1.0 Arsrapport 2009

Dansk Lunge Cancer Gruppe (DLCG) og Dansk
Lunge Cancer Register (DLCR) udsender hermed
arsrapport vedrgrende 2009.

Rapporten er behandlet af DLCG’s styregruppe og
DLCR’s forretningsudvalg. DLCG’s kommentarer
fremgér af rapportens side 5. Rapportens
hovedkonklusioner og data preesenteres pd DLCG’s
arsmgde onsdag d. 26. Maj 2010.

Rapporten er i ar opbygget lidt anderledes i forhold
til tidligere dr, idet rapporten er tilrettet, sledes at
den lever op til de centrale sundhedsmyndigheders
krav til arsrapporter fra stgttede nationale kliniske
kvalitetsdatabaser.

Saledes indledes med en sammenfatning efterfulgt af
et nyt kapitel 4, der samler rapportens hovedkon-
klusioner og beskriver DLCR’s formél og baggrund.
| kapitel 5 beskrives rapportens datagrundlag,
ligesom den anvendte epidemiologiske og statistiske
metode og der gives en epidemiologisk oversigt.

De anvendte indikatorer og tilknyttede standarder
beskrives i kapital 6, der knytter tet op til den
samtidigt udarbejdede og offentliggjorte arsrapport
fra Det Nationale Indikator Projekt vedrgrende
lungecancer.

Som tidligere viser de fglgende 3 kapitler de opgjorte
resultater fra de 3 kliniske specialer, der indberetter
til DLCR, dvs. de udredende medicinske afdelinger,
de thoraxkirurgiske afdelinger og de onkologiske
afdelinger.

Beretningerne fra arbejdsgrupperne under DLCG
findes i kap. 10, og rapporten afsluttes med

Kompetencecenter Syds revisionspategning, der
ligeledes er udfaerdiget iht. krav fra myndighederne.

Rapportens er udarbejdet i teet samarbejde med
Kompetencecenter Region Syd for landsdeekkende
kliniske kvalitetsdatabaser.

Rapporten udsendes til deltagende afdelinger,
afdelingsledelser, sygehusledelser og andre
samarbejdspartnere i sundhedsvasenet. Rapporten
kan desuden findes pd DLCG’s hjemmeside
www.lungecancer.dk (pdf). Yderligere eksemplarer
kan rekvireres pa dlcr@ouh.regionsyddanmark.dk.

Vedrgrende arsrapporten fra NIP henvises til
www.sundhed.dk .

Tekst, tabeller og figurer i rapporten ma refereres
med angivelse af DLCR arsrapport 2009 som kilde.

Spergsmal og kommentarer vedrgrende rapporten
kan rettes til en af nedenstaende.
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3.0 Sammenfatning

Arsrapporten fra Dansk Lunge Cancer Gruppe
vedrarende 2009 har fglgende hovedkonklusioner:

operation, der fortsat ikke lever op til den
nationale standard. Der er en generel

Stigende antal nye tilfeelde
Datamangden for 2009 rummer 4.189
forlgb Dette er i ogsa i overensstemmelse
med opgagrelser fra Cancerregisteret, som
viser en stigning i antal nye tilfeelde fra ca.
3.700i 2003 til ca. 4.200 i 2008.

Mortaliteten reduceres

Mortaliteten reduceres stadig — hvilket
konkret betyder, at overlevelsen sammenlagt
gennem arene er forlenget med
gennemsnitlig ca. et halvt ar i lgbet af den
anfarte 10-ars periode.

Forbedring af overlevelsen

Udviklingen af overlevelsen for alle
patienter (Indikator 1) afspejler flere forhold:
stigningen i 2-ars overlevelsen skyldes
formentlig tilbud om onkologisk behandling
efter operation, samt at der er kommet flere
onkologiske behandlingstilbud til de
patienter, som ikke kan opereres.

Forbedret udredning

Anvendelse af PET-scanning og andre
moderne teknikker bidrager sammen med
andre forbedrede udredningsteknikker til, at
andelen af patienter som stadievurderes
korrekt er steget fra 68,5 % i 2003 til 80,4 %
i 2009.

@get korttidsoverlevelse efter kirurgi

At det i stigende grad séledes er de patienter
med en korrekt stadievurdering, som
tilbydes operation er medvirkende til, at
korttidsoverlevelsen stiger.

Ventetidsforbedringerne stagnerer
Udredningstiden afsluttes for naesten 85 %
af alle patienter indenfor 28 kalenderdage,
men kun ét af de 4 opererende centre har
fremgang i sdvel tid til operation som i den
samlede forlgbstid fra henvisning og til

forbedring af ventetid til start pa onkologisk
behandling, men supplerende analyser viser,
at dette ogsé skyldes, at udredningstiden for
patienter som henvises til onkologisk
behandling er reduceret.

Stadig problemer med samkgring med
centrale registre

Gennem mere end 2 &r har det ikke veeret
muligt at udtraekke korrekte data fra
Patobanken. Problemet sgges lgst ved, at
DLCR anmoder om at fa overfert alle data i
Patobanken, og selv beskriver den algoritme
som kan udtreekke valide data for
sygdomsomradet. Den rutinemassige
samkearsel med LPR har ikke veeret mulig
for 2009, idet registeret er under omlaegning.

Fortsat problemer med
registreringsopgaven

Der er pa ny ydet en ganske betydelig
indsats i alle de involverede afdelinger bade
med hensyn til en komplet men ogsa i
tiltagende grad en tidstro registrering. Der er
dog fortsat problemer og NIP vil tage
initiativ til at drafte dette med de onkolo-
giske afdelinger.

Den supplerende mortalitetsanalyse.

Med hensyn til NIP-rapportens resultater og
anbefalinger vedrgrende de volumen-
maessige forhold for de udredende
afdelinger, blev det konkluderet, at de
foreliggende analyser bgr danne grundlag
for en reorganisering af udredningen i
specielt Region Syddanmark og
Midtjylland.

Det blev besluttet, at anmode Kompetence-
center Syd om at udarbejde en ny analyse op
til 2009 vedrgrende de volumenmaessige
aspekter. Rapporten vil foreligge til draftel-
se pa naeste ars nationale audit.



4.0 Forord

4.1 Dansk Lunge Cancer Gruppes forord

Et 10-ars jubileeum — et tilbageblik for fremtiden

Dansk Lunge Cancer Register dbnede for registrering
den 1. januar ar 2000. Det havde veret en lang fedsel
— men “barnet” blev velskabt.

Undfangelsen blev indledt 3 &r forinden — og var en
direkte konsekvens og ngdvendighed i relation til
udgivelsen af det forste Referenceprogram i 1998.

Oprindeligt var det besluttet at placere registeret i
relation til Thoraxkirurgisk Afdeling pA Amtssyge-
huset i Gentofte. Bevillingsmaessigt var det en
forudsatning, at registeret blev integreret i det
nyetablerede hjerteregister. Sidstnaevnte havde
imidlertid sa alvorlige fadselsveer, at vi matte se os
om efter andre “foraeldre”.

Den daverende formand for DLCG - Kurt Andersen
- arbejdede pa Thoraxkirurgisk Afdeling pa Odense
Sygehus — og her var svel den rette person som
tilsagn fra amtet om at vaere veertsamt for et
lungecancer register.

Sa i 1987 havde vi det farste mgde med Erik
Jakobsen — en thoraxkirurg under uddannelse og med
interesse for sagen og opgaven.

Arbejdet blev inddelt — bl.a. med indkab af en
database som pa daveerende tidspunkt bestemt ikke
var en hyldevare. @konomien var smal - men der
blev ydet en betydelig statte i dette som i de
efterfalgende ar af afdelings- og sygehusledelsen
samt fra Danske Regioners databasepulje.

Erik fik i denne periode som i de efterfalgende ar god
stgtte af Charlotte Rasmussen og sammen skabte de
den energi, som var ngdvendig for at kickstarte
registreringen den 1. januar 2000.

Registeret var fra begyndelsen seregent ved primart
at vaere baseret pa online registrering, ligesom
brugerfladen rummede interaktive elementer til
generering af egne rapporter og analyser.

De farste ars registreringer var ikke komplette, men
der var fra starten en betydelig opbakning til at
deltage i registreringsarbejdet. Der er indtil udgangen
af 2009 i alt indrapporteret nasten 33.000 patienter
0g et betydeligt starre antal forlgb i de lunge-
medicinske, kirurgiske og onkologiske afdelinger.

Registeret har gennem arene veret veert for og dannet
ramme for de regelmassige mader i de
lungemedicinske-, kirurgiske- og onkologiske
arbejdsgrupper.

Registeret fik fra 2003 en vigtig dimension, idet NIP-
data herefter indgik i registeret. At lungecancer —

som den eneste kraeftsygdom - blev valgt som
national NIP-gruppe skyldes primeert, at registeret
var velfungerende, samt at den professionelle adferd
i hej grad afspejlede de faglige rekommandationer
som angivet i Referenceprogrammet fra 2001.

I perioden indtil 2005 var registerets algoritmer og
logik alene at finde inde i Eriks hoved. Opgaverne
som datamanager, statistiker og epidemiolog varetog
han og forretningsudvalget efter bedste evne.

Det har veeret en meget stor (og helt ngdvendig)
faglig styrkelse af DLCG, at Anders Green og senere
Maria lachina fra Kompetencecenter Syd blev
tilknyttet DLCR i 2005.

Datamaterialet blev omlagt og senere arrangeret
saledes, at registeret nu er forlgbsbaseret — og
optimeret i forhold til nutidens teknologi og
portalsystemer.

De seneste arsrapporter fra savel NIP-lungecancer og
DLCG/DLCR viser med stor tydelighed den
faglighed og kompetence, hvormed analyser og
tolkninger praesenteres.

Dansk Lunge Cancer Register rummer en guldgrube
af data, som har en meget hgj grad af komplethed og
korrekthed — og som forhabentlig i tiltagende grad vil
blive anvendt til sdvel den lgbende kvalitetssikring
som til forskningsprojekter. En Kklinisk kvalitets- og
forskningsdatabase, som rummer en hel population —
og som reflekterer en meget hgj grad af felles
national professionel adfaerd — er internationalt set af
meget hgj vaerdi og interesse. Dette har da ogsa
medfart en reekke invitationer til deltagelse i
internationale registerprojekter.

Den lokale drivkraft udgeres nu af Erik med god
hjeelp fra Tina Haugaard Tournebize - og DLCG’s
forretningsudvalg mgdes kvartalsvis for at se bade
tilbage og frem. FU og dens formand Kell @sterlind -
har sikret Dansk Lunge Cancer Register en stabil og
positiv udvikling pa forkant med krav og
forventninger.

Dansk Lunge Cancer Gruppe gnsker DLCR hjertelig
tillykke, og haber at vi har veeret gode “foreeldre” — vi
har laert meget og ser frem til de kommende ars
feelles berigelser.



4.2 Konklusioner og anbefalinger

Kapitlet beskriver primert konklusioner og
anbefalinger pa baggrund af DLCG’s udvalgte
indikatorer, siledes som de fremgar af kapitel 6 og af
arsrapporten fra Det nationale Indikatorprojekt.
Vedrgrende de specialespecifikke resultater henvises
til forord for kapitlerne 7,8 og 9.

Stigende antal nye tilfeelde

Datameengden for 2009 rummer 4.189 forlgb — og
efterregistreringen vil formentlig gge dette til ca.
4.300. Selv om datakompletheden er stigende gennem
arene betyder det formentlig ogsa, at antallet af nye
tilfeelde, som henvises til udredning og behandling er
steget gennem de senere ar. Dette er ogsa i
overensstemmelse med opgarelser fra
Cancerregisteret, som viser en stigning i antal nye
tilfeelde fra ca. 3.700 i 2003 til ca. 4.200 i 2008.

Hvorledes beregnes overlevelsen?

Som det fremgar af fig. 5.4.4 reduceres mortaliteten
stadig — hvilket konkret betyder, at overlevelsen
sammenlagt gennem arene er forlaenget med
gennemsnitlig ca. et halvt ar i lgbet af den anfarte 10-
ars periode.

Dette resultat kan forekomme i modstrid med
mortalitetsraterne i Fig. 5.4.5 — som beskriver to
modsat rettede forlgb af mortalitetsudviklingen.

Arsagen hertil er, at opgerelse af mortaliteten efter
internationale konventioner (fx i opgerelser fra
Sundhedsstyrelsen) beregner denne i forhold til den
samlede danske befolkning, som bestar af personer
uden lungecancer fraset den meget beskedne
population af patienter, som pa opgarelsestidspunktet
lever med lungecancer. DLCR beregner mortaliteten i
forhold til den befolkningsgruppe, der er i risiko for at
dg af lungecancer, — dvs. populationen af patienter
med konstateret lungecancer.

Vi anser det for hensigtsmaessigt at beskrive
udviklingen i forhold til den reelle risikopopulation —
og dette giver da et ganske andet og for klinikere og
patienter mere retvisende billede af resultatet af den
samlede indsats overfor lungekreft.

Forbedring af overlevelsen

Udviklingen af overlevelsen for alle patienter
(Indikator 1) afspejler flere forhold: stigningen i 2- ars
overlevelsen skyldes formentlig tilbud om onkologisk
behandling efter operation, samt at der er kommet flere
onkologiske behandlingstilbud til de patienter, som
ikke kan opereres.

5-ars overlevelsen omfatter d&rgangene 2004 og 2005,
og afspejler saledes ikke de senere ars
behandlingsmaessige og organisatoriske fremskridt.

Som det fremgar af Tab. 7.6.2. er andelen af stadium
IV svagt stigende — en udvikling som umiddelbart kan
skyldes en stigende anvendelse af PET-scanning.

Sidstnavnte undersggelse bidrager sammen med andre
forbedrede udredningsteknikker til, at andelen af
patienter som stadievurderes korrekt er steget fra 68,5
% i 2003 til 80,4 % i 2009 (Indikator 1V). Alene
anvendelse af PET-scanning vil identificere ca. 20 %
af de patienter, som tidligere blev tilbudt operation,
som havende sygdomsudbredning, der betyder, at de
ikke bar opereres.

At det i stigende grad saledes er de patienter med en
korrekt stadievurdering, som tilbydes operation er
medvirkende til, at korttidsoverlevelsen stiger
(Indikator Ilb+c).

Opdateret dokumentalistrapport

Denne forventes at foreligge inden kort tid.
Teaerskelvaerdierne for en reekke af de ovennavnte
indikatorer forventes at blive justeret i forbindelse med
indarbejdelse af den nye dokumentalistrapport i
indikatorsattet.

Overvejelser vedrgrende nye indikatorer fx i relation
til rehabilitering og palliation vil blive drgftet i den
Nationale Indikatorgruppe for NIP-lungecancer.

Hvorledes beregnes forlgbstiden?

Det er meget gleedeligt, at udredningstiden afsluttes for
nasten 85 % af alle patienter indenfor 28 kalenderdage
(Indikator Il1a). I pakkeforlghbs-beskrivelsen fra
Sundhedsstyrelsen er tidsperioden 20 hverdage, og for
at undga fortsat uklarhed om, hvad en dag er, vil
DLCR forsgge at udarbejde en algoritme, som kan
omsette kalenderdage til hverdage.

Der er ligeledes uklarhed om, hvorledes forlgbstiden
registreres i de udredende og de behandlende
afdelinger. Der er saledes fortsat dage i tiden mellem
afsluttet udredning og pabegyndt forlgbstid i de
behandlende afdelinger, som ikke kan tilskrives nogen
afdeling.

For at eliminere dette tidsgab er det besluttet, at
udredningsforlgbet, for de patienter der henvises til
behandling, afsluttes den dag, hvor den behandlende
afdeling modtager henvisning, som igen settes lig med
den dato udredningen registreres som afsluttet — eller
nar den kirurgiske afdeling afslutter et supplerende
udredningsforlgb. Dette betyder, at forlgbstiden for
behandling pabegyndes pa tidspunktet for afslutning af
udredning, og de behandlende afdelingers registrering
af starttidspunkt anvendes kun, hvis udrednings-
registrering ikke findes.



Tid til behandling

Som det fremgar af Indikator 111b1+2 er der i kun ét af
de 4 opererende centre fremgang i savel tid til
operation som i den samlede forlgbstid fra henvisning
og til operation.

At landsresultatet for de kirurgiske patientforlgb viser
en klar negativ udvikling skyldes formentligt bl.a., at
det @stdanske center mangler speciallsegeressourcer.

Dette kan pa kort sigt desvaerre ikke forventes lgst.

For yderligere at kvalificere forlgbstidsbeskrivelsen er
det besluttet fremtidigt at opgere udredningstiden
separat for patienter, som henvises til operation, og for
de som henvises direkte til onkologisk behandling.
Supplerende analyser har vist, at det tager ca. en uge
leengere at udrede de potentielt operable patienter.

Der er ikke tvivl om, at der er en generel forbedring af
ventetid til start pd onkologisk behandling, men
supplerende analyser viser, at dette ogsa skyldes, at
udredningstiden for patienter som henvises til
onkologisk behandling er reduceret.

Indikationsgrundlaget for tilbud om operation

Det er besluttet at beskrive de diagnostiske procedurer,
som udgar grundlaget for beslutning om at tilbyde
patienten operation. Dette vil ogsa bidrage til bedre at
kunne identificere arsager til misklassifikation dvs.
forskel mellem det kliniske og det postoperative
stadie.

Der vil endvidere blive taget initiativ til en feelles
drgftelse mellem de udredende og Kirurgiske
afdelinger om det diagnostiske grundlag for
operabilitet samt de kriterier der indgdr i den
kirurgiske vurdering af indikationen for operation.

Samkgring med centrale registre

Gennem 3 ar har det ikke vaeret muligt at udtraekke
korrekte data fra Patobanken. Dette betyder bl.a., at
fordelingen af det samlede patientmateriale mellem
smacellet / ikke-smacellet lungecancer og den mindre
andel, som har mesotheliom — samt de histologiske
subgrupper — ikke kan beskrives. Sidstnaevnte har
tiltagende betydning i relation til
behandlingsstrategier. Problemet sgges lgst ved at
DLCR anmoder om at fa overfart alle data i
Patobanken, og selv beskriver den algoritme som kan
udtraekke valide data for sygdomsomradet.

Den rutinemassige samkarsel med LPR har ikke veeret
mulig for 2009, idet registeret er under omlagning.

Registreringsopgaven

Der er pa ny ydet en ganske betydelig indsats i alle de
involverede afdelinger bade med hensyn til en komplet
men ogsa i tiltagende grad en tidstro registrering (Fig.
5.2.1).

Den onkologiske registreringsopgave adskiller sig
vasentligt fra registrering af udrednings- og kirurgiske
data. NIP vil derfor tage initiativ til at drgfte dette med
de onkologiske afdelinger med henblik pa, hvorledes

opgaven bedst lgses og sikring af en felles opfattelse
af, hvad fx et forlab repraesenterer.

Det erkendes, at det kan vaere vanskeligt at
gennemfare registreringen, som gnsket pa grund af de
tiltagende kliniske opgaver. En tidstro, korrekt og
komplet registrering er en forudsztning for, at data fra
DLCR kan anvendes som et lokalt/regionalt
ledelsesredskab, samt som et supplement til
forlgbsdata fra Sundhedsstyrelsen.

For at sikre de bedste forhold for at varetage opgaven
er dette — i regi af DMCG.dK - drgftet med Danske
Regioner, som vil arbejde for, at opgaven kan lgses pa
bedst mulig méde.

Den supplerende mortalitetsanalyse.

Resultaterne blev drgftet pd mgdet i den Nationale
Indikatorgruppe for NIP-lungecancer den 7. april 2010
og i DLCG’s Styregruppe d. 3. Maj 2010.

Med hensyn til NIP-rapportens resultater og
anbefalinger vedrgrende de volumenmaessige forhold
for de udredende afdelinger, blev det konkluderet, at
de foreliggende analyser bgr danne grundlag for en
reorganisering af udredningen i specielt Region
Syddanmark og Midtjylland.

Det blev besluttet at anmode Kompetencecenter Syd
om at udarbejde en ny analyse op til 2009 vedrgrende
de volumenmaessige aspekter. Rapporten vil foreligge
til droftelse pa naste ars nationale audit.

Udredningen er i Region Nord nu centraliseret til én
afdeling - og det bliver interessant at falge regionens
resultater de kommende ar.

Den regionale auditproces.

En fortsat fremgang i udviklingen af de enkelte
indikatorer i 2010 er i hgjere grad end tidligere
betinget af, at de aktuelle ressourcer udnyttes bedre.
Dette kan fx opnas gennem lering fra de erfaringer og
praestationsforbedringer, der er opnaet med varierende
grader af succes i forskellige afdelinger og regioner,
ligesom det sikres, at de samlede nationale ressourcer
udnyttes bedst gennem et regionalt samarbejde.

Torben Palshof
Overlaege dr.med.
Formand for Dansk Lunge Cancer Gruppe



4.3 Dansk Lunge Cancer Registers
formal

Dansk Lunge Cancer Register er etableret m.h.p.

At sikre et hensigtsmeessigt patientforlgb

At danne grundlag for udvikling og forskning
At informere patienter og befolkning

At dokumentere den kliniske aktivitet og
vurdere behandlingsresultaterne

4.4 Dansk Lunge Cancer Registers
baggrund

Dansk Lunge Cancer Register inkluderede den farste
patient i januar 2000. Siden har de danske afdelinger,
der beskeftiger sig med udredning og behandling af
lungekreeft, indrapporteret mere end 33.000 patient-
forlgb, og i dag omfatter registeret saledes mere end
90 % af alle nye tilfeelde af lungekreeft.

Forhistorien er dyster. | begyndelsen af 1990’ erne
kunne danske laeger og andet sundhedspersonale, der
beskaftiger sig med lungekreft konstatere, at
behandlingen af lungekreeft i Danmark var markant
darligere end i de lande, vi normalt sammenligner os
med bl.a. Norge, Sverige, Finland og Tyskland

Af danske lungekraftpatienter var der kun 5 ud af
hundrede, der overlevede mere end 5 ar, efter at de
havde faet stillet diagnosen. Ydermere var
prognoserne deprimerende. De fortalte, at antallet af
lungekraeftpatienter ville stige vaesentlig. |
begyndelsen af 90erne var der 3300-3400 nye tilfeelde
af lungecancer om aret, og man forventede, at dette tal
ville stige til 4400 i & 2010. Desuden forventede man,
at langt flere kvinder end maend ville fa lungekraeft.
Bare for 30 &r siden var 80 pct. af alle
lungekraefttilfelde maend, og prognoserne viste, at om
fa ar ville flere kvinder end mand fa lungekraeft.
Udviklingen har siden vist, at disse prognoser kom til
at holde stik.

P& denne baggrund etablerede man i 1992 Dansk
Lunge Cancer Gruppe, som var og stadig er en
tvaerfaglig og -sektoriel gruppe bestdende af
repreesentanter udpeget af alle videnskabelige
selskaber, faglige grupper m.v., der beskaftiger sig
med alle former for diagnostik og behandling af
lungekreeft.

Referenceprogram og register

Gruppen patog sig i farste omgang at beskrive status
for lungekraftbehandlingen. Denne opgarelse viste, at
nasten hundrede afdelinger beskeftigede sig med
sygdommen, og at de anvendte meget forskelligartede

metoder i dette arbejde. Metoder der ikke altid levede
op til internationalt geeldende standard. Derfor gik man
i midten af 1990erne i gang med at udferdige
Referenceprogrammet for Udredning og Behandling af
Lungekreeft i Danmark. Malet var at identificere og
beskrive, hvordan man bedst muligt behandler
lungekreeft. Siden er dette referenceprogram revideret
flere gange — senest i 2010.

I samme moment besluttede Dansk Lunge Cancer
Gruppe, at der var behov for at udvikle et register, der
kunne registrere al aktivitet omkring diagnostik og
behandling af lungecancerpatienter. Odense Univer-
sitetshospital blev udset til at veere tovholder for
udviklingen af det nye register.

Registerdata via Internet

Dansk Lunge Cancer Register (DLCR) var ferdig-
udviklet og klar til premiere den 1. januar 2000.
Registeret var resultatet af et teet samarbejde mellem
DLCR, Odense Universitetshospital og det daveerende
Kommunedata.

I forhold til mange andre registre anvendte DLCR fra
starten internetteknologi, og var den ferste lands-
daekkende kliniske database, hvor brugerne indbe-
rettede data direkte via en internetbrowser. Databasen
er siden Igbende blev udviklet og opgraderet tekno-
logisk og indholdsmaessigt. Saledes er databasen nu
forlgbsorienteret samt koblet op pa flere centrale
databaser, som Patobanken, Cancerregisteret m.fl.

Registeret blev bygget op omkring en central data-
base, som aktuelt er placeret i hos CSC Scandihealth
AJS, der drifter og varetager udviklingen i samarbejde
med DLCR. Data sendes over sundhedsdatanet, der er
kablet op til landets regioner. | starten var mere end 50
afdelinger tilsluttet registeret. Siden er dette tal steerkt
reduceret som fglge af centraliseringerne i sundheds-
vasenet, og i dag er kun 37 afdelinger tilsluttet
databasen. Disse afdelinger deekker samtlige
afdelinger, der beskaftiger sig med udredning eller
behandling af sygdommen.

DLCR blev i 2003 en af de davarende 6 databaser
tilknyttet Det Nationale Indikatorprojekt, der siden
Igbende har afrapporteret centrale kvalitetsindikatorer
monitoreret i DLCR.

DLCR har i hele forlgbet arbejdet tet sammen med
Kvalitetsafdelingen pa Odense Universitetshospital. Et
samarbejde, der med dannelsen af Kompetencecenter
Syd i 2006, blev yderligere styrket, da centeret hurtigt
kunne tilfarer DLCR en lang reekke kompetencer
inden for epidemiologi, statistik og administration.



5.0 Dataindsamling og metode

5.1 Indledning

Nerverende rapport daekker perioden:
1. januar — 31. december 2009.

Rapporten bygger pa data i Dansk Lunge Cancer
Register (DLCR) indberettet fra udredende, kirurgiske
og onkologiske afdelinger til databasen senest 1.
februar 2010. Resultaterne i rapporten sammenholdes
med resultaterne fra arene 2003-2008, inkl. Der vil
kunne forekomme uoverensstemmelser med tidligere
arsrapporter af falgende érsager:

e Rapportens analyser er baseret pa alle
opdateringer foretaget efter sidste
afrapporteringsars skaringsdato

e Der er igennem arene foretaget justeringer af
indikatorsattet og de tilhgrende
beregningsalgoritmer

e  Der er foretaget revisioner i TNM-klassifikationer
samt algoritmen for indplacering af stadie pa basis
af TNM-Klassifikation; &ndringerne har dog kun
medfart reklassifikation i begraenset omfang

Overordnet registreres alle patientforlgb med
nydiagnosticeret / nybehandlet primaer lungecancer.
Den endelige cancer- og patologidiagnose baseres pa
samkarsel med Patobanken i det omfang, data er
tilgeengelige i Patobanken. For forlgb med diagnose
tidligere end daekket af Patobanken er anvendt de
tidligere indberettede patologiklassifikationer fra de
registrerende enheder. P& grund af dels behov for
justeringer af algoritmen til udtreek fra Patobanken,
dels nylige omleegninger i Patobanken har det ikke
veeret muligt at udtraekke data fra Patobanken til
rapporterne for arene 2008 og 2009. Information om
de enkelte lungecancerforlgbs patologi forventes
medtaget i fremtidige arsrapporter.

Diagnosedatoen settes til den farst registrerede
henvisningsdato, der er indberettet fra de deltagende
kliniske enheder.

Dataudtraek fra Det Centrale Personregister er anvendt
til dels at bestemme patienternes bopaelskommune pa
diagnosetidspunktet (operationelt defineret som bopeel
ved tidspunktet for patientens oprettelse i DLCR) og
dels til at bestemme en evt. dedsdato. Pa grund af
regionalreformen pr. 1. januar 2007 er alle gamle
kommunekoder omklassificeret i henhold til de nye
kommunekoder, som benyttes til regional karakteristik
for indikatoromrade | (overlevelse generelt) og
indikator V (resektionsrate).

Patientforlgbene allokeres til en periode for
afrapportering i forhold til den enkelte indikator som
specificeret i Tabel 6.0.1. For indikatorerne vedr.
overlevelse i den totale patientpopulation (la, 1b og Ic)
allokeres forlgbene efter diagnosedato. For de f&
patienter med mere end et registreret
lungecancerforlgb opgares overlevelsen pé basis af
forlgbet med tidligst registrerede diagnosedato.
Resektionsrate (indikator V) allokeres ligeledes i
forhold til diagnosedato.

For indikatoren vedrgrende udredningstid (111a)
allokeres forlgbene efter farst registrerede dato for
henvisning til udredning. For kirurgisk aktivitet
(indikatorerne lla, I1b, llc, I1d, 11bl, 111b2 og 1V)
allokeres forlgbene efter forst registrerede
operationsdato. For de gvrige behandlingsrelaterede
indikatorer allokeres forlgbene efter farst registrerede
behandlingsdato (indikatorerne IHIONKO1,
IHIONKO2, Ilicd, Hlc2, 1lid1, 111d2, HISTR+KEMO1
og HISTR+KEMO?2).



5.2 Datagrundlag

Oversigt over data

Grundlaget for naerveerende rapport er data indberettet
til DLCR senest 1. februar 2010, for forlgb med
diagnosedato i &rene fra og med 2000 til og med 20089.
Tabel 5.2.1 giver en oversigt over de i alt 32.665
lungecancerforlgb, der indgar i rapporten, fordelt efter
behandlingsforhold. Forlgbene reprasenterer 32.388
patienter, idet 275 patienter indgar med 2 forlgb og 1
patient indgdr med 3 forlgb ud over de 32.112
patienter, som kun indgar med et enkelt forlgb.

DLCR indeholder for perioden 2003-2009 i alt 63
patienter med bopal registreret i Grgnland. Disse
patienters lungecancerforlgb er specielle, hvad angar
udredningsforhold og behandling; forlgbene er derfor
ekskluderet fra alle analyser.

For ca. 1/3 af alle forlgb (ca. 45 % for forlgb fra ar
2009) foreligger der ingen indberetninger fra hverken
kirurgiske eller onkologiske enheder. Disse forlgb er
derfor udelukkende belyst via formationer fra de
udredende afdelinger.

5.2.1. Tabel. Oversigt over lungecancerforlgb,
registreret ved DLCR og som ligger til grund for
naerveerende rapport.

Komplethed af patientregistrering

Registerkompletheden angiver den andel af det
samlede patientunivers, som er registreret ved DLCR.

En ekstern validering af registerkompletheden i DLCR
forudseetter samkarsel med Cancerregistret i
Sundhedsstyrelsen. Pa tidspunktet for udarbejdelsen af
denne rapport pagar i regi af Kraftens Bekeempelse et
gensidigt valideringsprojekt mellem Cancerregistret og
DLCR. De forelgbige analyser lader formode, at
registerkompletheden i DLCR er 90 % eller hgjere.
Det forventes, at der senere i ar 2010 etableres faste
rutiner for regelmeaessig samkaring af registrene og
fremtidig validering.

| arsrapporterne for 2005 og 2006 har det veeret muligt
at benytte sandsynlighedsstatistiske metoder til at
estimere kompletheden af patientregistreringen, idet de
udredende og behandlende afdelinger har indberettet
patientdata uafhaengigt af hinanden. Det er saledes
blevet sandsynliggjort, at registerkompletheden ved
DLCR er over 90 %. Med overgangen til en
forlgbsbaseret datamodel er uafhaengigheden mellem
de indberettende enheder ophavet, hvorfor der ikke
leengere kan beregnes komplethed ved hjelp af
indirekte metoder. Antal af lungecancerforlgb, der
diagnosticeres om aret, er stigende (figur 5.4.1 og figur
5.4.3) og giver saledes ikke grund til at formode en
reduktion i komplethedsgraden for patientregistrering.

+ operation - operation Total

Diagnosedr | + onkologisk behl. - onkologisk behl. + onkologisk behl. - onkologisk behl.

2000 19 530 12 1211 1772
2001 45 436 51 1776 2308
2002 114 548 251 1691 2604
2003 218 432 1027 1408 3085
2004 245 365 1652 1123 3385
2005 306 378 1737 1100 3521
2006 237 408 1749 1244 3638
2007 255 427 2075 1206 3963
2008 211 500 2130 1348 4189
2009 112 537 1630 1921 4200
lalt 1762 4561 12.314 14.028 32.665
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Komplethed af variable

Kompletheden af de registrerede data for det enkelte
lungecancerforlgb er af stor betydning for de
beregnede indikatorveerdiers validitet. Dataelementer
kan inddeles i tre kategorier:

1. Data, der kreeves for ujusteret veerdisattelse af en
kvalitetsindkator for et givet lungecancerforlgb

2. Data, der kraeves for at kunne foretage en
justering for prognostiske faktorer i den statistiske
analyse af en indikator

3. Data, der er medtaget for at kunne belyse
relevante kliniske forhold ud over det vedtagne
indikatorsaet med tilhgrende szt af prognostiske
faktorer

4.

5.2.2. Tabel. Oversigt over datakomplethed i
forhold til de afrapporterede indikatorer hvad angar
beretningsar 2009.

I henhold hertil evalueres datakompletheden i DLCR
pé to niveauer:

(1) Ved andelen af patientforlgb, som for en given
indikator har tilstraekkelig information til at kunne
indga i veerdisattelsen af den ujusterede indikator;
manglende data vil typisk dreje sig om
henvisningsdatoer til f.eks. behandlende afdeling, men
vil for indikatorerne angdende samlet varighed fra
henvisning til behandling (ONKQO2, 111b2, 111c2, 111d2
og HHISTR+KEMO?2) ogsa inkludere forlgh med
manglende indberetning fra udredende afdelinger

(2) Ved andelen af patientforlgh, som for en given
indikator har tilstraekkelig information til at kunne
indga i den statistiske analyse for at vurdere
heterogenitet, udvikling over tid samt de prognostiske
faktorers betydning; manglende data vil, ud over de
under (1) anferte forhold, kunne tilskrives manglende
oplysning om patologidiagnose og/eller stadie.

Antal Antal forlgb inkluderet hvad angar
Indikator relevante ujusteret % statistisk %
forlgb indikatorberegning analyse

la 4128 4126 100.0 3717 90.0
Ib 3912 3909 99.9 3379 86.4
Ic 3385 3385 100.0 2711 80.1
la 734 734 100.0 680 92.6
b 685 684 99.9 621 90.7
lic 700 700 100.0 586 83.7
Id 642 642 100.0 479 74.6
Ila 3745 3745 100.0 3745 100.0
111bl 701 701 100.0 701 100.0
111b2_behl 749 663 88.5 663 88.5
111b2_udred 749 663 88.5 663 88.5
I1HIONKO1 1803 1803 100.0 1803 100.0
IHIONKO2_behl 1803 1501 83.3 1501 83.3
I11IONKO2_udred 1803 1501 83.3 1501 83.3
Iicl 1004 1004 100.0 1004 100.0
111c2_behl 1004 798 79.5 798 79.5
I11c2_udred 1004 798 79.5 798 79.5
111d1 312 312 100.0 312 100.0
111d2_behl 487 416 85.4 416 85.4
111d2_udred 487 416 85.4 416 85.4
IHISTR+KEMO1 312 312 100.0 312 100.0
IHISTR+KEMOZ2_behl 312 287 92.0 287 92.0
IHISTR+KEMO2_udred 312 287 92.0 287 92.0
AV 749 662 88.4 662 88.4
\Y/ 4200 4200 100.0 4200 100.0
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Oversigten i tabel 5.2.2 dokumenterer et
gennemgaende hgit niveau for datakompletheden.
Imidlertid er datakompletheden noget kompromitteret
for de indikatorer, der forudsetter indberetning fra
bade udredende og behandlende afdeling.

Som en ny facilitet indeholder DLCR fremadrettet
oplysninger fra behandlende afdelinger om, hvor
udredning har fundet sted; tilsvarende indberetter
udredende afdelinger til hvilke behandlende afdelinger
patienten matte vaere henvist. Svarende il
skeeringstidspunktet for indeveerende rapport mangler
der indberetninger som vist i tabel 5.2.3.

Indikatorerne 111b2, ONKO?2, Ilic2, 111d2 og
IISTR+KEMO2 (samlet behandlingstid) og indikator
V (resektionsrate) afspejler kvaliteten af indsatsen pa
tveers af udredende og behandlende afdelinger. Til
beregning af disse indikatorer kraeves data fra alle
involverede afdelinger.

5.2.3. Tabel. Manglende indberetninger, hvor
patient og afdeling er identificeret. Opgjort pr. 1.
februar 2010.

<2008 | 2008 | 2009 | Total
Udredning
mangler 516 273 272 1061
Kirurgiske
behandlingsdata 8 43 134 185
mangler
Onkologiske
behandlingsdata 19 332 861 1212
mangler
Total 543 648 | 1267 | 2458

En ukendt del af disse manglende indberetninger kan
veere fejlagtige ved at repraesentere planlagte, men
senere aflyste behandlinger. En anden del af de
manglende indberetninger for ar 2009 vil utvivisomt
blive registreret senere (se efterfalgende afsnit), men
antallet af dokumenterede manglende indberetninger
for & < 2008 udger et problem og illustrerer pa
supplerende méade komplethedsvurderingen.

Latenstid for dataindberetning

Krave om periodiske valide afrapporteringer af
indikatorveerdier ngdvendigger, at data indberettes
uden ungdig ventetid i forhold til, hvornar den
indberetningsrelevante begivenhed faktisk har fundet
sted. | DLCR kan latenstiden i dataindberetning
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monitoreres Igbende ved at sammenholde intervallet
mellem tidspunkt for den relevante begivenhed og dato
for registrering i DLCR. Dette er illustreret
kvartalsvist i Figur 5.2.4 (alle begivenheder, dvs.
udredning og behandling betragtet under et). Af
analysetekniske grunde kan der kun vises data for
indberetninger fra ar 2006 og fremefter. Der er en
udtalt tendens til ophobning af indberetninger i farste
kvartal af hvert ar, svarende til deadline for
indberetning til arsrapporten. Generelt er andelen af
tidstro indberetninger (her defineret som
indberetninger, der finder sted mindre end 60 dage
efter stedfunden begivenhed) lille; en ikke ubetydelig
del af indberetningerne finder sted med mere end et ars
latenstid. Overordnet set er billedet det samme for
udredninger, operationer og onkologiske behandlinger
(data ikke vist). Figuren viser dog ogsa tydeligt, at der
fra og med ar 2008 er pabegyndt en udvikling med
indberetningerne mere jeevnt fordelt over kvartalerne,
og med en stigende relativ andel af tidstro
indberetninger.

Specielt for onkologiske behandlinger kan der veere
naturlige forklaringer til en vis latenstid. Onkologisk
behandling gives ofte i serier og kan streekke sig over
maneder. Safremt onkologiske data farst indberettes
ved behandlingens afslutning, vil dette hyppigst kunne
ske mange maneder efter starten pa behandlingen, som
ellers er af primaer betydning i indikatorsammenhang.

Som led i en forestaende opdatering af DLCR indgar
at slette indregistreringen af slutdato for onkologisk
behandling, hvorfor ogsa disse behandlinger kan
indberettes hurtigere. Bade udredning og kirurgisk
behandling gennemfares over en vasentligt kortere
tidshorisont og burde principielt kunne indberettes
meget hurtigt efter stedfunden begivenhed.

Herudover arbejdes lgbende pa at skabe mere tidstro
registrering i DLCR, bl.a. via information om
manglende indberetninger via listefunktionerne i
DLCR-brugerfladen, samt via kvartalsrapporterne.



5.2.4. Figur. Latenstid for indberetning af data i
DLCR: Varighed (i dage) fra begivenhed indtil
indberetning af begivenhed, opgjort i forhold til
indberetningstidspunktet. Alle typer af begivenheder
kombineret
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Patologidata i DLCR-populationen

DLCR har igennem en arreekke haft fast aftale om
samkarsel med Patobanken  for at fa
lungecancerforlgbene klassificeret i henhold il
patologi. Det har forud for sidste ars rapport vist sig, at
den anvendte algoritme til udtreek af data fra
Patobanken tilsyneladende er behaftet med en fejl.
Endvidere er Patobanken i efteraret 2009 blevet
reorganiseret med heraf fglgende behov for
reetablering af udtraeksalgoritmen pé data nu indhentet
via Sundhedsstyrelsens Forskerservice. Disse forhold
har betydet, at information om patologidiagnose ikke
har kunnet medtages i analyserne for arsrapporterne
2008 og 2009.
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5.3 Statistisk-epidemiologisk metode

Punktestimater og deres sikkerhedsintervaller

Alle indikatorer, der er omfattet af naerveaerende
rapport, er proportioner af natur. For hver indikator
angives antallet af patientforlgb, som indgar i
veerdisettelsen af indikatoren (indikatorens navner),
samt antallet af patientforlgb, der opfylder kravet om
tilfredsstillende indsats i relation til den pageldende
indikator (indikatorens teeller).

Kolonnen Proportion” reprasenterer vaerdisattelsen
af indikatoren, dvs. teller divideret med navner som
beskrevet ovenfor. Denne proportion er ujusteret i
forhold til prognostiske faktorer og justeringsfaktorer.
Der angives endvidere graenserne for 95 %
sikkerhedsintervallet ("CL(lav)”, henholdsvis
”CL(hgj)”). Sikkerhedsintervallerne er beregnet under
antagelse af binomialfordeling; der foretages ikke
beregning af sikkerhedsintervaller for proportioner
med vaerdi O eller 1. Sikkerhedsintervallet udtrykker
den preecision, som punktestimatet statistisk er bestemt
med og vil alt andet lige veere bredt for lavt antal
patientforlgb og smalt for hgjt antal patientforlgb.

For kategorier med et tal, der er 10 eller mindre i
navneren, foretages der ingen beregning af
punktestimat og sikkerhedsinterval; i stedet er der
anfort markering med ”*”.

Til sammenligning er der angivet tilsvarende
proportioner (i %) for tidligere ar, samt for arene
samlet.

Hver indikator er angivet pa regionsniveau (efter
patientens bopel pa diagnosetidspunktet) savel som pa
nationalt niveau. For alle indikatorer pa ner den totale
overlevelse (indikatorerne la og Ib) er der endvidere
foretaget stratifikation efter det sygehus, hvor
udredning og/eller behandling har fundet sted. Herved
kan hver region, henholdsvis sygehus opna overblik
over, hvor specielt deres indikatorveerdi er placeret i
forhold til dels den nationale indikatorveerdi, dels den
af indikatorgruppen fastlagte taerskelverdi.

Statistiske metoder: Basale ideer

De statistiske metoder, som anvendes i denne rapport,
fokuserer primaert pa vurdering af eventuel geografisk
heterogenitet pa regions-, henholdsvis sygehusniveau.
Et vigtigt spargsmal, som der skal tages stilling til, er
om der findes en “aegte” strukturel variabilitet i den
enkelte indikator, eller om der simpelthen er tale om
tilfeeldig variation som forklaring pa geografiske
forskelle. Dette farer til hierarkiske modeller, hvor der
tillades strukturel variabilitet imellem geografiske
omrader. Hvis den eksisterer, kan denne variabilitet
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skyldes ikke observerbare kovariater, som man ikke
har taget hgjde for.

Den grundleeggende idé bag en hierarkisk model er at
opdele variationen, som observeres blandt de omrade-
specifikke estimater, i en tilfeeldig variation inden for
hvert enkelt omréade og systematisk variation imellem
omraderne. Det sidste er beskrevet af en normal
fordeling med en standarddeviation, T, som beskriver
variationen af omréadernes sande niveau, dvs. det
niveau, som ville veere observeret i en situation med et
meget stort antal omrader. Denne standarddeviation, T,
kan estimeres ud fra foreliggende data; jo hgjere veerdi
aft, jo sterre er den systematiske variation. En veerdi af
7 teet pa O indikerer, at der ingen variation er
omraderne imellem.

Der findes forskellige typer af hierarkiske modeller,
afhangig af datatypen og forskellige teknikker til
estimation. | denne rapport andrager indikatorerne Ia,
Ib, lla, 11b og llc ventetid til dgd; der anvendes en
frailty model til analyse af heterogenitet i overlevelses-
tider. De gvrige indikatorer behandles som
proportioner og analyseres med en sakaldt logistisk
tilfeeldig effekt model til analyse af bingre data.

Da disse modeller har en tendens til at modellere det
specifikke niveau for hvert omrade pa en bestemt
skala, s& som log-odds eller log-hazard, er en direkte
fortolkning af t ofte kompliceret. Derfor vil t
seedvanligvis blive oversat til odds-ratio eller hazard-
ratio, som svarer til en kontrastering af vaerdien for 95-
percentilen (“hgjeste” omrade”) med verdien for 5-
percentilen (”laveste” omrade). Derudover vil blive
rapporteret p-veardier svarende til en test af =0, dvs.
nul-hypotesen svarende til ingen forskel imellem
omraderne.

Heterogeniteten imellem omrader skyldes ikke
nadvendigvis forskelle i behandlingsindsats og
resultater, men kan simpelthen forklares ved forskelle i
sammensatningen af populationer imellem omrader.
Der kan tages hgjde for dette ved at tilfgje
individspecifikke covariater til den hierarkiske model.
| dette tilfeelde beskriver heterogenitetsparameteren t
(og kontrasten mellem 95 % hgjeste og 5% laveste
omréade) den variation imellem omraderne, som ikke
kan forklares ud fra forskelle i populationerne mht. til
de covariater, som er inkluderet i modellen.

I de logistiske modeller beskrives variationen mellem
omrader ved hjalp af variansen ¢ . Den giver samme
fortolkning af den systematiske variation som t

Ud over heterogenitet imellem omrader (regioner,
henholdsvis sygehuse) indgar kalendertid som
selvstendig studiefaktor for herved at muliggere
vurdering af indikatorudvikling over tid, nar der er
taget hgjde for de gvrige analyserede kilder til
variation.



5.4 Epidemiologisk oversigt

Incidens i DLCR-populationen

Diagnosticeringsdatoen for lungecancerforlgbene
registreret i DLCR kan danne grundlag for estimering
af incidensraten for primeer lungecancer i Danmark
(Figur 5.4.1). Incidensen repreesenterer i denne
sammenhang tilgangsraten til registerpopulationen i
DLCR. Figuren deekker perioden fra og med ar 2000.

5.4.1. Figur. Incidensrate (pr. 10 000 personar i
risiko i aldersklassen 40+ ar) for registrering med
diagnosen primar lungecancer i DLCR, hele
Danmark. Opgjort pr. 1. februar 2010. Der vises
ujusteret rate sdvel som rate (med 95 % sikkerheds-
interval) standardiseret til risikoarenes sammensatning
(40+ ar) for ar 2003
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Incidensraten viser stigende tendens, specielt op til ar
2004, hvorefter stigningen kun er svag. Der er reelt
ingen forskel pa den ujusterede og den
aldersstandardiserede incidensrate. Stigningen
afspejler formentligt stigende registreringskomplethed
specielt for den farste del af registreringsperioden. En
dyberegdende vurdering af udviklingen i incidensen af
primer lungecancer i Danmark forudsatter samkarsel
med Cancerregisteret; hvilket er under planlegning.

De alders- og kensspecifikke incidensrater fremgar af
Figur 5.4.2, og de incidente tilfeeldes fordeling i
absolutte tal efter diagnosear og ken ses i Figur 5.4.3.
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5.4.2. Figur. Incidensrater (pr. 10000 personar)
efter kgn og aldersgrupper
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Den svage stigning i incidensraten siden ar 2004
skyldes overvejende en stigende tendens i
incidensraten for hos de &ldre (Figur 5.4.2). Det
bemeerkes endvidere, at incidensraten for aldersklassen
<60 ar er ret stabil for maend savel som for kvinder, og
at kvinders incidensrate i denne aldersklasse overstiger
mandenes rate.

Figur 5.4.3. viser, at der siden ar 2004 har veeret en
kun svagt stigende tilgang, mest udtalt for kvinder.



5.4.3. Figur. Incidente tilfeelde, kansopdelt
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Dgdelighed i DLCR-populationen

Nar der for den enkelte patient holdes regnskab med
tilgang (sv.t. diagnose) og afgang (sv.t. dgdsdato eller
evt. emigrationsdato), kan der redegares for antal
patientdr i risiko for dad inden for de enkelte
kalenderar. F.eks. vil et forlgb med diagnosedato 1.
februar 2006 afsluttende med ded d. 28. februar 2006
bidrage med 28/365 = 0,0767 patientar i risiko for ded
i kalenderaret 2006, mens et forlgb med diagnose 30.
november 2005 og overlevelse pr. 15. marts 2007 vil
bidrage med 1 patientar i risiko for dad i kalenderaret
2006 plus 74/365 = 0,203 patientar i risiko for ded i
kalenderaret 2007. Registreret antal dgde i et
kalenderar, divideret med summen af de enkelte
forlgbs patientar i risiko for ded i pagealdende
kalenderar, reprasenterer den ”dynamiske”
mortalitetsrate, altsa antal registrerede dgdsfald
divideret med den underliggende patienttid i risiko for
ded inden for rammerne af det enkelte kalen