DANSK LUNGE CANCER REGISTER

Nyhedsbrev

Nyt modul til registrering af udredningsforlagb

Den lungemedicinske gruppe under
Dansk Lunge Cancer Gruppe har i &f-
terdret arbgjdet med at revidere udred-
ningsregistreringen i Dansk Lunge
Cancer Register. Dette arbejde er nu
afduttet, og det nye modul til registre-
ring af udredningsforlgb implemente-
resi DLCR i januar 2005.

Formdet med revisionen har vagret
flere. For det forste har der fra de ud-
redende afdelinger vaaet et gnske om
at forenkle registreringsprocessen, og
dernaest har man gnsket at gere regi-
streringen mere entydig. Endelig har
der vaaet et gnske om at lette arbejds-
gangen i afdelingerne, saledes at den
obligatoriske registrering i Cancerre-
gisteret i forbindelse med overfarsel
af datatil de patientadministrative sy-
stemer og registreringen i Dansk Lun-
ge Cancer Register kunne foregdi
samme arbejdsgang. Det nye registre-
ringsskema indeholder siledes nu ale
oplysninger, der er ngdvendige til re-

gistrering i Cancerregisteret, oplysnin-

ger der skal anvendesi forbindelse
med det Nationale Indikatorprojekt og
gvrige oplysninger som gruppen har
fundet var vigtig at registrere i udred-
ningsforl gbene.

Overgangen til det nye udredningsmo-

dul kommer til at forega siledes at al-
le patienter med en henvisningsdato i
2004 eller far fortsat kan registreresi
det gamle modul. Alle patienter med
en henvisningsdato i 2005 og fremef-
ter skal registreresi det nye udred-
ningsmodul. | begge moduler indbyg-
ges valideringsregler sdledes at det
ikke er muligt at registrere forlgb med
forkerte henvisningsdatoer. Det for-
ventes at on-ineversionen af registre-
ringsmodulet er klar primo januar
2005, sdledes at det kan tagesi brug

ndr det farste 2005 forlab er klar til
registrering. Det gamle registre-
ringsmodul vil fortsat vaare pa
DLCR programmet i hvert fald
frem til sommeren 2005.
Sidelgbende med udvikling af regi-
streringsmodulet i DLCR program-
met er der udarbejdet et nyt papir-
skema - det bla skema. Pga. tryk-
keriprocessen er dette bla skema
farst klar til udlevering til afdelin-
gerne omkring 1. Februar, hvor det
vil blive fremsendt, hvorefter der
kan rekvireres skemaer. Der er ud-
arbejdet et midlertidigt skemai
word-format, som vil blive frem-
sendt til afdelingerne, den dag on-
line versionen er Klar til brug. Ske-
maet kan s kopieres og anvendes i
perioden indtil det bla skemafore-
ligger, hvis man gnsker det. Hjad-
peteksterne pa bagsiden af det bla
papirskemaog i online versionen
blive revideret af gruppen af lunge-
medicinere pa deres farstkommen-
de made og vil herefter blive opda-
teret.

Som anfert i sidste nyhedsbrev og i
en anden artikel i dette nyhedsbrev,
arbejdes der aktuelt med at lade en
del af registreringen foregavia
overfarsel af datafra Cancerregiste-
ret, dette forventes ivearksat i for-
aret 2005 og herefter vil registrerin-
geni DLCR blive yderligere be-
gramnset, idet skansmasssigt 2/3 af
felternei det nye skema, herefter
vil kunne hentes elektronisk i Can-
cerregisteret.
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Deadline for indberetning af data til DL CR vedr. 2004 er
som tidligere ar 1. April 2005.

For at data medtages i arsrapport og den kom-
mende rapport i Det Nationale Indikatorpro-
jekt skal datavaae registreret i DLCR

senest 1. April 2005 kl. 12.00.
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Udvidet samkar sel med Cancerregisteret.

Som omtalt i sidste nyhedsbrev fra september
2004 arbejdes der aktuelt i DLCR med at etab-
lere udvidet samkersel med Cancerregisteret.
Siden sidste nyhedsbrev har DLCR's forret-
ningsudvalg og sekretariatet gennemgaet de ek-
sisterende indberetningsskemaer og " mappet”
dem op imod den eksisterende abligatoriske re-
gistrering i Cancerregisteret og den eksisterende
procedureregistrering der foregar i LPR. Desu-
den er der udarbejdet algoritmer til beskrivelse
af patientforlgbene, og naeste skridt i processen
er a dette materiale pa et mgde i januar maned

2005 skal diskuteres med Cancerregisteret/LPR.
Efterfalgende skal der udarbegjdes konkrete ud-
trak, der efterfalgende igen skal testes. Sidelg-
bende hermed skal DLCR i samarbejde med vo-
res leverandar CSC Scandihealth udvikle modul,
der kan importere de nye dataudtrak fra Cancer-
register og LPR i DLCR-programmet. Nar testfa-
sen er afduttet, forhdbentligt i april/maj maned,
kan der udarbejdes nye registreringsprocedurer
og den nye registrering forventes at kunne ivaak-
sadtes inden sommerferien 2005.

Arsmadei Dansk Lunge Cancer gruppe 15. Juni 2005

Madet afholdes onsdag den 15. Juni 2005 i K&
benhavn. Reserver allerede nu datoen. Arsme-
det i 2005 vil indholdsmasssigt blive aandret en
del, og det vil vaare muligt at vadge, enten at
deltage i den mere formelle fremlasggel se for

Nye anssgttelser i Kompetencecenter Syd

Professor Anders Green er med virkning fra
farst i 2005 ansat pa Odense Universitetshospi-
tal i en kombineret stilling som overlasge og pro-
fessor, hvor han bl.a. far ansvaret for arbejdet
med den statistiske og epidemiologiske videre-
udvikling af de kliniske databaser med tilknyt-
ning til Kompetencecenter Syd. Desuden er der i
samarbejde med Syddansk Universitetscenter
ansat en biostatistiker, der ligeledes skal deltage

arsrapport for 2004 og beretning for DLCG's
grupper, hvilket vil foregad om formiddagen, d-
ler deltage i en eftermiddagssession, hvor der
laegges mere vaegt pa aktuelle nyheder i lunge-
cancerbehandlingen.

i dette arbejde. | Dansk Lunge Cancer Register
ser vi meget frem til at kunne pabegynde samar-
bejdet med den videre udvikling af Dansk Lunge
Cancer Register. Det nye samarbejde vil forment-
lig alerede kunne ses i den kommende arsrap-
port, ligesom vi forventer at samarbejdet kan fa
indflydelse pa den planlagte online kvalitetsmoni-
torering, som vi i DLCR haber at kunne have i
drift inden sommerferien 2005.
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Det Nationale I ndikator proj ekt.

Den endelige korrigerede NIP-rapport vedr. 2003
blev offentliggjort den 27. Oktober pa www.
sundhed.dk. Med baggrund i forlgbet frem mod
denne offentliggerel se beduttede indikatorgruppen
vedr. lungecancer at stramme op omkring forl gbet
frem mod naeste &rsrapport, der forventes offentlig-
gjort i forbindelse med arsmedet i Dansk Lunge
Cancer Gruppe 2005. Det Nationale Indikatorpro-
jekts sekretariat, ForskningsCenter for Forebyggel -
se og Sundhed i Glostrup samt Dansk Lunge Can-
cer Registers sekretariat har efterfelgende ivaaksat
arbejdet med at revidere og opdatere det aktuelle
indikatorsad og datadefinitionerne tilknyttet dette.
Dette arbgjde foregdr i samarbejde med bl.a. den
lungemedicinske gruppe under Dansk Lunge Can-
cer Gruppe. Arbegjdet forventes afsluttet i februar

maned 2005, sdledes at et revideret dataudtrask
af Dansk Lunge Cancer Register kan testes i
marts maned. Hermed skulle det vaare muligt at
undgd, at det som tilfaddet var i indevaaende
ar, opstar for stort tidspres i forbindelse med
udarbejdelsen af arsrapporten hvorved fejlmu-
lighederne forhdbentlig kan reduceres. Som det
fremgdr af madekalenderen i dette nyhedsbrev
mades den Nationale Indikatorgruppe den 10.
Ma mhp. udarbejdelse af den nationale rap-
port. Umiddelbart herefter vil de amtslige kon-
taktpersoner modtage data for deres amter og
auditprocessen i amterne skulle sdledes have
god tid til at kunne afduttes inden offentligge-
relse af rsrapporten den 15. Juni. =
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@konomi | Dansk Lunge Cancer Gruppe og Register

Dansk Lunge Cancer Register har netop modtaget
meddel el se fra Amtsrédsforeningen om at vi frada-
tabasepuljen i amtsradsforeningen i 2005 vil mod-
taget et tilskud pa 500.000 kr. Der er tale om det
maksimale belgb, der kan tildeles databaserne fra
denne pulje. Denne bevilling efterlader DLCR med
et stort problem. Registerets budget for 2005 lyder
pa 1,1 mio. kr. og vi modtager ud over tilskud fra
Amtsradsforeningen kun tilskud fra Det Nationale
Indikatorprojekt pa 50.000 kr. arligt. Registeret har
derfor nu en budgetmaessig " manko” pa samlet
550.000 kr., og arbejdet med at forsage at lukke
dette hul har endnu ikke baret frugt. Der arbejdes
paflere fronter, siledes arbejdes sammen med
Kompetencecenter Syd (KCS) om at forsage at re-
ducere budgettet, og dernaest hdber vi fortsat, at ud-
valgsarbejdet omkring kragft og forskning under
den Nationale Kradtstyregruppe vil betyde, at de
nationale sygdomsgrupper pa kragftomradet vil bli-
vetilfert midler, der ogsa kan

anvendesi driften af de kliniske databaser. Dette
er dog paindevagrende tidspunkt fortsat uafklaret.
Finansieringen af Dansk Lunge Cancer Gruppe er
sdledes ogsa fortsat helt uafklaret, hvorfor udgi-
velse af Referenceprogram, drift af styregruppen
og dens undergrupper samt muligheden for at
ivaaksadte forskningsprojekter fortsat ikke er til
stede. DLCR har i samarbejde med KCS etableret
en "nedplan” forelgbig frem til sommerferien
2005, og DLCR’ s finansieringssituation skal ngd-
vendigvis afklares i denne periode, hvis registeret
skal overleve efter sommerferien 2005.
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Udviklingsprojekter i DLCR

| samarbejde med DLCR'’ s samar-
bejdsparter i Kompetence Center
Syd, Langtved Data A/S og CSC
Scandihealth A/S er der aktuelt
iveaksat og/eller planlagyges en
ra&kke udviklingsprojekter i registe-
ret. to af projekterne er tidligere
omtalt i Nyhedsbrevet, det drejer
sig om udvikling af et nyt udvik-
lingsmodul og udvikling af eget
samkersel med Cancerregisteret.
Derudover er der ivaaksat et doku-
mentationsprojekt. Formaet med
dokumentationsprojektet er, at der
sidel gbende med alle forespargsler
i databasen, udtrak af tabeller, fi-
gurer og statistiske beregninger au-
tomatisk 0gsa dannes dokumentati-
onsdokumenter, der beskriver data-
grundlag og metode for de enkelte
udtrak. Denne dokumentation skal
fremover vedlamyges arsrapport og
online rapporter, sdledes at der |-
bende kan refereres til dokumenta-
tionen i forbindelse med epidemio-
logiske og kliniske fortolkninger af
data. Arbejdet med dokumentati-
onsprojektet faardiggeres siledes at
det kan anvendes i forbindel se med
den nasste arsrapport.

Udtrak til Det Nationale Indikator-
projekt skal revideres og der henvi-
ses her ogsatil anden artikel i ny-
hedsbrevet.

Der udarbejdes nye online rapporter.
Specielt skal der udvikles online rap-
porter til det nye udredningsmodul,
men derudover ogsatil det onkologi-
ske registreringsmodul. Disse online
rapporter bliver af 2 typer, nemlig de
hidtil kendte i DLCR programmet,
der har karakter af produktionsopge-
relser, men derudover skal der med
baggrund i Sundhedsstyrelsens rap-
port om " Rapportering fra de kliniske
kvalitetsdatabaser” ogsa udvikles on-
line rapportering af kvalitetsdata med
sammenligning mellem afdelingens
resultater og landstal.

Der planlagyges vaideringsprojekter.
| I@bet af 2005 skal datakorrektheds
valideringsprojekt etableres og op-
startes. Databasekompl etheden vil
fremover kunne beskrives praecis
jeavnfar ovenstdende dokumentati-
onsprojekt, men det har hele tiden
vaget et problem at datakorrektheden
ikke har vaaet beskrevet i registeret.
Der skal derfor udarbejdes projekt-
protokol til et sddant projekt, hvoref-
ter finansiering og bemanding af pro-
jektet skal etableres. DLCR stiler
mod at projektet kan iveaksadtesin-
den udgangen af 2005.

Dansk Lunge Cancer Register gnsker
alle en Glaedelig Jul og et Godt Nytar
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19.01.05 Dansk Lunge Cancer Register forretningsudvalg

25.01.05 Dansk Diagnostisk Lunge Cancer Gruppe

09.05.05 Dansk Kirurgisk Lunge Cancer Gruppe

10.05.05 Det Nationale Indikatorprojekt

11.05.05 Dansk Lunge Cancer Register forretningsudvalg

27.05.05 Dansk Lunge Cancer Register og Dansk Lunge Cancer Gruppe

15.06.05 Arsmade



