DANSK LUNGE CANCER REGISTER

Arsrapporter

Generel arsrapport 2001

Dansk Lunge Cancer Gruppe
(DLCG) og Dansk Lunge Cancer
Register offentliggjorde i august
maned den generelle &rsrapport for
& 2001. Styregruppen for DLCG
har i rapportens forord kommenteret
det faglige indhold i rapporten.

P4 vores hjemmeside www.
lungecancer.dk er rapporten offent-
liggjort, og kan downloades. Rap
porten baserer sig pa et nyudviklet

Afdelingsrapporter 2001

Dansk Lunge Cancer Register ud-
sender for tiden afdelingsrapporter-
ne for de tilduttede afdelinger.

De kirurgiske afdelingsrapporter er
udsendt medio september. De med-
cinske og onkologisk afdelingsrap-
porter udsendes i Igbet af oktober
maned. Der udsendes afdelingsrap-
porter til ale afdelinger, der har ind-
berettet mere end 10 patienter til re-
gisteret. .

Afdelingsrapporterne udsendes i et
eksemplar til afdelingens kontakt-
person samt i et eksemplar til afde-
lingsledelsen.

rapporteringsmodul, som nu er faa-
digudviklet. Dette betyder, at vi for-
venter fremover a kunne udsende
de generelle arsrapporter i forhin-
delse med Dansk Lunge Cancer
Gruppes &smade primo juni hvert
ar. Tilsvarende er deadline for data
fra det foregdende & hvert & 1.
april, sdledes er deadline for 2002
data, der skal indgd i arsrapporten
2002, 1. april 2003.

Derudover findes 3 eksemplarer |
DLCR's sekretariat. Der offentlig-
gares ikke data fra afdelingsrappor-
terne

Det forventes fremover, i lighed
med den generelle asrapport, at
kunne offentliggere afdelingsrap-
porterne omkring tidspunktet for
Dansk Lunge Cancer Gruppes &s
made, eller umiddelbart herefter.
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Onlinerapporter i DLCR

De fleste online rapporter i programmet er nu faa-
dig. Ved at vadge rapporter pa programmets for-
side kommer man ind i rapportmodulet, hvor man
ved valg a en rapport far mulighed for a vadge
periode (dag, maned eller &). Hvis man vadger
"vis tabeller som” og klikker pa " detaljeret liste”,
fremkommer cpr.nr. pa de patienter som indgar i
rapporten.

Ved klik pa et cpr.nr. kan man komme direkte ind
og se de registrerede data pa patienten.
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Dansk Kirurgisk Lungecancer Gruppe etabler et

Pa et made i Odense den 16. September bedutte-
de repraesentanter for de opererende afdeling i
Danmark at etablere Dansk Kirurgisk Lungecant
cer Gruppe. Gruppen har til formdl at initiere ree
tionale initiativer indenfor den kirurgiske behand-
ling af lungecancer, herunder at understette arbej-
det i Dansk Lunge Cancer Gruppe og udvikle re-
tionale videnskabelige protokoller. | ferste an
gang har gruppen revideret det kirurgiske reg-
streringsmodul i DLCR samt godkendt udarbej-
delsen o et efterforlgbsmodul i registeret. Se
naamere herunder.

Nyt Kirurgimodul

Dansk Kirurgisk Lungecancer Grupper har bedut-
tet at revidere kirurgimodulet i Dansk Lunge Can-
cer Register. Revideringen bestér i tilfgjelse of
enkelte felter til registreringen. Den mest omfat-
tende andring bestdr i fremtidig registrering af
patienterne pree- og peroperative glandelstatus.
Dansk Kirurgisk Lungecancer Gruppe rekomman-
derer at der i forbindelse med en hver lungecan-
cer resektion foretages glandel sampling. Det e
kommanderes at der samples fra min. 3 glandel-
stationer pa den side hvor resektionen foretages.
Pa hg. side skal der samples fra stationerne 4, 7
0g 10 og pave. side fra stationerne 5, 7 og 10.

Der abnes desuden mulighed for at de kirurgiske
afdelinger kan registrere den udredende aktivitet,
der er forbundet med patientforlgbene. Det giver
sdledes mulighed for at registrere f.eks. Mediasti-
noskopi aktivitet, EUL m.v.

Som noget nyt tilfgjes ogsd mulighed for at reg-
strere operatar. Denne mulighed er dog fortsat
valgfri.

Overlage Hans Pilegaard, thoraxkirurgisk afd. T
pa Skejby Sygehus blev vagt som DKLCG's far-
ste formand, og vil fremover i den egenskab del-
tagei styregruppens arbgde under Dansk Lunge
Cancer Gruppe. DLCR fungerer som gruppens
sekretariat. Gruppen vil afholde halvéarlige mader,
0g naeste made Vil beskadtige sig med etablering
af nationale videnskabelige protokoller.

Karcinoid tumor ska fremover registreres i reg-
steret, idet det bedluttes at karcinoid tumor opfat-
tes som primag lungecancer, som skal registreres
under patol ogiregistreringen.

Der anfares en dansk stadium 1V subklassifika-
tion. | henhold til den internationale klassifikation
e der tde om en stadium 1V cancer, hvis patien-
ten har metastaser i en anden lungelap pa samme
side. Der er en oplevelse af at disse patienter har
en bedre overlevelse end andre stadium 1V patien-
ter, hvorfor det indtil videre beduttes at patienter
med dette sygdomsbillede og hgjst T2 eler N1
sygdom registreres specifikt.

Det beduttes derudover at det nye registrerings-
modul tages i brug pr. 1. januar 2003. Forinden
vil Dansk Lunge Cancer Registers sekretariat he-
ve udarbejdet nye papirindberetningsskemaer, der
vil blive fremsendt til de registrerende afdelinger.
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Efterforlgbsmoduler

Dansk Lunge Cancer Register er et forlgbsbaseret
register, hvor det aktuelle programmel giver mulig-
hed for at indrette registeret siledes at samtlige ele-
menter af patienternes forlgb kan registreres. Det
giver sdledes mulighed for at registrere ale kontak-
ter i forbindelse med en aktuel lungecancer diagno-
se, ligesom en evt. ny lungecancer ogsa kan reg-
streres. De aktuelle registreringsmoduler i registeret
er dog primaat tiltsankt at skulle understette reg-
streringen af det ferste udredningsforlgb, og det
farste behandlingforlgb. Det aktuelle registrerings-
modul er sdledes ikke specielt velegnet til at reg-
strere evt. efterfagende kontakter. Det er derfor
beduttet at udvikle 3 efterforlgbsmoduler, der hver
issg modsvarer en medicinsk kontakt, en kirurgisk
kontakt og en onkologisk kontakt sekundaat til de
primage udrednings— og behandlingskontakter.
Dette betyder i forlgbssammenhaang at et patient-
forlgb fremover vil vazre karakteriseret af en eller
flere primaae kontakter, og evt. en eller flere efter-
forlgbskontakter.

Programnyt

Verson 2 af DLCR programmet blev sat i drift 1.
februar i indevagrende ar. 1brugtagningen forlgb i
det store hele ukompliceret, men der blev selvfal-
gelig observeret enkelte programfejl, hvoraf ho-
vedparten er rettet pa nuvaarende tidspunkt. Der
resterer fortsat enkelte fejl, hvisrettelse er henvist
til den kommende nye version af det redskab som
DLCR programmet bygger pa

DL CR gkonomi

Dansk Lunge Cancer Register arbgider i indevee
rende & med et driftsbudget pa 1.039.000 kr. Der-
udover har registreret en ekstraordinaa udviklings
udgift pa 500.000 kr. i forbindelse med udviklin
gen af den aktuelle version af Dansk Lunge Cancer
Register program.

Registeret har modtaget drift— og udviklingsstette
fra Amtsradsforeningens databasesekretariat pa 1,2
mio. kr. | indevagende & forventes det at Det Nati-
onale Indikatorprojekt og Odense Universitetsho-
spital dakker den resterende del af registerets ud-
gifter. Der er udarbejdet et budget for 2003 pai alt
ca 1,3 mio kr. til drift og udvikling. Amtsrédsfor-
eningens databasesekretariat er ansagt om dakning

Dansk Kirurgisk Lungecancer Gruppe har udar-
bejdet et farste udkast til et efterforl gbsmodul for
kirurgikontakter. Dette efterforlgbsmodul vil nu
blive tilpasset og revideret i samarbejde med ki-
rurgerne pa de opererende afdelinger, hvorefter
planen e a modulet skal implementeres i pro-
grammet med virkning fra 1. januar 2003.

Tilsvarende efterforlgbsmoduler for de medicin-
ske og onkologiske kontakter vil ligeledes blive
udarbejdet i 1gbet af efterdret og fremsendt til he-
ring pa de registrerende afdelinger. Nar der er
opnaet enighed om disse, vil de ligeledes blive
tilfgjet programmet. Det vil herefter fremover
vage muligt at registrere samtlige kontakter i et
lungecancerforl ab.
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Redskabet, der hedder Topica, udkommer i de-
cember maned i en version 3, som skulle medfare
at de sidste programfejl forsvinder. Nar den nye
programversion er implementeret, vil vi meddele
dette pa hjemmesiden. Hvis man herefter fortsat
finder fel i programmet vil vi vaare meget glade
for indberetningerne herom til sekretariatet.

af hele dette belgb. Det nye budget indeholder
som noget nyt daskning af udgifter til statistisk og
epidemiologisk konsulent bistand via kompeten-
cecenteret for kliniske kvalitetsdatabaser i region
syd. Desuden dakker budgettet udgifter til driften
af Dansk Lunge Cancer Registers bestyrelse, som
jo er Dansk Lunge Cancer Gruppe. | registeret
haber vi meget at Amtsradsforeningens database-
sekretariat imadekommer vores ansggning, sde-
des at registerets aktiviteter kan fortsadte uandre-
de, og den fremtidige udvikling sikres.

Driften af Dansk Lunge Cancer Gruppe er aktuelt
ufinangeret, hvilket er helt uacceptabelt og
uholdbart.
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Evaluering af den nationale kragftplan

Den nationale kradtstyregruppe
har beduttet at iveaksadte et
evalueringsarbejde om indsatsen
overfor kredtpatienter i Dan
mark. Evalueringsarbejdet skal
beskedtige sig med alle aspekter
af den danske kradtbehandling,
og er lagt i haanderne pa Center
for Evaluering og Medicinsk
Teknologivurdering. CEMTV
har udarbgdet en omfattende
protokol for det planlagte evalue-
ringsarbejde, og man har her be-
duttet bl.a at fokusere pa de 4
store kradtgrupper, herunder lun-
gecancer. Dansk Lunge Cancer
Gruppe og Register er i forbin-

delse hermed blevet anmodet om
a indtrade i en task force, der
skal udarbejde fordag til hvorle-
des denne evaluering konkret
kan forega. Registerets projektle-
der, overlage Erik Jakobsen ind-
gar i task forcen, der starter a-
bejdet i |gbet af efterdret 2002.
De forste resultater af evauerin-
gen skal allerede foreligge i det
kommende &r.

Det Nationale I ndikator pr oj ekt

Samarbegdet med Det Nationae
Indikatorprojekt fortsadter og
Dansk lunge Cancer Register har
netop leveret data vedr. det farste
halve ars indsamling af NIP indi-
katorer. Epidemiologerne og stati-
stikerne tilknyttet center for syg-
domsforebyggelse i Glostrup bear-
bgder nu data, og resultaterne
heraf vil blive fremlagt pa et kom-
mende mgde i indikatorgruppen
vedr. lungecancer. Pa dette mede
skal disse farste data diskuteres,
0g det ska beduttes hvor vidt der
sk ske en justering af dataind-
samlingen og/eller indikatorerne.
Herefter vil dataindsamlingen
fortsadte idet det forventes at NIP
projektet forleanges ud over den
aktuelle planlagte periode.

Madeliste

| forbindelse med opstarten af NIP
projektet afholdes aktuelt en ragkke
audit primaat i de 4 udpegede
testamter. Der har vagret afholdt en
enkelt audit mellem Ringkebing
og Ribe amter. Denne audit har
fungeret som udvikling af koncep-
tet for de falgende. Der er indtil
videre planlagt audit mellem de
tilduttede afdelinger i Kagbenhavns
amt og i Fyns amt.

| |@bet af vinteren planlaggger pro-
jektlederen for DLCR og repree
sentanter fra NIP projektet at af-
holde informationsmeder i de am-
ter, der endnu ikke er besagt.
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Forretningsudvalgsmede i Dansk Lunge Cancer Register 7. november 2002
Styregruppe made i Dansk Lunge Cancer Gruppe 27. november 2002
Styregruppemade i Dansk Lunge Cancer Gruppe 21. mg 2003
Arsmade i Dansk Lunge Cancer Gruppe den 11. juni 2003.



