Vejledning til indberetning af person og/eller familie til DBCGs genetiske register,
HBOC-registret.

Vejledningen er udarbejdet af overlaege Lotte Krogh! med bistand fra genetisk vejleder Susanne O.
Jensen! (tovholder), og overlaege Lone Krgldrup?, og er godkendt af ekspertnetvaerket “onkoGENet”
under Dansk Selskab for Medicinsk Genetik (DSMG) samt ved efterfglgende hgring i DSMG og i
Genetisk Udvalg under Danish Breast Cancer Cooperative Group (DBCG). Vejledningen traeder i kraft d.
01.10.2023.

1: Klinisk Genetisk Afdeling, Odense Universitetshospital.

DBCG’s kvalitetsdatabases (tidl. DBCG-registrets) overordnede formal er at:

¢ Sikre udarbejdelse af landsdaekkende retningslinjer.
o Sikre data til monitorering af kvaliteten af kraeftbehandlingen til brug for udvikling og
forbedring af behandlingen samt at understgtte forskning.

HBOC-registret (Hereditary Breast- and Ovarian Cancer-registret) er senere oprettet under DBCG-
registret til indberetning af personer og familier med familiaer/arvelig risiko for mammacancer.

| HBOC-registret indberettes risikoklassifikation for familien samt personer og familier med
familiaer/arvelig risiko for mammacancer (kreever samtykke fra patienten).

Indberetning foretages under menuen Web genetik under Varktgjer pa DBCG’s hjemmeside med
adressen http://www.dbcg.dk/. Pa nogle afdelinger skal programmet tilgas via Google Chrome/Edge,
fra en computer udenfor sygehuset via en VPN-forbindelse.

Ny bruger
For at kunne indberette til HBOC-registret, skal man oprettes som bruger med et brugernavn og et
kodeord. Dette foregar efter lokale forhold pa den enkelte klinisk genetiske afdeling.
Overordnet om indberetning
Indberetning til registret skal ske:
¢ Ved afslutning af genetisk udredning af en ny familie, hvori der er vurderet gget risiko for
mammacancer hos mindst en kvinde i familien og kvinden henvises til kontrol.

¢ Nar der er konstateret tilsvarende gget risiko hos et nyt medlem af en familie, der allerede er
kendt i HBOC-registret.
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Der indberettes ved fglgende scenarier i familien:

1. Familie med hgjpenetrant genvariant.

2. Familie med individuel risikovurdering.

3. Individet er omklassificeret til IKKE gget risiko.

4. (HBOC uden genvariant) Bruges undtagelsesvist.

Ad punkt. 1:
Der er hos et individ i familien pavist en variant i et gen, som medfgrer en gget risiko for
mammacancer for individet og dermed udlgser anbefaling af et szaerligt kontrolprogram.

Ad punkt. 2.:

Hvis pkt. 1 ikke er opfyldt, og man i stedet anvender empirisk risikovurdering f.eks. ved hjzlp af
CanRisk samt hvor risikovurderingen hos mindst en kvinde i familien er “moderat gget risiko for
mammacancer” eller "vaesentligt gget risiko for mammacancer”.

Personer som baerer en "moderat penetrant” genvariant indtastes under dette punkt, med
angivelse af CanRisk-estimater. Genvarianten angives ikke.

Ad punkt. 3:

Anvendes udelukkende til familier, der tidligere er indberettet til HBOC-registret, hvor der foretages
en revurdering af risikoen for mammacancer af individet, og hvor denne falder ud til vurderingen
"ikke vaesentligt @get risiko”. Pkt. 1 er saledes ikke opfyldt, og risikovurderingen er foretaget empirisk.

Ad pkt. 4:

Anvendes yderst sjeldent og efter ngje overvejelse og konferencebeslutning. Anvendes til familier,
hvor det vurderes, at der er en arvelig disposition til mammacancer og ovariecancer, uden at der kan
pavises en monogen atiologi. Familieanamnesen skal give signifikant belaeg for dette.

Punkterne 1-4 kan anses som rangordnede, og der kan kun markeres i et felt. Man vurderer fra punkt
1 og ned. Hvis der kan markeres i pkt. 1 foretages dette. Hvis der ikke kan markeres i pkt. 1 markeres i
et af de underliggende punkter.

Mand indberettes som udgangspunkt ikke, men man ma gerne.

Kvinder, som vurderes vaerende i gruppen "ikke vaesentligt gget risiko”, indberettes ikke (medmindre
der er tale om nedklassificering).

Ved revision af DSMG’s nationale guideline for estimering af kvinders risiko for mammacancer i
foraret 2019 gik man bort fra en samlet familievurdering og over til en individuel risikovurdering.

Man kan derfor med rette diskutere formalet med et familieskema.
For nuveerende er det besluttet at bevare et familieskema. Dels vil det vaere for omfattende, hvis den
enkelte kvinde har sit eget registernummer, dels er det formalstjenstligt fortsat at kunne gruppere

familier primaert med hensyn til pavist betydende genforandring eller e;j.
Det betyder, at de enkelte kvinder i en familie kan have forskellige risikovurderinger. Dette angives pa
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personskemaet. | familieskemaet angives metoden, som er anvendt til at risikovurdere i familien.
Oprettelse af ny familie

Oprettelse af en ny familie foretages pa indekspersonen.

Klik pa Web genetik.

Log ind med dit brugernavn og password.

Herefter kommer man ind pa HBOC-registrets forside.

Til venstre pa forsiden kan man i menuen velge mellem:
e Indtast CPR
e Familie Liste
e  Skift Password
e Logud

Veelg Indtast CPR, indtast dette uden bindestreg. Nu ses patientens status, og der fremkommer flere
menuer i venstre side.

Valg menuen Familie Skema.

Nu ses familieskema menuen og at der automatisk er blevet tilknyttet et B-nummer til patientens CPR-
nr.

Indtast patientens navne i navnefelterne og gem.

Der kommer en ny menu til familieskema frem. Man markerer det relevante punkt (pkt. 1-4) og
gemmer.

Valg menuen Person Skema, udfyld felterne (se “Registrering af familiemedlem i en allerede tilmeldt
familie”) og gem.

Man har nu mulighed for at tilfgje andre personer i familien, som anvist nedenfor.

Registrering af familiemedlem i en allerede tilmeldt familie

Veelg Indtast CPR i menuen, indtast dette og tryk enter. Nu ses patientens status, og der fremkommer
flere menuer i venstre side

Velg menuen Person Skema
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Nu fremkommer en ny menu, hvor personens navn og familiens B-nummer indtastes.
| feltet “Er der pavist en disponerende mutation hos risikopersonen?” veelges enten Ja, Nej eller Ej
undersggt.

Ja:
e Tryk pa Gem

Nej eller Ej undersggt:

o @getrisiko for mammacancer?
= Vaesentlig/moderat:
e Anbefalet alder for surveilllance:
o Senere:
= Angiv alder
o Nu:
= Kvinden har haft mammacancer og kan ikke
risikovurderes
Eller
= 40-50 ars risiko
= kumuleret risiko ved 20-80 ar

® Tryk pa Gem

" |ngen:
® Tryk pa Gem

Det er valgfrit, om man udfylder “kumuleret risiko ved 20-80 ar”, men der henstilles til, at 20-80 ars-
risikoen udfyldes, nar denne har veeret udslagsgivende for kvindens risikovurdering og deraf udlgste
kontrolprogram. | praksis vil det veere, nar 40-50 ars veerdien er teet pa greensevaerdien til den
overliggende gruppe for risikoklassifikation.

NB! Menuen Familie Skema anvendes kun for indexpersonen. Hvis man gar ind i denne menu,
oprettes et nyt B.nr, hvor patienten bliver indexperson.

NB! Skemaet er ikke opbygget hensigtsmaessigt i forhold til indberetning af kvinder med brystkraeft.
For at kunne afkrydse, at ” Kvinden har haft mammacancer og kan ikke risikovurderes”, skal man fgrst
afkrydse, hvorvidt kvinden er i "vaesentlig eller moderat gget risiko”.

| DBCG’s genetiske udvalg er det vedtaget, at strukturen for skemaerne til indberetning skal opdateres.
I mellemtiden kan afdelingerne fortsaette deres vanlige praksis for indberetning. Hvis det drejer sig om
en kvinde med brystkraeft, ma man vaelge en risikovurdering ("veesentlig” eller “moderat gget risiko”),
for at komme ned til punktet ” kvinden har haft mammacancer og kan ikke risikovurderes”.
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Hvilke personer er allerede registreret i familien?

Vaelg punktet Familie Liste.

Indtast familiens B-nr. i feltet Vaelg B-Nummer og tryk Enter. Husk at skrive B med stort og tallet
umiddelbart efter (BXXXXX). Det indtastede B-nr. vil figurere i feltet Udskriv valgte B-

Nummer nedenfor, og der trykkes pa knappen Opslag.

Herefter vil muligheden for at printe poppe op, hvilket der trykkes Annuller til, hvis man ikke gnsker

at printe. Nu ses en familieliste, der viser indexpersonen i familien, og under denne person ses
risikovurderingen for familien. Desuden ses hvilke andre familiemedlemmer, som er indberettet.
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Zndring af risikovurdering

Vealg Indtast CPR.

Indtast CPR-nummeret pa indexpersonen.
Velg menuen Familie Skema.

Man kan se indexpersonens oplysninger, og man kan her a&ndre risikovurderingen i familien og
efterfglgende gemme.

Risikovurderingen i familien er nu sendret.

Kontaktoplysninger til DBCG

Hvis der opstar fejl, eller noget skal eendres, kontakt da DBCG pa mailadressen web-it@dbcg.dk.

Ved problemer med at logge ind, kontakt DBCG pa mailadressen user@dbcg.dk
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