DANSK LUNGE

DLCR og NIP

Nar afdelingerne registrerer i Dansk
Lunge Cancer Register, registreres
automatisk ogsai Det Nationale Indi-
katorprojekt. DLCR anbefaler afdelin-
gerne at foretage |abende registrering
af data. Dette giver mulighed for at
anvende DLCR’s rapporteringssystem
efter hensigten. Der er dog en del af -
delinger, der af forskellige arsager,
vadger at foretage registreringen i
"klumper”. Dette giver aktuelt ingen
problemer i forhold til Dansk Lunge
Cancer Regigter, da data, der ska
medtages i arsrapporten, farst skal
vage indberettet senest den 01.04.04.
Det giver dog problemer i forhold til
Det Nationale Indikatorprojekt, hvis
opbygning med kvartal svise tilbage-
rapporteringer, audit og arlige rappor-
ter er afhaangig af at afdelinger indbe-
retter mere kontinuerligt over aret.

CANCER REGISTER

Vi har i registeret aktuelt konstate-
ret at der er flere afdelinger end tic-
ligere, der ikke har indberettet alle
deres patienter pa dette tidspunkt.
Dette er uneldig i forhold til Det
Nationale Indikator projekt, og der
er derfor taget initiativ til en skri-
velse til samtlige afdelinger, afde-
lingsledelser og sygehusledel ser,
der ska gare opmagksom pa dette
forhold. Skrivelsen er udsendt i uge
38. Vi ska her fraregistreret ogsa
opfordretil, at man foretager indbe-
retningerne |gbende. Dette ogsa af
hensyn til de kommende offentlige
internetrapporter, som forventes at
"gai luften” omkring arsskiftet.

Afdelingsrapporter 2002

DLCR er nu klar til at udsende afde-
lingsrapporterne for 2002. Kirurgi-
rapporten offentliggares i uge 39 pa
hjemmesiden og fremsendes til afde-
lingerne i uge 40. De medicinske af -
delingsrapporter udsendes Igbende i
oktober maned.

Kirurgirapporten er i & noget ander-
ledes end tidligere, idet der er tale om
en fadles rapport for alle de kirurgi-
ske afdelinger. Afdelingerne kan s3-
ledes direkte sammenligne sig selv
med de andre afdelinger. Rapporten
vil ud over at blive sendt til afdelin-

gernes kontaktpersoner, afdelingsle-
delse og sygehusledelse bliver pla-
ceret pa Dansk Lunge Cancer Grup-
pes hjemmeside. Rapporten er sdle-
des gennemgaet mhp. denne

" offentliggerelse”. Der er jo indtil
videre kun tale om 3 ars data, og det
er derfor palangt de fleste omréder
for tidligt at udtale sig om signifi-
kante forskelle mellem afdelingerne.
Dette pointeres flere steder i rappor-
ten. Rapporten er behandlet pa reg-
sterets forretningsudvalgsmaede i
september.

ARGANG 4 NR. 2

SEPTEMBER 2003

| DETTE NUMMER:

DLCR og NIP

Afdelingsrapporter 2002

Ny onkologiformular

Inter netrapporter

Patientsammentykke

@konomi

ASCII-filer

Informationer fraDLCR

Forlgbsregistrering

Meddiste

N7



SIDE 2

ARGANG 4 NR. 2

Ny onkologifor mular

1. september gik den nye onkologiformular
online. | forbindelse hermed regner vi med, at
landets onkologiske afdelinger nu begynder
indrapporteringen i Dansk Lunge Cancer Re-
gister i fuldt omfang. En del afdelinger har
afventet implemetering af den nye formular,
far de ville pabegynde indberetningen i regi-
steret. Alle landets onkologiske afdelinger har
dog nu tilkendegivet, at man ville deltage i
registreringen, som dog ferst pga. det sene
tidspunkt pa aret for ibrugtagning af den nye
formular kan forventes at blive 100% fra og
med 2004.

I nter netrapporter

Som tidligere beskrevet arbejder vi i DLCR pa
et offentliggarel sesprojekt. Ideen bag projektet
er, a afdelinger der foretager |gbende registre-
ringer af deres patienter ogsa kan deltage i of -
fentliggerelse af centrale kvalitetsparametre pa
det offentlig internet. Det drgjer sig f.eks. Om
ventetider, operationstyper, perioperativ morta-
litet etc. Projektet ventes klar til godkendelse i
forbindel se med styregruppens made ultimo no-
vember 2003, og ibrugtagning omkring arsskif-
tet. Rapporterne vil i form af pdf-filer blive
fremsendt til afdelingerne 2 uger far planlagte
offentliggerelse mhp. afdelingerne kommentar.
Fremsendelsen foregar pr. mail. Hvis ikke afde-
lingerne har indvendinger mod offentliggerel-
sen, vil pdf-filerne blive placeret pa det offentli-
geinternet pa adressen www.lungecancer.dk.

Forretningsudvalget har diskuteret den nye for-
mular pad mede i september, og havde her enkelte
mindre tilfgjelser, som vil blive implementeret
hurtigst muligt.

Her kan hjemmesidens brugere gaind pa de en
kelte afdelinger samt sefiler, der sasmmenligner
afdelingstyper. De farste rapporttyper vil vedrere
ventetid, lobektomirate og 30 dages mortalitet
ved operation. Mere herom i nasste nyhedsbrev,
hvor rapporterne skulle vaae klar til offentligge-
relse.




NYHEDSBREV
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Patientsammentykke

Som omtalt i sidste nr. af nyhedsbrevet har loven
om pt.s retssikkerhed og herunder samtykkeerklae
ringer i forbindelse med de kliniske databaser nu
vaget til behandling i Folketinget, og er blevet ved-
taget. Dette indebager at de godkendte kliniske na-
tionale databaser ikke behever at indhente patien-
ternes samtykke for indberetning i databasen. Af-
delingen kan sdledes fortssate med den aktuelle
indrapportering. Vi forventer at Sundhedsstyrelsen
fremkommer med en praisering d lovteksten i
form af en bekendtgaerelse, ligesom det forventes at
alle databaser, der er offentligt godkendte og mod-

@konomi

DLCR's ansegning til Amtsradsforeningens data-
basesekretariat vedr. tilskud for & 2004-2006 er nu
fremsendt. Ansagningens samlede budget er pa 1,1
mio. kr. DLCR’s budget i indevagende ar er pa 1
mio. kr. og stigningen er betinget af gnske om til-
forsel af ressourcer til finansiering af den epidemio-
logiske og statistiske bistand fra det regionae cen
ter. Registeret fik som tidligere omtalt 800.000 kr. i
indevagende & og er blevet vardet en nedgang til

" ASCII-filer”

@nsker afdelingerne tilsendt kopi af databasens r&-
data, er dette muligt ved at kontakte sekretariatet.
Sekretariatet kan salave en ad hoc kersel som re-
sulterer i en ASCII-fil, som kan importeresi f.eks.
excel. Derefter er det muligt at foretage sine egne
beregninger, rapporter etc. Filerne vil atid indehol-
de samtlige patienter, som afd. har indrapporteret.
Sekretariatet kan ikke tilbyde yderligere I T-
assistance il viderebehandling af data.

tager tilskud via Amtsrédsforeningen falder ind u
der den vedtagne regel. Mere herom senere.

500.000 kr. Registeret har gjort Amtsradsforenin-
gen opmagksom pa, at en sddan nedgang ikke er
forenelig med en fortsat eksistens af DLCR, og vi
har derfor gjort opmaaksom pa, & man i sa fad
bar anvise dternative finansieringsmuligheder.
Svar pa ansagningen forventes ultimo november.
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| nformationer fra DLCR

DLCR’ sekretariat sender |gbende
meddelelser ud til vores kontakt-
personer pa afdelingerne i landet.
Nogle gange indeholder meddelel-
serne informationer som kan vaare
relevant for ale brugerne af pro-
grammet, og Vi vil derfor bede kon-
taktpersonen om atid at formidle
disse oplysninger videre, da disse
ofte kan |ette brugernes hverdag
med programmet.

Forlgbsregistrering

| den nuvaaende version af program-
met er det muligt at indberette flere
forlgb paen patient. Ligeledes kan en
anden udredende, kirurgisk eller on-
kologisk afdeling have indberettet et
forlgb pa patienten. Hvis man stader
pa en patient som har et sadant forleb
i forvglen skal man aktivere "luk-
funktionen” i programmet. Dette go-
resved at man klikker pa det forlgb
som den anden afdeling af samme ty-
pe har indberettet og i neeste billede
skal man pa” status-linjen” klikke pa
"luk”, herefter vadger man "luk for-
lgb” og afdelingen bliver nu red. Det
er numuligt at starte et nyt forlgb pa
egen afdeling.

M gdeliste

Tilsvarende hvis man ansker at rette
i egne data der er lukket fraen an-
den afdeling, skal man klikke pa det
rede omréde og i " status-linjen”
vadge " 8ben” og i naeste billede vad-
ge” dben forlegb”, og herefter kan
man komme ind og rette i forl abet.
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Forretningsudvalgsmaede i Dansk Lunge Cancer Register 26. november 2003
Styregruppemgde i Dansk Lunge Cancer Gruppe 26. november 2003



