SSG:s 14:e arbetsgruppsmote, Képenhamn, 1-2 december 2008
Referat

Thor Alvegard halsade valkommen och gav allmén information om program och praktiska
arrangemang.

Clement Trovik presenterade den for i ar nya revisionen av programbeskrivningen av SSG:s
centralregister, SSG VII:4. Totalt innehaller registret nu 9052 patienter registrerade mellan
1986 och 2008; av dessa ar 4583 mjukdelssarkom (STS) i extremiteter/balvagg, 2617
bensarkom eller GCT och resten sarkom i viscera, retroperitoneum, H&N samt gynekologiska
sarkom. Den nu aktuella versionen innehaller den hittills mest grundliga revisionen av
rapportformuléaren och nya “guidelines” har utarbetats, vilka utdelades pa matet.

For att rapporteringen skall fungera tillfredsstallande konstaterades att det kravs lokala
koordinatorer vid alla SSG-centra, och en lista genomgicks och uppdaterades i mojligaste
man, men fortsatt komplettering kravs, inte minst avseende ansvarig for rapporteringen av de
viscerala/retroperitoneala sarkomen vid de centra dér en ortopedkirurg &r ansvarig for de
ortopediska sarkomen.

Modifieringar av registreringsblanketten genomgicks darefter och bland annat skall nu for alla
patienter behandlade i SSG-studier saval protokollnummer som patientens studienummer
anges. Starttid for radioterapi (med straldos) samt kemoterapi skall anges. Listan 6ver
histopatologiska typer har modifierats men ar ej helt WHO-anpassad (for manga subtyper
finns). Det diskuterades huruvida man borde l&dgga till SNOMED-koden, och detta skall
diskuteras med patologgruppen. Diagnosdatum skall alltid anges som den dag da diagnostisk
biopsi/operation genomfors, och detta hor till de uppgifter som alltid maste fyllas i,
tillsammans med bl.a. sjukhus. Det framkom att patienter med registrerad metastasering som
avlider alltid registreras som déda “from tumor”. Jan Ahlén kommenterade nagot
anmalningsblanketten for de icke-ortopediska sarkomen, som endast justerats nagot.

Arbetet vid SSG-sekretariatet i Lund beskrevs dversiktligt avseende t.ex. kontrollkérningar
liksom planer pa dkad datakvalitet genom aktiva fragor ("queries”) avseende oklara, ologiska
eller ofullstandiga uppgifter. Det har dessutom tidigare varit svart att justera fel som upptéckts
i samband med anvéandning av registrerade data, men ambitionen ar att detta skall ga lattare i
framtiden. Avslutningsvis konstaterade Clement att inget projekt ar for stort eller litet for att
kunna komma ifraga for registeranvandning. Forslag om sadant skall stallas till respektive
arbetsgrupp, till registeransvarig eller till styrelsen.

Alla projekt ska godkéannas av styrelsen som ska ha en kortfattad skriftlig projektbeskrivning.
Detta skall goras for att sékra att allas intressen tas till vara samt att sakra resurser vid
sekretariatet for datahjélp.

Jan Ahlén presenterade ingdende den nya och nu upptryckta versionen av SSG XVII (version
2, december 2008): "Recommendations for the Diagnosis and Treatment of Intraabdominal,
Retroperitoneal, and Uterine Sarcoma”. Det viktigaste budskapet &r som tidigare vikten av
centralisering: Vid misstanke om sarkom i dessa regioner skall patienten remitteras till
sarkom-centrum utan féregaende biopsi! Jan beskrev 6versiktligt incidens, symptomatologi,
prognos (total dverlevnad efter 5 ar i genomsnitt 55% i olika material (30-75%)),
histopatologisk fordelning.



Finnalsbiopsi eller vid behov mellannal tillracklig for adekvat diagnos i de allra flesta fall.
Den slutliga postoperativa diagnosen bor innehalla uppgifter om histopatologisk typ, storlek,
vaskuldr invasion, nekros, véxtsatt, vavnadstyp, lokalisation, infiltration, resektionsgrad,
histopatologisk gradering, mitosantal och ev annat, t.ex. resultat av immunhistokemi. Den
preoperativa utredningen skall innehalla CT av thorax, buk och bécken, och vid behov
kompletterande undersokningar sdsom MRI, PET, endoskopi, ultraljud, endoskopiskt ultraljud
etc. Kirurgiska metoder och évriga behandlingsformer genomgas, och en viss uppdatering har
darvid gjorts jamfort med tidigare version. GIST har fatt ett eget omfattande kapitel, vél
motiverat av den snabba kunskapsutvecklingen pa detta omrade.

Den helt farska upptryckta versionen distribuerades pa métet; vardprogrammet kommer ocksa
att laggas ut pa SSG:s hemsida.

Nina Jebsen skulle ha berattat om projektet avseende kartlaggning av patienter med
lokalrecidiv behandlade med radioterapi inom SSG XIII, men var ej ndrvarande vid métet pga
nylig forlossning. | detta sammanhang beskrev Clement Trovik ett projekt for
efterundersokning av dessa patienter; detta har inletts i Norge och viss diskussion utbrot
huruvida deltagande i Sverige skulle krava etikanstkan eller ej. Eftersom etiklagen i Sverige
fortydligats och andrats 1 juli 2008 och nu dven omfattar registerstudier sa havdades bestamt
att etikanstkan behovs, varfor detta skall ordnas.

Liv Aknes uppdaterade oss rorande sitt livskvalitetprojekt for patienter behandlade for
skelettsarkom i Norge och Sverige. Tidigare redovisade resultat stod sig val (se referat fran
tidigare moten!) och materialet ar nu klart for att framlaggas vid Livs disputation under varen
2009, infor vilken hon lyckdnskades!

Kirsten Sundby-Hall redogjorde 6versiktligt for det pagaende adjuvanta protokollet for
mjukdelssarkom pa extremiteter eller balvagg (SSG XX) som nu varit aktiverat i ett drygt ar.
Riskfaktorer och dvriga inklusionskriterier beskrevs liksom flédesscheman for grupp A och
B. Totalt 28 patienter var registrerade vid tiden for motet. Se for 6vrigt referat fran
arbetsgruppen for onkologi dar studien diskuterades i storre detalj!

Thor Alvegard redogjorde utforligt for det mycket fullmatade programmet for jubileumsmotet
i Oslo i maj 2009, dar ett stort antal framstaende gastforelasare skall framtrada. Han paminde
darvid sarskilt om diverse ”deadlines” for anmélan, abstracts etc.
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