Referat fra mgde i Dansk Lunge Cancer Registers forretningsudvalg, onsdag d. 6. oktober 2004
kl. 09.30-14.30 pa Odense Universitetshospital

Til stede:
Torben Riis Rasmussen, Erik Jakobsen, Torben Palshof, Niels Pedersen, Ulrik Petersen, Kell
@sterlind, Charlotte Rasmussen, Mark Krasnik.

Afbud:
Birgit Guldhammer Skov, Kurt Andersen.

Ad 1. Valg af ordstyrer
Kell blev valgt til ordstyrer.

Ad 2. Godkendelse af dagsorden
Godkendt.

Ad 3. Godkendelse af referat 02.04..04
Godkendt.

Ad. 4. Meddelelser fra
a) Formanden
Kell gnsker kontakten udbygget. FU skal vaere mere synlig i registerarbejdet, evt. i form
af telefonmgder frem for mails. Kell og Erik skal mgdes hyppigere
b) Sekretariatet
SST, KB og NIP har paskannet vores arbejde
Seneste nyhedsbrev er udsendt i september.

Ad 5. Status for indberetninger i DLCR
Charlotte har ringet rundt til naesten alle afdelinger og rykket for indtastningerne. Kun fa
onkologiske afd. er endnu ikke startet, der tages kontakt til disse.

Ad 6. Udvidet samarbejde med cancerreqgisteret
Vi har hidtil faet udtreek fra CR med cpr.nr. og diagnosekode pa de patienter CR far kendskab

til 1. gang.
Pr. 01.01.04: CR — Diagnosekoder opdateret med 2003
/Q: Dgdsarsagsreg. opdateret for 2001
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DRG —__» Behandlingskoder
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Alle afdelinger har i dag PAS-systemer og sender data til LPR. Det er allerede nu muligt at
samkgre med LPR og dermed vil indberetningsarbejdet fra afdelingerne blive mindsket.



Safremt der er mangler vil afdelingerne modtage lister fra DLCR. Afdelingerne vil have
mulighed for at supplere med yderligere gnsker om indberetningen at data til registeret.

Vi har planer om at samkare 1 x manedligt.

Der skal defineres et filter i samarbejde med Kompetencecenteret og leverandgr, saledes at
man ikke gar ind og gdelaegger de data, der er i registeret nu.

Visionen er at hente oplysninger fra LPR og supplere med forskningsdata i DLCR, men
forinden skal vi vaere enige om de grundlaeggende data. Erik og Kell udarbejder en
teoretisk/overordnet plan med baggrund i nuvarende skemaer og sender den til FU-
medlemmerne.

Erik vil til diagnostikgruppen papege hvilke punkter, der ikke skal registreres ved samkarsel
med LPR.

Ad 7. Cancerregister valideringsprojekt KB, CR og DLCR
KB og CR vil gerne have valideret den nye elektroniske registrering. De kan bl.a. bruge
dataene fra DLCR til sammenligning med deres egne. Forretningsudvalget accepterer at vi
udleverer disse data til KB.

8. Samarbejdet med Det regionale Center for Kliniske databaser i Region Syd
FU skal inden mgdet den 03.11 have afklaret hvad det er de vil bruge Centeret til. Centeret
samarbejder med biostatistiker og epidemiologer fra Institut for Sundhedstjeneste forskning
under SDU. Fra Centeret deltager Informatikchef Jens Ole Henriksen samt Allan Bager og
Niels Pedersen som begge er informatikkonsulenter.

9. Dokumentations-, validerings- og udviklingsprojekter 2004/5
a) Dokumentationsprojekt
Epidemiologisk vurdering af data mangler. Arsrapportens kurver og data skal
beskrives om hvor og hvordan de er opstaet, hvilket skal ske af bade statistiker og
epidemiolog. Kompetencecenteret vil indga i projektet, som skal beskrives og
sendes til SDU inden madet den 03.11. Det er planen at det skal vere feerdigt i ar.
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b) Validering af databasen
Datakorrekthedsvalideringsprojekt liegges sammen med komplethedsprojektet,
begge mangler dog at blive beskrevet, alle bedes overveje dette inden naesten made.
Dokumentationen skal vere i orden inden et valideringsprojekt kan opstartes.
a) Komplethedsvalideringsprojekt



b) Korrekthedsvalideringsprojekt
Korrektheden tjekkes for fgrste halvar 2004.
c) Dokumentation af interne valideringer
Udsettes
c) Registrering/rapporter
a) Nyt registreringsmodul for udredning
Medicinerne er ved at udarbejde et nyt registreringsmodul, og det er planen at dette
skal tages i brug nar samarbejdet med CR karer.
b) Ny opgerelsesmetode kirurgi
Kirurgerne vil fremover ikke leengere opggare aktiviteterne efter henvisningsdato,
men efter operationsdato (thorakotomi). Indikatorgruppen skal revidere udtreekket.
c) Nyt rapportmodul onkologi
1) Internet rapport
Onkologerne skal fremkomme med gnske til online rapporter for at disse kan
blive lavet.
2) Arsrapport
Onkologerne skal fremkomme med gnske til hvilke data de gerne vil have med
i arsrapporten. Skal beskrives senest 01.02.05 for at komme med i naste
arsrapport.

10. DLCR budget 2005, herunder fremtidig gkonomi/KOF-udvalget
Vores gkonomiske situation er stadig uafklaret.
Vi vil ikke fa mere end 500.000 kr. fra ARF og der er enighed om at vi ikke vil bede
veertsamtet om yderligere stette. Ansggningerne i ARF afklares den 12.11.
Den 09.12. er der made i kraeftstyregruppen og vi haber stadig pa en lgsning efter DBCG-
modellen.

11. Det Nationale Indikatorprojekt — status og fremtidig samarbejde
Alle kender til situationen, hvorfor punktet udelades.

12. Arsrapport 2004 — arbejdsplan
Erik har udarbejdet en plan som vi stiler mod at felge.
Kell vil reservere lokaler pa RH til naste arsmgde den 15.06.04

13. Neeste mgde — feellesmgde med DLCG/R
Naste magde, som er felles med styregruppen er fastsat til den 23.11.04 med efterfglgende
julefrokost i Tivoli. Torben vil kontakte KB om vi kan afholde mgdet der.

14. Eventuelt
Intet.

Referent Charlotte Rasmussen



