Referat

Introduktionsmgde for nationale specialistnetvaerk:

Sveere arvelige hudsygdomme

Dato: Den 15. marts 2022, kl. 13.30 — 15.30 (Microsoft-Teams)

Veert: Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

Medlemmer af nationalt specialistnetvaerk for svaere arvelige hudsygdomme
Lars Juhl Petersen (formand) NGC

Ulrikke Lei (naestformand), udpeget af Region Hovedstaden
Gregor Jemec, udpeget af Region Sjelland

Annette Dr Schuster, udpeget af Region Syddanmark
Mette Sommerlund, udpeget af Region Midtjylland

Malene Lundsgaard, udpeget af Region Nordjylland
Malene Djursby, udpeget af LVS

Jenny Friis, udpeget af LVS

Stine Bjgrn Gram, udpeget af LVS

RKKP, ingen udpeget

Danske patienter, ingen udpeget

Fra Nationalt Genom Center deltog

Birgitte Nybo, CMO og mgdeleder pa dagens mgde
Mette Kofod Kahr, chefkonsulent

Malene Bggehus Rasmussen, afdelingsleege

Kl. 13.30-13.40 Velkommen til nye nationale specialistnetveerk for sveere arve-
lige hudsygdomme og arvelige kolestatiske og fibrotiske lever-
sygdomme
v/Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

KIl. 13.40 - 14.00 Introduktion til Nationalt Genom Center og de 60.000 genomer

v/Bettina Lundgren, CEO, Nationalt Genom Center
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Referat: Direktgr Bettina Lundgren gav en introduktion til Natio-
nalt Genom Center, herunder om arbejdet med etablering af na-
tional infrastruktur til helgenomsekventering samt specialistnet-
vaerkenes indplacering i Nationalt Genom Centers governance-
struktur. Laes om Nationalt Genom Center pa ngc.dk

KI. 14.00 - 14.15

Specialistnetvaerkenes opgaver, ssmmensatning og arbejds-
proces

v/Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

Referat: Deltagerne blev praesenteret for baggrunden for udveel-
gelsen af de indstillinger, der ligger til grund for patientgrup-
perne samt formalet med specialistnetvaerkene. Specialistnet-
vaerkene skal radgive Nationalt Genom Center og styregruppen
for implementering af personlig medicin om, hvordan det klini-
ske potentiale for adgang til helgenomsekventering realiseres pa
bedst mulig made. Specialistnetvaerkene skal desuden sikre, at
patienter pa tveers af landet far lige adgang til helgenomsekven-
tering, og at dette sker gennem en koordineret og ensartet
ibrugtagning og klinisk anvendelse. Endelig skal specialistnetvaer-
kene radgive vedrgrende opfglgning pa helgenomsekventering
og maling af den kliniske effekt af indsatsen.

Deltagerne blev desuden introduceret til de tre arbejdsopgaver,
som er beskrevet i kommissorium for specialistnetveerk.

Fgrste arbejdsopgave handler om at afgraense indikationer og
kriterier pa baggrund af indstillinger inden for det enkelte speci-
alistnetvaerks patientgruppe. Opgave 2 vedrgrer kortleegning af
nuvarende nationale set-up for udredning og behandling for de
enkelte indikationer i patientgruppen. Opgave 3 handler om op-
fglgning pa implementering af helgenomsekventering og vurde-
ring af den kliniske effekt.

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

Kl. 14.15 -14.25

Specialistnetvaerkenes snitflader til WGS-centeret og de tekni-
ske arbejdsgrupper

v/ Peter Johansen, chefkonsulent, Nationalt Genom Center

Referat: Deltagerne blev praesenteret for specialistnetveerkenes
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 infra-
struktur samt specialistnetvaerkenes opgave med at afdeekke
analyse- og laboratoriemaessige behov for patientgrupperne. Se
organisationsdiagram her.

KI. 14.30 - 15.30

Mgdet fortszetter i grupperum med hvert af de to specialistnet-
vaerk mhp. videre aftale om arbejdsproces:

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

Kl. 14.30 - 14.40

&

NATIONALT
GENOM CENTER

Nedszettelse af specialistnetvaerk

v/ stedfortraeder for formand for specialistnetvaerket, Birgitte
Nybo

Referat: Birgitte Nybo, CMO i NGC var til mgdet stedfortraeder
for formand Lars Juhl Petersen.

Mgdet blev indledt med en prasentationsrunde.
Habilitet

P3 mgdet blev det understreget, at udfyldelse af en habilitetser-
klzering ikke fritager den enkelte fra i konkrete tilfeelde at ggre
opmeaerksom pa forhold, der kan medfgre inhabilitet, uanset om
disse forhold fremgar af habilitetserklzeringen eller e;j.

Medlemmerne blev spurgt, om der var nye vaesentlige forhold
vedr. deres habilitet. Dette var ikke tilfeldet. Medlemmerne vil
forud for hvert mgde blive spurgt til dette.

Kl. 14.40-15.20

Indstillinger og patientgruppe samt arbejdet med afgraensning
af patientgruppe

v/ formand for specialistnetvaerket

Referat: Formanden introducerede til specialistnetvaerkets fgr-
ste opgave som er at fa defineret, hvilke indikationer der arbej-
des med inden for den ramme, der er givet i de indstillinger, der
ligger til grund for patientgruppen.

Specialistnetvaerket drgftede naestformand Ulrikke Leis fgrste
udkast til afgraensning af patientgruppen. Det blev besluttet, at
der eri alt seks indikationer. Der udarbejdes ét afgraensnings-
skema, som indeholder alle seks indikationer.

Det blev besluttet, at der arbejdes videre med at fa fastlagt den
6. indikation mere preecist.

Flere punkter vedr. afgreensning af patientgruppen blev bergrt
og skal beskrives yderligere forud for naeste mgde.

Kl. 15.20-15.30

Aftaler om det videre arbejde med afgraensning af patient-
gruppe

v/naestformand for specialistnetvaerket

Referat: Det blev aftalt, at afgreensningsskemaet skulle sendes
ud til gruppen efter mgdet, sa alle kan give deres skriftlige kom-
mentar senest d. 21. marts, kl. 12. Naestformand Ulrikke Lei op-
daterer skemaet pa baggrund af mgdets drgftelser samt de ind-
sendte kommentarer senest d. 25. marts, kl. 12.

Det opdaterede skema vil derefter blive sendt ud sammen med
dagsordenen til naeste mgde, som er d. 4. april.

Se deltagerliste nzeste side.
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Deltagere

Specialistnetvaerk for svaere arvelige hudsygdomme
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NGC (formand)

Region Hovedstaden (naestformand)

Region Sjeelland
Region Syddanmark
Region Midtjylland
Region Nordjylland
LVvS*

LVS

LVS

Regionerne Kliniske

Kvalitetsudviklingsprogram

Danske Patienter

Lars Juhl Petersen
Ulrikke Lei

Gregor Jemec
Annette Dr Schuster
Mette Sommerlund
Malene Lundsgaard
Malene Djursby
Jenny Friis

Stine Bjgrn Gram
Ingen udpeget

Ingen udpeget

Hud- og kgnssygdomme
Hudsygdomme
Hudsygdomme
Hud- og kgnssygdomme
Klinisk genetik
Klinisk genetik
Klinisk genetik
Klinisk genetik
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