DANSK LUNGE CANCER REGISTER

Nyhedsbrev

Dansk Lunge Cancer Gruppe afholder

Arsmgde
6. Juni i Kgbenhavn

Dansk Lunge Cancer Gruppe af-
holdt i foraret 2001, i samarbejde
med Kraftens Bekaempelse, et over-
ordentligt velbesggt made om status
for lungecancer behandlingen i Dan-
mark. DLCG har besluttet at disse
mader skal veere en arlig tilbageven-
dende begivenhed, og at de frem-
over skal afholdes i den farste uge
af juni hvert ar. Mgdet skal anven-
des til dels at offentliggere og dis-

Arsrapport 2001

Med udgangen af uge 14 har DLCR
nu lukket for indtastning af flere
data vedr. 2001. Dvs. at arsrappor-
ten vedr. 2001 nu laves med bag-
grund i de data, der aktuelt findes i
registeret. Dansk Lunge Cancer Re-
gisters sekretariat vil i lgbet af april
maned kontakte samtlige afdelinger,
for at fa oplysninger om i hvor hgj
grad kontaktpersonerne anslar, at de
har indberettet samtlige deres pati-
enter med henvisning i 2001 til regi-
steret. Disse oplysninger vil blive
anvendt i forbindelse med udarbej-
delse af arsrapporten. Vi forventer i
registeret at kunne udsende savel
den generelle arsrapport som afde-
lingsrapporterne til samtlige afdelin-
ger i uge 23, saledes at resultaterne
kan diskuteres pa DLCG’s arsmgde

kutere Dansk Lunge Cancer Regi-
sters arsrapport fra det forgangne ar,
og til dels at diskutere status og per-
spektiver for arbejdet i Dansk Lun-
ge Cancer Gruppe. Vedlagt dette
nyhedsbrev er 2 eksemplarer af ind-
kaldelsen til arsmadet, idet vi haber,
at mgdet den 6. Juni vil blive lige sa
velbesggt som sidste ars made.

S
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Pga. overflytningen af DLCR’s pro-
gram til den nye platform har det
desvaerre ikke veeret muligt at ud-
feerdige afdelingsrapporter vedr. ar
2000 til andre end de kirurgiske af-
delinger. Da det viste sig, at arbejdet
med de medicinske og onkologiske
afdelingsrapporter for ar 2000 tid-
ligst ville kunne blive ferdigt i april
maned besluttede sekretariatet i ste-
det at udarbejde feelles afd. rappor-
ter for 2000 og 2001, som afdelin-
gerne som anfart vil modtage i uge
23. Omkring onlinerapporterne hen-
vises til artiklen i dette nr. om
DLCRIII.
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DLCR I

DLCR Il implementeret

Som planlagt blev den nye programversion af
Dansk Lunge Cancer Register sat i drift pr. 1. Fe-
bruar i ar. Ibrugtagningen var heldigvis stort set
ukompliceret, og de kritiske fejl, der blev opdaget
i de forste uger, er lgbende blevet rettet. Brugerne
har derudover indrapporteret en reekke uhensigts-
maessigheder og fejl, af mindre kritisk karakter og
disse vil alle blive rettet i lgbet af april/maj ma-
ned. Dansk Lunge Cancer Register og vores leve-
randgr CSC Scandihealth A/S forventer saledes,
at den samlede leverance af det nye registrerings-
system kan afsluttes med udgangen af maj maned
i ar.

Som nasten forventeligt var der dog en del pro-
blemer forbundet med at konvertere de gamle da-
ta fra Dansk Lunge Cancer Register version 1 til

Nyti DLCR Il

Som brugerne formentlig allerede har observeret
indeholder den nye programversion en hel del
nyheder. Den vigtigste nyhed set fra brugerens
synspunkt er formentlig at registreringsprogram-
met nu er forlgbsorienteret, hvilket vil sige at der
kan indtastes flere forlgb pa den samme patient.
Det betyder at man kan indtaste dels nyopstaet
cancer og dels flere indleeggelser i samme forlgb.
Det sidstnavnte bliver specielt interessant nar et
planlagt opfalgningsmodul tilfgjes DLCR 11 sidst
pa aret.

Selve indtastningsformularerne skulle brugerne
nu 0gsa meget gerne opleve som mere brugerven-
lige, idet formularernes design er @ndret en
del.Programmet indeholder desuden en forbedret
sggemulighed og brugeradministration.

Set fra sekretariatets side indeholder det nye pro-
gram en meget stor veesentlig forbedring, nemlig

den nye platform og denne proces har kraevet en
hel del flere ressourcer af savel leverandgren som
registeret end planlagt, og dette har medfert at
gvrige opgaver med arsrapport, online rapporter
og de gvrige delprojekter har mattet udskydes.
Umiddelbart far Paske lykkedes det dog at fa kon-
verteringen pa plads, og der er siden arbejdet med
etablering af modul til samkgring med de central
registre (CPR-register, Cancer-register og Sund-
hedsdatabank). Dette arbejde er i skrivende stund
ved at blive afsluttet, saledes at arbejdet med ars-
rapporten vedr. 2001 som planlagt kan begynde i
uge 16.

at sekretariatet nu selv kan udvikle og implemen-
tere programandringer, programtilfajelser og rap-
porter. Dette betyder en vasentlig foraget fleksi-
bilitet og omkostningsbegransning i forhold til et
gamle system. | sekretariatet har vi allerede aftalt
en lang reekke online rapporter, &ndring i Kirurgi-
modulet, et efterforlgbsmodul m.v.
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Online rapporter

| DLCR I kunne brugerne downloade en sakaldt
afdelingsstatistik. Denne afdelingsstatistik er i
DLCR Il erstattet af enkeltstdende rapporter. | alt
er der nu planlagt og ved at blive implementeret
omkring 40 enkeltstaende rapporter fordelt pa de
forskellige afdelingstyper. Rapporterne indehol-
der, som fealles funktionalitet, at brugerne kan
bestemme, hvilken periode man gnsker oplysnin-
ger om, og hvor detaljeret man gnsker oplysnin-
gerne. Derefter fremstilles rapporten med de on-
skede oplysninger, som efterfglgende kan udskri-
Ves.

| DLCR forventer vi, at rapporterne endeligt efter
aftestning kan laegges ud til brugerne senest i uge
17. | registeret beklager vi denne forsinkelse i
forhold til det oprindeligt lovede, men de ovenfor
nevnte problemer med konverteringen af det
gamle program medfgrte, at leverandgrerne ikke
har veeret i stand til at feerdiggere disse rapporter
far nu.

| DLCR I var der en mulighed for at man kunne
downloade en accesfil indeholdende samtlige de
data som afdelingen havde indrapporteret til regi-

Manual

| forbindelse med opstarten af DLCR 11 tilsendte
sekretariatet alle brugerne en forelgbig manual for
anvendelse af programmet. Nar leverancen endelig
er afsluttet og godkendt af DLCR I, hvilket forven-
tes omkring 1. Juni, vil DLCR sekretariatet udar-

Afdelingsbetegnelse

Vi er blevet kontaktet af enkelte afdelinger, som
ikke er enige i den afdelingsbetegnelse de har pa
forsiden af programmet.

Det nye program er bygget op saledes at man kun
kan veare ansat pa afdelingsniveau og ikke afsnits-

steret. Denne mulighed er bortfaldet i DLCR II.
Dette betyder dog ikke at brugerne ikke kan fa
disse oplysninger. Som man vil kunne se, nar on-
line raporterne er klar, indeholder disse overor-
dentlig mange oplysninger. Lungemedicinsk afde-
ling pd KAS Gentofte har i samarbejde med
Dansk Lunge Cancer Registers sekretariat udvik-
let et ret omfattende rapporteringsmodul til belys-
ning af forskellige aspekter af ventetider for den
medicinske udredning. Disse rapporter har veret
anvendt pa lungemedicinsk afdeling pa KAS Gen-
tofte, men bliver nu tilgengelige for samtlige ud-
redende afdelinger.

Skulle en afdeling alligevel have lyst til at fa
samtlige afdelingens data i databaseformat kan
dette ogsa stadig lade sig gere, men det kraever
fremover, at afdelingen indgar en aftale med se-
kretariatet om at fremsende disse oplysninger,
enten som engang foreteelse eller et fast interval.

Som anfert har vi i sekretariatet nu mulighed for
selv at udvikle nye rapporter, og brugerne er me-
get velkomne til at kontakte sekretariatet med gn-
ske om nye rapporter. ;

bejde en endelig manual, som efterfalgende vil
blive fremsendt til samtlige kontaktpersoner, der
sa kan rekvirere det gnskede antal i DLCR sekre-
tariatet.

niveau Afdelingskoderne har vores leverandgr
CSC Scandihealth A/S hentet pa Sundhedsstyrel-
sens SKS-browser (http://www.medinfo.dk/sks/
brows.php).
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Status indberetninger

| ar 2001 indberettede samtlige kirurgiske afdelin-
ger pa nar en enkelt. Denne afdeling er nu ogsa
begyndt at registrere i Dansk Lunge Cancer Regi-
ster, og alle de kirurgiske afdelinger er nu tilmeldt
0g registre i registeret.

Hvad de udredende afdelinger angar var samtlige
relevante afdelinger tilmeldt registeret i 2001,
undtagen afdelingerne i Frederiksborg Amt. Disse
afdelinger har dog nu meddelt DLCR, at det er
lykkes dem at finde ressourcer til at foretage regi-
streringen, hvorfor de forventer at registreringen
pabegyndes i indevarende ar. Dermed skulle
samtlige medicinske afdelinger ligeledes vere
tilmeldt registeret.

Vedr. de onkologiske afdelinger har flere af disse
afventet en endelig udmelding fra den onkologi-
ske lungecancer gruppe. Denne udmelding er nu
kommet ligesom flere af afdelingerne har faet
tildelt ressourcer til registreringsarbejdet. DLCR
er derfor blevet gjort opmeerksom pa at flere af de
manglende afdelinger nu er begyndt eller vil be-
gynde at registrere i registeret. Nogle af de afde-
linger, der aktuelt registrerer i det gstdanske
kraeftregister (SKA), har dog meddelt at de ikke
har ressourcer til at foretage dobbeltregistrering
aktuelt, men at de er meget interesseret i, at
Dansk Lunge Cancer Register og SKA indgar et

DLCR’s gkonomi

DLCR er nu gkonomisk set kommet pa mere sik-
ker grund. Amtsradsforeningens sekretariat for
kliniske databaser har nemlig meddelt Odense
Universitetshospital at Dansk Lunge Cancer Re-
gister er blevet godkendt som modtager af
driftstgtte via den pulje som Amtsradsforeningen
har afsat til de kliniske databaser. Registeret skal
fremover en gang arligt evalueres af dette data-
basesekretariat i forbindelse med fornyet ansgg-
ning om det kommende ars driftmidler.

| indevearende ar har Dansk Lunge Cancer Regi-
ster ekstraordingre udgifter i forbindelse med
udviklingen af den nye programplatform. Bevil-
lingen fra Amtsradsforeningen deekker kun del-
vist DLCR’s samlede udgifter i ar, men DLCR
forventer at det samlede finansieringsbehov fal-
der pa plads via bevillinger fra Odense Universi-

samarbejde mhp. at udvikle en falles registre-
ringsplatform, saledes at der kan ske en dataover-
overfgrelse mellem SKA og DLCR. Vi forventer,
at dette arbejde kan resultere i, at samtlige onko-
logiske afdelinger deltager i registeret ved arsskif-
tet 2002/2003.

De onkologiske registreringsafsnit i DLCR er re-
videret ganske meget i forbindelse med overgan-
gen til DLCR II. Der er saledes nu mulighed for
at registrere oplysninger med relation til smacellet
lungecancer, ligesom behandlingsoplysningerne
er yderligere detaljerede. Denne opgradering er
sket i samarbejde med Dansk Onkologisk Lunge-
cancer Gruppe.

Hermed skulle samtlige udredende og behandlen-
de afdelinger deltage i DLCR med udgangen af
dette ar. Hvorvidt de sa rent faktisk registrerer
samtlige relevante patienter er naturligvis en an-
den sag. Lokale forhold kan i perioder ggre at
registreringen Igber ind i problemer. | forbindelse
med arsrapportarbejdet vil vi typisk fa et overblik
over dette, men derudover forsgger DLCR’s se-
kretariatet 3-4 gange arligt at kontakte afdelinger-
ne mhp. en status for registreringsarbejdet. Som
anfart pa nyhedsbrevet side 1 vil disse oplysnin-
ger indga i afdelingernes arsrapporter.

tetshospital og Det Nationale Indikatorprojekt.

DLCR’s samlede budget for 2002 belgber sig til
1.039.000 kr. og inkluderer en sekreter i 33 ti-
mer/ugentlig og en akademisk medarbejder/
projektleder 18%% time/ugentlig.

| forbindelse med overgangen til finansiering via
Amtsradsforeningen tilmeldes Dansk Lunge Can-
cer Register samtidig til det nyoprettede kompe-
tencecenter vedr. kliniske databaser pd Odense
Universitetshospital. Tilsvarende kompetence-
centre er oprettet i Kgbenhavn og Arhus.
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Det Nationale Indikatorprojekt

Samarbejdet med Det Nationale Indikatorprojekt
forlgber indtil videre planlagt. Med ibrugtagnin-
gen af DLCR Il pr. 1. februar er registreringen af
de data, der skal bruges til at belyse de udvalgte
indikatorer i Det Nationale Indikatorprojekt pabe-
gyndt. Det Nationale Indikatorprojekt og DLCR
sekretariatets projektleder har pabegyndt en infor-
mationsmgderakke, der aktuelt har omfattet de 4
amter, der er udpeget som testamter i Det Natio-
nale Indikatorprojekt. | disse 4 amter vil der i in-
deveerende forar blive afholdt auditmader. Disse
mgder skal anvendes til at belyse datavaliditeten i
Dansk Lunge Cancer Register og dermed validite-
ten af data der anvendes i NIP projektet. Ligele-
des skal mgderne anvendes til feed back fra afde-
lingerne omkring det nye registreringssystem,
saledes at evt. @ndringer kan foretages hurtigst
muligt herefter.

Nar Auditprocessen er tilendebragt starter den
egentlige registrering af data til NIP projektet,
hvilket forventes at ske omkring 1. Juni. Herefter
vil data lgbende blive opsamlet i DLCR og over-

CEMTV

Som det er fremgaet af tidligere udsendte nyheds-
brev, er samarbejdet med Center for Evaluering
0g Medicinsk Teknologivurdering lgbet ind i pro-
blemer. Vurderet med DLCR’s gjne skyldes dette
primeert at Center for Evaluering af sygehuse og
Institut for Medicinsk Teknologivurdering i for-
aret 2001 blev slaet sammen til det nuvaerende
Center for Evaluering og Medicinsk Teknologi-
vurdering og underlagt Sundhedsstyrelsen, hvil-
ket betgd at stort set samtlige projekter, der var
planlagt i det oprindelige Evalueringcenter blev
bremset, herunder lungecancer projekterne.
Dansk Lunge Cancer Gruppe har siden afholdt
mgder med den nye ledelse af CEMTYV, uden det
dog aktuelt er lykkes at genetablere noget af
samarbejdet. Set med DLCR’s gjne er dette
overordentligt beklageligt, idet projekterne foku-
serede pa de 2 omrader, der er serdeles darligt

fart til Center for Sygdomsforebyggelse pa KAS
Glostrup, hvor den videre databearbejdelse vil
foregd. Nar de forste NIP resultater begynder at
fremkomme vil den nedsatte indikatorgruppe om-
kring lungecancer og auditgrupperne blive ind-
kaldt til mgder mhp. vurdering af resultaterne.
Der foreligger endnu ikke beslutning om pro-
jektsperiodens lengde, men egenskaberne ved de
valgte indikatorer ngdvendigger, at patienterne
observeres i min. 6-7 ar. Det forventes derfor, at
NIP projektorganisationen indenfor den narmeste
fremtid tager stilling til en forlengelse/perma-
nentgerelse af NIP projektet.

Landets gvrige amter er aktuelt ved at blive til-
budt informationsmgder, hvor medarbejder fra
NIP og DLCR vil informere om NIP projektet og
om DLCR II. Disse mgder planleegges afholdt
over det naeste ¥ ars tid. Det farste mgde afholdes
i april maned i H:S. Til maderne vil alle de klini-
ker, der arbejder med Dansk Lunge Cancer Regi-
ster, typisk blive inviteret.

belyst, nemlig hele indsatsen i primarsektoren og
hele den palliative indsats overfor lungecancer
patienterne. Protokolarbejdet var, pa det tidspunkt
hvor CEMTV lukkede samarbejdet, szrdeles
fremskredet og havde involveret mange personer
og andre samarbejdspartnere f.eks. Kraftens Be-
kempelse. Dansk Lunge Cancer Register skal
igen overfor disse samarbejdspartnere beklage
forlgbet, og vi haber, at projekterne kan genetab-
leres i et andet regi, idet vi ikke forventer at
CEMTYV Kkan eller vil genoptage samarbejet.

Dansk Lunge Cancer Gruppe ved formand Kurt
Andersen og Torben Palshof forsgger stadig at
etablere et samarbejde om et enkelt af de forslae-
de projekter, men set DLCR’s gjne er det tvivl-
somt om CEMTYV har vilje til at genoptage samar-
bejdet.
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Dansk Lunge Cancer Register
Thoraxkirurgisk afdeling T
Odense Universitetshospital
DK-5000 Odense C

Telefon: 65 41 15 65
E-mail: DLCR@ dadInet.dk

Besgg vores
Webside:

www.lungecancer.dk

Opdater Internet Explorer

| forbindelse med ibrugtagning af
DLCR Il observerede vi i starten
nogle ret uforklarlige fejl, som efter
nogen tid kunne henfgares til bruger-
nes version af browserprogrammet
Internet Explorer. Det viste sig nem-
lig at brugere der anvendte versio-
ner &ldre end version 5.5 kunne fa
problemer. Microsoft har da ogsa
flere gange tilkendegivet at Internet
Explorer 5.0 er ganske alvorligt fejl-
behaftet, hvorfor de har anbefalet at
man opgraderer til versioner nyere
end 5.5, og Dansk Lunge Cancer

Mgdeliste

Register skal derfor anbefale alle
brugere der anvender Microsoft In-
ternet Explorer at de opgraderer til
version 5.5 eller nyere. Denne op-
gradering kan foretages gratis via
internettet pa adressen http://
windowsupdate.microsoft.com

Dansk Thoraxkirurgisk Selskabs &rsmgde den 24. maj, Arhus.

Dansk Lungemedicinsk Selskabs mgde om lungcancer den 29. maj, Kgbenhavn.
DLCR og DLCG mgde den 30. maj, Odense.
DLCG arsmgde den 6. juni, Kgbenhavn.
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