DANSK LUNGE CANCER REGISTER

Atter ressour ceproblemer

Som en naesten arlig tilbagevenden
de problemstilling er Dansk Lunge
Cancer Register og Dansk Lunge
Cancer Gruppe igen i & lgbet ind i
finansi eringsproblemer.

Arsagen til de aktuelle problemer er,
at Amtsrédsforeningens databasese-
kretariat ikke har faet tilfart yderli-
gere ressourcer til fordeling mellem
de nationale kliniske databaser pa
trods af, at antallet af ansagninger
2003 er steget voldsomt i forhold til
2002. Man har derfor beduttet, at
databaserne maksimalt kan modtage
500.000 kr. i tilskud. Dette uafhaa
gig a databasernes aktuelle status
og tidligere bevillinger dog er
DLCR tildelt 800.000 kr.

DLCR finansieres primaat fra
Amtsrédsforeningens pulje til natio-
nale kliniske databaser, og fik fra
denne pulje i indeveaende & 1,2
mio. kr. Det udarbejde budgetfor-
dag vedr. 2003 lgd samlet pa 1,3
mio. kr. og indeholdte som noget
nyt bl.a. finansiering af epidemiolo-
gisk og satistisk konsulentbistand
fra det regionae center for kliniske
databaser. Desuden indeholdt bud
getfordaget finansering a styre-
gruppens aktiviteter. Imidlertid er vi
nu fra Amtsradsforeningen blevet
meddelt, at bevillingen for & 2003
er pai at 800.000 kr., og derudover
er vi blevet meddelt, at vi kan for-
vente en yderligere nedskaging til
2004, sdedes at vi der hgist kan
modtage 500.000 kr. i arlig driftsbe-
villing. Disse nedskaainger medf &
rer naturligvis en lang rakke proble-
mer for registeret og DLCG.

DLCG aktiviteter har i en arraskke
vaget ufinansieret. Sdledes udsendes
referenceprogrammet  uden  bevil-
ling, og driften af styregruppens ov-
rige aktiviteter er heller ikke dak-
ket. Aktiviteterne er hidtil velvilligt
blevet dakket via afdelingsbudget-
terne fra styregruppens medlemmer,
og forskellige udlagy. Dette er natur-
ligvis i laagden uholdbart, og den
aktuelle nedskaging har medfert, at
styregruppen har rettet henvendelse
til de centrale sundheds myndighe-
der mhp. en mere permanent afkla-
ring af styregruppens gkonomi. Der
e planlagt e mede primo januar
2003, og der henvises i gvrigt til
styregruppens nyhedsbrev.

For a DLCR kan fortsadte med den
nuvagrende aktivitet, skal registeret i
2003 som minimum have et drifts-
budget pa ca. 1 mio. kr. Der foregar
aktuelt forhandlinger med Amts-
radsforeningen og Odense Univers-
tetshospital mhp. at fremskaffe det
nadvendige budget for 2003, og det-
te vil formentligt veare muligt.

Den bebudede yderligere nedskee
ring i 2004 nedvendigger dog, at
der findes en mere permanent lgs-
ning pa ressourceproblemerne, og Vi
samarbejder aktuelt med det regio-
nale center herom.
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Ny programversion

Dansk Lunge Cancer Register flytter pr. 1. Febru-
ar 2003 over pa en ny programversion. Brugerne
vil dog kun opleve fa andringer i forhold til den
aktuelle. For det farste vil man opleve, a pro-
grammet vil komme til at fungere vaesentligt hur-
tigere, og dernaest skulle de fejl og mangler, der er
anmeldt i Iagbet af det forlgbne & derefter vage

rettet. De gvrige aandringer i programmet har pri-
maat teknisk karakter og relaterer sig derudover
til bruger og patientadministrationen. Hvis man
efter den 1. februar fortsat finder fejl i program-
met vil vi her i sekretariatet vearet meget glade for
besked herom.

Det Nationale I ndikator proj ekt

Det Nationale Indikatorprojekts testfase er nu af -
duttet og evalueret. Indikatorgruppen har i no-
vember maned afholdt et mgde, hvor erfaringerne
fratestfasen er diskuteret. Gruppen har efterfal-
gende bedluttet nogle fa aandringer og praeci serin-
ger i indikatorgrundlaget. Indikatorprojektet er
herefter klar til at gai national drift pr. 01.02.03.
Referat fraindikatorgruppe medet findes pa Det
National e Indikatorprojekts hjemmeside www.
nip.dk

Data fra afdelingernes indberetninger overfares
|gbende fra DLCR til epidemiologerne og statisti-
kerne pa Center for Sygdomsforebyggelsei Glo-
strup, som efter implementering af NIP-projektet

nationalt en gang manedligt vil udarbejde oversig-
ter og rapporter over de indberettede data fra af -
delingerne. En gang aligt vil man herefter udar-
bejde NIP rapporter, hvor afdelingerne sammen-
lignes pa grundlag af de valgte indikatorer.
Repraesentanter fra Det Nationale |ndikatorprojekt
0og DLCR vil besage ale de amter, som ikke har
vaget testamter, det kommende halve &. Der er
allerede aftalt mader i Nordjylland, Vejle og H:S.
Pa disse mader vil de amtslige NIP ansvarlige
indkalde ale relevante afdelinger til information
om NIP projektet og registrering i DLCR.

Dansk Medicinsk Lungecancer Gruppe

| lighed med kirurgiomradet og onkologiomradet,
som har etableret fagspecifikke lungecancergrup-
per, har medlemmerne fra de medicinske selska-
ber i styregruppen beduttet, at sage at etablere en

medicinsk lungecancergruppe. Der vil blive ind-
kaldt til stiftende made ferst i det nye &, hvor ale
DLCR kontaktpersoner fra de lungemedicinske,

medicinske og @re-neese-hals afd. vil blive ind-
budt. Formalet med etableringen af gruppen er, at
have et diskussionsforum, hvor man dels kan dis-
kutere registreringen i DLCR, og dels kan tage
initiativer nationat vedr. udredning af lungecan-
cer.
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Kirurgiformular

Arbegidet med revideringen af kirurgiformularen er
nu tilendebragt, og den vil blive lagt i drift pa pro-
grammet med virkning fra mandag den 6. januar
2003.

Som vi meddelte i sidste nummer af Nyhedsbrevet,
er den vigtigste aandring, at man efter 1. januar kan/
skal registrere glandelstatus bade prae- og perope-
rativt. Kommentar til den nye kirurgiformular mod-
taget meget gerne.

Svarende til den nye formular er der ogsa udarbej-

Afdelingsrapporter

Samtlige afdelinger, der har indberettet mere end
10 patienter i 2001 har nu modtaget deres af de-
lingsrapport. Vi er i sekretariatet meget interesse-
ret i kommentarer til rapporterne og fordag til
forbedringer.

DLCR’sforretningsudvalg har nedsat en arbgjds-
gruppe, der ska arbejde med videreudvikling af
rapporterne frem mod udgivelse af afdelingsrap-
porterne 2002.

Onlinerapporter

Online rapporterne i DLCR programmet er nu faa-
digudviklet og lagt i drift pa samtlige afdelinger.
Vi hdber naturligvis, at brugerne anvender disse
online rapport faciliteter, og vi er i sekretariatet
meget interesseret i kommentarer vedr. disse.

| forbindelse med brugen af rapporterne vil vi ger-
ne gere opmagrksom pa den facilitet, der hedder
detaljeret visning. Denne facilitet er specielt inte-
ressant, hvis man oplever, at nogle af resultaterne i
rapporterne ikke er som forventet. Hvis man her
vadger at kere den samme rapport med detaljeret
visning vil man fa opskrevet lister over hvilke pati-
enter, der indgdr i rapportens beregninger. Patien-
terne er anfert med cpr.nr., og ved at klikke pa det
cpr.nr., hvis vaadi falder udenfor det forventede,
kan man komme direkte til den pagaddende person
og kontrollere indtastningernes korrekthed. Herved
er det muligt umiddelbart at rette forkerte indtaste-
de vaadier i indberetningsskemaerne.

Der er fraflere sider fra bade de centrale sundheds-
myndigheder og fra offentligheden som sadan rejst
krav om at oplysningerne i de kliniske databaser

det en ny papirversion af formularen, og denne
vil blive udsendt til afdelingerne, sa snart vi
modtager den fra trykkeriet i januar maned. Som
tidligere, nar vi har lavet nye formularer, kan
man oplyse hvor mange gamle formularer man
har liggende, og sa fa tilsendt et tilsvarende antal
nye.

| lebet af foraret vil der ogsa blive mulighed for
at registrere efterforlgb, nsamere herom senere.
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Vi gar i den forbindel se opmaarksom pa, dead-
line for indberetning af patien-
ter, der kan kommei betragt-
ning til arsrapporten for 2002
igeni ar er 1. april 2003.
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Vi har fra databasernes side hidtil holdt hardt pa,
at data ikke kan offentliggares umiddelbart, og at
de kraever bearbejdning og baggrundsviden. Sam-
tidigt er det dog klart, at vi er ngdsaget til at img-
dekomme kravet om offentliggerelsei et vist om+
fang. Vi har i Dansk Lunge Cancer Gruppe derfor
bedluttet at ivaaksadte et udviklingsarbede, hvor
vi vil arbgide hen imod et internetbaseret system
af rapporter, som kan egne sig til offentliggarel se.
Der er udarbejdet et konkret fordag til en tekno-
logisk Igsning af dette, og pa det sidste styregrup-
pemede i DLCR et det bedluttet at arbejde videre
med udviklingen af et sdant offentligt rapport
system. Styregruppen har beduttet at eventuelle
offentliggarelser skal forudgés af godkendelser af
rapporterne i styregruppe og de berarte afdelin-
ger. Nar prototypen til systemet er faardigudviklet
i 1gbet af januar/februar maned 2003 vil styre-
gruppen igen diskutere systemet, hvorefter der vil
blive udarbejdet konkrete fordag til mulige rap-
porter, der egner sig til offentliggarelse. Neamere
herom i det naeste nyhedsbrev. .
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Dansk Lunge Cancer Register

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

Nyhedsbrevet skrives og redigeres af:
Charlotte Rasmussen, sekreteer
Erik Jakobsen, daglig leder
DLCR

Juleferie

Dansk Lunge Cancer Re-  vi ensker alle en glagdelig
gisters sekretariat har luk-  jul samt et godt og indberet-
ket pga juleferie i perio-  ningsrigt nytdr.

den 21.12.02 -06.01.03 og

Www.lungecancer.dk

Vores hiemmeside er indenfor de
sidste par maneder blevet opdateret
med adskillelige nye artikler, her-
under referater fra div. mader, links
m.v. Vi hdber derfor | vil besgge
hjemmesiden.

M adeliste

Forretningsudvalgsmade i Dansk Lunge Cancer Register 31. Januar 2003
Stiftende made Dansk Medicinsk lungecancer Gruppe 3. Februar 2003
Mgade Dansk Kirurgisk Lungecancer Gruppe 24. Februar 2003
Forretningsudvalgsmade i Dansk Lunge Cancer Register 30. April 2003
Styregruppemgde i Dansk Lunge Cancer Gruppe 21. Mg 2003
Arsmade i Dansk Lunge Cancer Gruppe den 11. Juni 2003.




