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Topica-2 pa plads

Dansk Lunge Cancer Gruppe inviterer
atter til &rsmgde. Arsmgdet afholdes
igen i &r pa Rigshospitalet onsdag den
11. Juni k1.10.30-16.00. Mgadet afhol-
des i auditorium B. Mgdet vil forme
sig dels som en gennemgang af ars-
rapporten for 2002 og dels omkring
inviterede foredrag. Denne gang er

Helle Ploug Hansen inviteret til at tale
om rehabilitering af lungecancer pati-

enter. Desuden er Frede Olsen invite-
ret til at tale om Sundhedstjeneste-
forskning—til hvilke nytte?

Desuden er der som tidligere beretnin-

Topica-2 pa plads

| paskeferien konverterede CSC
Scandihealth fra det gamle TOPICA
2 system til TOPICA 3, og dermed
overgik ogsa DLCR til ny platform.
Den primere @&ndring i DLCR3
er ,set fra brugersynspunkt, at pro-
grammet afvikles vasentligt hurtige-
re. Derudover skulle flere af de sma-
fejl og mangler, som brugerne har
rapporteret over det sidste ar nu veere
rettet. Hvis brugerne finder at dette
ikke er tilfeldet, er vi i DLCR sekre-
tariatet meget interesseret i at hgre
nermere herom, saledes at fejlene
kan blive rettet. Selve programmet er
nu pa plads, men i skrivende stund
resterer der fortsat rettelser af nogle
af online visningerne. Vi forventer at

ger fra Dansk Lunge Cancer Grup-
pes nedsatte grupper og diskussion
af arsrapportens resultater. Endelig
har vi i ar inviteret Indenrigs— og
Sundhedsminister Lars Lokke Ras-
mussen til at deltage, men det er
aktuelt usikkert hvorvidt ministeren
dukker op. Alle skal hermed veere
velkommen til arsmgdet og tilmel-
ding skal forga til Dansk Lunge
Cancer Registers sekretariat enten
pr. tIf.. 65 41 15 65 eller pr. e-mail
til charlotte.rasmussen@ouh.fyns-
amt.dk.

disse vil blive rettet i lgbet af de
kommende uger. Desuden mang-
ler vi p.t. at fa valideringerne i
programmet pa plads. Disse vil
ligeledes blive tilfgjet i de kom-
mende uger. Vi forventer saledes
at hele den nye programpakke er
pa plads og fejlfri inden sommer-
ferien, men har som sagt brug for
brugernes hjalp for at fa det sidste
pa plads.
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Det Nationale Indikatorprojekt

Medarbejder efra sekretariatet og fra Det Na-
tionale Indikatorprojekts sekretariat har nu
fuldfert besgg i samtlige amter. Dermed skul-
le alle kontaktpersoner til Det Nationale Indi-
katorprojekt pa savel administrativt som afde-
lingsniveau veere fuldt informeret om imple-
menteringen af projektet vedr. lungecancer.
Gennemfgrelsen af Det Nationale Indikator-
projekt har gjort, at vi nu har samtlige landets
afdelinger tilsluttet registeret, og vi forventer ,
at 2003 dermed bliver det farste ar med stort
set fuldtallig indberetning til Dansk lungecan-
cer register. Der er indberettet indikatorer til
NIP-projektet siden arsskiftet, og den farste
databehandling vil forega umiddelbart efter
sommerferien, herefter vil afd. fa tilsendt re-
sultatet af denne databehandling

Offentlige internetrapporter

| forbindelse med Amtsradsforeningens bevil-
ling af driftsmidler til Dansk Lunge Cancer Re-
gister for 2003 var bevillingen ledsaget af en
kommentar om at en forudseetning for en bevil-
ling i 2004 var at registeret i lgbet af 2003 be-
gyndte af offentliggare sine resultater. DLCR
offentligger i forvejen arsrapporter dels som en
generel arsrapport og dels som en afdelingsrap-
port. Desuden har afdelingerne adgang til resul-
tater online via DLCR programmet. DLCR og
DLCG’s styregruppe har dog gnsket at ga vide-
re med offentliggerelse af resultater og har nu
udarbejdet et forslag til en made at offentligge-
re resultater pa det offentlige internet. Tanken
er, at enkelte udvalgte indikatorer kan offentlig-
gares pd DLCG’s hjemmeside
www.lungecancer.dk , saledes at hjemmesidens
brugere her kan sgge pa dels afdelinger og dels
afdelingstyper og regioner. Hvis brugeren sgger
pa sammenlignende resultater kan man f.eks. se
ventetiden pa de kirurgiske afd. Og endelige
kunne brugeren sgge pa regioner og man kunne

mhp. en resultataudit, der skal afholdes i lgbet af
efteraret 2003. Nar resultatet af denne audit fore-
ligger vil indikatorgruppen i samarbejde med
NIP-sekretariatet evaluere data indsamlingen og
foretage evt. justeringer.

Herefter vil projektet ga i egentlig drift, og overga
til en offentlighedsfase. Det Nationale Indikator-
projekt har endnu ikke fastlagt preecist, hvordan
offentligggrelsen af resultaterne skal forega, ner-
mere herom i de kommende nyhedsbreve. Har
man spgrgsmal til projektet er man meget vel-
kommen til at kontakte DLCR sekretariat.

her se forskellen mellem amterne, f.eks. ventetid.
Planen er, at det forslag som sekretariatet har ud-
arbejdet nu skal behandles i styregruppen. Hvis
forslaget godkendes vil projektet i farste omgang
blive gennemfart som et pilotprojekt hen over de
naste 3-4 maneder, hvor de udarbejdes reporter
kun vil blive udsendt til afdelingerne som e-mail i
denne periode. Hvis det viser sig at systemet er
velfungerende vil vi efter en evaluering til efter-
aret satte systemet endelig i drift, saledes at vi
kan begynde at offentliggere rapporter inden ud-
gangen af 2002. Mere herom pa arsmgdet.
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Arsrapport 2002

Pa arsmadet den 11. Juni offentliggeres den gene-
relle arsrapport vedr. 2002. Arsrapporten omhand-
ler som tidligere generelle tendenser og resultater
indenfor udredning og behandling af lungekraft i
Danmark. Dansk Lunge Cancer Gruppes styre-
gruppe har pa mgde den 21. maj diskuteret arsrap-
porten, og arsrapporten er ledsaget af dels en gene-
rel kommentar fra styregruppen og dels er enkelte
figurer og tabeller i arsrapporten ligeledes kom-
menteret. Registeret haber, at der pa arsmadet vil
vare anledning til diskussion af elementer af vores
rapport.

Patientsamtykke

Umiddelbart efter sommerferien 2002 fremkom
Sundhedsstyrelsen med en fortolkning af lov om
patienters retssikkerhed, som var meget restriktiv i
forhold til indrapportering i kliniske databaser.
Sundhedsstyrelsen fortolkede saledes loven derhen,
at samtlige patienter for at deltage i databaserne
skulle afgive skriftlig samtykke. Problemerne med
samtykke har i en lengere tid veeret uafklaret og
afventet en udmelding fra sundhedsmyndighederne
pa omradet. Enden pa denne diskussion er blevet, at
der nu foreligger en ny lovtekst, som ligger op til at
kliniske databaser, som har kvalitetsudvikling som
hovedformal, og som er stgttet, godkendt og drevet
af det offentlige kan undtages fra reglen om skrift-

Dobbeltregistreringer

| forbindelse med gennemfarelse af konverteringen
fra DLCR2 til DLCRS3 har sekretariatet gennemga-
et datamaterialet, og vi har observeret at der er fle-
re tilfeelde af dobbeltregistreringer. Dvs. at afdelin-
gen er gaet ind pa en oprettet patient i systemet og
har pabegyndt registreringen. Herefter har man
enten afsluttet registreringen for den var feerdig
eller ogsa har man afsluttet registreringen og efter-
falgende i forbindelse med at man har gnsket at
rette/tilfgje noget i registreringen, har man i stedet
for at rette i den eksisterende registrering lavet en
helt ny registrering. Det betyder pa enkelte patien-
ter er 2, 3 helt op til 4 registreringer pa det samme
patientforlgb. Langt hovedparten af afdelingerne
har ingen problemer med dette, men tilsyneladende
er der enkelte afdelinger som anvender program-
met forkert. Det er vigtigt, nar man ikke faerdigre-
gistrerer i en seance, at ma sa i forbindelse med at
man genoptager registreringen fortsetter pa samme
forlgb i stedet for at oprette et nyt forlgb.

Umiddelbart efter sommerferien i september ma-
ned, vil afdelingerne modtage deres afdelingsars-
rapporter. Det er i ar, ligeledes som tidligere, at de
afdelinger der har indberettet mere end 10 patienter
vil modtage en selvstaendig afdelingsrapport, hvori
afdelingerne kan se egne resultater sammenlignet
med landstendenser og andre tilsvarende afdelin-
ger. | modsatning til tidligere ar vil disse afdelings-
rapporter ligeledes vare kommenteret af Dansk
Lunge Cancer Gruppe, der har nedsat fagkyndige
underudvalg til at kommentere de enkelte rapporter.

lig samtykke. Hvis databaserne findes at falde ind
under disse regler har afdelingerne til gengeld
pligt til at sikre at indberetningerne til databaser-
ne fungerer.

Lovaendringen er set fra DLCR’s synspunkt me-
get velkommen og da alle regner med at lovaend-
ringen gennemfares, da der er bredt politisk fler-
tal herfor, har registeret tilladelse til at fortsatte
som hidtil indtil loven er pa plads og der forelig-
ger en tilladelse til fortsat virke pa de hidtidige
remisser. Afdelingerne skal derfor blot fortseette
den hidtidige indberetning., og nar der foreligger
endeligt herom vil registeret informere naermere.

DLCR har nu ryddet op i disse dobbeltregistrerin-
ger og slettet dem der ikke var feerdige eller be-
haftet med fejl. Vi vil dog anmode afdelingerne
om i forbindelse med arsrapportarbejdet selv at
tjekke deres registreringer. Dette kan gares ved at
man i online rapporterne, f.eks. rapporten om al-
dersfordeling beder om en detaljeret rapport for
hele 2002, man vil her kunne se hvis et cpr-nr
gentager sig. Hvis man observerer dobbeltregi-
streringer bedes man kontakte sekretariatet, der sa
vil slette den. Sekretariatet foretager samme kon-
trol i forbindelse med udfaerdigelse af afdelings-
rapporterne. Det vil veere en hjelpe hvis afd. Gar
ligeledes. Nar programmet er feerdigimplemente-
ret inden sommerferien vil muligheden for at fo-
retaget disse dobbeltregistreringen blive minime-
ret, da det herefter ikke veere muligt at gemme en
registrering for den er feerdigregistreret. Til efter-
aret gennemfares et forlgbsregistreringsprojekt,
saledes at det vil vaere muligt at udfere flere for-
lgb pa samme patient.
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Meddelelse fra Datatilsynet.

Foranlediget af henvendelser fra afde-
lingerne har Dansk Lunge Cancer Re-
gister gennem det regionale center for
kliniske kvalitetsdatabaser rettet hen-

vendelse til Datatilsynet omkring ngd-
vendigheden af anmeldelser til datatil-
synet. Dansk Lunge Cancer Register .

@konomi

DLCR fik ved sidste bevilling fra
Amtsradsforeningen pulje til kliniske
databaser kun en del af det ansagte
belgb. Registeret fik tildelt 800.000
kr. 1 og med at en stor del af de plan-
lagte udgifter nu overfares til et regio-
nalt center er det samlede budget for
registeret 1 mio kr. Det Nationale In-
dikatorprojekt bidrager med 50.000
kr., hvorfor der aktuelt er en manko pa
150.000 kr.

Registeret forhandler nu med Odense
Universitetshospital om deaekning af
dette manglede belgb.

Regionalt center for kliniske kvalitetsdatabaser

DLCR er tilknyttet det regionale
center i region Syd, som aktuelt er
under opbygning. Centeret samler
alle de klinisk kvalitetsdatabaser,
som er placeret i region Syd og er
opbygget som et Kompetencefal-
lesskab mellem Syddansk Universi-
tet og Odense universitetshospital,
hvor epidemiologisk, statistiske,
juridisk og administrativ kompeten-
ce stilles til radighed for de

Mgdeliste

har generelt anmeldt registeret, og
det viser sig, at det ikke er ngdven-
digt for de enkelte afdelinger at an-
melde deres indberetning til registe-
ret. Denne aktivitet er anmeldt via
Dansk Lunge Cancer Registers Cen-
trale anmeldelse

]
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DLCR er i forbindelse med bevillin-
gen fra amtsradsforeningen blevet
varslet yderligere nedskeering til
500.000 kr. fra og med nzste ar.
Registeret har overfor amtsradsfor-
eningen gjort opmarksom pa, at
hvis dette bliver tilfeeldet er det ikke
muligt at fortseette registeret pa den
nuvarende facon, og vi haber der-
for, at de kommende forhandlinger
med ARF giver mulighed for at re-
gisteret tilfares de ngdvendige res-
sourcer.

kliniske databaser i regionen. Cente-
ret er som anfgrt under opbygning og
man er netop aktuelt i feerd med at
ans&tte det ngdvendige personale i
centeret.

DLCR haber fra efteraret at kunne
drage nytte af disse kompetencer,
saledes at kvaliteten af registeret data
0g rapportering kan bedres.

Styregruppemgde i Dansk Lunge Cancer Gruppe 21. Maj 2003
Arsmgde i Dansk Lunge Cancer Gruppe den 11. Juni 2003.
Forretningsudvalgsmgde i Dansk Lunge Cancer Register 10. September



