskud pa -86.415 EURO. Budget til de strategiske projekter er her fastholdt pa
250.000 EURO og vil séledes kunne rumme eventuelt godkendelse af de anspgninger som fo-
religger til behandling pa mg@dets punkt 6 og 7.

e Bilag 1: Budgetregulering 2018 og budgetforslag 2019

Indstilling (Rekommandation)

Formanden indstiller, at bestyrelsen godkender det praesenterede regulerede budget 2018
og budgetforslag for 2019.

Referat

Det praesenterede regulerede budget 2018 og budgetforslag for 2019 blev godkendt.
Opkraevning af NCU medlemmernes fee for 2018 udsendes i uge 44.

Det aftaltes, at NCU Board pé et fremtidigt mgde seetter sig sammen og drgfter ideer og for-

slag til kommende strategiske initiativer pa baggrund af oplaeg fra en mindre arbejdsgruppe
bestdende af 2- 3 repraesentanter fra NCU bestyrelsen.



Punkt 5
Valg af medlemmer til NCU Videnskabelig Komite 2019 — 2021 jf. § 6 i NCUs statutter
v/ Jesper Fisker, adm. direktar, Kraeftens Bekeempelse

Sagsfremstilling (Resume})
Af NCUs statutters § 6 fremgar:

The Scientific Committee comprises one member with scientific competence from
each member country appointed by the NCU Board after recommendations from the
national cancer societies.

NCU sekretariatet pdbegyndte i marts 2018 forberedelsen af udpegning af medlemmer af
NCU Videnskabelig Komite for perioden 2019 — 2021. NCU sekretariatet opfordrede NCU
medlemmer til at fremsende forslag til nationale medlemmer af komiteen.

Finland, Sverige, Norge, Faerperne og Danmark anbefaler deres respektive hidtidige medlem-
mer af NCU Videnskabelig Komite genvalgt:

Finland: Klaus Peter Elenius, Phd, Professor of medical biochemistry, Uni-
versity of Turku, Finland

Sverige: Klas Kirre, Phd, professor i molekyldar immunologi vid Karolinska
Institutet og ordférande i Cancerfondens forskningsnamnd

Norge: Tom K. Grimsrud, ph.d., overlege, gruppe for etiologisk forskning
hos Krzeftregisteret, Norge

Fargerne: Johan Paulsen, overlaege og urolog pa afdelingen for Urologi pa
Alborg Universitetshospital, Danmark. Derudover deltids urolog

pa Kings College Hospital, London

Danmark: Elsebeth Lynge, professor, mag.scient.soc, ved Institut for Folke-
sundhedsvidenskab, Danmark

Island: (afventer forslag til kandidat)
Indstilling (Rekommandation)

Formanden indstiller, at bestyrelsen godkender NCU medlemmernes anbefaling om genvalg
/nyvalg



Referat

Formanden oplyste, at der 23. oktober 2018 var udsendt information inklusive CV om, at Ei-
rikur Steingrimsson var indstillet som kandidat fra Island til NCU Videnskabelig Komite.

Det aftaltes, at bestyrelsen forud for valg af medlemmer til NCU Videnskabelig komite i 2021
drofter valgprocedure for valg til komiteen, herunder spgrgsmalet om kegnsfordeling og ind-
stilling af bade mandlige og kvindelige kandidater.

Bestyrelsen godkendte de indstillede kandidater som medlemmer for perioden 2019 -2021.

Punkt 6
Ansggning om midler til afholdelse af den nordiske sommerskole i cancerepidemiologi
v/ Klaus Kaae Andersen, chefstatistiker, Kraeftens Bekeempelse

Sagsfremstilling (Resume)

Sommerskolen i cancerepidemiologi har med stgtte fra NCU veaeret afholdt hvert andet ar si-
den 1991. Formalet med kurset har iszer vaeret at styrke og formidle anvendelsen af de
unikke populationsbaserede registre, der er tilgeengelige i de nordiske lande, og frembringe
ny viden, der kan bruges bade politisk og til forebyggende indsatser. Kurset har i hgj har vae-
ret medvirkende til at tiltraekke og uddanne forskere i cancerepidemiologi og til at styrke
samarbejdet pa tveers i de nordiske lande.

Sommerskolen er tiltaenkt unge studerende iszer inden for fagene medicin, biologi, statistik
og sociologi fra alle de fem nordiske lande. Kurset er fokuseret pa udnyttelse af de szerlig
gunstige forskningsmuligheder ved hjzelp af de nordiske registre. Der er 25 stipendiepladser,
der fordeles ligeligt mellem de nordiske lande. Kurset bestar af 14 dages intensive studier i
cancerepidemiologi i Kebenhavn i august maned.

Efter det intensive kursus deltager kursisten i et konkret forskningsprojekt, der aftales ved
sommerskolens start. Det er meningen, at deltagerne skal arbejde med dette projekt i deres
respektive hjemland, under lokal supervision, det efterfglgende halve ar. Det drejer sig ikke
om forskning pa fuld tid, s3 man kan fortszette med sine studier. En weekend i januar/fe-
bruar maned samles de nordiske studerende i Finland til et opfglgningssymposium, hvor de
skal fremlaegge resultaterne af deres forskning i det foregaende halve ar.

Der s@ges i alt 92.300 EURO fordelt med 77.300 EURO i 2019 og 15.000 EURO i 2020

Indstilling (Rekommandation)
e Bilag 1. Ansggning om stgtte til NCU sommerskole

Formanden indstiller, at bestyrelsen drgfter forslaget, og godkender det ansggte belgb.



Referat
Under drgftelsen blev opmaerksomheden henledt p3, at:

e det er vigtigt, at de nationale kraeftforeninger far en relation til unge forskere, som
har deltaget i NCU sommerskole med henblik pa at udvikle laengerevarende videnska-
belige relationer.

o reflektere over, om sommerskolen kan fa medfinansiering fra andre end NCU, for ek-
sempel fra de nationale kraeftregistre.

e de nationale kraeftregistre ‘investerer’ i sommerskoledeltagerne ved at vaere supervi-
sors og oplare ny generation i epidemiologiske kompetencer.

e invitere ANCR ved Institutchef Giske Ursin (formand for IARC’s videnskabelige udvalg)
til pa et kommende NCU bestyrelsesmgde at praesentere:

o kreeftregistrenes behov for rekruttering og uddannelse af nye epidemiologer,
méader at ggre dette pa samt styrkelse af netvaerk, der grundlaegges pa som-
merskolerne.

o forventninger og holdninger til relationer mellem ANCR/IARC/NCU og natio-
nale kraeftregistre og kraeftforeninger.

Bestyrelsen godkendte det ansggte belgb pa 92.300 EURO fordelt med 77.300 EURO i 2019
og 15.000 EURO i 2020

Punkt 7
Ansggning om stotte til projektet ”“Cancer omkostninger i de nordiske lande”
v/ Sakari Karjalainen, generalsekretaer, Den Finske Kraeftforening

Sagsfremstilling (Resume)

Cancer causes a significant economic burden for many countries. With an aging population,
the number of new cancer patients is increasing and this is expected to continue in the fu-
ture. In addition, new and expensive treatments are being introduced in cancer care. Hence,
there is increasing concern over whether we will be able to provide affordable cancer care to
all in the future. Based on previous studies, however, there can be observed, diverging
trends in cost development between countries. Also, the development of different cost driv-
ers has been diverging (e.g. increases in medication costs and decrease in inpatient care). In
addition to costs, it is relevant to consider outcomes — not only crude outcome measures as
mortality or survival but also patient-reported outcome measures, such as quality of life.

The aim of the study is to provide insight into cancer cost trends and drivers, which affect
the costs in the Nordic countries and combine them with currently available outcome
measures (NordCan). There are partners in the project from all five Nordic countries. As a
secondary objective of the project, uniform and comparable data specifications will be de-
veloped between the countries, which will enable easy updating of the comparisons in the
future. In addition, the study will investigate the situation of the measurement of patient-



relevant outcome measures in each country. The results will be published in a peer-re-
viewed, scientific journal. The results can also be utilized in communication with policymak-
ers and other stakeholders.

The total budget of the project is 118.500 EURO.
e Bilag 1: Research proposal — Cost and outcomes of cancer in the Nordic countries
Indstilling {(Rekommandation)

Sakari Karjalainen recommends, that the Board discuss the application and approves to sup-
port the project with a grant of 118.000 EURO in total (59.250 EURO in 2019 and 59.250
EURO in 2020).

Referat

Bestyrelsen

o fandt, at det var et ambitigst projekt bade indholdsmaessigt og tidsplansmaessigt

e blev forsikret om, at selv om projektet var ambitigst, skulle det vaere realistisk at fa det
gennemfert indenfor de beskrevne projektrammer

e papegede vigtigheden af at sikre, at data fra de forskellige lande er sammenlignelige

e udtrykte forventning om, at projektresultater kan pavise trends i omkostninger og cost-
drivers, samt benyttes til fremtidspraediktioner

e fandt behov for beskrivelse af, hvilke data projektet gar efter, og hvad dataene kan bru-
ges til.

e o¢nskede styregruppens rolle praciseret, sa den omfatter diskussion og vurdering af,
hvad dataene kan bruges til og praesentation heraf i NCU bestyrelsen fgr publikation af
artikel projektresultater

Kreftforeningen, Norge tilkendegav, at den gnskede at blive repraesenteret i styregruppen.
Kraeftens Bekaeempelse, Danmark udpeger ny deltagende nggleperson i projektet.

Bestyrelsen godkendte det ans@gte belgb pa 118.000 EURO i alt fordelt med 59.250 EURO i
2019 0g 59.250 EURO i 2020 med fglgende forudsaetninger:

e Styregruppens rolle praeciseres, sa den omfatter diskussion og vurdering af, hvad resul-
tat dataene kan bruges til.

e Projektledelsen/styregruppen udarbejder og fremsender til NCU bestyrelsen beskrivelse
af, hvilke data projektet gér efter, og hvad dataene kan bruges til blandt andet i forhold
til muligheder for fremtids praediktioner.

e Styregruppen praesenterer status for projektet og vurdering af mulighederne for at fa de
gnskede sammenligninger og resultater pa NCU mgde i efteraret 2019 med henblik pa
Stop/Go.

e Styregruppen praesenterer resultatdata for NCU bestyrelsen med henblik pa aftale om,
hvordan resultater bruges blandt andet i forhold til fremtids praediktioner fgr publika-
tion af artikel projektresultater.



Erfaringsudveksling

Punkt 8
Mand og Kraft

e Maend & Kraeft
v/ Svend Aage Madsen, forskningsleder, ph.d., Rigshospitalet Formand for Forum for
Maends Sundhed

e Hvordan far vi maend til at reekke handen ud efter hjlp
v/ Kenneth Reinicke, mandeforsker, lektor, ph.d., Roskilde Universitet

Sagsfremstilling (Resume)
Svend Aage Madsen vil holde oplaeg om “Maend og Kraeft”

Nar vi skal kigge pa ken og kraeft set fra mandens side, er de slaende forskelle i overlevelse
det centrale. Forekomsten (arlig incidens 2011-15) af kraeft (‘'undtagen anden hudkraeft’) er 7
pct. hgjere for maend end for kvinder (aldersstandardiseret) i falge NORDCAN. Men den ar-
lige dodelighed er for maend 28 pct. hpjere end for kvinder (igen aldersstandardiseret og
ifalge NORDCAN).

Sa oplaegget vil diskutere, hvorfor forskellen i dgdelighed af kraeft for maend og kvinder er
fire gange sa stor, som forekomsten af kraft i maendenes disfaver. Eller sagt pa en anden
made: Hvorfor gar det maend s3 meget darligere end kvinder, nar de far kraeft?

Herunder vil oplaegget se pa forholdet mellem maend og sundhedsvaesnet, sundhedsveesnet
og maend og forskellige kgnsbaserede strategier i patientrollen.

Endelig vil oplaegget komme med inspiration til, hvad sundhedsvaesnet i bredeste betydning
kan ga@re for at bedre maendenes overlevelse.

Kenneth Reinicke vil holde oplaeg om “Hvordan far vi maend til at raekke handen ud efter
hjaelp”

Nar der eksisterer barrierer for, at mand s@ger hjaelp vedrgrende sygdom, kriser og psykiske
problemer, handler det sa om, at mange maend ikke er opdraget til at skulle saette ord pa de-
res sundhed og sociale problemer, og at de finder det greenseoverskridende og uhandterbart
at skulle tale om deres sarbarhed og udsathed?

Hvad afstedkommer, at nogle mand opseger hjzelp, og andre maend ikke gar? Ud over at
det selvfglgelig har stor betydning, hvilken konkret situation manden befinder sig i, handler
det ogsa om de social-psykologiske processer, der er pa spil, nar maend overvejer om, de skal
sgge hjaelp? Banalt set har det betydning, om maend overordnet set gnsker eller fgler sig
ngdsaget til at viderefgre traditionelle forestillinger om, at maend skal klare sig selv, ogsa nar
de har svaere problemer. Men der er mange kontekstuelle forhold, der spiller ind, ligesom
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specifikke variable vedrgrende personen og situationen afggr, hvordan maends fglelser
kommer til udtryk.

Evnen og lysten til at sege hjaelp er en kompleks og dynamisk proces, som bade afhanger af:
¢ Personen, der har brug for hjzelp
¢ Institutionen, der udbyder hjzelpen
e Typen af hjzelp, der efterspgrges

Referat

Svend Aage Madsens og Kenneth Reinikes slides udsendes med referat af mgdet.

Punkt 9

Information om Den Islandske Krzeftforenings organisationsandring og strategiske sats-
ninger

v/ Halla borvaldsdéttir, generalsekretaer, Den Islandske Krzeftforening (20 min.)

Sagsfremstilling (Resume)

Praesentationen vil tage udgangspunkt i:

e Sma lande versus store lande. De samme udfordringer, men feerre haender.

e Screening for livmoderhals- og brystkraeft har vaeret en meget stor del af Den Island-
ske Kraeftforenings arbejde i artier. Det er nu sandsynligvis ved at vaere slut, hvilket
kraever meget velkomne andringer og udfordringer hos foreningen. De er ikke fuldt
udfgrt endnu men godt pa vej.

Referat

Halla borvaldsdéttirs slides udsendes med referat.

Punkt 10
Samarbejde med patientforeninger
v/ Susan Hovmand Lysdal, projektleder, ph.d., Kreftens Bekeempelse

Sagsfremstilling (Resume)
NCU-sekretariatet har foretaget en rundspgrge blandt medlemmerne af NCU med henblik pa
at kortlaegge de nordiske kraeftforeningers samarbejde med sygdomsspecifikke patientfor-

eninger i de enkelte lande. Fokus for undersggelsen har bl.a. vaeret:

e Samarbejdets karakter og omfang
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o (Pkonomisk statte
e Kriterier for samarbejdet

Pa madet vil de vaesentligste resultater fra undersggelsen blive fremlagt, og NCU medlem-
merne far lejlighed til at udveksle erfaringer med samarbejde med sygdomsspecifikke pati-
entforeninger.

Referat

Bestyrelsen bad om, at survey suppleres med oplysninger om, hvilke belgb de nationale
kraeftforeninger arligt giver som gkonomisk stgtte til sygdomsspecifikke patientforeninger.

Bestyrelsen konkluderede, at landsdaekkende kraftforeninger og sygdomsspecifikke patient-
foreninger er vigtige for hinanden, og der bgr fokuseres pa emner/omrader, hvor samar-
bejde udger et gensidigt positivt potentiale.

Susan Hovmand Lysdals slides udsendes med referat.

Punkt 11
Status for flytning af NORDCAN
v/ Hans H. Storm, overlaege, Kraeftens Bekaampelse

Sagsfremstilling (Resume)

Sekretariatet for NORDCAN har vaeret varetaget af Kraeftens Bekeempelses Dokumentations-
funktion, f@rst ved Forebyggelse & Dokumentation og senest ved afdelingen for Dokumenta-
tion & Kvalitet. Kraeftregister ekspertisen fra Kraeftens Bekaempelses drift af det danske can-
cerregister er fra udgangen af 2018 ikke laengere til radighed, samtidig med der er sket op-
stramning pa datalovgivningen. ANCR bestyrelsen har derfor i 2017 besluttet at laegge ansva-
ret for sekretariatet i det staerkeste registermiljg i Norden ved Kreftregisteret i Oslo.

Bade datavisualiseringsprogrammet (NORDCAN's brugerflade) og de tilhgrende databehand-
lingsprogrammer er over 20 ar gamle, og kan ikke laengere udvikles, og indenfor 3 ar ikke un-
derstpttes pa nye IT platforme. Derfor er overleveringen af sekretariatsfunktionen koblet
med ny programmering af bade data oprensning og oparbejdning og visualisering med en
moderne og fleksibel platform i kodesproget “R” — en “open source platform”.

Sekretariatet samler og kvalitetskontrollerer data og leverer anonymiserede data og tabeller
til IARC i Lyon, der star for visualiseringsplatformen. Hvert enkelt register skal fremover selv
konvertere og harmonisere egne data til den faelles platform — en opgave der fgr var
varetaget i Kraeftens Bekaeempelse. Kraeftens Bekampelse vil fortsat sta for udarbejdelse af
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de falles overlevelsesanalyser, ligesom det Finske Cancerregister vil varetage produktionen
af krzeft landkort som hidtil — begge projekter der indgar i NORDCAN som link.

Der er lpbende Skype mgder mellem de registeransvarlige, IARC og sekretariatet om overle-
veringsprojekterne og i uge 41 mgdes den IT tekniske gruppe (reps. fra alle deltagerinstituti-
oner) samt NORDCAN gruppen i Kgbenhavn, dels mhp. opdatering med 2016 data under se-
kretariatet i Kraeftens Bekaempelse, dels for at fa gennemgaet data harmoniseringsprogram-
mer samt elementer til den nye visualiseringsplatform, der skal fungere med udgangen af
2019.

Det Norske Kreftregister vil, nar der er fuldt overblik over arbejdsprocesser for sekretariatet,
ansgge NCU om fortsat stptte til NORDCAN samarbejdsprojektet med NCU, herunder ewvt.
inddragelse af budgettet for overlevelsesberegninger og produktionen af kortmodulet der
hidtil i al veesentlighed har vaeret finansieret af kraeftforeningerne i hhv. Danmark og Finland,
ligesom fremskrivningsmodulet har vaeret etableret af de Norske Kreftregister.

Indstilling (Rekommandation)

Formanden indstiller, at bestyrelsen tager statusrapporten til efterretning.

Referat

Bestyrelsen tog statusrapporten til efterretning.

Punkt 12
Synligggrelse af forskningsresultater / How to present results from research
v/ Ole Alexander Opdalshei, Den Norske Krzeftforening

Sagsfremstilling (Resume)

Background

All the cancer societies in the Nordic countries — to various degrees — funds cancer research.
Cancer research gives new possibilities for cancer care and treatment. Research gives hope
for people affected by cancer. And the possibility to fund cancer research is an important
factor for many who support the cancer societies.

So for information to patients and the population in general, and also to “report” back to
people, that have supported us, it is important that we (as national cancer societies) can pre-
sent results/outcome from research. For different reason results from cancer, research can
be difficult to communicate. Partly because the complexity of the research, but also because
each research project cover a very small part of the bigger challenge.
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Our impression is that all major funder of research today focus on how they can present re-
sults from research to patients and the population in general. Efforts have been done in dif-
ferent ways by the national cancer societies.

We think that —if there is interest — we could arrange a meeting/workshop where each can-
cer society could present their ideas and reflection on this topic. The purpose of such a
meeting would be to exchange ideas and experiences regarding research communication.

If there is interest for such a meeting we could put together a small group, that could organ-
ize the meeting/workshop in 2019.

Indstilling (Rekommandation)

Ole Alexander Opdalshei recommends, that the Board discuss the proposal regarding
e interest for a meeting/workshop where each cancer society could present their ideas
and reflection on this topic

e setting up a group organizing the meeting/workshop in 2019

Referat

Bestyrelsen tiltradte forslaget, og Den Norske Kraeftforening tager initiativ til/inviterer til
nedsaettelse af gruppe med 1 — 2 repraesentanter fra hvert NCU land, som gnsker at deltage i
arbejdsgruppe om erfaringsudveksling omkring synligg@relse af forskningsresultater. Der ta-
ges udgangspunkt i: Kommunikation til offentligheden (general public)

Orientering

Punkt 13
Orientering fra kraeftforeningerne

Referat
Finland
Den Finske Kraeftforening orienterede om:

e frustration over delays i forbindelse med indfgrelse af nye innovative behandlingsfor-
mer fra Pharma industrien til kraeftpatienter i Finland og de prisproblematikker, der
knytter sig hertil.

e at den finske kraeftforening vil gennemfgre et forskningsprojekt vedr. priser/omkost-
ninger ved indfgrelse af ny medicin i Finland sammenlignet med andre nordiske
lande.

e Pink Ribbon kampagnen 2018 havde vaeret en succes, men at der havde vaere kritik af
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o at kampagnen er meget produktorienteret /omfatter mange fysiske kampag-
neelementer, og dette kan indebaere miljgmaessige problemer

o at kampagnen er for glamourgs

o at der ikke er tilsvarende kampagneaktivitet i forhold til maend og kraeft

Den Finske Kreeftforening vil vaere opmaerksom pa kritikpunkter, ndar kommende kampang-
ner planlzegges.

Norge

Kreftforeningen oplyste, at

Island

der er stor debat i Norge om delays i forbindelse med introduktion af ny medicin.
Den finske og den norske kraeftforening vil udveksle informationer om denne pro-
blemstilling i deres respektive lande.

Kreftforeningen markerer 30. oktober 2018 uddeling af 160 mio. NOK til 30 forsk-
ningsprojekter ved arrangement i Kreftforeningens Vitensenter, hvor bade forskere
og donorer af gkonomiske midler inviteres og mades.

Kreftforeningen har 80 &rs jubilaeum og vil benytte dette til at synligggre, hvad kraeft-
forskningsstgtte har fart til. Presseindsatsen vil fokuserer pa, at informere om forsk-
ningsresultater pa populaer vis.

Rosa Slgjfe kampagnen sker som samarbejde mellem Kreftforeningen og den norske
brystkraeftforening. 2018 kampagnen havde fokus pa seksualitet og arbejdslivsudfald.
Der snart lanceres en BIa Slgjfe kampagne med henblik pa gget opmaerksomhed pa
kreeft og maend, herunder pa vigtighed af tidlige diagnose.

Der holdes folkemgder flere steder i Norge med populaere temaer om kost og kraeft,
at leve med kraeft, brystkraeft, arbejdsliv, seksualitet senskader mv. —alt streames pa
nettet.

Den Islandske Kraeftforening informerede om, at

kreeftforeningen er i proces med skift fra hovedfokus pa screening til andre aktivite-
ter som forebyggelse (spec. rygning, alkohol, overvaegt og motion), radgivning og
stotte, lobbyisme og en staerkere kraftpolitisk stemme.

den lyserpde slpjfe kampagne havde vaeret en succes, og at den retter sig mod kvin-
der og kraeft bredt set, ikke kun brystkraeft. Kampagnen benyttes blandt andet til at

opfordre kvinder til at mgde op til screening.

der er en meget aktiv Unge Klub, som gnsker stor selvstaendighed.

Faergerne

Den Faergske Kreeftforening oplyste, at
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o der21.-22. september 2018 har vaeret afholdt Nordisk Brystkraeftkonference pa Fae-
rgerne, med ca. 170 deltagere.

o der er polemik omkring organisering af den fremtidige brystkraeftbehandling af feerg-
ske patienter.

e der er fglgende gnsker til politisk prioritering: palliation, hospice og patientkoordina-
tor.

e foreningen har 40 ars jubilaeum i 2019 og @nsker at gennemfgre tv-indsamling i til-
knytning hertil, 26. oktober 2019.

e Rynkeby samlede 1.33 mio. DKR. ind 2017/2018, hvilket er det hgjeste belgb indtil
nu.

e en spergeunderspggelse viser, at donationsviljen pa Faergerne er stigende.

Sverige
Cancerfonden oplyste, at

e den uafklarede politiske situation efter vaiget i Sverige gor al form for politisk pavirk-
ningsarbejde vanskeligt.

e at Rosa Bandet kampagnen gik vaeldig godt, men at Brystkraeftforeningens produkt-
sortiment havde faet kritik.

e deri2019 fokuseres mere pa helsearbejde og fysiske aktivitet.

e den hidtidige omfattende arsrapport fremover vil blive opdelt i 3 separate malret-
tede enheder om politisk aktivitet, forebyggelse og forskningsuddeling.

e Cancerfonden vil introducere en forskningsmaned.

Danmark
Kreeftens Bekampelse oplyste, at

e deri2018i Danmark ikke har vaeret diskussion om, at den lysergde slgjfe tager op-
marksomhed fra andre kraeftformer.

e den politiske scene i Danmark er turbulent forud for det kommende valg i 2019. Det
giver mulighed for at komme med politiske input. Sundhed bliver et centralt tema i
den kommende valgkamp, da der laegges op til ny organisering af sundhedsomradet.

e Kraeftens Bekaempelse planlagger at bygge nye radgivninger ved de kommende su-
persygehuse.

e den samlede radgivningsstruktur er under overvejelse. | overvejelserne indgar, hvor-
dan radgivning kan ske til patienter og pargrende, som bor langt fra supersygehuse.
Der er lokale forventninger om, at Kraeftens Bekaempelse skal kunne yde radgivning i
alle dele af Danmark. | overvejelserne indgar digital radgivning.

e Derindfgres gratis HPV-vaccination til drenge.
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Punkt 14
Kommende NCU mgder
v/ Jesper Fisker, adm. direktgr, Kraeftens Bekaampelse.

Sagsfremstilling (Resume)

P& baggrund af forudgdende forespgrgsel til NCU medlemmerne foreslas i 2019 fglgende da-
toer for NCU bestyrelsesmgder:

e Tirsdag den 26. februar 2019

e Onsdag den 8. maj 2019

e Tirsdag den 12. november 2019 (om muligt kombineret med faellesmade med NCU
Videnskabelig Komite)

For deltagere i mgderne i februar og maj, der ankommer dagen fgr, arrangeres middag afte-
nen inden mg@derne. For deltagere i oktober-mgdet arrangeres faelles middag med NCU Vi-

denskabelig Komite om aftenen den 12. november 2019.

Som udgangspunkt holdes mgderne i Danmark — dog er der en uformel tradition for, at et
m@de om aret kan holdes i et andet NCU medlems land.

Indstilling (Rekommandation)

Formanden indstiller, at bestyrelsen godkender de foreslaede datoer.

Referat

Mgdedatoerne blev godkendt. Durita Tausen tilbgd, at mgdet i maj 2019 kan holdes pa Fae-
réerne. NCU-sekretariatet og Durita Tausen drgfter forslag til rammer for et eventuelt NCU

mede pa Faergerne. Naermere information sendes til NCU medlemmerne herom. Der mad i
givet fald af transporthensyn paregnes en ekstra dag udover mgdedagen pa Faergerne.

Punkt 15
Eventuelt

Referat

| Iebet af mgdet kom forslag til felgende temaer pa kommende mgder:
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e UICC - oplzeg fra Ulrika Arehed Kagstrém om muligheder for NCU input til UICCs prio-
riteringer og arbejdsmader.

e Synliggarelse af forskningsresultater

e NORDCAN - praesentation af ny platform, nar den er funtionsdygtig.

e Strategiske projekter - drgftelse af ideer og forslag til kommende strategiske initiati-
ver pa baggrund af oplaeg fra en mindre arbejdsgruppe bestdende af 2- 3 repraesen-
tanter fra NCU bestyrelsen.

e Sommerskole — netvaerk og udvikling v/Giske Ursin.

e Muligheder for falles nordisk samarbejde med kommercielle partnere.

NCU Videnskabelig Komite - drgftelse af valgprocedure for valg til komiteen, herun-
der spgrgsmalet om kensfordeling og indstilling af bade mandlige og kvindelige kan-
didater forud for valg af medlemmer til NCU Videnskabelig Komite i 2021.

e Fremtidige radgivningskoncepter.

Punkt 16

Faellesmpde med NCU Videnskabelig Komite
Udmentning af NCUs forskningsbevillinger 2018

v/ Jesper Fisker, adm. direktor, Kraeftens Bekampelse

Sagsfremstilling (Resume)

Ifplge artikel 6 i NCUs statutter er det blandt andet NCU Videnskabelig Komites opgave at
e bedpmme ansggninger om videnskabelige stgtte
e sikre, at de er i overensstemmelse med NCU's forskningsstrategi og af hgj videnska-
belig kvalitet
e formulere indstilling vedrgrende ansggningerne til NCU's bestyrelse som grundlag for
NCU bestyrelsens beslutninger om forskningsstotte

NCUs forskningspulje er i 2018 — lighed med tidligere ar —750.000 EURO.

Der har varet offentliggjort opslag om NCU puljen pa NCU's hjemmeside og i NCU medlems-
landene med ansggningsfrist 3. september 2018. NCU medlemmerne er ansvarlige for at of-
fentligg@relse sker i relevante fora.

Program for faellesmgdet:

e Formanden for NCU byder NCU Videnskabelig Komite velkommen
e Formanden for NCU Videnskabelig Komite udleverer komiteens rapport og redeggr
for
o komiteens vurdering af de modtagne ansggninger i forhold til NCU forsknings-
strategiens kriterier om videnskabelig kvalitet, forskernes kvalitet, nordisk sy-
nergi og relevans for NCUs strategi.
o komiteens indstilling af ansggninger, der vurderes stgtteegnede, samt anbefa-
lede stottebelgb
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Eventuelt

Formanden for NCU takker NCU Videnskabelig Komite for bedgmmelse og indstilling
og oplyser, at NCU bestyrelsen umiddelbart efter faellesmadet vil traeffe beslutning
om arets bevillinger.

Referat

Formanden for NCU Videnskabelig Komite, Elsebeth Lynge redegjorde for den videnskabelige
komites behandling af modtagne ansggninger. Det blev oplyst, at

der var modtaget 30 ansggninger, som havde sggt om i alt 4.4 mio. EURO.

det samlede ansggte belpb er stigende i forhold til tidligere ar.

der i lighed med tidligere ar var 750.000 EURO til radighed til uddeling, og at NCU Vi-
denskabelige Komite opfordrede NCU bestyrelsen til at gge rammebelgbet.

mange ansggninger gar pa tvaers af faglige discipliner, og omfatter forskningsaktivitet
i flere nordiske lande, hvilket matcher NCU strategiens intentioner.

ansggninger vedrgrende haamatologiomradet udggr cirka halvdelen af ansggnin-
gerne. Disse ansggninger har hgj kvalitet og er udtryk for hgj aktivitet og veletable-
rede samarbejder pa omradet.

NCU Videnskabelig Komite indstillede til NCU bestyrelsen, at nedenstaende 16 ansgg-
ninger blevimpdekommet med de angivne belgb. Belgbene udggr kun en del af de
ansggte belpb, fordi komiteen prioriterer vigtigheden af at der ydes seed money og
at stgtte kreeftomradet i bredden, i stedet for at give st@rre belgb til fa og store flag-
skibs projekter.

Principal in- Project title Project workplace Grandt EURO
vestigator (principal investigator)
Ahti Anttila Comparing cervical cancer  Finnish Cancer Registry/ 40.000
screening in the Nordic Cancer Society of Finland
countries: Transition from
cytology to HPV testing
Anders Perre-  The incidence of cancer Copenhagen University 30.000
gaard and mortality in paediatric
onset inflammatory bowel
disease - A population-
based multicentre study
from Denmark and Finland
Asgeir Store Ja- A novel use ofan old drug  Department of Neurosur- 50.000
kola to treat brain tumors gery, Sahlgrenska Univer-
sity Hospital
Bjorn Nilsson Genetic predisposition for ~ Lund University 50.000
multiple myeloma: clinical
impact of recently identi-
fied risk variants
Eero Pukkala New wave of joint Nordic Finnish Cancer Registry 50.000

studies on work and cancer
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Hakan Jonsson

Jana de Boni-
face

Jesper Lager-
gren

Jiong Li

Karin Smedby

Kim Sverker
Pettersson

Mats Jerkeman

Olof Akre

Satu Mustjoki

Estimation of Overdiagno-
sis in Breast Cancer Screen-
ing

Survival and axillary recur-
rence after sentinel node-
positive breast cancer with-
out axillary lymph node dis-
section: the randomized
controlled SENOMAC trial.

Antireflux surgery and can-
cer risk in the Nordic Anti-
reflux Surgery Cohort (Nor-
dASCo)

Maternal diseases during
pregnancy and childhood
leukemia in the offspring: a
cohort study in 8 million
children in five Nordic
countries

Life after Lymphoma - how
can we individualize treat-
ment and care to reduce
complications and improve
lymphoma survivorship in
the Nordic countries

NANOPARTICLE AIDED GLY-
COVARIANT BIOMARKERS
FOR THE EARLY DETECTION
OF EPITHELIAL OVARIAN
CANCER (2nd year applica-
tion)

Mantle cell lymphoma - a
comprehensive Nordic initi-
ative to improve patient
outcome

SPCG-15: SURGERY VERSUS
RADIOTHERAPY FOR LO-
CALLY ADVANCED PROS-
TATE CANCER: A RANDOM-
IZED CLINICAL TRIAL

Immunological monitoring
of therapy response in
chronic myeloid leukemia
by the Nordic CML study
group (NCMLSG)

Umea University

Karolinska Institutet

Karolinska Institutet

Department of Clinical Epi-
demiology, Aarhus Univer-
sity

Karolinska Institutet

University of Turku

Lund University

Karolinska University Hos-
pital

University of Helsinki

50.000

60.000

50.000

40.000

30.000

60.000

50.000

60.000

60.000
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Sirpa Leppd Precision medicine in ag- Helsinki University Hospital 30.000
gressive B-cell ymphomas  Comprehensive Cancer
Centre/University of Hel-
sinki with Nordic Lym-
phoma Group Large B-Cell
working group
Ulf Gunnarsson  MSI in sporadic colorectal Umea University 40.000
cancer: register data and
tissue analyses regarding
cancer in other organs,
clinical presentation and
immune response.
750.000

Formanden for NCU bestyrelsen takkede NCU Videnskabelig Komite for dens arbejde og ind-
stilling.

Punkt 17
Beslutning om 2018 bevillinger pa baggrund af indstilling fra NCU Videnskabelig komite
v/ Jesper Fisker, adm. direktgr, Kraeftens Bekampelse

Sagsfremstilling (Resume)

NCU bestyrelsen drgfter den af NCU Videnskabelig Komite praesenterede rapport og indstil-
ling vedrgrende udmgntning af NCUs forskningspulje 2018.

Indstilling (Rekommandation)

Formanden indstiller, at bestyrelsen godkender NCU Videnskabelig Komites indstilling.
Referat

NCU bestyrelsen tiltrddte NCU Videnskabelig Komites indstilling om, at der ydes fplgende be-

villinger til de under punkt 16 viste 16 projekter, og at bevillingsskrivelser udsendes i uge 44.

12.11.2018 Elizabeth Hjorth
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