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Executive summary (statusbeskrivelse)

Dansk Lunge Cancer Gruppes (DLCG) primaere overordnede mal er at forbedre overlevelsen
for danske lungecancer patienter. | forhold til dette ser vi fortsatte forbedringer i danske
lungecancer patienters overlevelse, om end det selvfglgelig ikke er muligt at sige, i hvor hgj
grad den forbedrede overlevelse er en direkte falge af aktiviteter i DLCG — sdsom
opdateringer af kliniske retningslinier o. lign.. Et sekundaert mal, som samtidig tjiener som
middel til at sikre det primaere mal, er kontinuert monitorering 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.

| 2014 har DLCR for fagrste gang anvendt metodikken i Den Nationale Kliniske Kreeftdatabase
(DNKK), efter hvilken data ikke leengere registreres manuelt i DLCR men i stedet genereres
ved treek fra Landspatientregisteret (LPR) efter algoritmer, som netop DLCR har veeret med
til at udvikle. Men overgangen til DNKK-DLCR har ikke veeret problemfri og har i 2014 taget
meget ekstra tid og kraefter, som til dels er gaet fra DLCG/DLCR’s primeere opgaver.

DLCG har i 2014 endvidere deltaget i Sundhedsstyrelsens udarbejdelse af program for
opfalgning af lungekraeft efter udredning og behandling og i udarbejdelse af nyt pakkeforlgb
for malignt pleuralt mesotheliom.

DLCG har tillige deltaget i DMCG.dk’s og RKKP’s udarbejdelse af rapport om kraeft-
overlevelsen i Danmark (Benchmarkingsrapporten), hvilket har veeret en stor opgave for de
involverede deltagere. | forleengelse af dette projekt er DLCG indgaet i samarbejde med
Kraeftens Bekeempelse om afklaring af arsager til den Danske overlevelse eventuelt ikke
lever op til international standard.

Ligeledes i samarbejde med Kraeftens Bekeempelse indgar DLCG i et projekt om patient-
involvering. Projektet evaluerer anvendelsen af PROM (Patient Rapporterede Outcome
Malinger) i savel det klinikken som i kvalitetsarbejdet. DLCG deltager desuden i flere
internationale projekter og forskningssamarbejder, hvilket har medfgrt medforfatterskab af
flere publikationer og fremlaeggelse af DLCR’s resultater og metoder pa internationale mgder.

DLCG/DLCR’s umiddelbare udfordring er, at vi fremadrettet skal have DNKK-DLCR til at
fungere optimalt og blive det arbejdsbesparende redskab i forhold til registreringer i vores
kreeftdatabase. Men det kreever bl.a., at de primzaere datakilder pa de enkelte hospitaler far
leveret deres data hurtigere til LPR. Danske Regioner / Regionernes Kliniske Kvalitets-
udviklingsprogram (RKKP) skulle arbejde péa forbedring af dette. Indtil det er effektueret har
DLCG/DLCR faet aftale med RKKP, at den obligatoriske arsrapport for ar 2014 farst
preesenteres til efteraret 2015. Herudover har vi gnske om at videreudvikle DNKK-
algoritmerne til ogsa at kunne automatisere registreringer af recidiver.

Udfordringerne for DLCG/R bestar desuden i at finde tilstreekkelige ressourcer i form af
kvalificerede specialister til at varetage den lange raekke af opgaver og projekter, som vi som
DMCG har pataget os og er involveret i, herunder vedligeholdelse af opdateret reference-
program, forskningsmeessig udnyttelse af data i databasen ect. ect.



Beskrivelse af aktiviteter iht. Kreeftplan II beskrevne 11 opgaver

1. Gennemfgrelse og deltagelse i lokale, landsdaekkende og internationale
videnskabelige kliniske protokoller

DLCG har ikke selv initieret videnskabelige protokoller, men har gennem dataleverancer
fra DLCR indirekte deltaget i lokale, landsdaekkende og internationale videnskabelige
kliniske protokoller.

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

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

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

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

4. Kliniske databaser egnet til forskning

DLCR er i front mht komplethedsgrad — som en farste forudseetning for egnethed for
forskning — savel for klinisk kreeftforskning som ren registerbaseret kraeftforskning.

DLCR har i 2014 leveret kliniske data til falgende publikationer:

1) lachina M., Green A., Jakobsen E. et al.: The direct and indirect impact of comorbidity on
the survival of patients with non-small cell lung cancer: a combination of survival, staging
and resection models with missing measurements in covariates. BMJ Open
2014;4:e003846.

2) Blum T., Rich A.. et al: ERS task force report: The European Initiative for Quality
Management in Lung Cancer Cancer. The European Respiratory Journal 2014/03.

3) Licht P., Schytte T., Jakobsen E.: Adjuvant Chemotherapy Compliance after
Thoracoscopic Versus Open Lobectomy. Ann Thorac Surg 2014/01.

4) Mellemgaard A., Liichtenborg M., Jakobsen E., Krasnik M., Green A., lachina M.,
Linklater K. M., and Mgller H.: Role of comorbidity on survival after radio- and chemo-
therapy for non-surgically treated lung cancer. Published ahead of print in Journal of
Thoracic Oncology 2014/11.

5) lachina M., Mellemgaard A., Liichtenborg M., Jakobsen E., Krasnik M., Green A.,
Linklater K. M., and Mgller H.: Direct and indirect effect of different comorbidity groups on
survival of lung cancer patients. Accepted for publication in Lung.

6) Dalton S, Steding-Jessen M, Jakobsen E et al.: Socioeconomic position and survival after
lung cancer — the influence of stage, treatment and comorbidity among Danish lung
cancer patients diagnosed 2004-2010. Accepted for publication in Acta Oncologica.

7) Rami-Porta R*, Bolejack V, Giroux DJ, Chansky K, Crowley J, Asamura H, Goldstraw P.
et al:The IASLC lung cancer staging project: the new database to inform the eighth edition
of the TNM classification of lung cancer. J Thorac Oncol. 2014 Nov;9(11):1618-24.


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Rami-Porta%20R%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25436796
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Bolejack%20V%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25436796
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Giroux%20DJ%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25436796
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Chansky%20K%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25436796
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Crowley%20J%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25436796
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Asamura%20H%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25436796
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Goldstraw%20P%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25436796
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25436796

10.

11.

Bidrage til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlgbet, diagnostik og
behandling samt den tilhgrende forskning indenfor savel primaer som sekundaer
sektor

DLCG varetager gennem sine arbejdsgrupper indenfor de forskellige specialer, som
deltager i udredning og behandling af lungecancer, udarbejdelse og/eller opdatering af
kliniske retningslinier 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 jvn.f.
publikationsliste

Bidrage til overvagning af omradet 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 opfalgning til stadighed og fremkommer ved behov med tidlig varsling om
ngdvendige aendringer/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 retningslinier
bidrager DLCG og dens speciale undergrupper til en kontinuert vidensspredning i det

faglige miljg. Herudover har DLCG ved sit arsmgde og eventuelle andre videnskabelige
mgder praesentationer af nyere fund indenfor lungecancer.

Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet

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

Sikre integration mellem kreeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundeer sektoren

DLCG'’s kliniske retningslinie for visitation og udredning af lungecancer sigter netop mod
integration af tiltag for tidlig diagnostik i primaer- og sekundeersektoren.



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og aktiviteter

Danske lungecancer patienter synes trods betydeligt forbedret overlevelse fortsat at have at
darligere overlevelse end tilsvarende patienter fra sammenlignelige lande — sdsom de gvrige
nordiske lande. Det er vigtigt at afdaekke arsagerne til denne forskel i overlevelse, f.eks. gen-
nem etablering og analyse af direkte og fuldt sammenlignelige overlevelsestal fra Danmark
og ét eller flere andre nordiske lande.

En mulig forklaring pa forskelle i overlevelsestal kunne veere, 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 hjeelpe til at
malrette en indsats overfor netop denne udsatte patientgruppe.



Oversigt over 2014 gkonomien

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

Dansk Lunge Cancer Register

Bevilliget
2014

Forbrug
2014

Personaleudgifter

1. Frikab — sundhedsfaglig ekspertise

377.872

461.160

2. Frikgb - administrativ medarbejder

397.760

401.245

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse; hjemmeopkobling
etc.)

0

Mgdeudgifter

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

29.832

26.658

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

29.832

2.906

2) lt-udgifter

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

30.900

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

205.031

Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser

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

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

198.880

434.665

Administrations-/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsugifter i regi af
kompetencecentrene

36.793

6.038

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

125

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

-204

14. Husleje

o|Oo|o| ©

Andet

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

9.074

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

0

Overfgrte midler

0

Midler evt. overfgrt fra tidl. &ar

0

| alt

1.275.999

1.372.567

96.568




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

Dansk Lunge Cancer Gruppe

Personaleudgifter Bevilliget 2014 | Forbrug 2014
1. Frikegb — sundhedsfaglig

ekspertise 114.356 32.437
2. Frikgb — administrativ

medarbejder 0 0

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse;
hjemmeopkobling etc.) 0 0
Mgdeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter
(karsel, bro, tog, parkering
etc.) 24.860 10.460

5. Mgdeudgifter (proviant/leje
af lokale i forbindelse med
mgder/konferencer i regi af
databasen) 24.860 9.701
2) lt-udgifter

11. Kontorhold ekskl. udgifter

til rapportudgivelse 0 500
12. Udgifter til

rapportudgivelse 0 0
13. Hiemmeside 0 5.655
Andet

15. Deltagelse i eksterne
arrangementer relateret til
DMCG'en (kongresser/kurser) 0 3.926

16. Andre varekgb (som ikke
kan kategoriseres i andre

kategorier) 0 0
17. Kvalitetsarbejde og
vidensspredning 0 0

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

kategorier) 20.503 0
Overfgrsler/efterbevilling 0 0
Samlet 184.579 62.678

Resultat -121.901




Kommentarer til den gkonomiske drift

Det samlede budget for DLCG og DLCR er i balance.
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