DANSK LUNGE CANCER REGISTER

Nyhedsbrev

Det Nationale Indikatorprojekt

Indikatorgruppen vedr. lungecancer
har netop afsluttet arbejdet med den
forste nationale auditrapport. Som be-
kendt registrerer afdelingerne, nar de
registrerer i DLCR ogsé data til brug
for det Nationale Indikatorprojekt.
Disse data beskriver de 7 indikatorer,
som projektet har udvalgt til belys-
ning af kvaliteten af udrednings— og
behandlingsaktiviteten vedr. lunge-
cancer. Den forste rapport fra NIP
vedrerer data indsamlet i forste halvar
af 2003. Det at der er tale om en sa
forholdsvis kort dataopsamlingsperio-
de betyder, at en del af de udpegede
indikatorer ikke kan opgeres pa nuva-
rende tidspunkt, samt at datameng-
den, der ligger til grund for de opgjor-
te indikatorer, er forholdsvis lille. Det
betyder igen, at det ikke endnu er mu-
ligt at foretage korrektion for progno-
stiske faktorer, hvorfor de opgjorte
resultater skal fortolkes med stor for-
sigtighed. Dette fremgar flere gange
af den nu ferdiggjorte auditrapport.
Rapporten er tilsendt de amtslige kon-
taktpersoner, og amterne har nu januar
méned til at kommentere resultaterne.
Herefter vil rapporten blive offentlig-
gjort.

I forbindelse med diskussionen af

Arsmede 16. juni 2004

Dansk Lunge Cancer Gruppe athol-
der sit &rsmede onsdag, den 16. juni
2004. Man bedes derfor allerede nu
reservere dagen, siledes at forhabent-
lig rigtig mange kan deltage. Madet
afholdes 1 Kabenhavn, naermere vedr.
tid og sted oplyses senere.

auditrapporten er indikatorgruppen
stadt pa forhold, der har medfert, at
nogle af indikatorerne skal @ndres.
Dette geelder bl.a. indikatoren vedr.
opfelgende samtale, som helt laves
om. Ligeledes har man med bag-
grund i erfaringer i denne forste
rapport besluttet, at resultaterne kun
skal offentliggeres en gang arligt.
Dette skyldes, at de indikatorer der
er udvalgt, lige bortset fra vente-
tidsindikatorerne ikke med rimelig-
hed kan beskrives hyppigere. Den-
ne arlige opgerelse vil finde sted
koordineret med DLCR 1 april/maj
méned hvert &r. Ventetidsindikato-
rerne vil blive offentliggjort en
gang manedligt. Denne offentliggo
relse vil finde sted pa NIP’s hjem-
meside og formentlig ogsé pa
www.sundhed.dk. Denne ménedli-
ge offentliggarelse giver anledning
til endnu engang at anbefale afde-
lingerne, at man foretager lobende
indberetning af data, sdledes at ven-
tetidsopgerelserne i hejst muligt
omfang er en beskrivelse af den ak-
tuelle virkelighed.
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Nyt kirurgimodul

Kirurgigruppen under Dansk Lunge Cancer
Gruppe har besluttet at revidere kirurgimodu-
let med virkning fra 1. januar 2004. Revisio-
nen var nedvendig af flere grunde. For det
forste har der siden iverksattelsen af DLCR
3 manglet flere valideringselementer i pro-
grammet, og der har varet konstateret enkelte
fejl. Disse forhold bliver nu rettet. Dernaest
har de seneste arsrapporter vist, at kun ca. 60
% af de opererede patienter har kliniske data
fra den udredende afdeling pa opgerelsestids-
punktet. Dette gor, at risikostratificering af de
kirurgiske patienter er vanskelig, og kirurgi-
gruppen har derfor ensket, at den kirurgiske
registrering indeholder de vigtigste risikoele-
menter, dvs. oplysninger om co-morbiditet,
FEV1, alkoholmisbrug og enkelte andre for-
hold. Disse ting vil nu blive tilfgjet i kirugi-
modulet, dog séledes at de er forhdndsudfyldt
safremt oplysningerne findes i udredningsmo-
dulet. For det 3. registreres den samlede c-

Offentlige rapporter 2004

I det indeveerende &r har Dansk Lunge Cancer
Register udarbejdet 3 typer rapporter.

I forbindelse med arsmedet i juni méaned blev
den generelle arsrapport offentliggjort. Rappor-
ten indeholdt generelle tendenser og Dansk
Lunge Cancer Gruppes kommentar til disse. I
september méned offentliggjorde registeret den
kirurgiske arsrapport med detaljeret sammenlig-
ning af data fra de kirurgiske afdelinger. I no-
vember méned fik samtlige de udredende afde-
linger hver tilsendt deres afdelingsrapporter
med deres egne data sammenholdt med
landstallene.

Dansk Lunge Cancer Gruppes styregruppe har
pa deres seneste megde besluttet, at der fremover
”kun” skal udarbejdes en arlig rapport. Rappor-
ten vil blive offentliggjort i forbindelse med
arsmedet i juni maned, og vil indeholde for det
forste en arsberetning fra Dansk Lunge Cancer
Gruppes styregruppe, dernast de generelle re-
sultater fra Dansk Lunge Cancer Register og
endelig afdelingsspecifikke resultater fra sével

TNM klassifikation og hvor vidt der er tale om
oget ventetid. Den sidste sterre a&ndring er, at
man fremover skal registrere den estimerede post-
operative FEV 1, hvilket gores ved at registrere
det estimerede antal preeoperativt fungerende seg-
menter og det faktisk fjernede antal segmenter.
Kirurgigruppen er klar over, at registreringsbyr-
den for de enkelte afdelinger hermed @ges en del,
men man gnsker at sikre, at den sammenligning,
der foregar offentligt mellem afdelingerne, nu fo-
regar pa det bedste grundlag, séledes at den ned-
vendige risikostratificering og justering medtaget
i beregningerne.

Det nye registreringsmodul treeder som anfort
forst 1 kraft 1. januar 2004, hvorfor data i arsrap-
porten vedr. 2003 fortsat vil baseres pé det gamle
modul med de ungjagtigheder det mé medfore.

de kirurgiske som udredende afdelinger. Fra og
med 2005 vil rapporten (for 2004) ogsa indeholde
data fra de onkologiske afdelinger.

Denne beslutning er affedt af flere forhold. For
det forste har det veaeret utilfredsstillende, at de
afdelingsspecifikke rapporter forst er offentlig-
gjort langt hen pé efteraret det folgende ar. Der-
naest har den netop gennemforte offentliggorelse
af kirurgirapporten veret en positiv proces, der
ikke afskreekker at gd videre i samme spor. Ende-
lig er bevillingssituationen omkring Dansk Lunge
Cancer Register og de politiske vinde pa omradet
klart, saledes at offentliggerelse af afdelingsspe-
cifikke data er en nedvendighed fremover. Dansk
Lunge Cancer Gruppe ensker at vare pa forkant
med denne udvikling og vaere medbestemmende
for hvordan og hvilke data, der skal offentligge-
res.
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Nyt onkologimodul - igen -igen

1. september i ar fik de onkologiske afdelinger mu-
lighed for at registrere i et nyt onkologimodul. Mo-
dulet er indrettet saledes, at man pa én formular
kan registrere forholdene pa henvisningen og en
anden formular forholdene vedr. behandling. Det
var derefter habet, at de onkologiske afdelinger nu
fuldtalligt ville pabegynde registreringen af de on-
kologiske lungecancerforlgb. Det viste sig dog des-
vaerre, at der ikke var fuld enighed om det nye on-
kologimoduls registreringsmuligheder, og man har
derfor i regi af Dansk Onkologisk Lungecancer
Gruppe foretaget endnu en revision af modulet,
som nu skulle leve op til alles forventninger til
hvad et sadant onkologisk registreringsmodul skal
indeholde. Sekretariatet har netop modtaget det re-
viderede forslag fra DOLCG, og det fremsendes
inden jul til leveranderen. Vi héber derefter, at det
er muligt at starte registreringen i dette modul om-
kring 1. februar 2004. ZAndringerne er dog for-

Cancer- og Patologiregistrene

I Sundhedsstyrelsen foretages der aktuelt et stort
arbejde bl.a. i samarbejde med Kreftens bekaem-
pelse med opdatering af cancerregisteret. Der har
som bekendt altid veeret problemer med at cancer-
registerets data var forsinket i op til 3 ar fra udgi-
velsestidspunktet af deres arsrapporter. Dette skulle
nu vere lost sdledes, at cancerregisteret i starten af
2004 kan levere data vedr. 2002. Dette har veeret
efterspurgt leenge, da pracise opgerelser over inci-
denser bade pé lands— og amtsplan er nedvendige i
forbindelse med registreringen af mange kvalitets-
parametre. Samtidig med denne opdatering af can-
cerregisteret har Sundhedsstyrelsen arbejdet pa at
fd det centrale patologiregister landsdekkende,
hvilket nu skulle veare tilfeldet. Dette giver Dansk
Lunge Cancer Register mulighed for at starte med
en laenge ensket aktivitet, nemlig datakompletheds-
registrering.

Er der pa en afdeling foretaget en cytologisk og/
eller histologisk undersggelse af vaev, der har givet
diagnosen C34.x findes dette nu registreret i den
centrale patologiregister. Findes der en sddan un-

holdsvis beskedne, og der er siledes ikke noget til
hinder for at man allerede nu kan begynde registre-
ringen. P.t. er 13 onkologiske afdelinger tilmeldt
registeret, og registreringerne er tiltaget vasentligt i
lobet af efteraret. Pa det seneste DOLG mede er der
givet tilsagn om, at afdelingerne vil pabegynde re-
gistreringerne fuldtalligt fra 1. januar 2004. Der har
i enkelte afdelinger vaeret en del diskussioner om
ressourcer forbundet med registreringen, og vi hé-
ber fra registeret, at disse problemer nu er lost, sale-
des at patientforlebet kan blive fuldstendigt og in-
kludere de onkologiske dele af forlgbet. Den onko-
logiske behandling af lungecancer far i disse &r en
tiltagende betydning, og det er helt afgerende for
Dansk Lunge Cancer Register at denne aktivitet be-
skrives fuldstendigt i registeret.

dersogelse, ber der ogséd vare en indberetning fra
den rekvirerende afdeling i Dansk Lunge Cancer
Register. Er dette ikke tilfeeldet kan registreret nu
ved hjelp af lister fra samkering mellem DLCR
og patologiregisteret udsende rykkerskrivelser til
de relevante afdelinger. Dette arbejde vil blive
pabegyndt i lebet af foraret 2004, og vil herefter
vaere en rutineopgave i DLCR sekretariatet. Vi
hédber pd denne made, at datakompletheden i
DLCR kan pges betragteligt.
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Okonomoi - DLCR 2004

Dansk Lunge Cancer Register er
som bekendt finansieret fra Amts-
radsforeningen via den centrale
pulje vedr. kliniske kvalitetsdataba-
ser. 1 2003 modtog registreret
800.000 kr. fra denne pulje. Regi-
sterets budget pa 1 mio. kr. blev
derudover dekket via tilskud fra
det Nationale Indikatorprojekt
(50.000 kr. og fra OUH (50.000
kr.).

Registeret har for 2004 ansegt om
en bevilling pa 1,1 mio. kr., idet
budgettet er foraget med 100.000
kr. til dekning af statistisk og epi-
demiologisk assistance fra kompe-
tencecentret. I den nyligt afsluttede

bevillingsrunde i Amtsradsforenin-
gens databasesekretariat blev det be-
sluttet at den max. bevilling pr. data-
base er 500.000 kr. Dansk Lunge
Cancer Register har derudover féet
en tillegsbevilling pa 300.000 kr. sa-
ledes at bevillingen for 2004 er i alt
800.000 kr. svarende til bevillingen
for 2003. Vi har efterfolgende udar-
bejdet et nyt budget vedr. 2004 pa i
alt 1 mio kr. og med samme bevil-
lingsgivere som 2003. Dette efter af-
tale med Kompetencecenter Syd.
Konkluderende kan registeret séledes
fortseette med uendret aktivitet i
2004.

Kompetencecenter Syd vedr. kliniske

kvalitetsdatabaser

Strukturen i Kompetencecenter Syd er
nu ved at vare pa plads. Den admini-
strative struktur i Kompetencecenteret
har fungeret gennem det sidste godt 1
ars tid, men det har knebet med at fa
de epidemiologiske/statistiske kompe-
tencer pa plads. Der er dog nu indgaet
en aftale mellem OUH og Syddansk
Universitet som sikrer, at de nedven-
dige kompetencer tilfores centret. Der
er saledes nu opslaet en stilling som
professor i klinisk epidemiologi lige-
som der opslés en stilling som statisti-
ker. Derudover er der til centret til-
knyttet IT- og administrativ/ekono-

misk kompetence. De kliniske data-
baser tilknyttet centret er tilbudt sta-
tistisk hjeelp allerede fra efter ars-
skiftet. Med tilforsel af disse kompe-
tencer til centret forventer DLCR
allerede fra den kommende arsrap-
port at kunne tilfere databearbejd-
ning i rapporten, statistisk beskrivel-
se og vurdering, saledes at kvaliteten
af rapporten oges.

Dansk Lunge Cancer Register ensker alle en
gleedelig jul og et godt nytar

Meadekalender

Dansk Kirurgisk Lunge Cancer Gruppe 02.02.04 mode
Forretningsudvalgsmede i Dansk Lunge Cancer Register 24.03.04

Styregruppemede 1 Dansk Lunge Cancer gruppe + forretningsudvalgsmede i
Dansk Lunge Cancer Register 02.06.04
Arsmede i Dansk Lunge Cancer Gruppe 16.05.04



