Referat

Introduktionsmgde for nationale specialistnetvaerk:

Unge voksne med kraeft (18 — 30 ar), samt voksne med kraeft
Primaer immundefekt
Arvelige hjertesygdomme

Dato: Den 26. maj 2021, kl. 13.30 — 15.30 (Microsoft-Teams)

Veert: Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

KI. 13.15

Det virtuelle mgderum dbner

Kl. 13.30-13.40

Velkommen til tre nye nationale specialistnetvaerk

v/Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

Kl. 13.40-13.55

Introduktion til Nationalt Genom Center og de 60.000 geno-
mer

v/Bettina Lundgren, CEO, Nationalt Genom Center

Referat: Deltagerne fik en introduktion til Nationalt Genom
Center, herunder arbejdet med etablering af national infra-
struktur til helgenomsekventering samt specialistnetvaerkenes
indplacering i Nationalt Genom Centers governancestruktur.
Laes om Nationalt Genom Center pa ngc.dk

Kl. 13.55-14.05

Specialistnetveerkenes opgaver, sammenszetning og arbejds-
proces

v/Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

Referat: Deltagerne blev prasenteret for formalet med specia-
listnetvaerk: Specialistnetvaerkene skal radgive Nationalt
Genom Center og styregruppen for implementering af person-
lig medicin, om hvordan vi pa bedst mulig made realiserer det
kliniske potentiale for adgang til helgenomsekventering for pa-
tienter pa de udvalgte sygdomsomrader. Specialistnetvaerkene
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skal desuden sikre, at det vil vaere muligt, at patienterne pa
tveers af landet far lige adgang til helgenomsekventering gen-
nem en koordineret og ensartet ibrugtagning og klinisk anven-
delse, og radgive vedrgrende opfglgning pa klinisk effekt af
indsatsen.

Desuden blev processen for udvalgelsen af indstillinger/syg-
domsomrader praesenteret. Indstillingerne udggr grundlaget
for patientgrupperne og for specialistnetvaerkets arbejde.

Kommissorier, forretningsorden og referater vil kunne findes
pa NGC’s hjemmeside (her)

Kl. 14.05 - 14.15

Specialistnetvaerkenes snitflader til WGS-centeret og de tek-
niske arbejdsgrupper

v/Peter Johansen, chefkonsulent, Nationalt Genom Center

Referat: Deltagerne blev praesenteret for specialistnetvaerke-
nes snitflader til andre enheder i NGC: WGS-centeret og de
tekniske arbejdsgrupper om fortolkning og tools og workflow
samt udviklingen af NGC's infrastruktur. Se organisationsdia-
gram her.

Kl. 14.15-14.30

Uddybelse af kommissoriets tre opgaver

v/Lene Heickendorff, leegefaglig konsulent, Nationalt Genom
Center

Referat: Deltagerne blev introduceret for deres arbejdsopga-
ver, hvor det fgrst og fremmest handler om at afgraense indi-
kationer og kriterier for de indkomne indstillinger inden for det
enkelte specialistnetvaerks patientgruppe.

Kl. 14.30 - 15.30

Mgdet fortsaetter i grupperum med hvert af de tre specialist-
netvaerk mhp. videre aftale om arbejdsproces:

Unge voksne med kraeft (18 — 30 dr), samt voksne med krzeft
Primaer immundefekt

Arvelige hjertesygdomme

KI. 14.30 - 14.40

Nedszettelse af specialistnetvaerk
v/ Britt ElImedal Laursen

Referat: Der blev spurgt til, om der var nye vaesentlige forhold
vedr. habilitet. Det var ikke tilfeeldet.

Kl. 14.40 - 15.20

Indstillinger og patientgruppe samt arbejdet med afgraens-
ning af patientgruppe

v/ Britt ElImedal Laursen

Referat: Formanden introducerede til arbejdet med afgraens-
ning af patientgruppen.

Specialistnetvaerket havde en opmaerksomhed pa, om der
kunne vaere behov for andre fagligheder for at kunne Igse op-
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gaven. Det blev aftalt, at arbejdet saettes i gang, og at eksper-
ter kan inviteres ind.

KI. 15.20-15.30 Aftaler om det videre arbejde med afgraensning af patient-
gruppe

v/Britt EImedal Laursen

Referat: Det blev aftalt, at der som udgangspunkt skelnes mel-
lem 1) unge voksne med kraeft og 2) arvelig kraeft.

Charlotte Lautrup forbereder et oplaag om unge voksne til nae-
ste mgde. Oplaegget sendes ud dagen fgr og drgftes pa mgdet.

Karin Wadts indstilling (nr. 30) "Patienter mistaenkt for arvelig
disposition til kraeft, hvor der ikke er fundet patogene varian-
ter ved konventionel sekventering af genpaneler” er oplaeg for
videre drgftelse af arvelig kraeft.

Se deltagerliste neeste side
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Deltagere

Specialistnetvaerk for unge voksne med kraeft
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NGC (formand)

Britt Elmedal Laursen

Region Hovedstaden

Bent Ejlertsen

Onkologi

Region Sjlland

Karen Gehl

Onkologi

Region Syddanmark

Karina Rgnlund

Klinisk genetik

Region Midtjylland (naestformand)

Charlotte Kvist Lautrup

Klinisk genetik

Region Nordjylland Lone Sunde Klinisk genetik

LVS Mads Thomassen Klinisk akademiker

LVS Charlotte Kvist Lautrup Klinisk genetik

LVS Karin Wadt Klinisk genetik

RKKP Karin Wadt Genetik under Danish Breast Cancer
Cooperative Group (DBCG)

Danske Patienter Bo Rix Kraeftens bekeempelse

Specialistnetvaerk for primaer immundefekt

NGC (formand)

Birgitte Nybo

Region Hovedstaden

Terese Katzenstein

Infektionsmedicin

Region Sjaelland

Jakob Bay

Klinisk immunologi

Region Syddanmark

Kristian Assing

Klinisk immunologi

Region Midtjylland (naestformand)

Trine Hyrup Mogensen

Infektionsmedicin

Region Nordjylland

Kaspar René Nielsen

Klinisk immunologi

LVS Christina Fagerberg Klinisk genetik

LVS Elsebet @stergaard Klinisk genetik

LVS Magnus Bernth Jensen Klinisk immunologi
RKKP Ingen udpeget

Danske Patienter

Ingen udpeget

Specialistnetvaerk for arvelige hjertesygdomme

NGC (formand)

Lene Heickendorff

Region Hovedstaden Henning Bundgaard Kardiologi
Region Sjaelland Lars Juel Andersen Kardiologi
Region Syddanmark Finn Lund Henriksen Kardiologi
Region Midtjylland (naestformand) Henrik Kjeerulf Jensen Kardiologi
Region Nordjylland Jens Mogensen Kardiologi

LVS Anne Tybjaerg-Hansen Klinisk biokemi

LVS Birgitte Diness Klinisk genetik

LVS Torsten Bloch Rasmussen Kardiologi

RKKP Henning Bundgaard Databasen for familizer

hyperkolesterolami

Danske Patienter

Gunnar Gislason

Hjerteforeningen
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