DANSK LUNGE CANCER REGISTER

Nyhedsbrev

ZEndringer i afdelingsdata.

Foranlediget af henvendelser fra
brugerne har vi i DLCR besluttet at
@ndre den made patienterne opteel-
les pa i DLCR-programmet.

Hidtil har optellingerne pa pro-
grammets forside, i afdelingsstati-
stikken og i download-fil veeret be-
regnet ud fra indberetningstidspunk-
tet, dvs. at hvis man har bedt om en
periode f.eks. ar 2000 har program-
met oplyst antal patienter indberettet
til DLCR i ar 2000. Det er set fra
afdelingernes synspunkt forholdsvis
uinteressant, da det ikke siger noget
om aktiviteten i afdelingerne.

Ny ventetidsdatabase

| forbindelse med arsskiftet konsta-
terede vi enkelte fejl i DLCR-
programmet. Disse blev rettet i lgbet
af januar.

Desuden viste det sig at ventetidsda-
tabasen heller ikke kunne “klare”
arsskiftet, idet beregninger af dato-
forskelle, hvor de 2 datoer 1& pa
begge sider af arsskiftet medfarte
fejl. Det er nu lykkes os at fa rettet
fejlen og fa udarbejdet en ny vente-
tidsdatabase. Databasen er nu ud-
sendt til samtlige kontaktpersoner,
og skulle ikke lengere vere fejlbe-
heeftet.

Databasen er som tidligere beregnet
til at bruge sammen med download-
filen, der kan hentes i DLCR-
programmet. Ved download define-
rer man den gnskede periode, som
ventetidsoplysningerne herefter be-
regnes pa. Sammen med ventetids-
databasen er udsendt en brugervej-

Vi har derfor lavet det om saledes at
optaellingerne foregar ved hjelp af
henvisningsdatoen. Pa programmets
forside er saledes anfert det totale
antal patienter med en fgrste henvis-
ningsdato i indevaerende ar og sidste
ar, dels for hele landet og dels for
den aktuelle afdeling.

| afdelingsstatistikken og download-
modulet er beregningsgrundlaget
ligeledes henvisningsdatoen. Pro-
grammet sgger saledes i databasen
efter alle patienter med henvisnings-
datoer indenfor den anfarte periode.

ledning. Databasen giver oplysnin-
ger om alle “ventetider” i udred-
nings— og behandlingsforlgbet pa
personniveau, saledes at man ved
udskrift af de enkelte rapporter far
lister over de enkelte patienters ven-
tetider.

@nsker man derimod beregning af
gennemsnit, spaendvidder m.v. eller
grafisk fremstilling heraf, kan dette
geres ved at overflytte data fra data-
baseprogrammet (Microsoft Access)
til et regneark, f.eks. Microsoft Ex-
cel, hvor disse beregninger relativt
simpelt kan udferes. Har afdelingen
ikke personer med kendskab til dis-
se programmer kan vi i DLCR i be-
grenset omfang tilbyde assistance.
Dette kreaever at vi far konkrete defi-
nitioner pa de oplysninger der gn-
skes. Vi star ligeledes til radighed
hvis der er problemer med databa-
sen eller med vejledningen.
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| lgbet af registerets farste ar har vi modtage en
del forslag til @ndringer/tilfgjelser i DLCR-
programmet. Desuden har brugen af programmet
vist nogle uhensigtsmassigheder og fejl. Vi har
lgbende registreret disse forhold, og pa et made i
registerets forretningsudvalg i januar maned blev
alle forslagene behandlet. Dette har sa efterfal-
gende resulteret i udarbejdelse af en kravspecifi-
kation til version 2 af DLCR-programmet.

Kravspecifikationen er nu fremsendt til leveran-
deren mhp. indhentelse af tilbud, og hvis dette
tiloud i evrigt ligger indenfor registerets gkono-
miske muligheder vil version 2 komme pa gaden
inden sommerferien. Desveerre har vi grundet de

finansieringsmaessige problemer, som vi omtalte i
sidste nummer af nyhedsbrevet, kun begransede
gkonomiske muligheder, og det er sandsynligt, at
vi fgr en ordreafgivelse skal sgge ekstern finan-
siering af programudvidelsen/zndringer, hvilket

Aktuelt om indberetninger

Der blev i ar 2000 indberettet godt 1700 patienter
til DLCR. Derudover har enkelte afdelinger op-
lyst at de stadig ikke er feerdig med 2000 indbe-
retningerne, sa vi ma forvente at tallet bliver lidt
hgjere. Dette er meget tilfredsstillende i registe-
rets farste levear og lever fuldt ud op til forvent-
ningerne om mellem 1500-2000 indberetninger.

Vi er netop i disse uger ved at teste vores samkg-
ring med de central registre (CPR-, Cancer- og
Patologiregister). Nar denne samkgring er tilen-
debragt vil DLCR forhabentlig have oplysninger
pa de godt 3000 nye lungecancer patienter, vi
forventer er tilkommet i ar 2000.

Vi vil s mangle kliniske oplysninger pa godt 1/3

Arsrapport

Nar ovennaevnte samkgring med de centrale regi-
stre er tilvejebragt er vi klar til at teste den arsrap-
portskabelon vi har modtaget fra vores leveran-
dor. Dette er et forholdsvis omfangsrigt arbejde
og vi forventer ikke at veere feerdig hermed for
ved udgangen af maj maned. Herefter skal arsrap-
porten udarbejdes dels i en generel version og
dels i en version til hver enkelt tilsluttet afdeling.
Sidste frist for indrapportering af patienter der

kan fa indflydelse pa leveringstidspunktet.

Nar vi kender det konkrete leveringstidspunkt
udsender vi i god tid fgr dette de nye registre-
ringsskemaer, saledes at afdelingerne kan bestille
de gnskede antal.

Vi regner med i efteraret 2001 at skulle gennem-
fgre yderligere en ny version af DLCR-
programmet i forbindelse med DLCR’s samarbej-
de med det Nationale Indikatorprojekt og Evalue-
ringCenter for Sygehuse. Derudover har vi i regi-
steret gnske om at omdanne registeret til et egent-
ligt patientforlgbsregister dvs. med mulighed for
flere registreringer pa samme patient. Hvorvidt
dette bliver i indevaerende ar afhaenger igen af de
gkonomiske muligheder

af patienterne. Det drejer sig om patienter der en-
ten kommer fra afdelinger der ikke er tilsluttet
DLCR, ikke er indberettet fra de tilsluttede afde-
linger eller ikke er udredt, men blot indberettet til
Cancerregisteret.

Vi har for ar 2000 ikke tenkt os at sgge disse
manglende oplysninger indhentet. Fra ar 2001 vil
vi dog ved hjelp af oplysninger fra Patologiregi-
steret henvende os til afdelingerne vedr. oplysnin-
ger pa patienter vi kan se er udredt i deres afde-
ling, men ikke indberettet til DLCR. Vi regner
med at sende disse farste "rykkere” ud umiddel-

bart efter sommerferien.

skal medregnes i arsrapporten for ar 2000 er 1.
Maj.

Forhabentligt kan dette arbejde afsluttes umiddel-
bart inden sommerferien saledes at den generelle
arsrapporten kan godkendes til DLCR’s forret-
ningsudvalg og offentliggares, og materialet inkl.
de afdelingsspecifikke rapporter udsendes til af-
delingerne.

Fra naste ar regner vi med at kunne udsende ars-
rapporterne i april/maj maned.
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WWW.LUNGECANCER.DK

14. februar i ar havde Dansk Lunge Cancer Grup-
pes nye offentlige hjemmeside premiere. Tilbli-
velsen af denne er blevet muliggjort af et sponso-
rat fra Aventis Pharma A/S, der har finansieret
hjemmesidens udvikling og fremtidige drift.

Hjemmesiden er henvendt til at savel fagpersoner
som patienter og deres pargrende, og man kan her
finde oplysninger om DLCG/R, om lungekraft,
om projekter og forskningsaktiviteter. Derudover
offentliggares her alle relevante mgdereferater,

Referenceprogrammet for undersggelse og be-
handling af lungekraeft og en demoversion af
DLCR-programmet og meget mere.

Hjemmesiden er endnu ikke feerdigudarbejdet,
men vi forventer at de sidste indleeg til hjemme-
siden kommer pa plads i lgbet af de naste par
maneder.
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Webmaster: DLCR's Sekretariat

Links om lungekraaft
Lazgewidenskabelige links

Kontakt DLCG

Genvejstaster

Ved indberetninger i DLCR-programmet skal der
anfares en del datoer og veelges fra flere valglister.
Specielt udfyldelse af datolister kan virke lidt tungt
og langsommeligt. Arsagen til at denne metode er
valgt er programmeringsteknisk og af hensyn til
validering.

Det er dog muligt at lette arbejdet med disse lister
ved i stedet for at anvende musen at anvende tasta-
turet. Saledes kan man anvende tabulatoren til at
springe fra felt til felt, piletasten til at vaelge i valg-
lister og det nummeriske tastatur til at springe i da-
tovalglister.

Her kan du lzse om Dansk Lunge Cancer Gruppe (DLCGE) og om lungekraft,

DLCG arbejder pad at forbedre den danske behandling af lungekraft og har bl.a.
oprettet Dansk Lunge Cancer Reqgister {DLCR). DLCR er en database, der samler
aplysninger om alle danske lungekraft patienter. Disse oplysninger bearbejdes i Arlige
rapporter, der bl.a. offentliggsres her pd hjemmesiden.

DLCR udsender 4 gange Arligt et MNyhedshrev. Du kan ogs3 finde infarmationer om
projekter og arbejdsgrupper, der arbejder med og forsker omkring lungekraft,

Under "Hvad er lungekraft?" har vi samlet informationer om diagnose, behandling mm.
Klik p& de emner, du gerne vil vide mere om!

Sponsoreret af: Aventis Pharma AE:AAVE'HHS

(Dette site er optimeret til skzrmoplgsning 800 = &00)

Hvis man laver mange registreringer vil det ofte
vaere en fordel at leere sig at bruge tastaturet, da
man herved kan begranse tidsforbruget veesent-
ligt.

En gvet bruger skal sa oftest ikke anvende mere
end 5 min. pa en indtastning af anamneseoplys-
ninger fra papirsskemaer.
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Nyheder

Den 22. marts afholdt Dansk Lunge
Cancer Gruppe og Kraftens Be-
kempelse mgde i Kgbenhavn i for-
bindelse med offentliggarelse af
Referenceprogram 2001. | mgdet
deltog et bredt udsnit af personer
med relation til lungecancer behand-
ling i Danmark, og med nasten 200
deltagere blev mgdet en stor succes,
0og en god start for Referencepro-
grammet.

Referenceprogrammet kan rekvire-
res ved DLCG’s sekreteer Torben
Palshof, onkologisk afd., Arhus
Kommunehospital eller i DLCR’s
sekretariat.

ECS-projekt

Dansk Lunge Cancer Gruppe og
registeret har nu indgaet et samar-
bejde med EvalueringsCenter for
Sygehuse. Samarbejdet har flere
formal, herunder at belyse effekten
af udsendelse af et nationalt referen-
ceprogram, primersektorens henvis-
ningsmgnster, eventuelle regionale
overlevelsesforskelle og Sundheds-
veesenets palliative indsats overfor
lungecancerpatienter.

Arbejdet er organiseret i en projekt-
gruppe med medlemmer fra DLCG/
R og ECS og undergrupper for hvert
af de 4 emner.

I gruppen vedr. Referenceprogram-
met patenkes at gennemfgre en
gentagelse af den spargeskemaun-
dersggelse DLCG gennemfgrte i
1994 pa samtlige afdelinger beskef-
tiget med lungecancer. Dette med
henblik pa at undersgge andringer i
udredning og behandlingsmgnsteret
i de forlgbne 6 ar, og Referencepro-
grammets eventuelle indflydelse
herpa.

I samarbejde med Cancerregisteret
og Kreftens Bekempelse foretages
en registerundersggelse mhp. at be-
lyse eventuelle regionale forskelle i
lungecancer epidemiologien, herun-
der overlevelsestal.

Referenceprogram 2001

LUNGECANCER

Undersogelse og
behandling

DANSK LUNGE CANCER GRUPPE

I samarbejde med bl.a. repraesentan-
ter fra Dansk Selskab for Almen
Medicin gennemfgres en spargeske-
maundersggelse hos et bredt udsnit
af landets praktiserende leeger mhp.
at undersgge henvisningsmgnsteret
for lungecancerpatienter. Desuden
gennemfgres en registerundersggel-
se, hvor ydelsesmgnsteret undersggt
ved hjelp af data fra sygesikringsre-
gisteret belyses.

Endelig gennemfares ved hjelp af
spgrgeskemaer til samtlige danske
lungecancer patienter diagnostiseret
i ar 2002 en undersggelse af den
palliative indsats. Patienterne falges
fra diagnose og 2 ar frem. | en side-
Igbende registerundersggelse under-
s@ges ressourceforbruget.

Alle disse undersggelser udfares i
samarbejde med og finansieres af
EvalueringsCentret. Undersggelser-
ne gennemfares i lgbet af 2002 og
2003.

EvalueringsCenter
for Sygehuse




