SSG board meeting, 28 April 2008

Hilton Hotel, Kastrup, Képenhamn

1. SSG:s organisation med mera

Thor Alvegard (TA) paminde om att han inom kort slutar pa Onkologiskt Centrum i Lund;
dessutom som forestandare for avdelningen for cancerepidemiologi fran 08-09-01. Han har
eftertratts som verksamhetschef av Thomas Hogberg (TH) som ocksa kommer att ta Gver som
avdelningschef. TH:s bakgrund som gynekologisk onkolog m.m. beskrevs kortfattat, och TA
ndmnde att han uppmanat honom att garna engagera sig rérande gynekologiska sarkom inom
ramen for SSG, samt att halla ett foredrag om gyn.-sarkom vid kommande CTOS-mote i
London. SSG:s ekonomi planeras dven fortsattningsvis skétas via Lunds Universitet. Vidare
gav TA en Kkortare historisk aterblick 6ver SSG:s verksamhet.

Vad betraffar motesverksamhet konstaterades att ett arbetsmote planeras i Kopenhamn 08-11-
30 — 12-02, samt ett nytt sddant vid motsvarande tid nésta ar. ”Arsméten” planeras
fortsattningsvis vart annat ar, och efter kommande jubileumsmate i Oslo i maj 2009 foreligger
preliminart forslag fran TA pa Képenhamn 2011 och Helsingfors 2013.

Hedersledamoter att utses 2009 foreslogs, och de namn som darvid ndmndes var Gunnar
Seeter, Elisabeth Stenwig och Thor Alvegard. Sedan tidigare finns atta hedersledamoter.

SSG:s organisation genomgicks. For narvarande finns tre ordférande; TA till arsmoétet i Oslo
2009, Henrik Bauer (HB) till 2010, och Kirsten Sundby Hall (KSH) till 2013. Vice ordférande
ar Paula Lindholm och Tom Bohling. Sekreterare dr Mikael Eriksson (ME; sedan i ar) och
vice sekreterare Anders Rydholm (AR). Arbets-sekreterare vid sekretariatet i Lund &r Eva-
Mari Olofsson.

TA lamnar programkommittén efter arbetet med jubileumsmotet i Oslo och ersatts dar av ME.
Ovriga (AR, HB och KSH) kvarstér. Det évergripande ansvaret for “data management” vid
sekretariatet i Lund kommer ev att 6vertas av TH, medan Maria Rejmyr Davis darstades
fortsatter som “data manager”. Viktoria Samuelsson &r for tillféllet tjanstledig, men
aterkommer forhoppningsvis som statistiker; en funktion dar aven Harald Anderson ar
behjélplig.

Betraffande subkommittéerna diskuterades foljande férandringar:

- Varje subkommitté har en ordférande (chairman) som vid byte utses av gruppens
medlemmar. Ordféranden utser bland medlemmarna en arbetsgrupp bestaende av 2-3
personer, vilka tillsammans svarar for att leda subkommitténs arbete. Medlemmarna i
varje subkommitté utdkas med samtliga aktiva personer inom SSG som vill registrera
sig i gruppen; inledningsvis foreslas respektive ordférande gora en forteckning av
kénda lampliga medlemmar. | kemoterapi-kommittén ansags fortsatt uppdelning
avseende ordférandeskapet mellan ben (Sigbjegrn Smeland, SS) och
mjujkdelar/blgtvaev (KSH) vara lamplig.

- Tva grupper har emellertid en annorlunda struktur: a) Centralregister-gruppen bestar
av en ordfdrande och ett begransat antal 6vriga medlemmar, idag fem men nu utékad
till sex med Jan Ahlén; b) Epidemiologi-gruppen vars funtktion &r nagot oklar och
som endast bestar av Hakan Olsson.

- Subkommittén "Diagnostic radiology and nuclear medicine” foreslogs byta namn till
"Diagnostic imaging” eller eventuellt bara "Imaging”. Det ansags att Ingeborg Taksdal
(IT) borde inga har och det beslots att KSH skulle fraga henne. Emellertid togs nagot



senare det principiella beslutet enligt ovan, vilket gor att IT ar en sjélvskriven medlem
medan ev deltagande i mindre arbetsgrupp avgors av subkommitténs ordférande.

- Kommittén ”"Morphology (pathology and cytology)” féreslogs avlégsna hela
parentesen ur namnet.

- Det ansags onskvart att ateruppvacka “Tumour biology group” och manga goda namn
namndes darvid (Mertens, Myklebost, Nilbert, Brodin, Knuutila, Mandahl). Det
beslots att KSH skulle diskutera saken i forsta hand med Ola Myklebost och Fredrik
Mertens.

- Subkommittén "Visceral and retroperitoneal surgery” dops om till ”Visceral and
retroperitoneal sarcoma” eftersom &ven andra an Kirurger ar aktiva dar och andra
modaliteter &n kirurgi dven diskuteras.

| stadgarna (”About the SSG”) justeras punkt 5 till: The chairmen and secretaries are elected
by the General Assembly for 5 years.

Vidare diskuterades SSG:s samarbete med SIOP, och det féreslogs att SSG inom den
organisationen skall foretriadas av SS och Ake Jakobson.

Framstdllan om stod for chondrosarkom-projekt fran Frede Frihagen och Anders Wallge vid
Ullevals sjukhus diskuterades utforligt. Kortfattat beslots att:

- SSG uppmuntrar projektet.

- Komplettering/uppdatering av registerdata skall ske via sekretariatet i Lund eftersom
det ar viktigt att SSG:s register darvid blir uppdaterat. Ny version skall dérefter
skickas till FF/AW.

- Ytterligare data t.ex. rorande proteskomplikationer maste diskuteras med varje enskild
Klinik.

- SSG:s styrelse skall ges tillfalle att godk&nna medforfattar-listan.

- FF/AW paminns om ev ansckan till etikkommitté.

- KSH tillskriver FF/AW rorande dessa beslut.

| anslutning till ovanndmnda arende konstaterades allmént att ordféranden i Centralregistret
kan besluta om utlamnande av data for mindre projekt, men for mer komplicerade
fragestallningar skall hela styrelsen diskutera arendet.

2. SSG:s jubileumsmote i Oslo6-8 maj 2009

TA paminde om deadlines; for artiklar 08-11-15, for abstracts 09-02-15. Darefter redogjorde
TA for det prelimindara programmet med manga intressanta gaster (Vanel, Juergens,
Hogendoorn, Grimer, Schwartz, Patel, Jouensuu, Picci och Ottaviani). Dessutom kommer,
inom ramen fOr ett industrisponsrat sattelitsymposium, Jean-Yves Blay. Diskuterades mojliga
justeringar av programmet, t.ex. att om mojligt nagot forlanga tiden for gastforelasarna.
Majligen skall sektionen for ”SSG matters” &ndras. Slutjusteringar genomfors av
programkommittén.

Titlar och forfattare till SSG:s jubileumsskrift genomgicks varvid féljande forslag forelag
efter sammantradet sedan nagra avsnitt darvid strukits samt en del forfattarnamn &ndrats.
Avsnitt 10 och 11 nedan foreslogs ocksa till sammanlaggning till en artikel, men titelforslag
framfordes ej varfor de fortfarande redovisas separat. Ytterligare &ndringar kan bli aktuella.

1. The Scandinavian Sarcoma Group — background, organization and the SSG
Register — the first 30 years



T. A. Alvegard, H. Bauer, K. Sundby Hall, A. Rydholm, P. Lindholm,
S. Sigurdsson
2. The Scandinavian Sarcoma Group Register 1986-2008
H. C. F. Bauer, T. A. Alvegard, C. Trovik, K. Sundby Hall, P. Lindholm,
A. Rydholm
3. The Scandinavian Sarcoma Group skeletal metastasis register
B. H. Hansen, J. Keller, M. Laitinen, O. Zaikova, C. Trovik,
A. Walloe, A. Kalén and R. Wedin.
4. SSG pathology review experiences
B. Bjerkehagen et al.
5. Genetic profiling in soft tissue sarcoma — an update
P. Francis, M. Nilbert, A. Carneiro, O. Myklebost et al.
6. Radiology in bone- and soft tissue sarcoma
I. Taksdal, V. Soderlund et al.
7. Treatment of soft tissue sarcoma: The Scandinavian Sarcoma Group experience
K. Sundby Hall, M. Eriksson et al.
8. Treatment of Ewing’s sarcoma: The Scandinavian Sarcoma Group experience
S. Smeland, L. Hjorth, A. Jacobson, O. Brosjé, T. Béhling and
T. A. Alvegard
9. Treatment of osteosarcoma: The Scandinavian Sarcoma Group experience
S. Smeland, L. Hjorth, A. Jacobson, T. Bohling, O. Brosjo, T. A. Alvegard
10. Prognostic factors in soft tissue sarcoma: The Scandinavian Sarcoma Group
experience
J. Engellau et al.
11. Clinical and molecular studies of liposarcoma
K. Engstrom et al.
12. Gastrointestinal stromal tumors — an update
H. Joensuu, M. Eriksson
13. GCT
H. Bauer, F. Vult von Steyern, A. Kivioja
14. Chondrosarcoma
B. Widhe et al.

3. Rapporter fran ordféranden i subkommittéerna om framtida planer

a) Retroperitoneala och viscerala sarkom: Ny version av Rekommendationer for dessa
tumorer beraknas vara slutjusterad och klar att laggas ut pa hemsidan i samband med
kommitténs nasta mote som planeras i Goteborg (uppskjutet fran maj till september). Déar
kommer ocksa bl.a. planerade kommande studier diskuteras, t.ex. preoperativ radioterapi samt
deltagande i EORTC-studie for randomisering av kirurgi till imatinib-behandlade GIST-
patienter. Vad betréffar SSG XVII1 besl6ts att Bodil Bjerkehagen skall forsoka kontakta Lars-
Gunnar Kindblom for att allt material for eftergranskning i denna studie skall atersandas;
eftergranskning for nordiska patienter kommer i stallet att ske i Helsingfors.

b) Centralregistret: Maria Rejmyr Davis vid SSG:s sekretariat har ”stadat” registret, foérenklat
variabler etc. Diskuterades nagot om vem som skall registrera patienter, och enhetliga
regler/forslag efterlystes.

c¢) Radioterapi: En ev kommande europeisk studie for preoperativ radioterapi vid
retroperitoneala sarkom diskuteras (samma som namnts ovan under a), och @yvind Bruland
deltog nyligen for SSG i ett mote i Marseille. Fortsatta rapporter lar folja.

d) Diagnostisk radiologi (”imaging”): Utvecklingsarbete bedrivs fr.a. avseende benigna
tumorer. En materialgenomgang av osteid osteom mallen Lund och Stockholm pagar.



e) Kemoterapi: SS redogjorde oversiktligt dver studierna rorande bensarkom. EURAMOS har
inom SSG inkluderat 47 patienter, 27 hittills randomiserade. | projektet har noterats en stor
andel ”drop outs”, c:a 30%, dvs patienter som inte kunnat eller velat randomiseras. Detta
kommer sannolikt att leda till en férlangning/utvidgning av studien. Ett manus &r under
utarbetande rorande SSG XIV. ISG/SSG |1 skall diskuteras med italienarna. 1ISG/SSG I11 &r
stdngd, men protokollet tjanstgdér som allmén rekommendation tills vidare. SSG IV é&r alltjamt
Oppen. Avseende mjukdelssarkom konstateras att SSG XX inkluderar relativt val, och att
nagra tyska centra 6vervager deltagande efter SSG:s besok i Hannover tidigare i var.

4. Ekonomi
TA redogjorde kortfattat for SSG:s inkomster i ar: Fran Cancerfonden 100.000 SEK, fran
NCU 30.000 Euro, fran Amgen 350.000 SEK.

Jubileumsmétet kommer att kosta 2500:- per person.

Lund 08-05-26

Mikael Eriksson
sekreterare



