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Nyhedsbrev

Udvidet samkarsel med Cancerregister et
Fraforaret 2005 mindsket indber etningsar bejdet til DLCR

| forbindelse med overgangen til
elektronisk registrering i Cancerre-
gisteret fra arsskiftet 2003/2004, er
der opnaet mulighed for en mere
tidstro og forhabentlig valid data-
overfarsel mellem Cancerregisteret
og Dansk Lunge Cancer Register.
Dataoverfarsel mellem de centrale
nationale registre og Dansk Lunge
Cancer Register har laenge vaget et
anske, idet de indberettende afde-
linger sAledes kun behaver at ind-
berette data til et register. Palidt
laengere sigt i forbindelse med
overgangen til elektronisk patient-
journal, vil det ogsa vaare en fordel
at DLCR er forberedt pa overfarsel
af datafracentrae registre.

Pa det nyligt afholdte &smade i
DLCG blev der fraflere brugers
side fremfart gnske om, at vi nu
starter denne proces, sdledes at
indberetningsarbejdet for afdelin-
gerne kan mindskes. Kompetence-
centrene i de 3 regioner har afholdt
indledende mader med Cancerregi-
steret og Landspatientregisteret for
at afklare de praktiske og juridiske
forhold, og der blev her fra Sund-
hedsstyrelsen tilkendegivet, at man
var interesseret i et udvidet samar-
bejde med de nationale kliniske
databaser, og man arbejder pa at
afklare de juridiske forhold, speci-
elt i forhold til datatilsynet.
Efterfalgende har Dansk Lunge
Cancer Register aftalt mede med
Sundhedsstyrelsen mhp. det kon-
krete samarbejde. Det er i farste
omgang meningen, at sam-

arbejdet skal udmentesi, at alle
de oplysninger afdelingernei
dag indberetter elektronisk til
Cancerregisteret efterfglgende
overfarestil Dansk Lunge Can-
cer Register. Dette vil i betyde-
ligt omfang mindske registre-
ringsbyrden for den enkelte af-
deling. Palidt laangere sigt er det
hensigten, at udvide samarbejdet
yderligere, siledes at de para-
metre, som i dag registreresii
DLCR men ikke i Landspatient-
registeret/Cancerregisteret, tilfa-
jes den elektroniske registrering
der foregar her, sdledes at afde-
lingerne kun skal registrere et
sted, nemlig i de central nationa-
leregistre. | ferste omgang er
det dog planen udelukkende at
koncentrere sig om den registre-
ring, der i dag foregér til Can-
cerregisteret, og planen er, at
samarbejdet i |abet af efterdret
konkretiseres, sdledes at data
overfgrslen kan sadtesi vaak i
|gbet af foraret 2005, mest hen-
sigtsmaessigt pr. 1. april 2005.
Det vil sabetyde, at de enkelte
indberetningsformularer til
DLCR fra den dato aadres, sdle-
des at afdelingerne kun skal ind-
berette data, der ikke kan hentes
i Cancerregisteret.

Mere om dette i forbindelse med
nyhedsbrevet, der udkommer
ved drsskiftet.
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NI P-data 2003 offentliggjort

Den 2. september 2004 offentliggjorde
Det Nationale Indikatorprojekt resultater
vedr. lungekragtbehandling i Danmark for
2003 pa www.sundhed.dk, hvor resulta-
terne kan findes under behandling/kvalitet
i behandlingen/Det Nationale Indikator-
projekt. Resultaterne er opdelt delsi nati-
onale resultater og dels resultater fraafde-
linger og amter.

Siden den national e indikatorgruppe faar-
diggjorde arbejdet med den nationale in-
dikatorrapport i juni maned har der i am-
terne vaget afholdt lokale audit, og resul-
taterne af den nationale audit samt de lo-
kale audits er offentliggjort pa hjemmesi-
den.

Den nationale indikatorgruppe afholder i sep-
tember maned made, hvor erfaringerne fra
den farste arsrapport skal diskuteres. Man vil
her saledes ogsa diskutere de enkelte indika-
torer og standarder, specielt hvorvidt der skal
ske rettelser. Det har sdledes vaget diskuteret
om enkelte af indikatorerne, f.eks. ventetids-
indikatorerne skal offentliggeres hyppigere
end 1-arligt.
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Senest nyt: Fgl i offentliggjorte NI P-data

Efter offentliggerelsen af NIP-data pa
www.sundhed.dk har de lokale audits i Fre-
deriksborg og Fyns amt pdpeget mulige fejl
i rapporten. Efterfalgende har det desvaare
vist sig, at indikatorerne 5 og 7 er behasftet
med beregningsfejl, og der arbejdes aktuelt
i Kompetencecenter @st med at rette de
fundne fgjl. Der vil i indevazrende uge, €eller
forst i naeste uge udga neamere besked her-
om fra Det Nationale Indikatorprojekt til
ale indikatorprojektets afdelinger, amtsige
kontaktpersoner m.v.
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DL CG/R gkonomi 2005

Som det efterhanden er standard pa denne &rs-
tid, er den gkonomiske situation for Dansk
Lunge Cancer Gruppe og Register for det
kommende ar helt uafklaret. | forbindelse med
indevagende ars bevilling fra Amtsrédsfor-
eningens databasesekretariat var det en klar
forudsagning, at bevillingen for 2004 pa
800.000 kr. i 2005 vil blive nedskaret til
500.000 kr., som fremover vil veare max. be-
villing for alle kliniske nationale databaser. En
arlig bevilling pa %2 mio. kr. til svel driften af
Dansk Lunge Cancer Gruppe som Dansk Lun-
ge Cancer Register er langt fra tilstrakkelig til
at sikre en fortsat udvikling af registeret, og
specielt er det ikke tilstrakkeligt til at sikre
den helt nadvendige validering af registerets
data og videreudvikling hen imod den gnskede
forskningsdatabase. Endelig kan en sédan be-
villing ikke dakke udgifterne til drift af Dansk
Lunge Cancer Gruppe og specielt ikke til udgi-
velse af referenceprogrammer.

Vi har derfor faestet lid til, at den netop of-
fentliggjort rapport fra udvalget vedr. Kradt
og Forskning nedsat af Statens Sundhedsvi-
denskabelige Forskningsrad kan medfare,
at de nationale multidiciplinaare kragtgrup-
per tilfares yderligere midler. | den naavnte
rapport foreslds, at den sdkaldte DBCG-
model for finansiering af de multidiciplinae
re kradtgrupper overfares til de evrige
grupper. DBCG-modellen bestdr i, at am-
terne finansierer arbejdet via betaling af
1.000 kr. pr. nydiagnosticeret patient inden-
for den pégaddende sygdomsgruppe. Hvor-
vidt udvalgets anbefalinger vil blive gen-
nemfart er pa nuvaaende tidspunkt helt uaf-
klaret, men dette forventes afklaret i |@bet
af efterdret.

Diagnostikgruppe under DL CG nedsat

| lighed med grupperne vedr. kirurgi og onko-
logi er der nu nedsat en gruppe vedr. diagno-
stik under Dansk Lunge Cancer Gruppe. Grup-
pen har endnu ikke afholdt sit ferste mede,
men bestdr af repraesentanter for de diagnosti-
ske specialer, dvs. lungemedicin, @re-naese-
hals, onkologisk radiologi, patologi etc.

Derudover er der etableret en ren lungemedi-
cinsk diagnostisk gruppe, som fungerer som
undergruppe for denne diagnostikgruppe under
DLCG. Den lungemedicinske arbejdsgruppe
bestar af repraesentanter fra hver af de centrale
udredende afdelinger i de enkelte amter, og
gruppen har konstitueret sig med overlagge Mi-
chael Hansen, Frederikssund som formand.

Gruppen har som sin farste opgave pataget
Sig at revidere indberetningsskemaet til
Dansk Lunge Cancer Register, ligesom grup-
pen vil arbejde med revision af referencepro-
grammet. Gruppen har afholdt 2 mader og
det forventes, at der fra arsskiftet vil forelig-
ge et nyt indberetningsskema vedr. udrednin-
gen. Skemaet vil vage vaesentlig kortere end
det eksisterende. Naamere herom i forbindel-
se med naeste nyhedsbrev.
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Kompetencecenter Syd oprustes

| Kompetencecenter Syd er man | Danske Lunge Cancer Register
nu ved at have fastlagt centerets  ser vi frem til dette udvidede sam-
struktur og bemanding. Der an- arbejde, og vi forventer efter et
sadtes ved OUH og Syddansk planlagt mede i oktober maned
Universitet en professor i Klini- dette samarbejde formaliseret, s&
ske epidemiologi med ansvar for  ledes at de kommende opgaver
centeret. Desuden ansadte stati- med dokumentation og validering

stisk epidemiologisk medarbej- af registeret kan ivaaksadtes.
der som i samarbejde med cente-

rets gvrige personale fremover

skal samarbejde med de tilknyt-

tede kliniske databaser.
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27.09.04 Nationale lungecancer indikatorgruppe
04.10.04 Dansk Kirurgisk Lunge Cancer Gruppe
06.10.04 Dansk Lunge Cancer Register forretningsudvalg
04.11.04 Lungemedicinsk Diagnostisk gruppe.



