Referat

Introduktionsmgde for nationalt specialistnetveerk:

Uhelbredelig kraeft

Dato: Den 7. september 2021, kl. 13.30 — 15.30 (Microsoft-Teams)

Veert: Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

Medlemmer af nationalt specialistnetvaerk for uhelbredelig kraeft
Britt Elmedal Laursen (formand) NGC

Ulrik Lassen, (naestformand) (udpeget af Region Hovedstaden)
Malene Stgchkel Frank, udpeget af Region Sjzelland

Karin Holmskov, udpeget af Region Syddanmark

Anni Ravnsbak Jensen, udpeget af Region Midtjylland

Morten Ladekarl, udpeget af Region Nordjylland

Mads Sgnderkaer, udpeget af LVS

Per Damkier, udpeget af LVS

Marianne Ingerslev Holt, udpeget af LVS

Mette Lemser, udpeget af Danske Patienter

Fra Nationalt Genom Center deltog
Mette Kofod Kahr
Amila Kalaca

KI. 13.30-13.40 Velkommen til tre nye nationale specialistnetvaerk

v/Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

KI. 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 af direktgr Bettina Lundgren en intro-
duktion til Nationalt Genom Center, herunder arbejdet med
etablering af national infrastruktur til helgenomsekventering
samt specialistnetvaerkenes indplacering i Nationalt Genom
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pa ngc.dk

KI. 13.55 -14.05

Specialistnetvaerkenes opgaver, ssmmenszatning og arbejds-
proces

v/Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

Referat: Deltagerne blev praesenteret for baggrunden for ud-
vaelgelsen af de indstillinger, der ligger til grund for patient-
grupperne samt formalet med specialistnetvaerkene. Specia-
listnetvaerkene skal radgive Nationalt Genom Center og styre-
gruppen for implementering af personlig medicin om, hvordan
vi pa bedst mulig made realiserer det kliniske potentiale for
adgang til helgenomsekventering. Specialistnetvaerkene skal
desuden sikre, at patienter pa tveers af landet far lige adgang
til helgenomsekventering, og at dette sker gennem en koordi-
neret og ensartet ibrugtagning og klinisk anvendelse. Endeligt
skal specialistnetveerkene radgive vedrgrende opfglgning pa
helgenomsekventering og maling af den kliniske effekt af ind-
satsen.

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 specialistnetveerke-
nes 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 infrastruktur samt specialistnetveaerkenes opgave med at
afdaekke analyse- og laboratoriemaessige behov for patient-
grupperne. Se organisationsdiagram her.

Kl. 14.15-14.30

Uddybelse af kommissoriets tre opgaver

v/Lene Heickendorff, legefaglig konsulent, Nationalt Genom
Center

Referat: Deltagerne blev introduceret for deres fgrste arbejds-
opgave om at afgraense indikationer og kriterier for de ind-
komne indstillinger inden for det enkelte specialistnetvaerks
patientgruppe (jf. kommissorium for specialistnetvaerk).

KI. 14.30 - 15.30

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

Psykiatri bgrn og unge
Nyresvigt
Uhelbredelig kreeft
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https://ngc.dk/
https://ngc.dk/sundhedsfaglige/kliniske-arbejdsgrupper
https://ngc.dk/personlig-medicin/governance

Kl. 14.30 - 14.40

Nedszettelse af specialistnetvaerk for uhelbredelig kraeft
v/ formand for specialistnetvaerket

Referat: Deltagerne havde ingen bemaerkninger til forretnings-
ordenen, og den blev dermed godkendt.

Formanden praeciserede, at safremt der er vaesentlige a&ndrin-
ger i forhold til habilitet, er det medlemmets eget ansvar at be-
rette dette til Nationalt Genom Center.

Safremt der er behov for yderligere kompetencer i specialist-
netvaerket, kan disse hentes ind.

Kl. 14.40-15.20

Indstillinger og patientgruppe samt arbejdet med afgraens-
ning af patientgruppe

v/ formand for specialistnetvaerket

Referat: Formand, Britt Elmedal Laursen, introducerede til spe-
cialistnetvaerkets opgave. Naestformand, Ulrik Lassen, praesen-
terede kort sit perspektiv pa opgaven og det pabegyndte ar-
bejde med at afgraense patientgruppen pa baggrund af de
indstillinger, der ligger til grund for patientgruppen.

KI. 15.20 - 15.30

Aftaler om det videre arbejde med afgraensning af patient-
gruppe
v/naestformand for specialistnetvaerket

Referat: Det blev aftalt, at alle medlemmer forud for naeste
mgde skriftligt kommenterer pa de tre afgraensningsskemaer
for henholdsvis sarkom, hjernetumor og uhelbredelig kraeft.

Kommentarer kan enten skrives ind i dokumenterne eller i en
separat mail. Frist for kommentarer er den 24. september.
Kommentarer sendes til Mette Kahr: mkk@ngc.dk.

Kommentarerne vil derefter blive rundsendt sammen med
dagsordenen og drgftes pa mgdet den 5. oktober.
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