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Executive summary (statusbeskrivelse)

Dansk Lunge Cancer Gruppes (DLCG) primzere overordnede mal er, at forbedre overlevelsen for dan-
ske lungecancer patienter. | forhold til dette ser vi fortsatte forbedringer i danske lungecancer patien-
ters overlevelse, omend det selvfglgelig ikke er muligt at sige, i hvor hgj grad den forbedrede overle-
velse er en direkte fglge af aktiviteter i DLCG — sasom opdateringer af kliniske retningslinjer o. lign..

Et sekundaert mal, som samtidig tjener som middel til at sikre det primaere mal, er kontinuert monito-
rering og rapportering af danske lungecancer patienters overlevelse og aspekter ved deres udredning
og behandling. Begge dele sker gennem registreringer i Dansk Lunge Cancer Register (DLCR).

DLCR kan pa disse omrader konstatere kontinuerlige og fortsatte kvalitets-forbedringer, hvilket er
beskrevet og dokumenteret i DMCG.dk Benchmarking Consortiums 'Rapport om canceroverlevelse i
Danmark 1995-2012." udgivet i 2014. 1 2016 er indledt udarbejdelse af en opfglgende rapport —
Benchmarking Rapport I, som vi forventer ogsa vil dokumentere den positive udvikling.

DLCR anvender metodikken i Den Nationale Kliniske Kraeftdatabase (DNKK), efter hvilken data ikke
laengere registreres manuelt i DLCR, men i stedet genereres ved traek fra Landspatientregisteret (LPR)
efter algoritmer, som netop DLCR har vaeret med til at udvikle. Efterfglgende praesenteres indsamle-
de data for klinikerne pa de pageeldende afdelinger mhp verifikation og eventuelt supplering eller
korrektion af data.

Pa grund af forsinkelser i leverance af 2014 data fra LPR via Sundhedsdatastyrelsen var det ngdven-
digt at udskyde den endelige arsrapport 2014 til efteraret 2015. Det samme blev tilfeeldet for rappor-
ten vedrgrende 2015. Dataleverancerne er nu atter normaliserede, hvorfor rapporten vedrgrende
2016 forventes offentliggjort inden sommerferien iht. retningslinjerne fra RKKP.

DLCG indledte i lighed med 3 andre kraeft-kvalitetsdatabaser i 2015 et samarbejde med Kraeftens Be-
keempelse (KB) om et projekt med den overordnede titel af ”The study of premature death among
Danish cancer patients.” (kort titel “Tidlig Dgd projekt”). Formalet er, at identificere patient karakteri-
stika eller forhold ved patientens forlgb eller behandling, som 1) er / kan vaere arsag til tidligere-end-
forventet-dgd, og 2) kan andres for fremtidige patienter med det sigte, at forbedre prognosen for
danske patienter med lungekraeft. Dette projekt er nu godt i vej, og har et ph.d-forlgb tilkoblet. Der er
i Igbet af 2016 foretaget indsamling af journalmateriale pa en gruppe lavstadie patienter, som er dg-
de indenfor det fgrste ar, og for hver af disse patienter 2 matchede kontroller. Herudover foretages
ogsa analyser pa registerdata, ligesom registerdata valideres gennem indhentning af journaloplysnin-
ger.

DLCG/DLCR’s umiddelbare udfordring er, at vi fremadrettet skal have DNKK-DLCR til at fungere opti-
malt og blive et arbejdsbesparende redskab i forhold til registreringer i vores kraeftdatabase. Men det
kraever bl.a., at de primzre datakilder pa de enkelte hospitaler far leveret deres data hurtigere til
LPR. Her frygter vi i skrivende stund, at der for data fra 2016 kan blive et deficit mht data fra Region
Hovedstaden pga problemer med at fa overfgrt data fra den nye Sundhedsplatform til LPR.

Herudover har DLCG en opgave med opdatering af kliniske retningslinjer for udredning, behandling
og opfelgning af lungecancer, hvilket til tider ogsa er en udfordring.



Beskrivelse af aktiviteter iht. Kraftplan Il beskrevne 11 opgaver

1. Gennemfgrelse og deltagelse i lokale, landsdaekkende og internationale videnskabelige klini-
ske protokoller

DLCG har ikke selv initieret videnskabelige protokoller, men har gennem dataleverancer fra
DLCR indirekte deltaget i lokale, landsdaekkende og internationale videnskabelige kliniske pro-
tokoller. DLCG/DLCR arbejder aktuelt taet sammen med Kraeftens Bekaempelse om “Tidlig Dgd
projektet”, som beskrevet ovenstaende.

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

DLCG koordinerer ikke selvstaendigt klinisk kraeftforskning, men understgtter den kliniske kraeft-
forskning og dens samarbejde med laboratoriebaseret forskning og biobanker gennem levering
af data fra DLCR.

3.  Stgtte til klinisk kraeftforskning indenfor metode, statistik, IT- anvendelse, sikring af finansie-
ring m.m.

DLCR har bl.a. veeret central i udviklingen af DNKK-algoritmerne, som skal udbredes til andre
kliniske kraeftdatabaser.

4.  Kliniske databaser egnet til forskning

DLCR er i front mht komplethedsgrad —som en fgrste forudsaetning for egnethed for forskning
— savel for klinisk kraeftforskning som ren registerbaseret kraeftforskning.

DLCR hari 2016 leveret kliniske data til felgende publikationer:

Betydning af psykosociale faktorer i behandlingsforlgb for lungekraeftpatienter Liv Hgst Dorflin-
ger, Kraeftens Bekeempelse

Debut af lungekraeft fgr 40-ars-alderen: Forskelle i subtyper og prognose sammenlignet med
senere debut? (datasaet udvidet i forhold til tidligere leveret) Uffe Badtger, lungemedicinsk afd.
Neestved

The patient pathway for recurrence of cancer — investigating the role of general practice Peter
Vedsted, Forskningsenheden for Almen Praksis.

Patientrapporteret livskvalitet hos lungecancer patienter — Anvendelse af patientrapporterede
outcome mal (PROM) som kvalitetsindikator. Majken Munk Brgnserud, Hjerte- Lunge- og Karki-
rurgisk afdeling T, OUH.



10.

11.

Bidrage til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlgbet, diagnostik og behand-
ling samt den tilhgrende forskning indenfor sdvel primaer som sekundzer sektor

DLCG varetager gennem sine arbejdsgrupper indenfor de forskellige specialer, som deltager i
udredning og behandling af lungecancer, udarbejdelse og/eller opdatering af kliniske retnings-
linjer og den tilhgrende forskning.

Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter
En af DLCR’s hovedfunktioner er i sig selv et nationalt kvalitetsprojekt.

Herudover har DLCR deltaget i lignende internationale kvalitetsprojekter omkring lungecancer
udredning og behandling.

Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.

| relation til bl.a. den ovenfor beskrevne funktion har DLCG/DLCR etableret og videnskabeligt
samarbejdet med en raekke internationale kontakter — jvf. publikationsliste

Bidrage til overvdgning af omrddet og fremkomme med tidlig varsling

Gennem medlemmerne af DLCG’s speciale-arbejdsgrupper overvages udviklingen indenfor de
forskellige aspekter vedr. lungecancer epidemiologi, opsporing, udredning, behandling og op-
felgning til stadighed og fremkommer ved behov med tidlig varsling om ngdvendige a&ndrin-
ger/tilpasninger indenfor de respektive omrader.

Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige miljg og i offentligheden

Gennem deltagelsen i diverse videnskabelige undersggelser bidrager DLCG til vidensopsamling
og bl.a. gennem opdateringen af de nationale kliniske retningslinjer bidrager DLCG og dens spe-
ciale undergrupper til en kontinuert vidensspredning i det faglige miljg. Herudover har DLCG
ved sit arsmgde og eventuelle andre videnskabelige mgder praesentationer af nyere fund inden-
for lungecancer.

Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omrdadet

DLCG arrangerer ikke uddannelse eller efteruddannelse udover de praesentationer, som aftales
til DLCG’s darsmg@de og andre mgder arrangeret af DLCG.

Sikre integration mellem kraeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundaer sektoren

DLCG’s kliniske retningslinje for visitation og udredning af lungecancer sigter netop mod inte-
gration af tiltag for tidlig diagnostik i primaer- og sekundaersektoren.



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og aktivi-
teter

Rapporter udarbejdet af DLCG paviser, at danske lungekraeftpatienter stort set har indhentet det
"underskud” i overlevelse, der tidligere er blevet pavist ved sammenligninger med andre lande. Rap-
porterne sandsynligg@r dog ogsa, at der pa nogle omrader fortsat kan restere forskelle, ligesom der er
pavist starre sociogkonomiske forskelle blandt de danske lungekraeftpatienter. Det er vigtigt fortsat,
at afdeekke arsagerne til disse forskelle i overlevelse.

En mulig forklaring pa forskelle i overlevelsestal kunne vzere, at et relativt lille antal danske patienter
har markant darligere overlevelse end gvrige danske og nordiske patienter, hvorved de pavirker de
samlede danske overlevelsestal signifikant i negativ retning.

Det vil veere vigtigt at afklare, om dette er tilfeeldet, og hvis det er, da kan det hjzlpe til at malrette
en indsats overfor netop denne udsatte patientgruppe. Det er habet, at “Tidlig Dgd projektet” i sam-
arbejde med KB kan bidrage til dette.



Oversigt over 2016 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen (bogfgrte poster for 2016 efter kategorier)

Database

Poster

Bevilget 2016

Forbrug 2016

Personaleudgifter

1. Frikeb — sundhedsfaglig ekspertise

397.047

304.367

2. Frikab — administrativ medarbejder

244.765

314.782

3. Andre personaleudgifter (telefongodtgarelse; hjemme-
opkobling etc.)

Modeudgifter

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

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

67.886

13.947

It-udgifter

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

59.865

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

Epidemiologiske/biostatistiske ydelser

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

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

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsudgifter i regi af kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter til rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

14. Husleje

Andet

16. Andre varekgb (som ikke kan kategoriseres i ovensta-
ende)

1.912

17. Deltagelse i eksterne kurser/konf.

12.766

Samlet

709.698

707.638

Resultat

2.060




Tabel 2: Oversigt over gruppen (bogf@rte poster for 2016 efter kategorier)

DMCG (gruppe)

Personaleudgifter Bevilget 2016] Forbrug 2016
1. Frikeb — sundhedsfaglig ekspertise 117812 131.016
2. Frikeb — administrativ medarbejder 104.155 102.846
3. Andre personaleudgifter (tlf-goditgarelse; hjemmeopkobling etc.)

Modeudgifter

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

5. Megdeudgifter (proviant/leje af lokale i forbindelse med mader / 51.224 25.049
konferencer i regi af databasen)

2) It-udgifter

11. Kontorhold ekskl. udgifter til rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside 6.431
14. Eksterne IT-udgifter 8.400 8.400
Andet

15. Deltagelse i eksterne arrangementer relateret til DMCG'en

(kongresser/kurser)

16. Andre varekab (som ikke kan kategoriseres i andre kategorier) 304
17. Kvalitetsarbejde og vidensspredning

j8. Arbejde relateyet til udoarbejdelse af Ifliniske retningslinjer (der 21,123 21854
ikke kan fordeles i ovenstaende kategorier)

Overfarsler/efterbevilling

Samlet -302.714 295.899
Resultat 2
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Kommentarer til den gkonomiske drift

Det samlede budget for DLCG og DLCR er stort set i balance og driften af DLCG/R fortsaetter ueendret i
2017, da den udmeldte bevilling fra RKKP deekker uzendret drift.

Det skal dog bemaerkes, at databasen ikke indenfor sit nuvaerende budget har mulighed for at daekke
lgbende vedligehold af DLCR programmet ved f.eks. nyopstaede fejl. Tilsvarende er DLCR ngdsaget til
per sag fremadrettet at sgge finansiering via RKKP til Ipbende opdatering af databasen f.eks. ved nye
versioner af TNM systemet, nye behandlingskoder, andringer i sygehusklassifikationer, eendringer i
Patobank etc. Det forventes i 2017 at udlgse 3 -5 ansggninger om ekstrabevillinger. Tidligere kunne
DLCR via budgettet og egne opsparede midler selv daekke disse ekstra omkostninger, men denne mu-
lighed er ikke laengere tilgaengelig. Den fortsatte relevans og drift af DLCR er derfor afthaengig af, at
RKKP har mulighed for at imgdekomme ansggningerne, og det kan diskuteres om det er en smidig
arbejdsgang for alle, at der skal udarbejdes omfattende ansggninger for mindre belgb (5-10.000 kr.)
til dekning af driftsngdvendige IT udgifter. RKKP skal derfor hermed opfordres til at finde mere smi-
dige og mindre bureaukratiske Igsninger pa dette problem.

Driften i 2018 er derimod uafklaret, da en ny ansggningsrunde for perioden 2018-2020 skal sgges i
2017. Det blev i den forbindelse i foraret 2016 fra RKKP meldt ud, at der fra 2018 ikke kan forventes
bevilliget midler til eksterne sekretariater/administration i databaserne.

DLCG’s bestyrelse skal dog pa det kraftigste advare mod at gennemfgre udmeldingen vedrgrende
Dansk Lungecancer Registers sekretariatsfunktion. Det er DLCG’s bestyrelses klare opfattelse, at en
gennemfgrelse af denne beslutning vil fa alvorlige fglger for DLCG/R.

DLCR sekretariatet varetager en lang reekke opgaver og indeholder flere ars opbyggede kompetencer
og indgdende kendskab til databasen. Ting der ikke uden alvorlige kvalitetstab vil kunne flyttes ud af
databasen. Sekretariatet varetager ikke bare den daglige kontakt til patienter og brugere, der kontak-
ter sekretariatet. Patienterne kontakter sekretariatet for oplysninger omkring registreringer i DLCR,
herunder specielt data vedrgrende PROM. Brugerne har en lang raeekke henvendelser omkring rappor-
ter, enkelte patienter, fejlregistreringer, mgder m.v.. Langt hovedparten af kontakterne og spgrgsma-
lene kan Igses umiddelbart i telefonen eller via mail pga. sekretaerens indgaende kendskab til syg-
domsomrade, database og rutiner.

Men herudover er den pagaeldende sekretaer - ligeledes grundet de opsparede kompetencer — en helt
uvurderlig hjeelp i Igsningen af opgaver vedrgrende selve programdriften og udvikling — f.eks. omkring
udviklingen af online rapporter i TOPICA, varetager udarbejdelse af arsrapport, deltager i udarbejdel-
se af forskningsudtraek, varetager kontakt med eksterne interessenter, deltager i udformning og im-
plementering af programrettelser og -eendringer i teet daglig dialog med den faglige leder, KCEB-Syd,
CSC og ekstern konsulent. Alt sammen aktiviteter der gar langt ud over, hvad man almindeligvis for-
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binder med sekretariatsfunktion, og som vi anser for helt uundveerlige for selve driften af DLCR, og
som ved en centralisering til RKKP ikke vil kunne forega med samme fleksibilitet og kvalitet.

Fratages DLCR sin sekretariatsfunktion og dermed muligheden for at opretholde databasens hgje kva-
litet af bade dataindhold, program og bruger/patientkontakt er det berettiget at seette spgrgsmals-
tegn ved mulighederne for fortsat at fa faglig opbakning til registeret. | den sammenhang skal DLCG
erindre om, at DLCR allerede ved seneste "tilpasning til gvrige databasers standarder” fik halveret
finansieringen af akademisk medarbejder i registeret, saledes at dette nu kun sv.t. % stilling, hvorfor
der ikke i denne stilling ligger muligheder for at overtage nogle af DLCR sekretariatsfunktionerne.
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Publikationer 2016

4 publikationer i 2016 fra projekter, som har vaeret baseret pa data fra DLCR

1: High lung cancer surgical procedure volume is associated with shorter length of stay and lower risks of re-
admission and death: National cohort analysis in England, European Journal of Cancer 64 (2016) 32-43

2: Predicting death from surgery for lung cancer: A comparison of two scoring systems in two European
countries Lung Cancer 95 (2016) 88-93.

3: The mortality after surgery in primary lung cancer: results from the Danish Lung Cancer Registry European
Journal of Cardio-thoracic Surgery 49 (2016) 580-594

4: Mortality and survival of lung cancer in Denmark: Results from the Danish Lunge Cancer Group 2000-2012
Acta Oncologica 55 (2016):sup2, 2-9. DOI: 10.3109/0284186X.2016.1150608.

Igangvaerende projekter baseret pa databasen

DLCG samarbejder med Kraeftens Bekeempelse om et projekt med den overordnede titel af “The
study of premature death among Danish cancer patients.” (kort titel “Tidlig Dgd projekt”). Formalet
er at identificere patientkarakteristika eller forhold ved patientens forlgb eller behandling, som

1) er / kan vaere arsag til tidligere-end-forventet-dgd, og

2) kan &ndres for fremtidige patienter med det sigte, at forbedre prognosen for danske patienter
med lungekraeft.

Dette projekt er nu godt i vej, og der er i Igbet af 2016 foretaget indsamling af journalmateriale pa en
gruppe lavstadie patienter, som er dgde indenfor det fgrste ar, og for hver af disse patienter 2 mat-
chede kontroller. Herudover foretages ogsa analyser pa registerdata, ligesom registerdata valideres
gennem indhentning af journaloplysninger.
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