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Introduktionsmgde for nationale specialistnetvaerk:
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Veert: Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center Dok.nr.: 1991604

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
Centers governancestruktur. Laees om Nationalt Genom Center

pa ngc.dk

KI. 13.55-14.05 Specialistnetvaerkenes opgaver, ssmmensatning og arbejds-
proces

v/Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

Referat: Deltagerne blev prasenteret for baggrunden for ud-
veelgelsen 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
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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/ Lene Heickendorff, leegefaglig konsulent, 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 workflows.
Desuden blev de praesenteret for den forventede udvikling af
NGC's infrastruktur samt specialistnetveerkenes 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, leegefaglig 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).

Kl. 14.30 - 15.30

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

Hzaematologisk cancer

Kl. 14.30-14.40

Nedszettelse af specialistnetvaerk
v/ Britt Elmedal Laursen

Referat: Formanden praesenterede forretningsordenen, som
er generisk for alle specialistnetvaerk. Der var ingen bemaerk-
ninger til den.

Habilitet

Pa mgdet blev det understreget, at udfyldelse af en habilitet-
serklaering ikke fritager den enkelte fra i konkrete tilfselde at
gore opmaerksom pa forhold, der kan medfgre inhabilitet, uan-
set om disse forhold fremgar af habilitetserklaeringen eller ej.

Endvidere blev det oplyst, at NGC har opdateret sin habili-
tetspolitik.

| relation til den opdaterede habilitetspolitik, bedes medlem-
mer af specialistnetveerk indsende information til udvalgsse-
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kreteeren, hvis de er tilknyttet samme forskningsprojekt, som
flere andre medlemmer af det specialistnetvaerk, de er udpe-
get til at varetage opgaver for, da dette kan vare af relevans
for habiliteten.

Nationalt Genom Center vil herefter pa baggrund af de sam-
lede habilitetsoplysninger kunne saette fokus pa sammensaet-
ningen af medlemmerne mhp. at der ikke opstar tvivl om, at
arbejdet i netvaerket pavirkes af seerinteresser eller personlige
interesser.

Medlemmerne blev pa mgdet ogsa bedt om at informere om
evt. egne forskningsprojekter inden for omrader, som kan
veere af relevans for deres habilitet.

Det blev understreget, at NGC — ogsa i relation til habilitet —
gnsker fuld transparens omkring specialistnetvaerkets arbejde.

Indstillinger

Indstillingerne, der ligger til grund for patientgruppen, er ud-
valgt fra indstillingsrunde 1 (2020). Et af medlemmerne har
indsendt en indstilling om de myeloide haematologiske syg-
domme til indstillingsrunde 2 (2021). Indstillingsrunde 2 er
endnu ikke afsluttet. Styregruppen for implementering af per-
sonlig medicin vil pa baggrund af de faglige og tvaerfaglige vur-
deringer endeligt godkende hvilke indstillinger og dermed pa-
tientgrupper, der vil blive tilbudt inklusion pa NGC's infrastruk-
tur. Sygdomsomrader, der ligger inden for allerede nedsatte
specialistnetvaerks patientgrupper, vil blive inkluderet i disse.

NGC giver hurtigst muligt besked om sygdomsomradet er ud-
valgt og bliver inkluderet.

Kl. 14.40 - 15.20

Indstillinger og patientgruppe samt arbejdet med afgraens-
ning af patientgruppe

v/ Britt ElImedal Laursen

Formanden introducerede til specialistnetveerkets opgave og
de to indstillinger, som udggr rammen for patientgruppen.

Patientgruppen indeholder “Patienter med haematologisk can-
cer som enten er refraktaere overfor eller har relaps efter be-
handling og hvor godkendte behandlingsmuligheder er
udtgmte” og “Patienter med myeloid cancer”.

Specialistnetvaerket vil i deres arbejde ogsa beskrive de labora-
torie- og analysemaessige behov for patientgruppen. Disse vil
efterfglgende blive givet videre til de tekniske arbejdsgrupper.

Derudover vil det ogsa skulle beskrives, om der er tale om et
supplement eller en erstatning for nuvaerende undersggelse.
Dette er ift. til de tekniske arbejdsgrupper og NGC, der ser pa
modenheden af infrastrukturen samt ift. veerdien af effekten af
helgenomsekventering.

Der blev ikke udtrykt behov for at hente yderligere kompeten-
cer ind i specialistnetvaerket, men at beskrivelsen af patient-
gruppen er vigtig ift. de subspecialer, der ikke er repraesente-
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ret i netvaerket. Det er medlemmernes ansvar at kvalificere ar-
bejdet med baglandet.

Det blev drgftet om relevante subspecialer i Dansk Heematolo-
gisk Selskab kan fa det endelige arbejde i hgring. NGC undersg-
ger, hvorvidt denne fremgangsmade er mulig.

Et overlap mellem patientgrupperne arvelig haematologisk syg-
dom og haematologisk cancer blev drgftet. NGC sender af-
graensning for arvelig haematologisk sygdom til de medlem-
mer, der udarbejder udkast til afgraensningsskemaer.

KI. 15.20 - 15.30

Aftaler om det videre arbejde med afgraensning af patient-
gruppe

v/ Britt Elmedal Laursen

Referat: Det blev aftalt, at Anne Roug, Kirsten Grgnbaek og
Claus Marcher udarbejder fgrste udkast af afgraensningsske-

maer for de to indikationer. Disse sendes til Mette Kofod Kahr
senest den 29/11-2021.

De sendes ud med dagsorden til naeste mgde, som er den
7/12-2021.
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NGC (Formand)
Region Hovedstaden
Region Sjealland
Region Syddanmark
Region Midtjylland
Region Nordjylland
LVS*

LVS

LVS

RKKP

Danske Patienter

Britt EImedal Laursen

Kirsten Grgnbaek

Hans Hasselbalch

Claus Werenberg Marcher
Anne Stidsholt Roug
Tove-Christina Choe Kristensen
Thomas Kristensen

Mette Klarskov Andersen
Lotte Krogh

Hanna Hovaldt

Bo Andreassen Rix

Haematologi
Haematologi
Hamatologi
Haematologi
Haematologi
Molekylzer diagnostik
Klinisk genetik

Klinisk genetik
Epidemiologi

Kraeftens Bekeempelse (afbud)
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