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Executive Summary (Statusbeskrivelse)

Status over arets aktiviteter i DNOG
1. Hvor star vi i forhold til vores overordnede mal og opgaver?

DNOG’s overordnede formal er at skabe et multidisciplineert samarbejde mellem

de specialer, som i Danmark behandler primaere tumorer i centralnervesystemet med henblik
pa 1) at sikre ensartede behandlingsretningslinjer, 2) at etablere og vedligeholde en database,
3) at omradet konstant overvages mht. ny viden og at den implementeret i daglig praksis
safremt der findes evidens for dette, 4) at tage initiativ til forskningsprojekter bade nationalt og
internationalt samt 5) at sikre vidensspredning.

DNOG har siden 2005 veeret en veletableret DMCG med en bred og aktivt tveerfaglig gruppe,
som har skrevet og lgbende opdateret kliniske retningslinjer. Desuden har DNOG i form af
DNOR (Dansk Neuroonkologisk Register) etableret en velfungerende database i teet
samarbejde med Kompetencecenter Syd og arligt udgivet rapporter siden 2008. DNOGs
medlemmer har deltaget i nationale og internationale mgder/kongresser og lgbende
rapporteret til bestyrelsen, som efter behov har nedsat arbejdsgrupper som har analyseret og
implementeret nye undersggelses- og behandlingsformer.

2. Hvad har vi veeret optaget af i 20147
DNOG har i 2014 haft falgende aktiviteter:

1. Bestyrelsesmgder:

Der er afholdt 4 bestyrelsesmgder (25. april, 28. august, 7. november og 5. december) i
Kgbenhavn med fremmgde fra alle de DNOGs involverede specialer og regioner. Desuden
har subspecialerne under DNOG mgdtes pa fglgende dage: Neurokirurgerne (14. marts og
22. august med neuropatologerne) og onkologerne (16. juni og 29. oktober).

Bestyrelsen eller arbejdsgrupper under bestyrelsen har blandt andet arbejdet med faglgende
emner i lgbet af aret:

I. Udarbejdelse af opfalgningsforlgb for patienter med kraeft i hjernen:

Dette arbejde, som en stor gruppe af DNOGs bestyrelsesmedlemmer (enten som DMCG
eller Regional repraesentant) pabegyndte i 2013, blev afsluttet i 2014. Arbejdet ligger i
gjeblikket til hgring hos SST, men forventes offentliggjort i foraret 2015. Fraset at der
forventes et starre focus pa postoperativ neurorehabilitering, forventer DNOG ikke at
opfalgningsforlgbene for patienter med kreeft i hjernen sendres vaesentlig i forhold til
geengs praksis

. Ajourfgring af kliniske retningslinjer:

DNOG har udarbejdet nationale kliniske retningslinjer for behandling af gliomer hos voksne
og meningeomer i arene op til 2014. Ved bestyrelsesmgderne har retningslinjerne veeret
diskuteret ved enhver given lejlighed og DNOG besluttede i 2013, at man fremadrettet vil
have at alle subspecialerne under DNOG én gang arligt skulle gennemga deres afsnit i
retningslinjerne og opdatere dem med den seneste viden — enten i form af mgder eller e-
mail korrespondancer. Retningslinjerne for behandling af gliomer hos voksne foreligger nu
i en helt opdateret udgave, som er afstemt efter den seneste internationale evidens.



Herunder er opfalgningsforlgbet opdateret, sdledes at der foreligger beskrevet evidens for
de anbefalinger DNOG har forelagt SST.

iii. Diskussion af forskningsresultater vedrgrende behandling af lavgradsgliomer:
Incidentmaessigt er lavgradsgliomer en lille gruppe indenfor hjernetumorerne, men da de
lever (meget) leengere en hgjgradsgliomerne udger de en forholdsvis stor gruppe, som
bliver kontrolleret i flere af DNOGs subspecialer. Ved den arlige amerikanske cancer
kongres (ASCO) blev langtidsdata pa et studie omhandlende bade kemo- og straleterapi til
lavgradsgliomer praesenteret og vakte stor opmeerksomhed, da langtidsoverlevelsen blandt
patienter, som bade fik strdle og kemoterapi var signifikant l&engere. DNOGs bestyrelse og
specielt onkologgruppen har diskuteret studiet og fulgt med i den internationale diskussion,
om hvorledes man fremadrettet skal tilpasse resultaterne til de (inter-)nationale
retningslinjer. Det eendrede behandlingsforlgb for denne tumorgruppe vil have stor fokus i
DNOG i de kommende ar.

Iv. Dansk Cancer Biobank:

DNOGs neurokirurger og neuropatologer mgdtes med lederen af Dansk Cancer Biobank
d. 22. august og fik etableret en aftale om at tumorveev fra hjernetumorerne fremadrettet
deponeres i biobanken. En raekke praktiske og juridiske spargsmal blev afklaret ved
mgdet.

V. Nye medlemmer af DNOGs bestyrelse:

Bestyrelsen besluttede at udvide bestyrelse med et medlem fra Dansk Selskab for Klinisk
Fysiologi og Nuklearmedicin, da nuklearmedicinske undersggelser udger en stgrre del af
de billediagnostiske undersggelser i forbindelse med udredning og kontrol af hjerne
tumorer. Endvidere er to af de neurologiske medlemmer udskiftet grundet inaktivitet.

2. Videnskabeligt mgde:

Med henblik pa videns spredning afholdte DNOG det arlige videnskabelige made den 5.
december 2014 i Kgbenhavn med 35 deltagere. Emnerne var tumormarkgrer og deres
kliniske anvendelse samt kommende neuroonkologisk kemoterapeutika. Emnerne blev
grundigt gennemgaet af landets fgrende eksperter og var fagligt meget spaendende og
inspirerende.

3. Databasen (Dansk Neuroonkologisk Register):

DNOR har udarbejdet arsrapporter siden 2009 og dette arbejde er forsat med
uformindsket styrke i 2014. Databasens resultater har igen i ar givet anledning til at man
bredt i DNOG har diskuteret patientrelaterede aktiviteter pa et mere oplyst grundlag og
draftet forskelle pa tveers af regionerne, hvilket har bidraget til kvalitetsarbejdet i den
enkelte afdeling. Registerets resultater har sdledes medfart at man paA DNOGs
bestyrelsesmgder har diskuteret kvalitet i behandlingen og konstateret at man er pa
internationalt niveau mht. bl.a. overlevelse.

I. Udarbejdelse af arsrapport: DNOR’s styregruppe har holdt national audit
omkring arsrapporten d. 13. juni. Den endelig udgave af arsrapporten 2013 kan leeses pa
DNOGs hjemmeside: www.dnog.dk



http://www.dnog.dk/

il. Opdatering af indikatorer: Igen i ar har man diskuteret anvendeligheden af de
opstillede indikatorer. | det kommende ar vil onkologerne kigge pa indikatorerne VI og VII
(antallet af patienter som har gennemfgrt standard stralebehandling (VI)/kemoterapi (VII)
efter operation for glioblastom) og underinddele dem ift. patientens funktionsniveau, da en
del af patienterne har haft en for darlig almen tilstand til at kunne gennemfgrer et helt
standard forlgb og derfor resulteret i indikatorer som ikke var opfyldt.

iii. Den Nationale Kliniske Kreeftdatabase (DNKK) som database platform: Siden
starten af 2014 har DNOR arbejdet teet sammen med Kompetencecenter Syd om
yderligere udvikling af databasen, saledes at man kan hgste de fordele, der er ved at
bruge DNKK. DNOR har haft betydelige vanskeligheder ved at styre patientforlgbene,
hvilket synes forbedret med dette arbejde og skift fra KMS til TOPICA platformen. De it-
ansvarlige har preesenteret bestyrelsen for opsaetningen og givet mulighed for at
kommentere pa den nye web-baserede database. Efter en kort testperiode forventes den
nye platform at blive taget i brug fra 1. april 2015.

V. RKKP: National Databasedag 2. april: DNOGs medlemmer af DNORs
styregruppe deltog i dette mgde i Regioners Hus i Kgbenhavn.

3. Hvad er vores aktuelle hoved problemstillinger/udfordringer?

DNOG vil i 2015 forsat sikre en lgbende opdatering af vores kliniske retningslinjer og bliver
samarbejdspartner/medforfatter pa retningslinjer for CNS-lymfomer sammen med en
arbejdsgruppe nedsat af Dansk Lymfomgruppe (DLG).

DNOR databasen bliver omlagt til en mere brugervenlig platform, hvor flere veerdier i
databasen indhentes automatisk fra Landspatientregisteret. Et forskningsprojekt som
forventes i gangsat i ar og finansieres af en bevillig fra Kreeftens Bekaempelse, vil gennemga
validiteten af databasen.

En arbejdsgruppe under DNOG vil i 2015 udarbejde et forskningsprojektforslag, som skal
bruges ifm. etableringen af proton-kanonen pa Skejby Sygehus og belyse denne
stralebehandlingsform ift. den konventionelle strale terapi hos patienter med primaere
hjernetumorer.

Endelig vil DNOG kigge p4 om man uden om det etablerede monitoreringssystem (SSI) kan
treekke data for forlgbene efter at det officielle monitoreringssystem. Vi savner at kende tiden
pa patologisvar, vurderingstidspunkt for evt. neurorehabilitering, opstart neurorehabilitering og
flere andre paramenter som med stor sandsynlig spiller ind nar man vil vurdere kvalitet.

For at kunne udfgre alle disse opgaver med de samarbejdspartnere der kreeves, er det meget
vigtig at RKKP/Danske Regioner forsat stgtter vores DMCG med minimum det budget som er
fastsat for 2015.



Beskrivelse af aktiviteter iht. Kreeftplan II beskrevne 11 opgaver

Beskrivelse af DNOG aktiviteter iht. Kraeftplan 1l beskrevne opgaver.

Midlerne til DNOG fra Danske Regioner/RKKP er primaert bevilliget til opretholdelse af klinisk
database, udarbejdelse af arsrapport og udarbejdelse og lgbende opdatering af nationale
retningslinjer samt kvalitetsarbejde og videns spredning.

iv.

vi.

viii.

Xi.

Klinisk database: DNOR, som er en del af DNOG, udgiver arsrapporter med
primeert fokus pa behandling af patienter med hjernetumorer.
Kompetencecenter for Epidemiologi og Biostatistik — Syd (KCEB-syd) har ydet
epidemiologisk og statistisk bistand og er en del af styregruppen. pkt. 4.2.1 i
DNOR arsberetning 2013.

Udarbejdelse af kliniske retningslinjer: Se pkt. 1.ii. i arsberetningen.
Kvalitetsprojekter: DNOR har et valideringsprojekt undervejs som skal
analysere udvalgte data i DNORs database.

Bidrag til overvagning: DNOG fglger lgbende med i de indrapporterede data til
DNOR og monitoreringstallene fra SSI og forsgger at sikre at behandlingerne
udfgres ensartet nationalt og i henhold til vores retningslinjer.
Uddannelsestiltag: DNOG afholder et arligt temamgde, hvor et
neuroonkologisk emne tages op til preesentation af nationale og internationale
eksperter og diskussion med deltagelse af neuroonkologisk interesserede fra
hele landet.

Integration af 1. og 2. sektorerne: Sker i gjeblikket i kraft af pakke forlgbet og
pa sigt vil dette samarbejde blive udbygget i kraft af opfglgningsprogrammet
for kreeft i hjernen som er under udarbejdelse sammen med DR og SST.



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og aktiviteter

DNOG vil fremover styrke arbejdet med databasen, de nationale retningslinjer og videns
spredning. Samtidig med vil DNOG vaere opmaerksomme pa de store aendringer der i
gjeblikket forgar i det danske sundhedsvaesen og veere garant for at patienter med kraeft i
hjernen forsat far det optimale lzegefaglige udrednings- og behandlingsforlgb. Endelig vil
DNOG forseette med at veere opdateret i den nyeste viden indenfor neuroonkologi og taget
initiativ til at nye forskningsresultater og behandlingsmetoder implementeres i klinikken, nar
der foreligger sikker evidens. Se endvidere pkt. 3 i afsnittet, "Status over arets aktiviteter i
DNOG”.



Oversigt over 2014 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen (bogfarte poster for 2014 efter kategorier)

DNOG database

Personaleudgifter Bevilliget 2014 | Forbrug 2014
1. Frikgb — sundhedsfaglig

ekspertise 69.607 68.851
2. Frikgb — administrativ

medarbejder 0 0

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgerelse;
hjemmeopkobling etc.) 0 0

Mgdeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter
(kgrsel, bro, tog, parkering
etc.) 19.888 36.584

5. Mgdeudgifter (proviant/leje
af lokale i forbindelse med
mgder/konferencer i regi af
databasen) 19.888 43.026

2) lt-udgifter

11. Kontorhold ekskl. udgifter

til rapportudgivelse 0 0
12. Udgifter til

rapportudgivelse 0 0
13. Hiemmeside 0 2.094
Andet

15. Deltagelse i eksterne
arrangementer relateret til
DMCG'en (kongresser/kurser) 0 0

16. Andre varekgb (som ikke
kan kategoriseres i andre

kategorier) 0 570
17. Kvalitetsarbejde og
vidensspredning 0 0

18. Arbejde relateret til
udarbejdelse af kliniske
retningslinjer (der ikke kan
fordeles i ovenstaende

kategorier) 61.509 70.263
Overfgrsler/efterbevilling 0 -60.000
Samlet 170.893 161.387

Resultat -9.506




Tabel 2: Oversigt over gruppen (bogfarte poster for 2014 efter kategorier)

DNOG - DMCG

Bevilliget
2014

Forbrug
2014

Personaleudgifter

1. Frikab — sundhedsfaglig ekspertise

218.768

240.234

2. Frikgb — administrativ medarbejder

79.552

63.888

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse; hjemmeopkobling
etc.)

0

Mgdeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter (karsel, bro,
tog, parkering etc.)

29.832

7.008

5. Mgdeudgifter (proviant/leje af lokale i
forbindelse med mader/konferencer i regi
af databasen)

29.832

7.552

2) lt-udgifter

6. IT-udgifter, eksternt (leverandgrer
uden for RKKP-organisationen)
konsulent/serverdrift/licenser/udtraek

7. IT-udgifter, internt (ydelser fra
kompetencecentrene)

174.276

Epidemiologiske/biostatistiske ydelser

8. Epidemiologiske/biostatististiske
ydelser, eksternt (leverandgrer uden for
RKKP-organisationen)

9. Epidemiologiske/biostatistiske ydelser,
internt (ydelser fra kompetencecentrene)

164.076

287.094

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

51.258

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

14. Husleje

o|o|o| ©

Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer
relateret til databasen
(kongresser/kurser)

16. Andre varekgb (som ikke kan
kategoriseres i ovenstaende)

0

Overforte midler

0

Midler evt. overfgrt fra tidl. ar

0

| alt

696.336

657.034

-39.302

10



Kommentarer til den gskonomiske drift

DNOG/DNOR regnskab for 2014 viser at der er forbrugt svarende til budget og databasernes
feellessekretariat har vurderet at intet har veeret i strid med den nye regnskabsvejledning.
Mgdeudgifter kan sjeeldent fordeles helt retvisende mellem DMCG og database hvilket
skyldes at DNOG/DNOR mgder flettes ind i hinanden, hvor database emner diskuteres i en
bredere kreds. Dette er en fordel, der bringer diskussion om kvalitetsparametre og udvikling af

retningslinjer i samspil.
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