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Executive summary (statusbeskrivelse)
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 omra-
det konstant overvages mht. ny viden og at den implementeres i daglig praksis safremt der
findes evidens for dette, 4) at tage initiativ til forskningsprojekter bade nationalt og internati-
onalt samt 5) at sikre videns spredning.

DNOG har siden 2005 vzeret en veletableret DMCG med en bred og aktivt tveerfaglig gruppe,
som har skrevet og Igbende opdateret kliniske retningslinjer. Desuden har DNOG i form af
DNOR (Dansk Neuroonkologisk Register) etableret en velfungerende database i teet samarbej-
de med Kompetencecenter Syd og arligt udgivet rapporter siden 2009. DNOGs medlemmer
har deltaget i nationale og internationale mgder/kongresser og Igbende rapporteret til besty-
relsen, som efter behov har nedsat arbejdsgrupper som har analyseret og implementeret nye
undersggelses- og behandlingsformer.

2. Hvad har vi veeret optaget af i 2017?

DNOG har i 2017 haft fglgende aktiviteter:

Bestyrelsesmgder:

Der er afholdt 3 bestyrelsesm@gder (10. marts, 18. august, og 10. november 2017) i Kgbenhavn
med fremmgde fra alle de DNOGs involverede specialer og regioner.

Bestyrelsen og arbejdsgrupper under bestyrelsen har blandt andet arbejdet med fglgende
emner i Ipbet af aret:

i Ajourfgring af kliniske retningslinjer og draftelse om udarbejdelse af nye kliniske ret-
ningslinjer:

DNOG har udarbejdet nationale kliniske retningslinjer for behandling af gliomer hos voksne og
meningeomer i arene op til 2017. Ved bestyrelsesmgderne har retningslinjerne vaeret diskute-
ret 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 blev revideret i 2016, og i 2017 blev
retningslinjerne for behandling af meningeomer revideret. Opdateringen foregik i hele 2017
og involverede bade medlemmer af DNOG bestyrelsen og eksterne konsulenter med ekspert-
viden. De opdaterede retningslinjer blev praesenteret og godkendt ved DNOGs bestyrelses-



me@de d. 10. november 2017 og efterfglgende praesenteret ved DNOGs arsmgde som blev af-
holdt sammen med Dansk Neurokirurgisk Selskab.

| 2017 blev andre mulige/nye retningslinjer drgftet igen. Der foreligger to nationale retnings-
linjer til behandling af cerebrale metastaser (udarbejdet af henholdsvis DNKS og SST — begge
med vasentlig involvering af DNOG repraesentanter). SST indkaldte i 2017 flere af DNOGs be-
styrelsesmedlemmer til mgde omkring opdateringen af deres nationale retningslinjer.

ii. Databasen (Dansk Neuroonkologisk Register — DNOR):

DNOR har udarbejdet arsrapporter siden 2009 og dette arbejde er forsat med uformindsket
styrke i 2017. Databasens resultater har igen i ar givet anledning til at man bredt i DNOG har
diskuteret patientrelaterede aktiviteter pa et mere oplyst grundlag og dreftet forskelle pa
tveers af regionerne, hvilket har bidraget til kvalitetsarbejdet i den enkelte afdeling. Registe-
rets resultater har sdledes medfgrt at man pa DNOGs bestyrelsesmgder har diskuteret kvalitet
i behandlingen og konstateret at man er pa internationalt niveau bl.a. mht. overlevelse.

Den Nationale Kliniske Kraeftdatabase (DNKK) som database platform: Siden starten af 2014
har DNOR arbejdet taet sammen med Kompetencecenter Syd om yderligere udvikling af data-
basen, sdledes at man kunne hgste de fordele, der er ved at bruge DNKK. Den nye platform
blev taget i brug 1. april 2015. Fraset de forventede "bgrnesygdomme” har opstarten veeret
uden stgrre komplikationer. Der er Igbende rettet i opsaetningen og ved indgangen til 2017
var der tilkommet mulighed for at inddrage tidligere behandlede patienter i databasen og i |-
bet af 2017 har der veeret yderligere optimering af databasen og der er udarbejdet en bruger-
vejledning for TOPICA-databasen som kan ses og downloades fra DNOGs hjemmeside

(www.dnog.dk).

Udarbejdelse af arsrapport: DNOR’s styregruppe har holdt national audit d. 19. maj 2017 om-
kring arsrapporten 2016. Den endelig udgave af arsrapporten 2016 kan laeses pa DNOGs
hjemmeside (www.dnog.dk). Arsrapporten har alle &rene vaeret fremsendt til kommentering i
Danske Regioner og DNOG har endnu til gode at fa en tilbagemelding.

Arsrapporten 2016 er den anden rapport baseret pa den nye DNKK databaseplatform. I intro-
duktionen til arsrapporten blev fglgende anfgrt: ”“Igennem de seneste ar er der sket en bety-
delig udvikling indenfor molekylzer patologisk diagnostik af hjernetumorer og i 2016 udkom
der en ny WHO klassifikation af hjernetumorer. | ar er der nyoprettede indikatorer vedrgren-
de den patologiske diagnostik, hvor der bgr vaere et gget fokus. Ligeledes er der udfordringer i
forhold til udfgrelse af tidligt postoperativ MR skanning, som bruges til evaluering af om der
er resttumor efter operation. Der er saledes omrader, der bgr forbedres; men sammenfatten-
de viser indikatorerne og de gvrige indsamlede data, samt tolkningerne af disse, at vi i Dan-
mark lever op til internationalt niveau”.


http://www.dnog.dk/
http://www.dnog.dk/

Opdatering og tilfgjelser af indikatorer: Anvendeligheden af de opstillede indikatorer blev |g-
bende diskuteret ved bestyrelsesmg@derne i DNOG og ved styregruppemgdet i DNOR.

For at impdekomme gnsker fra RKKP og Danske Regioner om flere indikatorer, som bl.a. foku-
serer pa patient forlgb, sikkerhed og tilfredshed, blev der udarbejdet et katolog af forslag som
p.t. er under evaluering. Det geelder bl.a. svartid pa vaevsprgver til histologiske undersggelse
og genindlaggelseshyppighed pa opererede patienter. Der blev ikke truffet nogen afggrelse
omkring disse forslag i 2017. DNORs styregruppe mgdes primo 2018 og diskuterer disse punk-
ter igen. DNOGs bestyrelse haber forsat at man centralt fra (RKKP/Danske Regioner) vil defi-
nere nogle flere indikatorer som kan male patientsikkerhed nationalt og pa tvaers af de enkel-
te cancergrupper.

iii.  Videnskabeligt mgde:

Med henblik pa vidensspredning afholdte DNOG sit arlige videnskabelige mgde den 10. no-
vember 2017 i Kgbenhavn i samarbejde med Dansk Neurokirurgisk Selskab med 40 deltagere.
Emnerne for mgdet i 2017 var 1) De nye opdaterede meningeom retningslinjer ved overlaege
Jane Skjgth-Rasmussen neurokirurgisk klinik, Rigshospitalet, 2) “Nuklearmedicinske undersg-
gelses- og behandlingsmetoder ved meningeomer” ved professor lan Law, klinik for klinisk fy-
siologi og nuklearmedicin og PET, Rigshospitalet og slutteligt 3) “De endoskopiske muligheder
ved behandling af skull base tumorer” ved Dr. Sinan Barazi, Kings College Hospital, London.
Arsmgdet var fagligt meget spaendende og inspirerende og vil blive gentaget i november
2018.

iv.  Nye medlemmer af DNOGs bestyrelse:

Der har i 2016 vaeret udskiftning af et neurologisk medlem (ophgrt: Anne Sabers, nyudnaevnt:
Emilie Lund Laursen), et neuroradiologisk medlem (ophgrt: Edith Nielsen, nyudnavnt: Mette
Hjgrringgaard Madsen) samt et nyt medlem fra Danske Regioner (ophgrt: Vera Ibsen, ny ud-
naevnt: Mads Haugaard).

V. Forskningsprojekt ifm. opstart af protonstralebehandling i Aarhus:

Som omtalt i 2016 arsberetningen, har en gruppe under DNOG sg@gt og faet bevilliget et forsk-
ningsstudie. Dette studie er et led i projektet: Research in Particle Therapy at the Danish Cen-
ter for Particle Therapy, stgttet af Kraeftens Bekeempelse (WP 12). Studiet skal undersgge ef-
fekten af protonstraler ift. konventionel stralebehandling. Projektets titel er: ’Kognitive pro-
blemer hos patienter med hjernetumorer efter postoperativ stralebehandling - en multicenter
undersggelse”. Studiet har Ipbende vaeret forelagt bestyrelsen som har kommenteret pa dets
design og effektmal. Studiet er nu undervejs og har faet inkluderet en ph.d. studerende.

vi.  Radioterapi udvalg under DNOG:

Da man i Dansk Selskab for Klinisk Onkologi begyndte at kigge pa hvilke tiltag der skulle initie-
res i forbindelse med etableringen af protonstralebehandlingen pa Aarhus Universitetshospi-
tal i 2018, henvendte man sig til radioterapi udvalgene i de enkelte DMCG’er. Her opdagede



DNOG, at man ikke havde en sadan et udvalg under DNOG og derfor blev der taget initiativ til
at etablere sadan en gruppe, da man begyndte at udarbejde "Retningslinjer for stralebehand-
ling”. RT udvalget har opdateret straleretningslinjen, afholdt workshops og planlagt yderligere
meder, hvor den kommende protonstralebehandling er fokusomrade.

3. Hvad er vores aktuelle hoved problemstillinger/udfordringer?

I3 Retningslinjer
DNOG vil i 2017 forsat sikre en Igbende opdatering af vores kliniske retningslinjer. RKKP og
DMCG.dk har annonceret at man gnsker at @&ndre processen og gg@re den delvis central. Ved
ferste bestyrelsesmgde i DNOG i 2018, har man inviteret overleege Henriette Lipczak fra RKKP til
at fortzelle om dette. Herefter forventer DNOGS bestyrelse at aftale den videre proces for hvor-
ledes "Retningslinjer for behandling af gliomer hos voksne” skal opdateres.

ii. Indikatorer

DNOG vil kigge pa de eksisterende indikatorer og overveje at implementere nye. Et stort gn-
ske/behov blandt klinikkerne var at tidspunkt for foreleeggelse af histologisvar og biomarker
status (1p/19q, IDH1, MGMT, ATRX) blev oprettet som ny indikator (pakkeforlgbs anbefaling af
svar inden for 7 dage/udfgrelse af biomarkgr status) og blev implementeret fra 1. januar 2017.
Endvidere arbejdes der med at evaluere patientsikkerhed i form af genindlaeggelseshyppighed
og re-operationsfrekvensen. DNOG er opmaerksom pa at RKKP og Danske Regioners gnske om
inddragelse af patientrapporterede data i databaserne. Pa nuvaerende tidspunkt har DNOG ik-
ke planer om at implementere dette, men DNOG vil Igbende holde sig orienteret om udviklin-
gen ifm. PROM.

jii. Databasen DNOR

DNOR databasen blev omlagt til en mere brugervenlig platform i 2015, hvor flere vaerdier i da-
tabasen indhentes automatisk fra Landspatientregisteret. Overvejelser om inddragelse af flere
data til databasen vil indga i DNOGs arbejde i 2017. Et forskningsprojekt, som finansieres af en
bevilling fra Kraeftens Bekaempelse, gennemgar validiteten af databasen, og er afsluttet og pub-
liceret i et internationalt tidsskrift i 2016 og yderligere et studie med data fra DNOR er publice-
ret i 2017 (se punktet Publikationer 2017). Der forventes udarbejdet endnu en artikel til inter-
national publikation med deltagelse af en del af styregruppen under DNOR og udgangspunkt i
data fra DNOR.

iv. Andring til vedtaegterne
Vedtaegternes beskrivelse af DNOG’s struktur harmonerer ikke med virkelighed og bestyrelsen
vil i det kommende ar tage initiativ til at udarbejde en opdateret version af vedtaegterne. Der vil
formentlig tilgd RKKP og Danske Regioner en henvendelse med anmodning om at man laver et



ensartet seet af vedtaegter og at udpegningsprocessen af bestyrelsesmedlemmer til de enkelte
DMCG-grupper harmoniseres.



Beskrivelse af aktiviteter iht. Kraeftplan Il beskrevne 11 opgaver

Beskrivelse af DNOG aktiviteter iht. Kraeftplan Il beskrevne opgaver

1. Midlerne til DNOG fra Danske Regioner/RKKP er primeert bevilliget til opretholdelse af klinisk data-
base, udarbejdelse af arsrapport og udarbejdelse og Igbende opdatering af nationale retningslinjer
samt kvalitetsarbejde og videns spredning.

2. Koordinering af klinisk kraeftforskning og dens samarbejde med den laboratoriebaserede forskning
og arbejdet med biobanker:

DNOG har siden slutningen af 2014 haft aftaler med alle neurokirurgiske afdelinger om, at de afleve-
rer biologiske materiale til cancer biobanken i det omfang det er praktisk muligt.

3. Stgtte til klinisk kreeftforskning indenfor metode, statistik, IT-anvendelse, sikring af finansiering
m.m.:

DNOG stgtter ikke direkte til ovenstaende, men er orienteret om at alle neurokirurgiske og onkologi-
ske afdelinger deltager i neuroonkologisk forskning, bade grund- og klinisk forskning.

4. Klinisk database egnet til forskning:

DNOR, som er en del af DNOG, udgiver arsrapporter med primaert 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
2016.

5. Bidrage til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlgbet, diagnostik og behandling samt
den tilhgrende forskning indenfor savel primaer som sekundaer sektor.:
Se pkt. 2.i. (s. 4) i arsberetningen 2016.

6. Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter:
DNOR har i 2017 offentliggjort en artikel i et internationalt videnskabeligt tidsskrift som beskriver
grundlzaeggende data fra DNORs database.

7. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde:

Alle DNOG bestyrelsesmedlemmer deltager i bade nationale og internationale mgder og kongresser
og har kontakter dertil, men der foreligger ikke formelle kontakter/aftaler mellem DNOG og andre
internationale kontakter/organisationer.

8. Bidrage til overvagning af omradet og fremkomme med tidlig varsling:
DNOG folger Ipbende med i de indrapporterede data til DNOR og monitoreringstallene fra SSI og for-
sgger at sikre at behandlingerne udfgres ensartet nationalt og i henhold til vores retningslinjer.



9. Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende -spredning i det faglige miljg og i offentligheden.

10. Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet:

DNOG afholder et arligt temamgde, hvor et neuroonkologisk emne tages op til praesentation af nati-
onale og internationale eksperter og diskussion med deltagelse af neuroonkologisk interesserede fra
hele landet.

11. Sikre integration mellem kraeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundaer sektoren.

Sker i gjeblikket i kraft af pakkeforlgbet og opfglgningsprogrammet for kraeft i hjernen og vil Ipbende
blive udbygget i takt med at specielt opfglgningsprogrammet implementeres i regioner-
ne/kommunerne.



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og aktivi-
teter

DNOG vil fremover fortsat styrke arbejdet med databasen, de nationale retningslinjer og videns-
spredning. Samtidig med, er DNOG opmaerksomme pa de store sendringer der i gjeblikket foregar i
det danske sundhedsvaesen og gnsker at vaere garant for at patienter med kraeft i hjernen forsat far
det optimale leegefaglige udrednings- og behandlingsforlgb.

DNOG vil forsaette med at vaere opdateret i den nyeste viden indenfor neuroonkologi og tage initiativ
til at nye forskningsresultater og behandlingsmetoder implementeres i klinikken, nar der foreligger
sikker evidens i samarbejde med hospitalerne.

Endelig vil DNOG/DNOR opfordre RKKP og Danske Regioner til 1) at fremkomme med tiltag som ens-
arter databasearbejdet pa tveers af alle DMC Grupperne. F.eks. vil det veere hensigtsmaessigt om alle
databaser registrerede de samme kirurgiske og medicinske komplikationer, patient oplevelser /
(u-)tilfredshed (PROM), etc. Hvis det kunne implementeres som en del af dataindtastningen i LPR vil
det vaere optimalt og give en st@rre komplethed i datafangst, og 2) udvide monitoreringen af kraeft-
pakke forlgb, saledes at histologisvar, opstart af efterbehandling, og genoptraening bliver en del af
monitoreringen.
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Oversigt over 2017 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen (bogforte poster for 2017 efter kategorier)

Database

Poster

Bevilget 2017

Forbrug 2017

Personaleudgifter

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise

227.408

245.202

2. Frikgb — administrativ medarbejder

32.367

32.596

3. Andre personaleudgifter (telefon-
godtggrelse; hjemmeopkobling etc.)

Mgdeudgifter

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

62.019

11.248

5. Madeudgifter (forplejningt/leje af
lokale i forbindelse med mader/
konferencer i regi af databasen)

It-udgifter

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

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

Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser

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

9. Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser, internt (ydelser fra kompe-
tencecentrene)

Administrations- /
sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsudgifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

14. Husleje

Andet

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

Samlet

321.794,-

289.046,-

Resultat

32.748,-
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Tabel 2: Oversigt over DMCG'en (bogforte poster for 2017 efter kategorier)

DMCG (gruppe)

Personaleudgifter

Bevilget 2017

Forbrug 2017

1. Frikgb — sundhedsfaglig
ekspertise

72.357

104.237

2. Frikgb — administrativ
medarbejder

20.180

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse; hjemmeop-
kobling etc.)

Mgdeudgifter

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

41.348

68.921

5. Mgdeudgifter (forplejning/leje
af lokale i forbindelse med mg-
der/konferencer i regi af databa-
sen)

IT-udgifter

6. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

7. Hiemmeside

372

Andet

8. Deltagelse i eksterne arran-
gementer relateret til DMCG'en
(kongresser/kurser)

9. Andre varekgb (som ikke kan
kategoriseres i andre kategorier)

10. Kvalitetsarbejde og
vidensspredning

11. Arbejde relateret til udarbej-
delse af kliniske retningslinjer
(der ikke kan fordeles i ovensta-
ende kategorier)

63.939

38.309

12. Overfarsler/efterbevilling

Samlet

197.824,-

211.840,-

Resultat

-14.016,-
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Kommentarer til den gkonomiske drift

Mgdeudgifter kan sjeldent 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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Publikationer 2017

Dansk Neuro Onkologisk Gruppe - Retningslinjer for behandling af meningeomer 2017
(www.dnog.dk).

Dansk Neuro Onkologisk Register Arsrapport 2016 (www.dnog.dk).
Epidemiology of glioma: clinical characteristics, symptoms, and predictors of glioma patients grade I-

IV in the the Danish Neuro-Oncology Registry. Rasmussen BK, Hansen S, Laursen RJ, Kosteljanetz M,
Schultz H, Ngrgard BM, Guldberg R, Gradel KO. J Neurooncol. 2017 Dec;135(3):571-579.
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Igangvaerende projekter baseret pa databasen
En arbejdsgruppe bestdende af medlemmer af DNORs styregruppe er i gjeblikket i gang med at for-

fatte videnskabelige artikler baseret pa data fra databasen. Artiklerne forventes indsendt mhp. publi-
kation i Ipbet af 2018.
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