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FORORD

I 2000 udgav Sundhedsstyrelsen “Den Nationale Kreaeftplan” — en plan der
skal sikre bedre forhold for danske kraeftpatienter. Som et led i denne plan
blev det anbefalet, at man iveerksatte en analyse af den sundhedsviden-
skabelige kraeftforskning med serligt henblik pd at vurdere, om de ned-
vendige forskningsressourcer er til stede til at sikre den bedst mulige gen-
nemferelse af de i kreeftplanen foresldede aktiviteter.

Sundhedsstyrelsen opfordrede pd denne baggrund Statens Sundhedsvi-
denskabelige Forskningsrad (SSVF) til at nedseette et udvalg, der kunne
formulere satsningsomrdder med det formal at koordinere og styrke kva-
liteten af den samlede nationale indsats pa det kliniske kraeftforsknings-
omrade.

SSVF nedsatte Udvalget vedrgrende Kraeftplan og Forskning (KOF-udval-
get) efter indstilling fra de tre regionale forskningsfora, Indenrigs- og
Sundhedsministeriet, Sundhedsstyrelsen, Kraeftens Bekeempelse og SSVE.
Nearvarende rapport er udarbejdet i dialog med relevante akterer i rela-
tion til den kliniske kraeftforskning i Danmark. Rapporten kommer med
forslag til en markant styrkelse af rammebetingelserne for den kliniske
kreeftforskning. Det drejer sig om etablering af en regional infrastruktur
for den kliniske kraeftforskning, om en styrkelse af de forskernetvaerk, der
koordinerer indsatsen omkring de enkelte kraeftsygdomme, og om en
samordning pa nationalt niveau.

SSVF finder, at KOF-udvalgets forslag vil kunne give den danske kliniske
kreftforskning et vaesentligt loft, og at erfaringerne fra den foresldede
model pa leengere sigt vil kunne tjene som inspiration for andre storre af-
grensede sygdomsomrdader. Det er derfor rddets hab, at der i neer fremtid
vil kunne skaffes de ngdvendige midler til fremme af forslaget, og radet
har med glaede konstateret, at der allerede i regeringens fordrspakke er stil-
let forslag om, at der afseettes midler til en styrkelse af den kliniske kraeft-
forskning.



Rapporten har i foraret 2004 veeret til hgring hos relevante aktarer i rela-
tion til den kliniske kraeftforskning. Heringssvarene viser, at der pa uni-
versitets- og amtsniveau er bred tilfredshed med rapporten og dens anbe-
falinger, herunder specielt den regionale forankring af strukturen, men
der gives samtidig udtryk for, at finansieringen af forslagene ikke bar ske
péd bekostning af midler til styrkelse af forskning inden for andre syg-
domsgrupper.

Kopi af rddets hgringsbrev, liste over modtagere af hgringen samt de indkomne
svar findes pa http://www.forsk.dk/ssvf/publ/eval/index.htm sammen med en
elektronisk udgave af rapporten.

Raben Rosenberg
Formand for SSVF
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KAPITEL 1

SAMMENFATNING OG FORSLAG

Sundhedsstyrelsen udgav i 2000 en national krefthandlingsplan', der
skulle sikre danske kraeftpatienter en tidssvarende behandling pé interna-
tionalt niveau.

En styrkelse af navnlig den kliniske kraeftforskning er en vigtig forud-
seetning for, at dette mal vil kunne opfyldes. Sundhedsstyrelsen opfordre-
de derfor Statens Sundhedsvidenskabelige Forskningsrad (SSVF) til at ned-
sette et udvalg, der kunne belyse de forskningsmaessige forudsatninger
for implementering af kraefthandlingsplanens anbefalinger. SSVF nedsat-
te herefter Udvalget vedrorende Kraftplan og Forskning (KOF-udvalget).
Udvalgets sammensatning og arbejdsform er omtalt i kapitel 2.

KOF-udvalget fokuserer i naerveerende rapport pd den kliniske kraeft-
forskning og pé de patientneere tilbud. Udvalgets afgrensning af arbejds-
opgaven er beskrevet i kapitel 3.

KOF-udvalget vurderer, at en vigtig barriere for lgbende at fa& omsat
kreeftforskningens resultater til daglig klinisk praksis er infrastrukturen for
den kliniske kraeftforskning.

Udvalget foreslar tre konkrete tiltag, der tilsammen vil kunne styrke
infrastrukturen for dansk klinisk kreeftforskning:

1 National kreeftplan, Status og forslag til initiativer i relation til kreeftbehandlingen,
Sundhedsstyrelsen, februar 2000:
http://www.sst.dk/faglige_omr/planlaeg/kraeft/national_kraeftplan.htm
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Danske multidisciplineere cancergrupper (DMCG)
(kapitel 4)

Den kliniske kraeftforskning skal sikre, at danske patienter tilbydes
frontlinjebehandling.

Onsket er inden for de enkelte kraeftformer pd tveers af landet og i et
internationalt samarbejde at gennemfore klinisk kreeftforskning og
indsamling af viden, der kan danne grundlag for landsdeekkende
behandlingstiltag.

Skal dette mdl opfyldes, er der behov for en styrkelse af de eksisterende lands-
doekkende sygdomsspecifikke grupper ved oprettelse af danske multidiscipli-
neere cancergrupper (DMCG).

Finansieringsbehovet vil vaere ca. 25 mio. kr. pr. dr, svarende til ca. 1000 kr.
pr. nydiagnosticeret kreeftpatient.

Initiativet foreslds evalueret efter ca. 3 dr.

Regional infrastruktur for klinisk kraeftforskning (RIKK)
(kapitel 5)

Rammerne for den kliniske kraeftforskning skal bidrage til effektiv
behandling og en hurtig vidensspredning.

Onsket er, at danske kraeftpatienter, nar det er relevant, har mulighed
for at deltage i kliniske forsgg, savel nationale som internationale, og
at eksisterende viden vedrgrende forebyggelse, udredning og behand-
ling implementeres i sundhedsvasenet.

Skal dette mdl opfyldes, er der behov for en regional infrastruktur for klinisk
kreeftforskning (RIKK). RIKK foreslds forankret i de tre eksisterende regiona-
le forskningsfora.

Finansieringsbehovet vil vaere 30 mio. kr. pr. dr i 8 dr.

Initiativet foreslds evalueret efter 5 dr.
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Radet for dansk klinisk krzftforskning (DAKK)
(kapitel 6)

En national koordinering af den kliniske kreeftforskning skal sikre syn-
ergi og en internationalt baredygtig udvikling.

Onsket er at sikre en hgj og ensartet kvalitet pd tvars af landet og at
fremme informationsstremmen savel inden for landet som med nordi-
ske-, EU-forankrede og internationale initiativer.

Skal dette mal opnds, er der behov for etablering af et rdd for dansk klinisk
kreeftforskning (DAKK). Rddet foreslds forankret i SSVF’s Kontaktgruppe for
dekankreds, universitetshospitalsstyrelser og Indenrigs- og Sundhedsministe-
riet.

Der er selvsagt behov for at sikre synergi mellem den kliniske kraeftforsk-
ning og en rakke andre forskningsfelter. Nogle af disse er summarisk
omtalt i kapitel 7.

Det skal understreges, at en styrket infrastruktur for den kliniske kraeft-
forskning er en helt nodvendig forudsatning for at fastholde kreefthand-
lingsplanens intentioner. Det er imidlertid ikke en tilstraekkelig forudseet-
ning for at sikre en optimal strategi for den samlede danske kraftforsk-
ning. Udarbejdelse af en sddan strategi ber overvejes, s snart det finan-
sielle grundlag for KOF-udvalgets forslag er pa plads.

Sammenfattende foreslar KOF-udvalget falgende:

Danske multidisciplincere cancergrupper (DMCG) skal igangsatte og koordi-
nere aktiviteter inden for de enkelte kreftformer. En regionalt forankret
infrastruktur for den kliniske kreeftforskning (RIKK) skal sikre forskningsfaci-
liteter taet pd patienterne. Den skal desuden sekretariatsmaessigt stotte
DMCG, og den skal skabe rammer for en sundhedstjenesterelateret kraeft-
forskning. Et rdd for dansk klinisk kreeftforskning (DAKK) skal sikre den over-
ordnede koordinering mellem DMCG og mellem RIKK og skal kunne
igangsaette evalueringer af initiativerne.
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KAPITEL 2

UDVALGET

Udvalget vedrgrende Kraeftplan og Forskning (KOF-udvalget) blev igang-
sat i efteraret 2002 af Statens Sundhedsvidenskabelige Forskningsrad
(SSVEF). Udvalget fik til opgave at belyse de forskningsmaessige forudseet-
ninger for implementeringen af anbefalingerne i Sundhedsstyrelsens
kraefthandlingsplan®.

2.1 Udvalgets sammensatning

Udvalgets 12 medlemmer blev udpeget af SSVF efter indstilling fra de tre
regionale forskningsfora, Indenrigs- og Sundhedsministeriet, Sundheds-
styrelsen, Kreeftens Bekaeempelse og SSVE. Udvalget er blevet sekretariats-
betjent fra SSVF og fra Sundhedsstyrelsen (tabel 2.1)

abel 2.1 — Sammensaetning af KOF-udvalget

Medlemmer:

Ebba Nexg (formand)

Dorte Gyrd-Hansen (Syddansk Sundhedsvidenskabeligt Forskningsforum)
Anders Jacobsen (Syddansk Sundhedsvidenskabeligt Forskningsforum)
Hans Johnsen (@Ostdansk Sundhedsvidenskabeligt Forskningsforum)

Seren Laurberg (Sundhedsstyrelsen)

Hans von der Maase (Vestdansk Sundhedsvidenskabeligt Forskningsforum)

2 Se fodnote 1, side 7
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Finn Cilius Nielsen (SSVF)

Jens Overgaard (SSVF)

Arne Rolighed (Kreeftens Bekcempelse)

Mikael Rorth (Ostdansk Sundhedsvidenskabeligt Forskningsforum)

Henrik Toft Serensen (Vestdansk Sundhedsvidenskabeligt Forskningsforum)
Nina Moss/Birgitta Winkler/Hans Lynggaard Jergensen (Indenrigs- og
Sundhedsministeriet)

Sekretariat:
Bente Mgller (SSVF)
Jorgen Steen Andersen/Ulla Skott (Sundhedsstyrelsen)

2.2 Udvalgets opgave

Udvalget fik som overordnet opgave pa lokalt og nationalt plan at klar-
leegge omfanget af og behovet for sundhedsvidenskabelig kreftforskning
med sarligt henblik pa at vurdere, om de ngdvendige forskningsressour-
cer er til stede til at sikre den bedst mulige gennemforelse af de i kreeftpla-
nen foresldede aktiviteter.

Udvalget kunne valge at beskeeftige sig med alle forhold, der kunne
fremme forskning, som igen kunne fremme implementeringen og fast-
holdelsen af intentionerne i kraefthandlingsplanen.

2.3 Udvalgets arbejdsform

Udvalget har ud over 13 traditionelle udvalgsmeder inviteret relevante
personer til mader forud for faerdiggerelsen af rapportens enkelte afsnit
(tabel 2.2). Formalet har veret lgbende at skabe et sa solidt grundlag som
muligt for rapportens anbefalinger.
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abel 2.2 — Mgder med eksterne parter

Magade for kreeftforskere — oktober 2002
Stgtte til at arbejde videre med de tre udvalgte omrdder

Mgde med amter og forskningsfora — april 2003
Stotte til at arbejde videre med forslaget til regional infrastruktur for klinisk
kreeftforskning (RIKK)

Mgde med sygdomsspecifikke grupper — juni 2003 og november 2003
Stotte til at arbejde videre med forslaget til etablering af danske multidisci-
plincere cancergrupper (DMCG)

Mgde med nationale beslutningstagere — december 2003
Stotte til at arbejde videre med rdd for dansk klinisk kreeftforskning (DAKK)
og til at sgge at indpasse dette i eksisterende ledelsesstrukturer

Forste del af udvalgets arbejde, beskrivelsen af en regional infrastruktur for
den kliniske kreeftforskning (RIKK), blev afleveret til SSVF i juni 2003 og
herefter fremsendt til Indenrigs- og Sundhedsministeriet. Denne del ind-
gar i en opdateret form i narvarende rapport.

UDVALGET 13






KAPITEL 3

AFGRZANSNING AF UDVALGETS
ARBEJDE

KOF-udvalget fokuserer i denne rapport pd den kliniske kroeftforskning og
pa de patientneere tilbud.

Klinisk kreeftforskning er en delmeengde af den samlede kliniske forskning,
Klinisk kreeftforskning er ligeledes en delmeengde af den samlede kreeftrela-
terede forskning.

I dette kapitel afgraenses den kliniske kraeftforskning i forhold til den sam-
lede Kkliniske forskning, og derefter afgreenses den kliniske kreaeftforskning
i forhold til den samlede kraftrelaterede forskning.

3.1 Klinisk forskning

Klinisk forskning er i fokus i disse ar. Det fremgéar af intense debatter og
rapporter fra lande som eksempelvis Sverige, England og USA. Baggrunden
er, at der gennem de sidste ca. 50 ar er sket en eksponentiel voekst af infor-
mation inden for de naturvidenskabelige og sundhedsvidenskabelige
omrader. I USA er der for eksempel investeret milliarder af dollars i grund-
forskning, og pd en lang rekke omrdder har man faet en formidabel ind-
sigt i molekylaerbiologiske og cellebiologiske faenomener - en indsigt, som
man i sundhedsvasenet og i befolkningen som helhed har ventet sig utro-
lig meget af. Analyser viser imidlertid, at der er et storre og sterre sveelg
mellem den kolossale indsigt og de fremskridt, der gores inden for syg-
domsbekaempelse i bred forstand. De peger pd, at tiden nu er kommet til
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at investere i klinisk forskning, sdledes at man kan udvikle mekanismer og
infrastrukturer til at opnd den omformning og implementering af ny
viden, som skal gavne patienterne.

Amerikanske analyser identificerer to veesentlige hindringer for forbed-
ring i sygdomsbekampelsen:
En mangelfuld overscettelse af resultater fra basalvidenskaben til kliniske
studier og
en mangelfuld overforsel af resultater fra kliniske undersggelser til daglig
praksis og beslutninger i sundhedsvaesenet.

Den kliniske forskning star over for fire centrale udfordringer:
Stgrre deltagelse i klinisk forskning (flere patienter bgr involveres i kliniske
undersggelser),
udvikling af informationssystemerne med en erkendelse af biomedicinsk
informatik som en egentlig videnskabelig disciplin,
bedre uddannelse af specielt laeger og sygeplejersker, der skal varetage kli-
nisk forskning, og
massiv forbedring af den finansielle stgtte til klinisk forskning.

En leder i det ansete amerikanske tidsskrift Journal of American Medical
Association fra marts 2003 kalder situationen (i USA) for en national krise
og peger pa, at man (befolkning og politikere) bor vide, at “the current
system for bringing promising biomedical research to the bedside is operating at
an obsolete level of efficiency, causing great delay, and consequently resulting in
the loss of many lives”. Der tales om en “national emergency”, som angar mil-
lioner af patienter. Tilsvarende formuleringer kan hentes fra en engelsk
analyse af klinisk forskning publiceret i British Medical Journal i november
2003* Hovedbudskabet er, at det haster med at fa opbygget en bedre infra-
struktur for den kliniske forskning.

Klinisk forskning er ikke laengere en fritidsbeskaeftigelse for interessere-

3 Translating Biomedical Research to the Bedside, A National Crisis and a Call to Action,
Journal of American Medical Association, March 12, 2003 - Vol 289, No. 10, p. 1305

4 Improving clinical research, British Medical Journal, 1 November 2003
-Vol. 327, p. 999
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de klinikere. Klinisk forskning er en professionaliseret videnskab med krav
om medinddragelse af patienter og offentlighed. Videnskabelige komitésyste-
mer, overholdelse af GCP-regler®, EU’s Clinical Trials Directive®, krav om
patientinformation er ngdvendige forudsatninger for klinisk forskning og
dermed for at bedre indsatsen i sygdomsbekempelsen, hvad enten det
drejer sig om forebyggelse, helbredelse, palliation eller rehabilitering.

Det haster med at fa erkendt opgavens vigtighed og omfang, siledes at
fremtidens patienter kan fa bedre gavn af det vidensgrundlag, der er skabt
gennem de sidste mange &r.

3.1.1 Klinisk kreeftforskning, en vigtig del af den kliniske forskning
Klinisk kreeftforskning er en vigtig delmangde af den samlede kliniske
forskning, en delmangde, der af flere grunde er i fokus i disse ar.

For det forste vil mange patienter kunne f& glaede af en sddan forsk-
ning. I Danmark vil ca. 30.000 patienter fa stillet diagnosen kreeft i ar, og
kun halvdelen vil vere i live om fem ar. I 2003 var der i det danske sam-
fund ca. 200.000 personer, der havde eller havde haft kreeft.

For det andet er der fra politisk side med udarbejdelsen og implemen-
teringen af kraefthandlingsplanen sat fokus pa forbedrede forhold for dan-
ske kraeftpatienter. En styrkelse af den kliniske kraeftforskning vil veere et
vigtigt led i at nd denne maélsatning.

Klinisk kraeftforskning omfatter alle led af “cancerrejsen” (se figur 3.1).
Den bygger pa et lobende samarbejde med basale kreftforskere, med den
teknologitunge kreftforskning og med epidemiologisk og psykosocial
kraeftforskning.

En gget indsats inden for klinisk kraeftforskning vil vaere af stor betydning
med henblik pé at f& mere viden om
effektive og skansomme undersagelser,
hvordan forebyggelse af kraeft kan gennemfores ved for eksempel scre-
ening og adferdsendringer,

5 Reglerne for Good Clinical Practice
Clinical Trial Directive 2001/20/EC, treeder i kraft 1. maj 2004:
http://www.esf.org/sciencepolicy/141/Directive.pdf
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mere skdnsomme og mere effektive behandlingsmetoder,
metoder til at forudsige, hvilken behandling der vil virke hos den
enkelte patient,

effekten af de behandlinger og opfelgningsprogrammer, som kraeft-
patienter tilbydes samt
rehabilitering og palliation.

Figur 3.1 — Cancerrejsen (Modificering af billede udlant af Frede Olesen)

o\
@
\4~°6°c
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Palliativ behandling
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Behandling-rask/fortsat syg

.\0\°§\‘* Endelig diagnostik
Q}é\ée Primaer diagnostik
Symptompraesentation til leege
Symptomoplevelse, sgge laege?
Screening

Livsstil, sundhedsfremme, primaer forebyggelse

3.2 Kraeftrelateret forskning
Det overordnede formél med kreftforskningen er at skabe et videns-
grundlag til at forebygge, helbrede og stotte de patienter, der far kraeft.
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Udfordringerne for kreeftforskningen er store og spredt over mange fel-
ter. Dansk kraeftforskning er naturligvis ikke alene om at tage disse udfor-
dringer op, idet man indgdr i et internationalt samarbejde.

Den danske basale kreeftforskning star relativt steerkt og giver siledes
en god platform for, at man i Danmark kan medvirke til at omsatte nye
forskningsresultater til gavn for patienten, en platform, der imidlertid kun
kan udnyttes, hvis den ngdvendige infrastruktur for den kliniske kraeft-
forskning er til stede.

3.3 Klinisk kraeftforskning — en flaskehals

Som omtalt i det foregdende anser man internationalt den kliniske forsk-
ning for at vaere "flaskehalsen” for implementering af ny viden i den dag-
lige kliniske hverdag.

Ogsa i Danmark er der klare problemer med den kliniske patientnere
kreeftforskning. Det gaelder for sygehuset og i samspillet med primeersek-
tor for og efter indlaeggelse. Patienttilstromningen til kreeftbehandlingen
har i Danmark i flere ar overgéet kapaciteten, hvilket i haj grad gir ud over
mulighederne for at lgse forsknings- og udviklingsopgaver i den eksiste-
rende infrastruktur.

Krefthandlingsplanen har virket i 3 ar og har bragt os et stort skridt
videre i retning mod at genskabe balancen mellem behov og kapacitet.
Skal kreefthandlingsplanen fortsat veere slagkraftig, er der behov for at fa
lost de eksisterende problemer omkring den kliniske patientnaere kreeft-
forskning.

Mange behandlingstilbud i et kraeeftbehandlingsforlgb gives uden for
sygehuset, bade for og efter indleeggelse. Dette stiller krav om et effektivt
samspil mellem primeer og sekundeer sundhedsvasen. Der er derfor end-
videre behov for grundinvesteringer i opbygningen af viden om tilbudde-
ne i hele behandlingsforlgbet (sundhedstjenesteforskning).

3.4 Forbedret infrastruktur for den kliniske kraeftforskning

KOF-udvalget vurderer, at en vigtig barriere for lobende at f4 omsat kraeft-
forskningens resultater til daglig klinisk praksis er infrastrukturen for den
kliniske kreeftforskning. KOF-udvalget har derfor valgt at fokusere pd disse
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forhold og at beskrive tre tiltag, der tilsammen vil kunne skabe fremra-
gende rammer om dansk klinisk kraeftforskning.
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KAPITEL 4

DANSKE MULTIDISCIPLINARE
CANCERGRUPPER

4.1 Sammenfatning

Danske multidisciplincere cancergrupper (DMCG) skal fremme indsamling af
ny viden og omsette den til resultater, som vil veere til gavn for patienter
og dermed for samfundet.

DMCG skal hovedsagelig baseres pd de eksisterende sygdoms- og/eller
organspecifikke grupper pad en made, sa de i relevant omfang tilsammen
kan dakke alle kreeftformer i Danmark. DMCG-lignende grupper kan des-
uden taenkes oprettet inden for omrader, der gar pa tveers af de enkelte
kreftformer.

DMCG skal
gennemfpre videnskabelige kliniske protokoller,
fremme koordinering af forskning inden for omrddet,
etablere internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde,
etablere biobanker egnede til forskning,
etablere kliniske databaser egnede til forskning,
bidrage til overvdigning af omrddet og fremkomme med "tidlig varsling”,
ndr det er relevant,
bidrage til vidensspredning i det faglige miljg og i offentligheden samt
bidrage til udarbejdelse af retningslinjer for diagnostik og behandling.
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DMCG skal struktureres under hensyn til
en veldefineret afgroensning af sygdom(me),
en ledelsesform, som sikrer fremme af multidisciplincer forskning,
udarbejdede statutter,
regelmeessig evaluering,
et sekretariat, der er placeret med tilknytning til den regionale infrastruktur
for klinisk kreeftforskning (kapitel 5) og
forankring i en nationalt koordinerende struktur (kapitel 6) og med kontakt
til relevante videnskabelige selskaber.

DMCG skal finansieres fra en central pulje efter ansggning. Finansierings-
behovet forventes at blive ca. 25 mio. kr. pr. ar, svarende til ca. 1000 kr. pr.
nydiagnosticeret kraeftpatient.

DMCG skal udmgntes gennem radet for dansk klinisk kreeftforskning
(DAKK) og skal evalueres efter ca. 3 ar.

4.2 Indledning

En forbedret dansk kreftbehandling forudsatter en aktiv klinisk forsk-
ning. Dette med henblik pa, at nye forskningsbaserede tiltag kan tilbydes
hurtigt og effektivt til alle relevante patienter uafhengigt af organisatori-
ske, faglige eller amtslige graenser. Samspil mellem Kklinisk forskning og
lebende forbedring af patientbehandlingen kan opnds pé forskellig méade,
men det forekommer naerliggende at bygge videre pa de frivilligt baserede
netveerk, de sdkaldte sygdoms- og/eller organspecifikke grupper, der alle-
rede har vist deres berettigelse. Forbedringer i den kliniske diagnostik og
behandling af kraeftpatienter i Danmark har gennem de seneste 25 ar til
dels veeret baseret pa en faglig organisation, som omfatter de sygdoms-
og/eller organspecifikke grupper.

4.3 Oversigt over de eksisterende aktiviteter

De sygdoms- og/eller organspecifikke grupper, der ofte er oprettet pa ini-
tiativ af videnskabelige selskaber, har haft forskelligt omfang, som span-
der fra direkte stottede organisationer som f.eks. DBCG (Danish Breast
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Cancer Cooperative Group) til mere sporadiske tiltag. En oversigt over de
eksisterende grupper er anfort i tabel 4.1, og en naermere redegorelse er
vedlagt denne rapport som Bilag 1.

abel 4.1 — Oversigt over eksisterende sygdoms- og/eller organspecifikke gruper

Nationale sygdomsspecifikke grupper og initiativer
DBCG (brystkraeft)
DLCG (lungekraeft)
DCCG (tyk- og endetarmskraeft)
Uro-onkologisk Forum (bleere-, nyre- og prostatakraeft)
DGC (gynakologisk kreeft — livmoder/aeggestok)
DAHANCA (hoved-halskraeft)
DMG (modermaerkekraeft)
DBTCG (hjernekraft)
@vre Gl (spiseror-, mave- og bugspytkirtelkraeft)
Pankreas (kraeft i bugspytkirtlen)
DLG/DAML og DMMG (lymfeknude, blod og marvkraeft)
DSCG (blgddels og knoglekreeft)
Peaediatrisk cancer (bernekreeft)
Occular cancer (kreeft i gjet)

Grupperne har i stort omfang dannet et netveerk, der har vearet et natur-
ligt fundament i en fortsat integreret og landsdaekkende udvikling, som
omfatter samtlige relevante diagnostiske og behandlende afdelinger.

Mange af grupperne stdr for en eller flere forskningsdatabaser, der bdde
tjener til forskningsformal og som kilde til kliniske informationer. Grupper-
ne har ogsd spillet en rolle ved gennemferelse af translationel forskning (bro-
byggerforskning) i forbindelse med nationale/internationale studier samt
ved epidemiologiske forskningsprojekter. Desuden har grupperne bidraget
med retningslinjer for udredning og behandling af kreeftsygdomme.

Det er KOF-udvalgets vurdering, at der med den frivillige etablering af
sygdoms- og/eller organspecifikke grupper i Danmark er skabt et grundlag
for fremtidig dansk klinisk kraeftforskning og vidensspredning.
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Den nuverende strukturs svaghed er en utilstreekkelig finansiering og
manglende klarhed vedrorende de opgaver, som grupperne vil kunne lgse.
Desuden er der forskelle i den organisatoriske indplacering af grupperne,
og der mangler koordinering pd tveers af grupperne.

KOF-udvalgets lgsningsforslag omfatter etablering af danske multidisci-
plinere cancer- grupper (DMCG), der skal lgse en rakke specifikke opga-
ver, og som organisatorisk skal koordineres pa nationalt plan. Grupperne
skal ses som en styrkelse og udvidelse af de eksisterende sygdomsspecifik-
ke grupper. Forslaget er nermere beskrevet nedenfor.

4.4 Forslag om oprettelse af danske multidisciplinzere
cancergrupper (DMCG)

Opgaven er inden for de(n) enkelte kraeftform(er) at koordinere kliniske
protokoller og at sikre opsamling af kliniske informationer og prover med
henblik pa i nationalt og/eller internationalt regi at kunne fremme forsk-
ningsprojekter, levere data til kliniske statistikker, bidrage til overvagning
og "tidlig varsling” samt bidrage til uddannelse og til vidensspredning ret-
tet savel mod fagfolk som mod den enkelte patient. Opgaven foreslds lgst
ved, at der pd baggrund af de eksisterende sygdoms- og/eller organspeci-
fikke grupper etableres en raekke danske multidisciplinaere cancergrupper
(DMCG) med velbeskrevne opgaver og struktur. Det foreslds desuden, at
der, nar det er relevant, kan oprettes DMCG-lignende grupper inden for
omrader, der gir pa tveers af de enkelte kreeftformer, som eksempelvis stra-
lebehandling, nye kirurgiske tiltag pa tveers af kreftformer eller omrader
som pleje omsorg og kommunikation.

4.4.1 DMCG's opgaver

I det folgende gennemgas de opgaver, som en fuldt udbygget DMCG for-
ventes at kunne lgse. Ved dannelse af en DMCG ma gruppen tage stilling
til alle disse opgaver og fremlagge en plan for, hvordan man forventer at
udvikle gruppen, sd den med tiden vil kunne lgse de opgaver, som er rele-
vante for den enkelte gruppe.

DMCG stdr for videnskabelige kliniske protokoller
Gruppen skal planlegge og dokumentere en lgbende forskningsmaes-
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sig indsats baseret pd midler opndet i fri konkurrence. Projekterne kan
igangsaettes af gruppen, eller gruppen kan vere katalysator for projek-
ter inden for omréadet. Det kan dreje sig om savel lokal, national som
international forskning.

DMCG fremmer koordinering og prioritering af forskning inden for omrddet
Gruppen skal fremme koordinering og prioritering af de forsknings-
omrdder, der tilsammen kan forbedre forebyggelse, diagnose, behand-
ling og efterbehandling af kreeftsygdomme. Herunder skal gruppen ud
over den traditionelle kliniske forskning veaere specielt opmarksom pa
relevant basal forskning, sundhedstjenesteforskning, psykosocial
forskning og epidemiologisk forskning inden for omradet.

DMCG har internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde
Gruppen skal opsamle international viden pa omradet og skal sikre for-
melt medlemskab af internationale netvark (forskningssamarbejde),
hvor dette er relevant.

DMCG opretter og driver kliniske databaser egnede til forskning

Gruppen opretter og driver kvalitetssikrede forskningsdatabaser, hvor
det er relevant. Gruppen skal sikre udnyttelse af eksisterende databaser
(f.eks. Landspatientregisteret og Cancerregisteret) og skal, hvor det er
relevant og muligt, i et samarbejde med kompetencecentrene for klini-
ske databaser oprette og drive kliniske databaser egnede til forskning og
kvalitetssikring.

DMCG etablerer biobanker egnede til forskning

Gruppen skal i det omfang, det er relevant, etablere og drive kvalitets-
sikrede biobanker egnede til forskningsformdl. Det geelder klinisk
forskning, men ogsa basal forskning og translationel forskning. Grup-
pen skal stimulere til forskning pa baggrund af biobankerne og skal
udarbejde retningslinjer for forskernes adgang til materialet.

DMCG bidrager til overvigning af omrddet og giver "tidlig varsling”, ndr det

er relevant
Gruppen skal holde sig orienteret om den nationale status og den inter-
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nationale udvikling, herunder i hvilket omfang nybrud er pa vej. Nar
det er relevant, skal gruppen udarbejde "tidlig varsling” rettet mod de
centrale myndigheder pd amtsplan og pd nationalt plan (f.eks. kraeft-
styregruppen) og mod det politiske system.

DMCG bidrager til vidensspredning i det faglige miljg og i offentligheden
Gruppen skal fremme vidensspredning. Den skal stimulere til publice-
ring af opndede resultater i internationale peer reviewed-tidsskrifter og
i form af dansksprogede oversigter. Den skal bidrage til videre- og efter-
uddannelse. Desuden bgr den etablere en hjemmeside, der informerer
om gruppens arbejde.

DMCG bidrager til udarbejdelse af retningslinjer for diagnostik og
behandling

Gruppen skal lgbende bidrage til udarbejdelse af forskningsbaserede,
tidssvarende retningslinjer for diagnose og behandling. Bidraget skal
vaere rettet mod de instanser, som har ansvar for omradet (Sundheds-
styrelsen, primaer- og sekundeersektoren).

4.4.2 Struktur

Det er forventningen, at der skal etableres hgjst 20 DMCG.

I det folgende gennemgas de strukturelle forhold, som en fuldt udbygget
gruppe forventes at leve op til. Ved dannelse af en DMCG mé gruppen
tage stilling til alle disse forhold og fremlagge en plan for, hvordan man
forventer at udvikle gruppen, sa den med tiden vil kunne leve op til de
strukturelle forhold, som er relevante for den enkelte gruppe.

26

DMCG har en veldefineret afgroensning af sygdom(me)

Gruppen skal beskaftige sig med en eller flere kraeftsygdomme, som er
Klart afgreenset. Almindeligvis ber gruppen afgrenses, sd den dekker
omkring eller mere end 1000 nydiagnosticerede kreefttilfeelde pa lands-
plan pr. ar, men grupper omfattende faerre patienter vil kunne etable-
res, hvis det af andre grunde er hensigtsmaessigt. Eksempelvis kan min-
dre grupper etableres som underafdelinger af nordiske eller europaiske

grupper.
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DMCG har en ledelsesform, som sikrer multidisciplincer forskningsfremme
Gruppen skal omfatte repraesentation for alle relevante specialer og
skal etablere en ledelsesform, der fremmer multidiscipliner forskning,
og som minimerer risiko for monopolisering. Gruppen skal desuden i
relevant omfang inddrage patienterfaringer.

DMCG's arbejde bygger pad accepterede statutter

Gruppen skal udarbejde statutter, som beskriver gruppens struktur og
opgaver samt eventuelle relationer til videnskabelige selskaber. Ogsa
proceduren for udpegning af gruppens medlemmer skal beskrives. Sta-
tutterne skal godkendes af radet for dansk Kklinisk kreeftforskning
(DAKK) (se kapitel 6), og af relevante videnskabelige selskaber.

DMCG gennemgdr regelmeessig evaluering

Gruppen skal have en struktur, der muligger en lgbende intern kvali-
tetssikring af eksempelvis database, biobank, hjemmeside og forsk-
ningsaktiviteter. Gruppen skal ogsa udarbejde en arsrapport, der infor-
merer om gruppens arbejde. Endelig skal gruppen, nér det er relevant,
kunne vurderes gennem en ekstern evaluering.

DMCG's sekretariat er placeret med tilknytning til den regionale infrastruktur
for klinisk kreeftforskning

Den enkelte DMCG vil vere etableret med et forskningssekretariat
lokaliseret i tilknytning til en af de kliniske kraeftforskningsenheder,
der forventes oprettet som led i den regionale infrastruktur for klinisk
kreeftforskning (RIKK) (se kapitel 5). De kliniske kraeftforskningsenhe-
der forventes ligeledes at kunne katalysere aktiviteterne i DMCQG,
eksempelvis hvad angar drift af kliniske forskningsdatabaser og bio-
banker, og hvad angar gennemfgrelse af kliniske protokoller.

DMCG er forankret i en nationalt koordinerende struktur og har relationer til
de relevante videnskabelige selskaber

Procedure for etablering af en DMCG og koordinering pa tveers af DMCG
forventes etableret som led i en national koordinering af den kliniske
kreeftforskning (se kapitel 6). Det skal i den forbindelse sikres, at DMCG har
en entydig indplacering i forhold til de relevante videnskabelige selskaber.
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4.5 Forslag til finansiering og udmgntning af DMCG

Beregning af resourcebehovet er baseret pa erfaringer fra DBCG (Danish
Breast Cancer Cooperative Group), da denne gruppe er leengst med hensyn
til organisering og finansiering.

4.5.1 Erfaringer fra DBCG
Der registreres arligt i DBCG ca. 3800 nye tilfaelde af brystkraeft. Patien-
terne folges med lgbende indberetning til DBCG i gennemsnitligt 8 ar.
Der betales 1.000 kr. pr. nyregistreret patient. Belobet daekker udgifter til
primeer registrering og lebende opfelgning, databehandling mv. i det
samlede forlgb. Belgbet deekker ikke bevillinger til storre forskningsopga-
ver. Disse finansieres fra andre kilder, men takket veere det arbejde, der
udferes af DBCG, er der gode muligheder for at fa finansieret sidanne
projekter.
Finansieringen til DBCG daekker primeert centrale sekretariatsopgaver
og medvirker dermed til losning af fglgende opgaver:
Dataindsamling. De enkelte afdelinger fremsender til DBCG data om
demografi, primaer operation, histologisk karakteristik, strdlebehand-
ling, medicinsk behandling og klinisk forlgb. For det enkelte patient-
forlgb fremsendes i alt ca. 20 sat data eller samlet ca. 70.000 arligt.
Kvalitetskontrol af data. Kvalitetskontrol omfatter dels, at alle data fore-
findes, dels, at data er korrekte.
Analyse af data. Analyserne af data omfatter udviklingen af risiko for til-
bagefald og overlevelse samt bivirkning ved behandlingerne. Analyser-
ne foregar dels pa nationalt niveau og dels i internationalt samarbejde.
Biobank. DBCG har etableret biobanker omfattende parafinindstebt
vy, frisk frossent vaev og blodprever.
Kvalitetskontrol og forskning. DBCG forestdr lobende kvalitetsovervag-
ning og klinisk forskning, bade pa nationalt plan og i et internationalt
samarbejde. Data er i ovrigt til rddighed for kvalitetssikring, forskning
samt generel information for de enkelte afdelinger og sygehusejerne.
Guidelines. DBCG udarbejder retningslinjer for diagnostik og behand-
ling. DBCG overvager, at guidelines fglges, og justerer dem i henhold
til ny viden.

Arbejdet i DBCG har ud over de forskningsmaessige tiltag muliggjort, at
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man pé landsplan kan sikre og opretholde et sammenligneligt kvalitets-
niveau, samt at alle patienter kan tilbydes identisk evidensbaseret diagno-
stik og behandling. Retningslinjerne herfor justeres jevnligt i overens-
stemmelse med ny viden indhentet nationalt og internationalt.

4.5.2 Finansiering og udmgntning af de fremtidige DMCG'er
Det foreslas, at der afseettes et belagb pr. nydiagnosticeret kraefttilfeelde i lig-
hed med den finansiering, der er etableret for DBCG. Belgbssterrelsen for
de enkelte kreefttyper vil afheenge af den pageeldende sygdoms kliniske
forleb, hyppighed og omfanget af dataindsamling. I alt forventes det at
dreje sig om i starrelsesordenen 25 mio. kr. pr. ar.

Midlerne udmentes til de enkelte DMCG efter ansegning til Radet for
dansk klinisk kreeftforskning (DAKK) (se kapitel 6). Initiativet evalueres
efter ca. 3 ar pd initiativ af Radet for dansk klinisk kreeftforskning (DAKK).
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KAPITEL 5

REGIONAL INFRASTRUKTUR FOR
KLINISK KREFTFORSKNING’

5.1 Sammenfatning
En regional infrastruktur for klinisk kreeftforskning (RIKK) skal sikre rammer
for klinisk kraeftforskning, som kan medvirke til
at danske kreeftpatienter tilbydes en forskningsbaseret behandling med
mulighed for deltagelse i kliniske behandlingsforsdg,
at resultater fra den basale kreeftforskning implementeres i klinikken (bro-
byggerfunktion), og
at der sker integration mellem kroeftrelaterede tiltag i primcer- og sekundcer-
sektoren.

RIKK skal saledes medvirke til, at der opnés integration mellem forskning,
kvalitetsudvikling og efteruddannelse inden for kreeftomradet, sdledes at
der opnas en hurtig og effektiv vidensspredning.
RIKK skal omfatte
kliniske forskningsenheder, der kan stgtte patientncer klinisk kreeftforskning
og eksperimentel kroeftbehandling, herunder initiativer igangsat af de multi-
disciplincere cancergrupper (DMCG), samt
kompetencecentre, der kan stptte den kroeftrelaterede sundhedstjenesteforsk-
ning.

7 Opleaegget om RIKK har i en tidligere version varet fremsendt til SSVF og herfra til
Indenrigs- og Sundhedsministeriet i juni 2003. Der er i forhold til den tidligere version
foretaget mindre forbedringer og tilpasninger, sa kapitlet nu fremstar som en delmaeng-
de af KOF-udvalgets samlede forslag.
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RIKK skal forankres i de tre eksisterende regionale forskningsfora® og skal ledes
under hensyn til
at savel lokale som nationale og internationale kvalitetsprojekter skal kunne
gennemfores,
at der sikres hgj faglighed med inddragelse af alle relevante omrdder, og
at der sikres samspil pad tveers af regionen og pd tveers af de administrative
enheder (universitet, sygehusejere, primcersektor, patientforeninger, private
fonde, industri).

Finansieringsbehovet vil i gennemsnit vaere 30 mio. kr. pr. r i en ottedrig
periode.

RIKK skal udmgntes gennem SSVF med indragelse af radet for dansk klinisk
kraeftforskning (DAKK) og skal evalueres efter 5 ar.

5.2 Indledning

Klinisk kreeftforskning er en integreret del af den evidensbaserede kraeft-
behandling og en afgerende forudseetning for behandlingsmaessige frem-
skridt. Klinisk kraeftforskning tager udgangspunkt i patienten (kapitel 3,
fig. 3.1) og skal bidrage til alle aspekter af forebyggelse, diagnose og
behandling af kraeftpatienter.

Der er i Danmark en lang tradition for klinisk kreeftforskning, og der er
saledes gode muligheder for, at vi vil kunne mgde fremtidens stigende for-
ventninger til den kliniske kreeftforskning. Disse forventninger grunder
sig dels i patienternes ogede eftersporgsel, dels i samfundets gnske om for-
bedrede muligheder for kraeftpatienten og dels i de nye muligheder, forsk-
ningen lgbende kommer frem til. Samtidig stilles der ggede krav til den
kliniske kreeftforskning, bl.a. i forbindelse med reglerne for god klinisk
praksis (GCP) og i forbindelse med det direktiv for klinisk forskning, der
treeder i kraft den 1. maj 2004°.

8 Som opfelgning pa den nationale strategi for dansk sundhedsforskning (1997) er der
oprettet Pstdansk, Syddansk og Vestdansk forskningsforum med dekanerne for de
Sundhedsvidenskabelige Fakulteter som formend. Forskningsfora skal sikre forsknings-
samarbejde mellem universitet og sygehusejere.

9 Se fodnote 6, side 17
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Skal disse krav imgdekommes, er der behov for en betydelig styrkelse
af den regionale infrastruktur for klinisk kreeftforskning.

Kreftbehandlingen finder i dag sted pa bl.a. kirurgiske, gynakologiske,
heaematologiske og onkologiske afdelinger i samarbejde med en lang raekke
tveergdende afdelinger som eksempelvis de klinisk biokemiske og billed-
dannende afdelinger samt patologiske institutter.

Det overordnede mal for forskningsindsatsen pa kraeftomradet for danske
patienter er,
at der lgbende kan tilbydes de bedste muligheder for forebyggelse og
tidlig diagnose,
at der kan tilbydes evidensbaseret onkologisk udredning og behand-
ling pa hojeste internationale niveau,
at der gives muligheder for deltagelse i kliniske forsgg omfattende til-
bud om nye udrednings-, behandlings- og opfelgningsprincipper og -
teknikker,
at pleje, herunder terminal pleje, rehabilitering og palliation forbedres
pa basis af forskningsskabt evidens, og
at viden vedregrende forebyggelse, udredning og behandling af kraeft-
patienter implementeres i sundhedsvasenet.

En rakke problemer skal lgses, hvis dette mal skal nas. Det drejer sig om
forhold som
mangel pa kapacitet til udvikling, afprevning og indferelse af nye til-
tag, fordi den "almindelige” kraeftbehandling, dvs. etablerede stan-
dardprocedurer, pA mange omrader er ved at spreenge de rammer, som
er etableret,
mangel pd koordinering og samlet indsats, hvad angar forhold af
betydning, for patienten nar frem til hospitalsbehandlingen og efter, at
hospitalsbehandlingen er afsluttet, samt
mangel pd viden om, hvordan man bedst implementerer nye forsk-
ningsresultater under hensyn til den givne gkonomiske ramme.

Opmearksomheden omkring disse problemer er stigende, og en rakke til-
tag er ivaerksat:
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Sundhedsstyrelsen har nedsat en Kraftstyregruppe, som lgbende arbej-
der med at udvide behandlingskapaciteten.

Der er etableret sarlige puljer til behandling i udlandet, og der er skabt
mulighed for revurdering af behandlingsmuligheder (”second opinion”).
Etablering af enheder for eksperimentel klinisk kraeftbehandling.

De to sidstneaevnte tiltag skal kort beskrives:

I 2002 blev der afsat midler til eksperimentel behandling i udlandet af
patienter, som har en livstruende kraeftsygdom eller anden livstruende
sygdom, som der pd det padgeldende tidspunkt ikke umiddelbart kan til-
bydes behandling for pa offentlige sygehuse her i landet eller behandling
for efter reglerne om hgijt specialiseret behandling eller reglerne om forsk-
ningsmaessig behandling.

Ordningen vedr. eksperimentel behandling trddte i kraft den 1. januar
2003. Midlerne fra 2002 blev overfort til 2003, hvor der blev afsat yderli-
gere midler til formdlet. Der er imidlertid kun anvendt en mindre del af de
afsatte midler til “second opinion”-ordningen.

P4 den baggrund er der truffet politisk aftale om etablering af enheder
for eksperimentel behandling for kreeft ved centre i henholdsvis Kgben-
havn, Odense og Arhus. Principperne for koordinering mellem sygehuse-
ne og visitation til behandlingerne dreftes i gjeblikket naermere mellem
sygehusene og Sundhedsstyrelsen.

De ivaerksatte tiltag vil sammen med KOF-udvalgets forslag til styrkel-
se af den regionale infrastruktur for den kliniske kraeftforskning vaere vig-
tige brikker i Danmarks nuvarende og fremtidige bestrabelser pa at tilby-
de kraftpatienter en optimal forebyggelse, udredning, behandling og
pleje.

5.3 Den nuvarende infrastruktur for klinisk kraeftforskning

Den nuverende infrastruktur for dansk klinisk kreftforskning er opbyg-
get af entusiastiske enkeltpersoner. De har fundet sammen i et gnske om,
at den information, man kan opna fra den enkelte patient, udnyttes bedst
muligt til at skabe fremskridt, som kommer alle patienter og dermed sam-
fundet til gavn.
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5.3.1 De onkologiske kliniske forskningsenheder

I de senere ar er der ved de onkologiske centre (Rigshospitalet, Herlev,
Arhus, Odense, Aalborg og Vejle) opbygget mindre kliniske forsknings-
enheder i tilknytning til de kliniske afdelinger. Forskningsenhederne er
typisk bemandet med 5-8 forskningssygeplejersker, sekreteerassistance og
laegelig bistand i form af delfunktion (1 dag om ugen) for en overlaege i
atdelingen. Len- og driftsudgifter daeekkes ved kontrakter med leegemid-
delindustrien og kun i beskedent omfang ved bidrag fra afdelingens bud-
get (typisk 1 arsveerk).

De nuverende enheder er opbygget takket vaere entusiasme og initia-
tiv fra forskergrupper, der pa forskellig vis har sikret et som oftest fra ar til
ar yderst usikkert finansielt grundlag.

Enhederne medvirker tilsammen til gennemfarelse af ca. 80 protokol-
ler, hvor patienter indgdr i forseg, der skal afklare nye udrednings- og
behandlingstiltag. Op mod 50 % af patienterne indgar i projekter gen-
nemfort med stotte fra leegemiddelindustrien.

I de sidste 10 ar har Kraeftens Bekaempelse stimuleret til det fortsatte

arbejde med etablering og drift af de onkologiske kliniske forskningsen-
heder gennem udmentning af i alt 5 mio. kr. pr. ar. Indsatsen blev i 2002
vurderet af et udvalg under Kraeftens Bekeempelse, som konkluderede, at
denne stotte var seerdeles vaerdifuld. Stgtten, der var teenkt som en ”igang-
setterstotte”, opherte med udgangen af 2003.
Det er KOF-udvalgets vurdering, at der med etablering af de nuverende
enheder er gjort et formidabelt arbejde, som umiddelbart vil kunne danne
basis for en infrastruktur for den patientnare kliniske kraftforskning,
saledes som det er beskrevet i afsnit 5.4.

5.3.2 Kompetencecentre med seerligt fokus pa den kreeftrelaterede
sundhedstjenesteforskning

Den kreeftrelaterede sundhedstjenesteforskning skal sikre, at eksisterende
viden vedrgrende forebyggelse, udredning og behandling implementeres i
sundhedsvasenet. Omradet er tiltagende ngdvendigt i et scenarium, hvor
patienter undersages flere og flere fysisk adskilte steder i sundhedsvaesenet
samtidig med, at behandlingerne bliver mere og mere komplekse.

Det har tidligere vaeret foreslaet, at forskningsomradet fremmes gen-
nem etablering af kompetencecentre ved forskningsenhederne for almen
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medicin. @nsket var, at sdidanne centre skulle stimulere til forskning ved-

rgrende omrader som:
Organisering af det gode patientforlgb. Der er behov for forskning i for-
bedring af forlebet af diagnostik og behandling og i etablering af
omkostningseffektive forlgb. Denne forskning skal isaer fokusere pa
incitamenter og barrierer samt forudsatninger for at etablere gode
patientforlgb og for at fa alle afdelinger i et forlgb til at spille sam-
men.
Implementeringsforskning. Der er efterhanden stor viden om risikofak-
torer for sygdom mv., men det kniber med at fa befolkningen og
behandlerne til at anvende ny viden i dagligdagen. Derfor er der
overalt i verden stigende fokus pa forskning i, hvordan man hurtigst
muligt og mest vedvarende implementerer nye vaner og rutiner, og
hvordan gamle vaner afleres. Inden for kreftomradet er der behov
for forskning i metoder til implementering af en sundhedsfremmen-
de og forebyggende livsstil. Det er seerlig vigtigt at etablere viden om,
hvordan man bedst muligt uddanner og efteruddanner praktiserende
leeger, sdledes at de vedvarende gor brug af eksisterende og ny viden.

De beskrevne forskningsomrdder er forholdsvis nye og er helt atheengige
af, at der skabes en infrastruktur, som kan fremme rekruttering og fast-
holdelse af forskere med interesse og evner inden for omradet.

Det er KOF-udvalgets vurdering, at der er behov for en styrkelse af den
kraeftrelaterede sundhedstjenesteforskning, og at den bgr indpasses i den
regionale infrastruktur for klinisk kraeftforskning, sdledes som det er be-
skrevet i afsnit 5.4.

5.3.3 Andre stgttefunktioner
Initiativrige forskere eller forskergrupper har segrget for, at der i Danmark
er igangsat en raekke tiltag, som alle bidrager til at forbedre rammebetin-
gelserne for dansk klinisk kraeftforskning.

De sygdomsspecifikke grupper og en rakke af de aktiviteter, der knyt-
ter sig til disse grupper, er beskrevet i kapitel 4.

Som en udlgber af de onkologiske kliniske forskningsenheders arbejde
i Ostdanmark er etableret et samarbejde mellem de centrale og decentrale
onkologiske afdelinger: Sammenslutningen af Kreoeftafdelinger (SKA) (sekre-
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tariat pa Rigshospitalet, hjemmeside: www.skaccd.org) finansieret af
amterne og H:S. SKA star for koordinering, udarbejdelse af retningslinjer,
instrukser, referenceprogrammer og har for nylig etableret en oversigt over
igangvaerende protokoller i hele landet vedregrende Kkliniske forseg, der
inddrager kraeftpatienter — en oversigt, der er tilgeengelig pa hjemmesiden.

Hertil kommer en raekke funktioner, som bredt stgtter klinisk forsk-
ning, eksempelvis klinisk epidemiologiske afdelinger, statistiske enheder
og offentlige GCP-enheder.

Det er KOF-udvalgets vurdering, at aktiviteter med relation til de sygdoms-
specifikke grupper samt andre stottefunktioner vil kunne fremmes ved en
styrkelse af den regionale infrastruktur for klinisk kreaeftforskning, saledes
som det foreslas i afsnit 5.4.

9.4 Forslag om etablering af en regional infrastruktur for klinisk
kreeftforskning (RIKK)

Der foregar i dag en lang reekke aktiviteter, der alle har til formal at frem-
me den kliniske kreeftforskning og dermed fremme implementeringen af
kreefthandlingsplanen.

Problemet er imidlertid, at den nedvendige infrastruktur for en sddan
forskning sakker bagud. I en arrsekke har infrastrukturen kunnet skabes
omkring individuelle forskere. Men udviklingen gennem de sidste ar har
gjort det stigende ngdvendigt, at der i offentligt regi skabes en infrastruk-
tur, som kan sikre, at den relevante kliniske kraeftforskning kan gennem-
fores.

Der er brug for regionalt forankrede kliniske kreeftforskningsenheder, som
kan understotte patientneer klinisk kraeftforskning og herunder varetage
regionale stgttefunktioner for de danske multidisciplingere cancergrupper (DMCG).
Der er desuden behov for kompetencecentre, der kan stette den sundhedstje-
nesterelaterede kliniske Kreeftforskning.

KOF-udvalget skal derfor foresld, at der oprettes en regional infrastruktur for kli-
nisk kreeftforskning (RIKK).

RIKK skal skabe rammer for alle aspekter af den kliniske kraeftforskning,
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som kan stotte realiseringen af den nationale kraeftplan. Det drejer sig om
omrader fra sundhedsfremme til palliation og fra forebyggelsesforskning
til klinisk forskning og kvalitetsudvikling.

5.4.1 RIKK skal skabe mulighed for en bred forskningsmaessig indsats

RIKK skal skabe mulighed for en bred forskningsmaessig indsats i regionen
med en struktureret kontakt til sdvel national som international klinisk
kreeftforskning. Der skal skabes basis for et taeet samarbejde med alle instan-
ser i regionen, der deltager i udredning og behandling af kreeftpatienter.
Formaélet er bl.a. at sikre, at ingen kraeftpatienter i regionen unddrages et
tilbud om deltagelse i forskningsprojekter, nar dette er relevant, og at man
i den enkelte region kan bidrage til en hensigtsmaessig implementering af
nye forskningsresultater.

Mere konkret skal RIKK kunne understotte aktiviteter med relation til kli-
nisk kreeftforskning i regionen, sdsom at
stotte implementering af lokale, landsdeekkende og internationale pro-
tokoller (behandlingsforsgg),
bidrage til vidensopsamling i forbindelse med eksperimentel klinisk
kreeftbehandling,
fremme samarbejde med den eksperimentelle, typisk laboratoriebase-
rede, kreeftforskning (brobyggerfunktion),
fremme forskning rettet mod forebyggelse og rehabilitering,
fremme forskning rettet mod det samlede patientforleb i bdde primaer-
og sekundersektoren og mod implementering af forskningsresultater,
stotte arbejdet i DMCG, herunder bidrage til oprettelse og drift af kli-
niske databaser og biobanker af forskningsmaessig karakter,
fremme mulighederne for at opné national og international finansie-
ring af kliniske kraeftforskningsprojekter uddelt i fri konkurrence og
stotte integration mellem forskning, kvalitetsudvikling og efteruddan-
nelse inden for kreeftomradet, sdledes at der opnds en hurtig og effek-
tiv vidensspredning.

RIKK skal ogsa bidrage til, at der er en god koordinering, en veldefineret

opgavefordeling og tilfredsstillende patientforlgb i relation til sygehus-
vaesenet og primeersektoren.

38 KLINISK KREFTFORSKNING | DANMARK



5.4.2 De enkelte elementer af RIKK

KOF-udvalget anbefaler, at RIKK omfatter kliniske kreeftforskningsenheder,
der bl.a. kan understotte de danske multidisciplinere cancergrupper
(DMCQG), samt et eller flere kompetencecentre for kreeftrelateret sund-
hedstjenesteforskning. KOF-udvalget forventer, at RIKK vil skulle tilpasses
til forholdene i de enkelte regioner, og det folgende skal derfor betragtes
som et eksempel.

Den kliniske kreeftforskningsenhed
Kreftforskningsenheden skal veere forankret i en klinisk afdeling med
universitetstilknytning. Ledelsesformen skal sikre, at der allokeres ned-
vendigt projektpersonale (f.eks. projektsygeplejerske, forskningssekretaer)
og pa anden vis ydes projektstatte til projekter af hgj kvalitet.
Enheden skal selv eller i samarbejde med andre aktgrer kunne tilbyde
stotte til:
Planlaegning og gennemfgrelse af klinisk kraeftforskning. Enheden skal
danne ramme om og stotte op omkring kliniske kraeftforskningspro-
jekter initieret savel lokalt som nationalt og internationalt. Enheden
skal bidrage til, at projekterne kan gennemfores i de afdelinger, som
tager sig af de involverede patienter (samarbejdspartner: danske multi-
disciplinere cancergrupper (DMCGQG)).
Funktioner inden for design og statistiske analyser af kliniske under-
segelser, omraderne evidensbaseret medicin, metaanalyser, kvantitati-
ve vurderinger af sundhedsvasenets indsats og prognosticering (sam-
arbejdspartnere: Kkliniske epidemiologiske afdelinger og statistiske
enheder).
Monitorering af kliniske forseg (samarbejdspartnere: GCP-enheder).
Indsamling af prover og data til biobanker og kliniske forskningsdata-
baser (samarbejdspartnere: danske multidisciplinare cancergrupper
(DMCQG) og de tre kompetencecentre for kliniske databaser, som Amts-
radsforeningen har oprettet omkring de tre forskningsfora).
Uddannelsesmaessige tiltag (samarbejdspartnere: de ansvarlige for
sundhedsuddannelserne, herunder efteruddannelsen af sundhedsvi-
denskabelige personale).
Vidensopsamling fra eksperimentel klinisk kraeftforskning.
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Enheden vil kunne danne basis for fondsstgttede projekter. Dette er vig-
tigt, fordi budgettet for et fondsstattet projekt ikke kan forventes at inde-
holde daekning af udgifter til den for projektets gennemforelse ngdvendi-
ge infrastruktur. Enheden vil ogsd kunne rumme industrifinansierede
projekter. Det ma imidlertid forventes, at industrien vil kunne bidrage til
at finansiere den del af afdelingernes infrastruktur, som varetager fir-
masponsorerede projekter.

Kompetencecenter for kreeftrelateret sundhedstjenesteforskning
Kompetencecenteret(centrene) kan vere forankret i forskningsenhederne
for almen medicin eller i centre for sundhedstjenesteforskning. Enheden
skal opbygge forskningsfeltet omkring kraeftrelateret sundhedstjeneste-
forskning og skal fremme rekruttering og igangseettelse af forskning inden
for omrddet.

5.4.3 RIKK skal forankres i de tre eksisterende regionale forskningsfora™
KOF-udvalget anbefaler, at RIKK forankres i de regionale forskningsfora, og
at det tilstraebes, at finansieringsgrundlaget tilvejebringes i et samarbejde
mellem sygehusejere og staten.

Det regionale forskningsforum vil med denne anbefaling fd som opga-
ve at udmente RIKK, sa den passer til de lokale forhold.

Ved udmentningen er det vigtigt, at der skabes en ledelsesform, som
sikrer, at regionens kraeftpatienter tilbydes at deltage i kliniske forsgg, nar
dette er relevant. Ledelsesformen skal ogsa sikre en hgj faglighed med ind-
dragelse af alle relevante omrader, og den skal sikre samspil pa tveers af
regionen og pd tvers af de administrative enheder (universiteter, syge-
husejere, primarsektor, patientforeninger, private fonde, industri). Ende-
lig skal der bidrages til en struktur, som kan binde de regionale initiativer
sammen pa landsplan, og som kan understatte samspillet med de danske
multidisciplineere cancergrupper (DMCG).

Ved udmentningen er det ligeledes vigtigt at have defineret de succes-
kriterier, man gnsker skal ligge til grund for den lgbende justering og for
evalueringen af initiativet.

10 Se fodnote 8, side 32
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5.5 Forslag til finansiering og udmgntning af RIKK

Som et gennemsnitligt budget for etablering af en regional infrastruktur
for klinisk kraeftforskning forventes udgiften at blive 10 mio. kr. pr. ar for
hver af de tre regioner. Udgifterne deekker lonmidler og drift for den regi-
onale infrastruktur for klinisk kreeftforskning samt et mindre belgb til
igangsatning af regionale forskningsprojekter (tabel 5.1).

En forsterket indsats pd omradet har et langsigtet perspektiv, og der
foreslas en otteadrs handlingsplan. Det samlede finansieringsbehov sken-
nes sdledes at veere 30 mio. kr. pr. ar i otte ar. Midlerne foreslas tilvejebragt
i et samarbejde mellem stat og sygehusejere.

abel 5.1. Eksempel pa finansieringsbehov for en gennemsnitlig RIKK

Funktion Udgiftstype Mio. kr.
Klinisk kreeftforskningsenhed 4VIP
13 TAP
Drift

8.0
Kreeftrelateret 3VIP
sundhedstjenesteforskning 1 TAP
Drift

2,0

| alt, gennemsnitlig RIKK 10,0

1 alt for 3 RIKK 30,0

VIP-personalet omfatter eksempelvis loeger, dataloger og statistikere. TAP-personalet

omfatter eksempelvis sygeplejersker, bioanalytikere og IT-medarbejdere.

Midlerne foreslas udmentet af SSVF til de enkelte forskningsfora efter
anspgning. Rddet for dansk klinisk kreeftforskning (DAKK) (se kapitel 6)
foreslas inddraget i vurderingen af ansggningerne.

Det enkelte forskningsforum foreslds at vaere ansvarligt for den loben-
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de evaluering og justering. Tre ar for den samlede ottedrsperiode udlgber,
foreslds det, at der pd initiativ fra rddet for dansk klinisk kreeftforskning
(DAKK) iveerksaettes en international evaluering, som bliver bestemmen-
de for de videre aktiviteter.
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KAPITEL 6

RADET FOR DANSK KLINISK
KRAFTFORSKNING

6.1 Sammenfatning

Rddet for dansk klinisk kreeftforskning (DAKK) skal sikre kvalitet og infor-
mation pa tveers af de danske multidisciplineere cancergrupper (DMCG)
og pa tvers af regionerne (RIKK) samt lgse opgaver, der ikke varetages
andetsteds. DAKK skal sdledes sikre synergi og en international koordine-
ret udvikling.

DAKK skal
godkende danske multidisciplincere cancergrupper (DMCG) efter ansggning,
bidrage til etablering af skabeloner for opgavelgsninger i de danske multidi-
sciplincere cance grupper (DMCG), eksempelvis skabeloner for hjemmeside og
for etablering og anvendelse af biobanker,
bidrage til etablering af en portal, der kan skabe adgang for forskere, behand-
lere og patienter til alle relevante hjemmesider vedrgrende klinisk kroeftforsk-
ning, sdvel nationale som internationale,
koordinere og Igbende rddgive om tilpasning af aktiviteterne i de danske mul-
tidisciplincere cancergrupper (DMCG) og i den regionale infrastruktur for kli-
nisk kreeftforskning (RIKK) og herunder initiere savel nationale som interna-
tionale evalueringer af dansk klinisk kreeftforskning,
fremme samspil mellem klinisk Kkroeftforskning og anden Kkreeftforskning
samt mellem klinisk kroeftforskning og anden klinisk forskning,
radgive beslutningstagerne om eksempelvis cendringer i strukturen for den
danske kliniske kreeftforskning.
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DAKK skal organisatorisk indplaceres under SSVF’s Kontaktgruppe for
dekankreds, universitetshospitalsstyrelser og Indenrigs- og Sundhedsmi-
nisteriet''.

Rédet skal besta af forskningskompetente personer. En bred kontaktflade
til danske multidisciplineere cancergrupper (DMCG) samt den regionale
infrastruktur for klinisk kraeftforskning (RIKK) skal sikres.
Rddet bestdr af en formand udpeget i sin personlige egenskab og 13 medlem-
mer.
Rddet sekretariatsbetjenes i regi af forskningsfora efter aftale i kontaktudvalget.
Rddet har mulighed for at lgse sine opgaver ved udlicitering.

Finansieringsbehovet for DAKK forventes at blive minimalt. Det forventes
at kunne deekkes gennem tilskud fra forskningsfora, danske multidiscipli-
neere cancergrupper (DMCG) og den regionale infrastruktur for klinisk
kreftforskning (RIKK).

6.2 Indledning

Med etablering af danske multidisciplinere cancergrupper (DMCQG) vil der
for den enkelte kreeftform vere skabt basis for en udnyttelse af forsk-
ningspotentialet og for en hurtig omsatning af forskningsresultater til
daglig klinisk praksis. Og med etablering af en regional struktur for klinisk
kreftforskning (RIKK) vil der blive skabt de ngdvendige rammer for den
kliniske kraeftforskning i Danmark.

11 Kontaktgruppen blev oprettet af SSVF i 2002 som en koordinerende gruppe for deka-
nerne for de Sundhedsvidenskabelige Fakulteter, Universitetshospitalernes ledelser og
repraesentanter for Indenrigs- og Sundhedsministeriet med henblik pa lgsning af opga-
ver afledt af MESUF-rapporten (Opfglgning pa anbefalinger til fremme af vilkdrene for
medicinsk sundhedsforskning, Forskningsministeriet og Sundhedsministeriet, Sund-
hedsanalyser 2001:3). Gruppen er i august 2004 af universitetshospitalsamterne og de
tre sundhedsvidenskabelige fakulteter permanentgjort under betegnelsen " Ledelsesfo-
rum for medicinsk sundhedsforskning". Dekan Mogens Herder, Syddansk Universitetet
er valgt som formand frem til 1. januar 2007 og sekretariatsfunktion er i samme perio-
de placeret i Arhus Amt. Indenrigs- og Sundhedsministeriet og Statens Sundhedsviden-
skabelige Forskningsrad er fortsat repraesenteret i gruppen.
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Det er KOF-udvalgets opfattelse, at der supplerende til disse to tiltag vil
veaere behov for en instans, som kan fremme, at arbejdet i danske multidi-
sciplineere cancergrupper (DMCG) foregar efter ensartede retningslinjer,
som kan koordinere aktiviteterne i den regionale infrastruktur for klinisk
kraeftforskning (RIKK), og som lgbende kan sikre kvaliteten og den dyna-
mik, der er nodvendig for en baredygtig udvikling for dansk klinisk kreeft-
forskning og dermed kraftbehandlingen.

6.3 Nuveerende tiltag

De spredte tiltag, der i dag findes vedrerende en overordnet koordinering
og strategisk planlegning af den danske kliniske kraeftforskning, har deres
udspring i de videnskabelige selskaber, de sygdomsspecifikke grupper og i
de instanser, der uddeler midler til kreeftforskning. En raeekke andre instan-
ser spiller en rolle for den samlede koordinering og prioritering af dansk
klinisk kreeftforskning. Det drejer sig om parterne i de regionale forsk-
ningsfora (de Sundhedsvidenskabelige Fakulteter, sygehusene og syge-
husejerne), og det drejer sig om Kraeftstyregruppen. Endelig spiller indu-
strien en betydelig rolle.

Ingen enkelt instans har imidlertid i dag som opgave at koordinere den
samlede kliniske kreeftforskning. En sddan koordinering skgnnes imidler-
tid at veere vigtig, hvis man pa den ene side skal have det fulde udbytte af
etableringen af de danske multidisciplinere cancergrupper (DMCG) og
den regionale infrastruktur for klinisk kreeftforskning (RIKK) og pd den
anden side skal have en instans, der lebende kan sikre, at alle veesentlige
aspekter inden for klinisk kraeftforskning er tilgodeset.

6.4 Forslag om oprettelse af et rad for dansk klinisk kraeftforskning
(DAKK)

KOF-udvalget foresldr, at der til lasning af koordinerende opgaver pa tveers
af landet etableres et rdd for dansk klinisk kraeftforskning. I det folgende
beskrives de opgaver, et sadant rad vil kunne lgse, og der fremsattes for-
slag vedrerende radets struktur og organisatoriske indplacering.
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6.4.1 Opgaver for radet for dansk klinisk kreeftforskning (DAKK)

DAKK skal lgse en raekke opgaver, som tilsammen kan sikre synergi og
international baeredygtighed for de gvrige tiltag i forbindelse med dansk
Kklinisk kreeftforskning. Det kan eksempelvis dreje sig om folgende opga-

ver:

46

Udmentning af midler til danske multidisciplincere cancergrupper (DMCG)
DAKK skal godkende de enkelte danske multidisciplinere cancergrup-
per (DMCQG) (se kapitel 4) forud for bevilling af midler til grupperne.
DAKK skal medvirke til, at der foregar en lgbende kvalitetssikring af
danske multidisciplinaere cancergrupper (DMCQG).

DAKK skal fremme, at de danske multidisciplinaere cancergruppers
(DMCQG) arbejde gennemferes pa en made, sa alle relevante kraftfor-
mer deekkes, og sa der ikke sker et uhensigtsmaessigt overlap.

Skabeloner for opgavelgsning i danske multidisciplingere cancergrupper
(DMCG) og den regionale infrastruktur for klinisk kreeftforskning (RIKK)
DAKK skal initiere udarbejdelse af skabeloner for en lgbende kvalitets-
sikring af kliniske databaser og biobanker, der gnskes anvendt til forsk-
ningsformal, og DAKK skal initiere udarbejdelse af retningslinjer for
forskernes brug af disse databaser.

Portal for alle relevante oplysninger vedr. klinisk kreeftforskning

DAKK skal bidrage til, at der etableres en portal, der kan give en enkel
adgang til alle nationale og internationale hjemmesider af relevans for
dansk klinisk kreeftforskning og behandling. Herunder skal DAKK ini-
tiere udarbejdelse af skabeloner for danske multidisciplineere cancer-
gruppers (DMCGQG) etablering af hjemmesider, saledes at hjemmesiderne
pé tveers af kreftformer fremstdr ensartede og er lette at finde rundt i
for sével forskere som behandlere og patienter.

Koordinering og evaluering

DAKK skal i ngdvendigt omfang etablere kontakt til alle aktorer inden
for klinisk kraeftforskning, og DAKK skal fremme samspil mellem den
kliniske og den basale kraeftforskning.

DAKK skal kunne hgres i tvivlsspgrgsmal vedrgrende brug af biobank-
prever og databaser.
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DAKK skal kunne initiere sdvel nationale som internationale evalueringer
af dansk klinisk kreeftforskning, herunder den regionale infrastruktur
for klinisk kraeftforskning (RIKK) og de danske multidisciplinare can-
cergrupper (DMCG).

Overblik og rddgivning

DAKK skal bidrage til at skabe overblik over den kliniske kreeftforsk-
ning i bred forstand, det vil sige daekkende hele "cancerrejsen” (se fig.
3.1).

DAKK skal lgbende veere opmeerksom pd omrdder, der ikke er doekket i
den kliniske kreftforskning, og skal i nedvendigt omfang tage ini-
tiativ over for beslutningstagerne. Eksempelvis kunne DAKK initie-
re udvikling af metoder til afprovning af nye tiltag, der ikke dakkes
af regler om medicinsk behandling, sdsom stradlebehandling, kirur-
giske indgreb og parakliniske undersogelser til diagnostik og pro-
gnostik.

DAKK skal, nar det er relevant, rddgive beslutningstagerne eksempelvis
om tidlig varsling, om tilpasninger af de danske multidisciplineere
cancergrupper (DMCG) og den regionale infrastruktur for klinisk
kraeftforskning (RIKK) og om andre tiltag af betydning for dansk kli-
nisk kraeftforskning, eksempelvis forhold vedrerende Cancerregiste-
ret.

6.4.2 Forslag til organisatorisk indplacering og sammensatning af DAKK

Det forventes, at DAKK kan fa overordentlig stor betydning for dansk kli-
nisk kreeftforskning. Skal denne forventning opfyldes, er der behov for, at
DAKK har et klart tilhersforhold, og at medlemmerne tilsammen bredt
kan daekke radets opgave.

Organisatorisk indplacering
Det foreslas, at DAKK indplaceres under SSVF’s Kontaktgruppe for dekan-

kreds, universitetshospitalsstyrelser og Indenrigs- og Sundhedsministe-
riet'?. Det vil i den forbindelse vare hensigtsmaessigt, at Kontaktgruppen i

12 Se fodnote 11, side 44
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sin permanente form kommer til at fremsta som en koordinerende grup-
pe for de tre forskningsfora, og at gruppens sammensatning ud over forsk-
ningsforas ledelser (repreesentation for sundhedsvidenskabelige fakulteter
og sygehusejere) omfatter repraesentanter for Indenrigs- og Sundhedsmi-
nisteriet samt for Videnskabsministeriet.

Sammenscetning af DAKK

Ved sammenscetningen af rddet skal det sikres, at de danske multidisci-

plinzre cancergrupper (DMCG), den regionale infrastruktur for klinisk

kreftforskning (RIKK) og andre instanser af veesentlig betydning for
dansk klinisk kraeftforskning er repraesenteret, og det skal sikres, at alle
medlemmer er forskningsaktive/kompetente.

Rédets medlemmer foreslas udpeget for 4 ar med mulighed for forlen-

gelse i yderligere 2 4r.

Det foreslas, at radet sammensaettes pa falgende made:

- En formand udpeget i sin personlige egenskab efter indstilling fra
SSVE.

- Den regionale infrastruktur for klinisk kraeftforskning (RIKK) ind-
stiller hver 3 medlemmer, hvoraf mindst 2 er representanter for
danske multidisciplinere cancergrupper (DMCQG).

- SSVE Kraftens Bekeempelse, Amtsrddsforeningen og Sundhedssty-
relsen indstiller hver et medlem.

Rédet foreslds sekretariatsbetjent i regi af forskningsfora.
Det foreslas, at radet almindeligvis loser sterre opgaver ved udlicitering
(eksempelvis etablering af en internetportal).

6.5 Forslag til finansiering og udmgntning af DAKK

Der foreslds ikke afsat nogen selvsteendig gkonomisk ramme for DAKK. De
begraensede udgifter til drift af DAKK forventes deekket fra det forsknings-
forum, der varetager sekretariatsfunktionen.

Udgifter til evt. lgsning af storre opgaver forventes dakket gennem
midler fra f.eks. de danske multidisciplinere cancergrupper (DMCG) og
den regionale infrastruktur for klinisk kraeftforskning (RIKK).

SSVF’s Kontaktgruppe for dekankreds, universitetshospitalsstyrelser
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og Indenrigs- og Sundhedsministeriet’® er ansvarlig for nedsattelse af
DAKK.
SSVF tager initiativ til evaluering af DAKK, nar dette findes relevant.

13 Se fodnote 11 side 44
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KAPITEL 7

ANDRE VIGTIGE
FORUDSATNINGER FOR DEN
KLINISKE KRAEFTFORSKNING

I de foregaende kapitler er beskrevet en reekke forhold, som tilsammen vil
kunne styrke den patientnare kliniske kreeftforskning. En raekke andre for-
hold af betydning beskrives summarisk i dette kapitel. Det skal understreges,
at en ngjere analyse af disse omrader vil kreeve selvstaendige udvalgsarbejder.

7.1 Den basale kraftforskning
Onsket er at fastholde en stoerk dansk basal kreeftforskning og at stimulere til en
Ipbende vidensoverfarsel mellem basal og klinisk kroeftforskning.

Der er ikke nogen klar afgreensning mellem basal kraeftforskning og anden
basalvidenskabelig forskning. Aktuelt omfatter den basale kreeftforskning
studier af de mest fundamentale normale og abnorme celluleere- og mole-
kyleere mekanismer.

Som ved al grundforskning forfglger den basalvidenskabelige kraeftfor-
sker en langsigtet og grundleeggende afklaring af sin idé.

Ikke mindst pa grund af udviklingen inden for det molekyleerbiologi-
ske omrade er kreeftforskning i dag et af de felter, hvor afstanden mellem
nye opdagelser og deres umiddelbare anvendelse i patientbehandlingen er
kort. Dette skyldes, at de molekyleere mekanismer ved kraeftsygdomme er
neert forbundne med bdde diagnostik, prognosevurdering og valg af
behandlingsstrategi.
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7.1.1 Ny diagnostik og behandling

Kreeftforskning har siden midten af firserne budt pa resultater, som har
afdaekket grundleeggende arsager til kraeft. Udviklingen blev stimuleret af
en satsning gennemfert i USA, men ogsd i Danmark har aktive forsk-
ningsmiljger bidraget. Fremstdende eksempler pa udviklingen er kortleg-
ningen af generne for arvelige kraeftsygdomme og gener, der er involveret
i udviklingen af sporadiske kreeftformer. Ligeledes ma karakterisering af
cellens deling og regulering samt en forstdelse af de mekanismer, der lig-
ger til grund for en kreeftcelles evne til at danne metastaser, forventes at fa
betydning for den kliniske kraeftforskning og -behandling.

Den nye viden har bibragt mere praecise prognostiske markgrer og til-
ladt udvikling af analyser til tidlig diagnostik. Integrationen af data fra
laboratorier over hele verden har desuden haft en synergieffekt. Det kan i
dag g& meget hurtigt at finde nye proteiner og gener af betydning for diag-
nose og behandling af kreeft. Hermed er der skabt en platform for forbed-
ret prognosevurdering pa diagnosetidspunktet og en deraf afledt varieren-
de behandlingsstrategi. Klinisk implementeringsforskning ger brug af
komplekse nye laboratoriebaserede analyser, som kombineret med klini-
ske biobanker og databaser har det mal at optimere effektiviteten af al
fremtidig behandling.

En afgerende malseetning for kraeftforskningen i de kommende ér er at
omsatte den nye viden til virksomme og skdnsomme udredninger og
behandlinger.

De behandlingsmaessige muligheder illustreres af de meget potente og
forholdsvis bivirkningsfri nye farmaka, som selektivt heemmer molekyler
i kreeftprocessen. Ligeledes er helt nye behandlingsprincipper baseret pa
anvendelsen af syntetiske RNA- og DNA-molekyler til inaktivering af
kreeftgener langsomt pé vej ind i den kliniske verden.

7.1.2 Basal kreeftforskning i relation til KOF-udvalgets forslag
Opretholdelse af et aktivt kraeftforskningsmilje pa egne preemisser er en
forudseetning for den langsigtede udvikling af den kliniske kraeftforskning
og dermed for en tidssvarende kraeftbehandling.

Den basale kreeftforskning vil kunne have udbytte af KOF-udvalgets
initiativer pa en raekke omrader:
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Adgang til biobanker

Adgang til biobanker i danske multidisciplinere cancergruppers
(DMCG) regi vil kunne fremme basalvidenskabelige projekter, sd de
kan afvikles hurtigt og dermed afkorte tiden mellem idé, ny erkendel-
se og implementering i klinikken.

Der er et stort behov for at f4 skabt overblik over de eksisterende bio-
banker, der er relevante for kraeftforskningen, og for at sikre, at disse
lever op til beskrevne kvalitetsmal. Der er behov for etablering og drift
af landsdeekkende biobanker vedr. de kraeftformer, hvor dette ikke alle-
rede findes.

Endelig er der behov for ensrettede retningslinjer for adgangen til bio-
bankernes materiale.

Samarbejde med danske multidisciplincere cancergrupper (DMCG)

Danske multidisciplineere cancergrupper (DMCG) vil kunne fungere
som brobyggere og koordinatorer af storre landsdakkende projekter
med bade kliniske og basale forskningsmaessige implikationer. Mo-
dellen har i sterre eller mindre omfang fungeret inden for f.eks.
brystkreaeft, hoved-hals kraeft og blodkraeft, hvor det har muliggjort
gennemforelsen af meget fremadrettede og betydningsfulde forsk-
ningsprojekter med international gennemslagskraft.

Samarbejde med den regionale infrastruktur for klinisk kroeftforskning
(RIKK) og primeersektor

Den regionale infrastruktur for klinisk kraeftforskning (RIKK) vil gen-
nem sine kliniske kreeftforskningscentre under en kontrolleret leege-
faglig og klinisk supervision kunne fungere som en vasentlig katalysa-
tor ved overfarsel af basalvidenskabelige landvindinger til ny diagno-
stik og nye behandlingsprincipper. Primarsektoren kan vare en ve-
sentlig og nyskabende samarbejdspartner for de hgjtspecialiserede
forskningslaboratorier, idet en del nybrudsforskning er rettet mod tid-
lig pavisning af kraeftceller med ekstremt fglsomme molekylarbiologi-
ske metoder.
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7.2 Den teknologiske udvikling

Onsket er at omscette nye teknologiske landvindinger til gavn for kreeftpatienten.

Diagnose og behandling af kraeftpatienter har igennem arene benyttet sig
at avancerede teknologiske metoder omfattende eksempelvis billeddia-
gnostik, laboratoriepraver og strdlebehandling. Denne udvikling forven-
tes at fortseette og intensiveres i de kommende ar. Der vil derfor veere
behov for en kraeftrelateret forskningsindsats ogsa pa disse omrader, en
indsats, der ofte vil ga pa tvears af de enkelte cancerformer, og som for
laboratoriespecialernes vedkommende typisk vil foregd i samspil med
forskning rettet mod andre sygdomme.

7.2.1 Billeddiagnostik

Omrddet har stor betydning for kreeftbehandling. Bl.a. er udviklingen af
strdlebehandling betinget af en veldefineret anatomisk og biologisk karak-
teristik af det givne "target”.

Billeddiagnostikkapaciteten i form af MR- og CT-scannere blev vasent-
lig udbygget gennem kreefthandlingsplanens initiativer, og dertil kom-
mer, at Danmark har et forholdsvist hgjt niveau inden for PET, bl.a. med
en og snart flere PET CT-scannere.

Der er derfor i Danmark et stort potentiale for forskning i billeddia-
gnostik. Det drejer sig om forskning rettet mod de enkelte kraeftsygdom-
me, og det drejer sig om forskning, der gar pa tveers af de forskellige kreeft-
sygdomme.

7.2.2 Stralebehandling

Tal fra "Europa mod Kreaft” har ansldet, at op mod halvdelen af alle kraeft-
patienter i EU skal have stralebehandling enten i behandlingsmaessigt eller
i palliativt gjemed. Det er bl.a. pd det grundlag, at der som led i kraeft-
handlingsplanen er sket en kraftig oprustning af de danske straleterapires-
sourcer bdde i form af antal apparater, kvaliteten og udviklingen af disse
samt uddannelse og ansattelse af mere personale. Det vil vaere vigtigt, at
denne millioninvestering folges op af en tilhegrende forskningsaktivitet ret-
tet mod emner som indikationen for behandlingen, det biologiske grund-
lag samt teknisk udvikling og ikke mindst deres indbyrdes sammenhaeng.
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7.2.3 Laboratoriediagnostik

Der er behov for udvikling af metoder, som systematisk kan validere nye
analyser i lighed med de fire faser, der kendes for afprovning af ny medi-
cin. I forste fase bgr analysens tekniske duelighed dokumenteres. Herefter
bor analysen afproves forst i et retrospektivt enkeltcenterstudium og der-
naest i prospektive eller multicenter retrospektive studier. Den afsluttende
og afgerende fase bgr omfatte multicenterdeltagelse og brug af relevante
kliniske endepunkter.

7.2.4 Den teknologiske uadvikling i relation til KOF-udvalgets forslag
Teknologiske nybrud vil fa stor betydning for den langsigtede udvikling af
den kliniske kreeftforskning og dermed for en tidssvarende kreftbehand-
ling.

Forskning i teknologier af serlig relevans for kreftomrddet vil have
udbytte af KOF-udvalgets initiativer pd en raeekke omrdader:

Samarbejde med den regionale infrastruktur for klinisk kreeftforskning (RIKK)
Patientneer forskning rettet mod bestemte teknologier evt. pa tveers af
de enkelte kraeftformer vil veere en naturlig del af de opgaver, der kan
varetages af den regionale infrastruktur for klinisk kreftforskning
(RIKK).

Samarbejde med danske multidisciplincere cancergrupper (DMCG)
Anvendelse af en given teknologi vil naturligt indgd i en reekke af de
aktiviteter, der igangsettes af de enkelte danske multidisciplineere can-
cergrupper (DMCG). Desuden vil der inden for relevante teknologier
kunne etableres en dansk multidisciplinar cancergruppe (DMCG) spe-
cielt med det formadl at sikre koordinering af forskning inden for omra-
det pa tveers af landet og pa tveers af forskellige kraeftformer.

7.3 Den psykosociale kraftforskning
Onsket er, at kreeftpatienten pa trods af sin sygdomyrisiko for sygdom kan fa et
sd godt liv som muligt

Den psykosociale forskning er en ngdvendig del af indsatsen inden for en
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lang raekke omrader. Det gaelder forhold omkring forebyggelse, screening,
tidlig diagnostik, behandling, rehabilitering og den palliative indsats.

7.3.1 Kampagner, screening og tidlig diagnose

Bredt anlagte kampagner rettet mod hele befolkningen har sparsom
effekt. Vi ved alt for lidt om, hvilke typer af kampagner der har effekt pa
hvilke befolkningsgrupper, og det er derfor vanskeligt at tilretteleegge
malrettede, effektive, sundhedsfremmende indsatser. Screeningsprogram-
mer kan veere vigtige, nar kreeftsygdomme skal opspores, sa de kan
behandles i tide. Der er brug for viden om bdde effekt, psykiske og socia-
le konsekvenser samt om befolkningens indstilling til sédanne program-
mer. Det er i adskillige undersggelser dokumenteret, at bade leege og pa-
tient ofte reagerer for sent pa symptomer, der kan skyldes kreeft, og
dermed hindrer, at diagnosen stilles sé tidligt som muligt. Der er behov for
forskning, der kan afdaekke, hvilken adferd hos patient og leege som
medvirker til denne forsinkelse, og for forskning, der kan belyse, hvordan
en sadan adferd kan pévirkes.

7.3.2 Behandling, rehabilitering og palliation

Der er i dag en lang raekke behandlinger til rddighed, og flere af disse er ser-
deles belastende for patienterne. Vi mangler viden om, hvilke senfelger
blandt andet af kognitiv, psykologisk og social karakter flere af disse
behandlinger kan medfeore.

Omkring halvdelen af alle kreeftpatienter har vaeret i kontakt med alter-
nativ kreeftbehandling, og der vil muligvis ske en gget integration mellem
etableret og alternativ kreeftbehandling. Skal de alternative behandlings-
tilbud udnyttes, stiller det store krav til forskning pd omradet, herunder
ikke mindst forskning i de psykosociale aspekter.

Selvsagt er rehabilitering efter afsluttet behandling af en kraeftsygdom af
stor betydning. I kreefthandlingsplanen laegges der op til, at der skal fore-
ligge en rehabiliteringsplan for hver enkelt patient. Indtil nu har den
forskningsmeessige indsats pa dette omrdde imidlertid vaeret meget beske-
den i Danmark. Der er brug for mere viden om behovet for rehabilitering
i de enkelte patientgrupper samt viden om, hvilke tiltag der bedrer patien-
tens rehabilitering.

Den palliative indsats er for en raekke patienter en ngdvendig afslutten-
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de del af behandlingen. Der er behov for forskning i patienter og deres
pargrendes behov og oplevelser i den sidste del af sygdomsforlgbet. Der er
desuden brug for mere viden om, hvordan palliative tiltag kan imple-
menteres og evalueres.

7.3.3 Psykosocial forskning i relation til KOF-udvalgets forslag

Mange af de omrader, der er af relevans i forbindelse med psykosocial
forskning, vil naturligt indgd i den forskning, der forankres i den regiona-
le infrastruktur for klinisk kreeftforskning (RIKK).

7.4 Den epidemiologiske kraeftforskning

Onsket er at udnytte Danmarks unikke potentiale skabt ved en kombination
mellem en vel registreret befolkning og en roekke populationsbaserede data- og
biobanker sdvel i en national som i en international sammenhceng.

Epidemiologi anvendes som redskab bade ved beskrivelse af kreeftsyg-
dommenes forekomst og til identifikation af mulige drsager. Den har sle-
des en central rolle i forebyggelsen af kraeftsygdomme eksempelvis i for-
bindelse med identifikation af hgjrisikopersoner, der kan vere genstand
for en searlig forebyggende indsats eller screening. Det er estimeret, at
mindst en tredjedel og muligvis halvdelen af alle kraefttilfaelde kan fore-
bygges, hvis vores viden om arsager til kreeft bliver omsat til effektiv fore-
byggelse. Den kliniske epidemiologi er den kliniske disciplin, som beskaef-
tiger sig med prognosen efter, at sygdom er opstaet, og som har patienter
som studiepopulation.

Kraeftepidemiologien i Danmark er anerkendt i international sammen-
heaeng. Dette pga. sterke forskningsmiljoer og det internationalt ene-
stdende Cancerregister og andre registre.

7.4.1 Forudsaetninger for dansk epidemiologisk kraeftforskning

Data af hgj kvalitet om kraeftsygdommenes hyppighed og prognose er
grundleggende for at udeve cancerepidemiologi pad internationalt niveau.
Da tidsperspektivet ofte er langt, er det meget vaesentligt, at registre og
databaser etableres med en langsigtet planleegning for gje. Biologisk mate-
riale er et veesentligt grundlag for studier af drsager til kreeftsygdomme,
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optimering af behandlingen og prognosticering. Dette forskningsomrade
er hurtigt voksende med udviklingen af bioteknologien.

Mange omrader inden for klinisk epidemiologi og kreeft er tverfaglige
og inddrager bl.a. farmakologi, infektionssygdomme og livsstil.

For at studere sammenhangen mellem kraeftsygdomme og risiko for
komplikationer kreeves derfor store databaser af hgj kvalitet med mulig-
hed for langtidsopfelgning, og det er gnskeligt, at der etableres et lands-
dakkende register over kemoterapeutiske behandlinger.

7.4.2 Den epidemiologiske kraeftforskning i relation til KOF-udvalgets forslag

Det er vigtigt, at der udbygges et tet samarbejde mellem den regionale
infrastruktur for klinisk kreeftforskning (RIKK) og de klinisk epidemiologi-
ske afdelinger. Kompetencecentrene for kliniske databaser, der er oprettet
i de tre regioner, vil med deres epidemiologiske, biostatistiske og IT-eks-
pertise vaere en vaesentlig ressource i den regionale infrastruktur for klinisk
kreftforskning.

Den epidemiologiske kreeftforskning er en vigtig partner for den klini-
ske kreftforskning, og omradet forventes at blive styrket gennem en
reekke af de initiativer, der er foreslaet i kapitel 4 og 5. Der er set ud fra den
epidemiologiske kraeftforsknings synsvinkel specielt behov for:

Adgang til kvalitetssikrede og opdaterede databaser

Der er et stort behov for at fa skabt oversigt over de eksisterende data-
baser, der er relevante for kraeftforskningen, og der er ogsa behov for at
sikre, at disse databaser lgbende lever op til beskrevne kvalitetsmal.
Viden om forebyggelse og sygdomsforlgb er helt central for den klini-
ske kreeftforskning og for sundhedstjenesteforskningen.

Danmark har med Cancerregisteret en unik kraeftdatabase, men regi-
strering af kreefttilfaelde har i en &rreekke vaeret bagefter. Der bor afseet-
tes de tilstraekkelige ressourcer til, at Cancerregisteret og Dadsdrsags-
registeret labende kan opdateres med bevarelse af hgj datakvalitet, og
at alle forskere sikres hurtig og ligelig adgang til data.

Adgang til biobanker

Der er et stort behov for at fa skabt oversigt over de eksisterende bio-
banker, der er relevante for kraeftforskningen, og for at sikre, at disse
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lever op til beskrevne kvalitetsmal. Der er herunder behov for, at mate-
riale gemt pa de patologiske afdelinger bevares til forskningsformal, og
at den store befolkningsundersggelse "Kost, kreft og helbred”, som
omfatter en unik biobank, viderefgres i de kommende ar. Endelig er der
behov for ensrettede retningslinjer for adgangen til biobankernes
materiale.

Klinisk kontrollerede undersggelser og interventionsundersggelser

Det vil veere vigtigt, at der udbygges og fastholdes en oversigt over alle
Klinisk kontrollerede undersggelser inden for kreeftomrddet i Danmark,
idet Danmark, som et af de fa lande, har mulighed for at lave ”post-trial
follow-up” med henblik pé at belyse langtidsprognoser og konsekven-
ser af behandlinger.

Kommende &rs epidemiologisk forskning vil kunne give os viden om
mulige arsager til kraeft, der kan forebygges, evt. ved hjeelp af interven-
tion, som f.eks. kemoprevention.

Det danske sundhedsvasen har en optimal struktur til at gennemfore
sddanne interventionsundersagelser, og dette kan vare et muligt sats-
ningsomrade for dansk epidemiologisk forskning. Det tilsvarende geel-
der for screeningsundersggelser.
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BILAG 1

Oversigt over de eksisterende
aktiviteter vedrgrende
sygdomsspecifikke grupper

Oplysningerne er indsamlet af Jens Overgaard pa baggrund af spargeske-
maer udsendt til de enkelte grupper i efterdret 2003, suppleret med enkel-
te nyere oplysninger.

Kontaktpersoner og formeend for de enkelte sygdomsspecifikke grupper:

DBCG - DANISH BREAST CANCER COOPERATIVE GROUP
Kontaktperson: Henning T. Mouridsen

DBCG'’s sekretariat, afsnit 7003, H:S

Rigshospitalet

2100 Kgbenhavn &

E-mail: hmouridsen@rh.dk

Formand: Peer Christiansen, Arhus Universitetshospital

DLCG — DANSK LUNGE CANCER GRUPPE
Kontaktperson: Torben Palshof

Onkologisk Afdeling D

Arhus Universitetshospital

8000 Arhus C.

E-mail: tp@oncology.dk

Formand: Torben Palshof, Arhus Universitetshospital.
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DCCG - DANISH COLORECTAL CANCER GROUP

Kontaktperson: Henrik Harling

Kirurgisk gastroenterologisk afdeling K, H:S

Bispebjerg Hospital

2400 Kgbenhavn NV

E-mail: hhO6@bbh.hosp.dk

Formand: Steffen Biilow, Hvidovre Hospital.

Formand for den nationale kvalitetsdabase: Henrik Harling, Bispebjerg
Hospital.

PROSTATAKRAFT

Uro-onkologisk Forum (prostatakraeft)
Kontaktperson: Sgren Momsen
Organkirurgisk afdeling

Sygehus Fyn Middelfart

5500 Middelfart

E-mail: s.mommsen@dadlnet.dk

DGC — DANSK GYNZAKOLOGISK CANCER

Kontaktperson: Kamma Bertelsen

Onkologisk afdeling

Odense Universitetshopsital

5000 Odense

E-mail: kamma-bertelsen@ouh.fyns-amt.dk

Formand for forretningsudvalget: Kamma Bertelsen, Odense Universitets-
hospital.

Formand for arbejdsgruppen for cervix- og vulvacancer, Jacob Lindegaard,
Arhus Universitetshospital.

Formand for arbejdsgruppen for ovarie- og tubacancer: Svend Aage Engel-
holm, Rigshospitalet.

Formand for arbejdsgruppen for endometriecancer: Ole Mogensen, Odense
Universitetshospital.
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BLAREKRAFT

Uro-onkologisk Forum (blaerekraeft)
Kontaktperson: Peter Thind
Urologisk Klinik

Rigshospitalet

2100 Kebenhavn ¢

E-mail. pthind@rh.dk

DBCR - DANISH BLADDER CANCER REGISTRY
Kontaktperson: Gregers G Hermann
Urologisk klinik

Frederiksberg Hospital

2000 Frederiksberg.

E-mail: hermann@dadlnet.dk

DLG - DANSK LYMFOM GRUPPE

Kontaktperson: Francesco d’Amore

Haematologisk afdeling

Arhus Universitetshospital

8000 Arhus C

E-mail: francesco.damore@aas.auh.dk

Formand: Francesco d’Amore, Arhus Universitetshospital.

DAHANCA - DANISH HEAD AND NECK CANCER STUDY GROUP
Kontaktperson: Jens Overgaard

Afd. For Eksperimentel Klinisk Onkologi

Arhus Universitetshospital

Neorrebrogade 44, bygn. 5

8000 Arhus C

E-mail: jens@oncology.dk

Formand: Hanna Sand Hansen, Rigshospitalet.
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DMG - DANSK MELANOMGRUPPE
Kontaktperson: Lars Bastholt

Onkologisk Afdeling R

Odense Universitetshospital

5000 Odense C

E-mail lars.bastholt@ouh.fyns-amt.dk
Formand: Krzysztof Drzewiecki, Rigshospitalet,

DBTSG - DANISH BRAIN TUMOR STUDY GROUP
Kontaktperson: Hans Skovgaard Poulsen

Stralebiologisl Laboratorium, afsnit 6321, Finsencentret
Rigshospitalet

2100 Kebenhavn O

E-mail: skovgaard@rh.dk

Formand: Michael Kosteljanetz, Rigshospitalet.

@VRE Gl — ESOPHAGUS, CARDIA 0G VENTRIKEL CANCER

Kontaktperson: Claus Hovendal

Afd. A

Odense Universitetshospital

5000 Odense

E-mail: cph@dadlnet.dk

Formand: Claus Hovendal, Odense Universitetshospital.

Formand for database styregruppen: Peter Brondum, Aalborg Sygehus.

PANCREASKRAFT
Kontaktperson: Claus Hovendal
Afd. A

Odense Universitetshospital
5000 Odense

E-mail: cph@dadlnet.dk
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NYREKRAFT

Uro-onkologisk Forum (nyrekreeft)
Kontaktperson: Erik Hgjkjoer Larsen
Urologisk afdeling

Aalborg Sygehus Nord
Reberbansgade

Postboks 561

9100 Aalborg

E-mail: erh@aas.nja.dk

DMMG (MYELOMATOSE)

Kontaktperson: Johan Lanng Nielsen

Heematologisk Afdeling B

Arhus Universitetshospital

8000 Arhus C

E-mail: Johan.Lanngnielsen@aas.auh.dk

National koordinator for NMSG (Nordisk Myelomatose Studiegruppe):
Johan Lanng Nielsen, Arhus Universitetshospital.

DAML - DANSK AML GRUPPE

Kontaktperson: Jgrgen Schgler Kristensen

Heaematologisk Afd. B

Arhus Universitetshospital

8000 Arhus C

E-mail: J.Schoeler@aas.auh.dk

Formand: Jargen Schgler Kristensen, Arhus Universitetshospital.

DSCG — DANSK SARKOMGRUPPE (DANISH SARCOMA COOPORATIVE GROUP).
Kontaktperson: Ole Steen Nielsen

Onkologisk Afdeling D

Arhus Universitetshospital

8000 Arhus C

Email: osnie@akh.aaa.dk
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PZDIATRISK CANCER

Gruppen af specialeansvarlige berneonkologiske overlaeger i Danmark
Kontaktperson: Catherine Rechnitzer

Berneafdelingen 4064

Rigshospitalet

2100 Kebenhavn O

E-mail: rechnitzer@rh.dk

Koordinator for leukaemier og lymfomer hos beorn i Danmark:

Henrik Hasle, Arhus Universitetssygehus.

Koordinator for CNS tumorer hos bgrn i Danmark: Niels Clausen, Arhus
Universitetshospital.

Koordinator for ekstrakranielle solide tumorer hos bgrn i Danmark:
Henrik Schrgder, Arhus Universitetshospital.

OCCULAR CANCER:

Kontaktperson (forelgbig): Jens Overgaard
Afd. For Eksperimentel Klinisk Onkologi
Arhus Universitetshospital

8000 Arhus C

E-mail: jens@oncology.dk
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abel B.1 — Oversigt over de sygdomsspecifikke grupper

Tabellen angiver tidspunkt for etablering af den enkelte gruppe, den pro-
centdel af det samlede antal kraeftpatienter, den enkelte gruppe omfatter,
og hvor muligt er anfort gruppens hjemmesideadresse.

Gruppens navn

DBCG

DLCG

DCCG
Prostatakreft
DGC
Blerekraft
DLG

DAHANCA

DMG

DBTSG

fvre Gl
Pancreaskreft
Nyrekraft
DMMG

DAML

DSCG
Padiatrisk cancer
Occular cancer

Gruppen blev

etableret

1977
1992
1994
2003
(1981)/2000
1997
(1983)/2003
1976
1983
1999
1999
2003
2003
1988
1998
2003
1985
2002

Andel af samlet
antal kreftpatienter ™

i procent
16,0
14,1
133

17
6.6
6.0
47
42
38
36
32
30
24
13
09
0.6
03
03

Hjemmesideadresse

www.dbeg.dk
www.lungecancer.dk
www.kirurgisk-selskab.dk
www.urologi.dk
www.dcg-dk.dk
www.urologi.dk
www.dalg.dk
www.dahanca.dk

www.kirurgisk-selskab.dk
www.urologi.dk
www.nordic-myeloma.org

www.hematology.dk

www.NOPHO.org

14 Andel af nydiagnostiserede patienter i forhold til antal nye kreefttilfeelde i Danmark

2002 (ekskl. non-melanom hudcancer).
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