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Introduktionsmgde for nationale specialistnetvaerk:

Oftalmologi
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Dato: Den 26. januar 2022, kl. 13.30 — 15.30 (Microsoft-Teams) Enhed: NGC
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Sagsnr.: 2114861

Veert: Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center Dok.nr.: 1971407

Medlemmer af nationalt specialistnetvaerk for oftalmologi
Lars Juhl Petersen (formand) NGC

Line Kessel (naestformand), udpeget af Region Hovedstaden
Lisbeth Sandfeld, udpeget af Region Sjaelland

Else Gade, udpeget af Region Syddanmark

Toke Bek, udpeget af Region Midtjylland

Lotte Welinder, udpeget af Region Nordjylland

Tomas llginis, udpeget af LVS

Mette Bertelsen, udpeget af LVS

Karen Grgnskov, udpeget af LVS

RKKP, ingen udpeget

Danske patienter, Marijke Vittrup

Fra Nationalt Genom Center deltog
Rikke Korshgj Andersen, udvalgssekretaer
Peter Johansen, chefkonsulent

Gitte Tofterup Hansen, chefkonsulent

KI. 13.30-13.40 Velkommen til nye nationale specialistnetvaerk for oftalmologi
og audiogenetik

v/Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

KI. 13.40 - 13.55 Introduktion til Nationalt Genom Center og de 60.000 genomer

v/Bettina Lundgren, CEO, Nationalt Genom Center
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Referat: Deltagerne fik, af direktgr Bettina Lundgren, en introduk-
tion til Nationalt Genom Center, herunder arbejdet med etable-
ring af national infrastruktur til helgenomsekventering samt speci-
alistnetvaerkenes indplacering i Nationalt Genom Centers gover-
nancestruktur. Lees om Nationalt Genom Center pa ngc.dk

Kl. 13.55-14.05

Specialistnetvaerkenes opgaver, sammensatning og arbejdspro-
ces

v/Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

Referat: Deltagerne blev praesenteret for baggrunden for udveel-
gelsen af de indstillinger, der ligger til grund for patientgrupperne
samt formalet med specialistnetvaerkene. Specialistnetvaerkene
skal radgive Nationalt Genom Center og styregruppen for imple-
mentering af personlig medicin om, hvordan det kliniske potenti-
ale for adgang til helgenomsekventering realiseres pa bedst mulig
made. Specialistnetvaerkene skal desuden sikre, at patienter pa
tveers af landet far lige adgang til helgenomsekventering, og at
dette sker gennem en koordineret og ensartet ibrugtagning og kli-
nisk anvendelse. Endelig skal specialistnetveerkene radgive vedrg-
rende opfglgning pa helgenomsekventering og maling af den klini-
ske effekt af indsatsen.

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

Kl. 14.05 -14.15

Specialistnetvaerkenes snitflader til WGS-centeret og de tekniske
arbejdsgrupper

v/ Peter Johansen, chefkonsulent, Nationalt Genom Center

Referat: Deltagerne blev prasenteret for specialistnetvaerkenes
snitflader til andre enheder i NGC: WGS-centeret og de tekniske
arbejdsgrupper om fortolkning og tools og workflows. Desuden
blev de prasenteret for den forventede udvikling af NGC'’s infra-
struktur samt specialistnetvaerkenes opgave med at afdeekke ana-
lyse- og laboratoriemaessige behov for patientgrupperne.

Se organisationsdiagram her.

Kl. 14.15-14.30

Uddybelse af kommissoriets tre opgaver
v/Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

Referat: Deltagerne blev introduceret til de tre arbejdsopgaver,
som er beskrevet i kommissorium for specialistnetvaerk.

Fgrste arbejdsopgave handler om at afgraense indikationer og kri-
terier for de indkomne indstillinger inden for det enkelte specia-
listnetvaerks patientgruppe. Opgave 2 vedrgrer kortleegning af nu-
vaerende nationale set-up for udredning og behandling for de en-
kelte indikationer i patientgruppen. Opgave 3 handler om opfglg-
ning pa implementering af helgenomsekventering og vurdering af
den kliniske effekt.

2/4


https://ngc.dk/
https://ngc.dk/sundhedsfaglige/kliniske-arbejdsgrupper
https://ngc.dk/personlig-medicin/governance

Kl. 14.30 - 15.30
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Mgdet fortszetter med et fgrste mgde i hver af de to specialist-
netvaerk mhp. videre aftale om arbejdsproces: Oftalmologi

Kl. 14.30—-14.40

Nedsaettelse af specialistnetvaerk v/ formand for specialistnet-
veerket

Referat: Formand Lars Juhl Petersen bgd velkommen til fgrste
mgde i specialistnetvaerket og informerede, efter en kort praesenta-
tionsrunde, om habilitet. Det er op til den enkelte at ggre opmaerk-
som pa forhold, der kan medfgre inhabilitet og den enkelte har pligt
til at opdatere sin habilitetserklaering, safremt der er nye vaesent-
lige forhold af betydning for habiliteten. Ingen medlemmer oplyste
om nye vaesentlige forhold ift. habilitet. Nar NGC's jurist har gen-
nemgaet alle erklzeringer, hvor der er anfgrt samarbejde mellem
medlemmer af samme specialistnetvaerk, vil | fa en tilbagemelding.

Lars spurgte, om der var kommentarer til forretningsordenen. Det
var ikke tilfeeldet.

Kl. 14.40 - 15.20

Indstillinger og patientgruppe samt arbejdet med afgreensning af
patientgruppe v/ naestformand for specialistnetvaerket

Referat: Lars introducerede kort til specialistnetvaerkets fgrste op-
gave som er at afgraense den patientgruppe, der arbejdes med in-
den for rammen af indstillingen, der ligger til grund for patient-

gruppen.

Herefter praesenterede naestformand Line Kessel sit udkast til af-
gransning af patientgruppen (bilag 6), som blev drgftet og kom-
menteret af specialistnetvaerket indtil og med felt 17.

Der var enighed om, at de anfgrte sygdomsgrupper skal deles op i
overordnede hovedgrupper samt en gruppe for de sygdomme,
som ikke passer ind i hovedgrupperne. Der kan hentes inspiration
fra Genomics England, link: NHS national test directory (PDF-dokument
med WGS-indikationer for oftalmologi, NHS — er vedlagt refera-
tet).

En arbejdsgruppe, bestaende af Mette Bertelsen, Karen Grgnskov,
Lisbeth Sandfeld samt Line Kessel som tovholder/pennefgrer, fik til
opgave at arbejde videre med udkast til afgransning af patient-
gruppen (bilag 6), ud fra specialistnetvaerkets kommentarer, som
blev indsat i skemaet under mgdet.

Kl. 15.20-15.30

Aftaler om det videre arbejde med afgrensning af patientgruppe
v/formand for specialistnetvaerket

Referat: Fglgende blev aftalt

e Den nedsatte arbejdsgruppe opdaterer udkast til afgraens-
ningsskema og sender det til Rikke Korshgj senest den
18.02.2022, hvorefter det udsendes sammen med dagsorde-
nen mhp. videre drgftelse pa naeste made.

e Naeste mgde i specialistnetvaerket er den 1. marts 2022.
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https://www.england.nhs.uk/publication/national-genomic-test-directories/
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