DANSK LUNGE CANCER REGISTER

Nyhedsbrev

Underleverandgr konkurs

Dansk Lunge Cancer Registers leve-
rander og faste samarbejdspartner,
CSC Scandihealth A/S, kontrahere-
de i forbindelse med udvikling af
Dansk Lunge Cancer Registers pro-
gram og arsrapport med Alborg fir-
maet Mindpass A/S. Efterfglgende
har denne underleverandgr staet for
udviklingen af DLCR’s program, og
processen er nu ved at na&rme sig sin
afslutning, idet den sidste del af le-
verancen, nemlig arsrapporten, er
under testning. Primo juni maned
modtog vi en uventet meddelelse
om, at Mindpass A/S er gaet i beta-
lingsstandsning, og at der er indgi-
vet konkursbegeering. Alle aktivite-
ter er efterfglgende standset, og
medarbejderne er indtil videre sendt
pa ferie. Hvad dette kommer til at
betyde for Dansk Lunge Cancer Re-
gister og ferdiggerelsen af arsrap-

\Version 2

Som omtalt i sidste version af ny-
hedsbrevet har vi fremsendt en
kravspecifikation pa en ny verion af
programmet til vores leverander.
Planen var oprindelig at denne ver-
sion 2 skulle implementeres til ef-
teraret. Som vi omtalte det i sidste
nyhedsbrev er financieringen af ver-
sion 2 ikke afklaret, og pa grund
heraf, og pa grund af samarbejdet
med det Nationale Indikatorprojekt,
er det besluttet at version 2, og de

porten, og dermed hvornar arsrap-
porterne kan offentliggares er i skri-
vende stund usikkert. Ifglge meldin-
ger fra CSC Scandihealth A/S er der
forhabninger om, at der blot er tale
om en rekonstruering af firmaet
med nyt ejerskab, og at firmaet pri-
mo juli maned genoptager alle nor-
male forretninger. Hvis dette er til-
feldet far det nappe nogen starre
indflydelse pa hvornar arsrapporter-
ne kan offentliggares, idet vi sa fort-
sat satser pa, at det kan blive ultimo
august maned. Hvis CSC Scandi-
health derimod selv skal overtage
feerdigudviklingen betyder dette at
der skal introduceres en helt ny pro-
grammer, hvorfor vi ma forvente
yderligere forsinkelse af arsrappor-
ten. Vi vil informere nermere her-
om pa vores hjemmeside.
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e&ndringer som det Nationale Indi-
katorprojekt medferer gennemfares
samtidigt, saledes at hele version 2
inkl. det Nationale Indikatorprojekt
forventes implementeret omkring
arsskiftet 2002.
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Det Nationale Indikatorprojekt

Lungecancer er udpeget som et af sygdomsomra-
derne i det Nationale Indikatorprojekt. Siden de-
cember maned sidste ar har en nedsat indikator-
gruppe arbejdet med udpegning af de indikatorer,
som skal karakterisere behandlingen af lungecan-
cer i Danmark. Gruppen har nu, efter en laengere-
varende udvelgelsesproces, besluttet at koncen-
trere sig om fglgende 6 indikatoromrader:

1: Overlevelse.

2: Ventetider.

3: Stadieklassificering.

4: Behandlings— og resektionsraten.
5: Opfalgende samtale.

6: Sidste 3 maneder.

Indenfor hver enkelt indikatoromrade findes der
flere indikatorer, saledes findes der under omradet
overlevelse 30 dages mortalitet efter kirurgi, over-
levelse for forskellige stadier af ikke smacellet
lungecancer, og overlevelse efter forskellige sta-
dier af smacellet lungecancer.

Aktuelt om indberetninger

I maj maned modtog vi fra vores leverandar sam-
kegringsmodulet med de centrale registre, dvs.
CPR-registeret, Cancerregisteret og Patologiregi-
steret. Efterfalgende har vi foretaget samkgaring
med Cancerregisteret, hvilket nu fremgar af pro-
grammets forside, hvoraf man kan lese at der
sidste ar er indberettet godt 4000 patienter. Der er
naturligvis ikke diagnosticeret si mange patienter
i &r 2000, men det hgje tal skyldes, at vi det farste
ar, pga. den forsinkede registrering i Cancerregi-
steret, vil fa tilfert en del patienter, der egentlig
tilhgrer 1999. Denne “fejl” vil ikke genere mate-
rialet de falgende ar.

Samkgring med Cancerregisteret har desveerre
medfart en fejl. Programmet er indrettet saledes,
at det kun er en afdeling der kan registrere, f.eks.
Anamnese & Diagnostik pa en patient, men i den
sammenhang opfatter programmet ogsa Cancer-
registeret som en afdeling, hvilket betyder, at
hvis den primeere registreringen i DLCR stammer

Det videre forlgb vedr. disse indikatorer er, at der
nu udarbejdes plan for dataregistreringen. Planen
er at registreringen skal forega via Dansk Lunge
Cancer Register, og at registeret tilfgjes de data
som aktuelt mangler i forhold til de udpegede in-
dikatorer. Denne proces forventes ferdig i lgbet
af efteraret. Herefter vil dataindsamlingen kunne
begynde. Det Nationale Indikatorprojekt har ud-
peget 4 testamter, hvor man primeert vil undersg-
ge kvaliteten og validiteten af dataindsamlingen.
Dette arbejde foretages i samarbejde med Center
for sygdomsforebyggelse pa Kgbenhavns Amts
sygehus i Glostrup. Fra primo 2002 forventes da-
taindsamlingen at blive udbredt til hele landet.
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fra Cancerregisteret, kan afdelinger, der efterfgl-
gende forsgger at indrapportere kliniske oplysnin-
ger pa patienten ikke fa lov til dette. Dette er na-
turligvis en fejl, der er meddelt til vores leveran-
der, men jeevnfar artiklen pa forsiden om underle-
verandgrens konkurs, ved vi aktuelt ikke hvornar
denne fejl kan blive rettet. Vi vil derfor anmode,
at man i det tilfelde, hvor man stgder pa disse
problemer, afventer besked herfra om hvornar
fejlen er blevet rettet. Denne besked vil fremga af
nyhedsbjalken pa programmets forside.
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Center for Evaluering og Medicinsk Teknologivurdering og

DLCR indleder samarbejde

Siden efteraret 2000 har CEMTV (det tidligere
Evalueringscenter for Sygehus og Institut for Me-
dicinsk Teknologivurdering) og DLCG/R arbejdet
med at udvikle projekter til belysning af kvalite-
ten af lungecancerbehandlingen i Danmark.

| starten var arbejdet sonderinger mellem medar-
bejder i Evalueringscenteret og DLCR, men siden
er arbejdet formaliseret i en egentlig projektgrup-
pe med medlemmer udpeget i Dansk Lunge Can-
cer Gruppe og medarbejdere fra CEMTV. Pro-
jektgruppen har nedsat 4 undergrupper, der be-
skeeftiger sig med forskellige elementer af patient-
forlgbet. 2 af disse undergrupper er nu sa langt at
egentlige projektplaner og protokoller er ved at
blive udarbejdet.

Det drejer sig dels om et projekt, der skal belyse
patientforlgbet fra ferste symptom til patienten
henvises til neermere udredning med mistanke om
lungecancer. Projektet udvikles med praktiseren-
de lege Roar Maagaard fra Skedtrup som anker-
mand, og vil komme til at bestd i en kombination
af undersggelser af det konkrete patientforlgb,
spagrgeskema/interview med praktiserende laeger
og registerundersggelser. Projektet forventes star-
tet omkring arsskiftet.

Kun omkring 20-25 % af de danske lungecancer-
patienter behandles med primart kurativt sigte.
Yderligere godt 1/4 tilbydes en eller anden form
for palliativ behandling. Den resterende del af
populationen tilbydes i dag ingen behandling.
80% af de diagnosticerede lungecancerpatienter
er dgde indenfor 2-3 ar efter at diagnosen er stil-
let. Denne store gruppe patienter er i dag meget
darligt undersggt. | den Nationale kraftplan poin-
teres, at det fremtidige arbejde ogsa skal koncen-
trere sig om at forbedre forholdene for disse pati-
enter.

| dag foretages resektion pa op mod 15% af de
danske lungecancer patienter, og op mod 10% af

patienterne modtager kurativ intenderet onkolo-
giske behandling. Rehabiliteringen af disse pati-
enter er ligeledes meget darligt beskrevet.

Pga. disse forhold udvikles der nu i CEMTV og i
samarbejde med Kreeftens Bekaempelse en proto-
kol der skal falge en hel argang af lungecancer
patienter i 2 ar efter at diagnosen er stillet eller til
ded. Protokollen etableres som et Ph.D studie, og
forventes at treede i kreeft pr. 1. Januar 2002.
Samtlige patienter vil blive tilsendt spargeske-
maer, der undersgger forhold omkring livskvali-
tet, patienttilfredshed og symptomer. Spargeske-
maerne Vil blive udsendt umiddelbart efter regi-
strering i Dansk Lunge Cancer Register, og en
del af spgrgsmalene vil blive gentaget senere i
patientforlgbene. Desuden vil undersggelse blive
suppleret med patientinterview i 2 udvalgte am-
ter. Endelig foretages der ogsa en registerbaseret
undersggelse af den samme population, hvor
bl.a. socialforhold vil blive undersggt.

| Igbet af efterdret vil der tilga alle de deltagende
afdelinger yderligere informationsmateriale, lige-
som vi lgbende vil orientere her i nyhedsbrevet.

\wl




Dansk Lunge Cancer Register

Dansk Lunge Cancer Register
Thoraxkirurgisk afdeling T
Odense Universitetshospital
DK-5000 Odense C

Telefon: 65 41 15 65
E-mail: DLCR@dadInet.dk

Www.lungecancer.dk

Hjemmesiden er nu ved at veere feer-
dig, og vi forventer at siden er helt
feerdig sidst pa sommeren.

Der vil senere veere mulighed for at
downloade Dansk Lunge Cancer
Gruppes referenceprogram 2001
under Dansk Lunge Cancer Gruppes
faneblad.

Endvidere vil der veere mulighed for
at falge med i de projekter vi er ind-

blandet i , idet referaterne bliver
offentliggjort pa hjemmesiden under
de respektive faneblade.

Hjemmesiden bliver godt besggt
idet statistikkerne viser at der i gen-
nemsnit er 20 besggende om dagen,
og at det bade er privat personer
som sygehuansatte der besgger si-
den.
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TNM-Kklassifikation ved bronkoskopi

Flere brugere har de sidste maneder

Erik Jukobsen sket denne registrering i de afdelin-
PrOi;lL(y;der kontaktet os med spergsmal vedr. ger, hvor der i dag foretages trans-

E-mail: Ejak@dadInet.dk
TIf.: 21491139

den TNM-klassifikation ved bron-
koskopi, som programmet efterspar-
ger. Man skal her dels anfgre en T-
klassifikation og dels en N-
klassifikation efter transbronkial
finnalsaspirationsbiopsi (TBNAB).

Den aktuelle registrering er aftalt
efter diskussion med lungemedici-
nerne tilknyttet Dansk Lunge Can-
cer Register, idet vi dog er klar over
at denne TNM-klassifikation er
utraditionel, men man har altsa gn-

God sommer til alle

bronkiale biopsier.

T-klassifikationen karer naturligvis
pa tumors forhold til carina, der sa
ma kombineres med den viden man
har fra andre undersggelser om bl.a.
tumors starrelse. 1 den kommende
version 2 @ndres registreringen sa-
ledes, at der bl.a. blev mulighed for
under N-Klassifikationen at svare
uoplyst




