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6. mgde i nationalt specialistnetvaerk for uhelbredelig kraeft

Dato: 23-03-2022
Enhed: NGC
Sagsbeh.: MKK.NGC
Sagsnr.: 2201016
Dok.nr.: 2179883

Dato: Den 16. marts 2022, kl. 15.30-17.30 (virtuelt Microsoft Teams)

Mgdeleder: Britt Elmedal Laursen
Sekretaer: Mette Kofod Kahr

Dagsorden
Punkt Aktivitet
1. Gennemgang af afgransningsskemaer for patientgruppen v/Britt EImedal Laur-
sen og Ulrik Lassen
2. Laboratorie- og analysemaessige behov ift. nye indikationer v/Peter Johansen
Eventuelt v/Britt EImedal Laursen

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

Ulrik Lassen, (naestformand), Region Hovedstaden
Malene Stgchkel Frank, Region Sjaelland (afbud)
Karin Holmskov, Region Syddanmark

Anni Ravnsbak Jensen, Region Midtjylland
Morten Ladekarl, Region Nordjylland

Mads Sgnderkaer, LVS

Marianne Ingerslev Holt, LVS (afbud)

Marie Louise Jespersen, LVS

Mette Lemser, Danske Patienter (afbud)

Fra Nationalt Genom Center deltager
Peter Johansen
Malene Bggehus Rasmussen
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Pkt. 1 Gennemgang af afgraensningsskemaer for patientgruppen
v/Britt EImedal og Ulrik Lassen

Indstilling

Det indstilles, at specialistnetvaerket drgfter udkast til afgreensningsskemaer for:
e pancreas cancer (bilag 1.1)
e tyhums epithel celle tumorer (bilag 1.2)
e  metastatisk kraeft (bilag 1.3)
e sarkom (bilag 1.4) mhp. sidste justeringer fgr godkendelse.
e primeer hjernetumor (bilag 1.5) mhp. sidste justeringer fgr godkendelse.

Referat

Forud for specialistnetveerkets behandling af dagsorden blev medlemmerne spurgt,
om der var nye vaesentlige forhold i forhold til deres habilitet. Dette var ikke tilfael-
det.

Formand Britt EImedal Laursen gennemgik afgraensningsskemaer for henh. de so-
lide tumorer: metastatisk cancer, pancreas cancer og thymus epithel tumor celler
og for CNS-tumorer: primaer hjernetumor, herunder meningeomer.

I forhold til gruppen af solide tumorer var der ud over konkrete opklarende spgrgs-
mal til afgraensningen en drgftelse om germline udredning af cancer-patienter.
Dette er et gnske i indstillingen for pancreas cancer, men ikke i indstillingen for me-
tastatisk kraeft. Der var enighed i, at der er et stort udviklingspotentiale i germline
udredning for patienter med metastatisk kraeft. Formanden havde pa forhand vee-
ret i kontakt med Charlotte Lautrup, naestformand i specialistnetvaerk for unge
voksne med kraeft, samt arvelig kraeft om at tage initiativ til at nedszette en ar-
bejdsgruppe i regi af Dansk Selskab for klinisk onkologi, Dansk Selskab for klinisk ge-
netik, Dansk Patologiselskab samt eventuelle andre interessenter (germline-ansvar-
lige ved henh. afd. Genomisk medicin, Rigshospitalet og Molekylaer Medicinsk afd.,
Arhus Universitetshospital), som kan se pa dette. Specialistnetvaerkets medlemmer
tilsluttede sig dette forslag. Specialistnetvaerket besluttede derfor ogsa, at germline
udredning ikke beskrives i afgraensningen af metastatisk kraeft. Formandskabet la-
ver nermere aftaler med Charlotte Lautrup.

| forhold til thymus epithel celle tumorer blev antallet af patienter drgftet, og det
blev besluttet, at naestformand Ulrik Lassen tager kontakt til indstiller mhp. at kvali-
ficere antallet, der i specialistnetvaerket synes hgijt.

| forhold til CNS-tumorer blev det besluttet, at subgruppen meningeomer med reci-
div indgar i afgraensningen af primaer hjernetumor, da helgenomsekventering her
er malrettet behandling. Indstillingen meningeomer fra indstillingsrunde 2 vedrgrer
alle meningeomer. Derfor besluttede specialistnetvaerket, at disse beskrives i saer-
skilt afgraensningsskema. Umiddelbart er det specialistnetvaerkets vurdering, at det
ikke giver mening at give tilbud om helgenomsekventering — medmindre, der er
tale om patienter med inoperabelt recidiv af meningeom, hvor systemisk behand-
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ling vil vaere relevant. Deres vurdering er saledes, at beskrive behandlingskrae-
vende, inoperabel recidiv meningeomer under gruppen af CNS tumorer og de re-
sterende i et saerskilt afgraensningsskema mhp at tydeligggre formalet for de 2

grupper.

Formanden tager kontakt til indstiller af meningeomer mhp. at fa kvalificeret af-
graensningen af sygdomsgruppen, herunder antallet som specialistnetvaerket vur-
derer at veere meget hgijt.

Derudover blev det diagnostiske udbytte drgftet, og der var enighed i at drivkraften
for implementering af helgenomsekventering for denne gruppe er, at tilbuddet sy-
stematiseres og langt flere patienter vil fa tilbud om helgenomsekventering end til-
feeldet er i dag.

Det blev aftalt, at formanden tilretter de fem afgraensningsskemaer pa baggrund af
droftelserne samt udarbejder udkast for afgraensning af meningeomer. Skemaerne
sendes til kommentering i netvaerket d. 28. marts med frist for kommentering d. 4.
april. Skemaerne forventes at kunne blive godkendt pa mgdet d. 20. april 2022.

Problemstilling

Specialistnetveerkets opgave er at identificere indikationer og kriterier for anven-
delse af helgenomsekventering ud fra en vurdering af diagnostisk udbytte og klinisk
effekt, og herunder komme med forslag til gnsket antal helgenomsekventeringer.
Rammen for udarbejdelsen er de indstillinger, der ligger til grund for patientgrup-
pen. Specialistnetveerket skal desuden komme med anbefalinger til parametre, der
opggres for patientgruppen, sdledes at den kliniske effekt og merveerdien for bru-
gen af helgenomsekventering for patientgruppen kan fglges og vurderes ud fra de
madl, der angives i afgraensningsskemaerne.

Lgsning

Pancreas cancer og thymus epithel celle tumorer

| drgftelserne for udkast til de nye afgraensningsskemaer pancreas cancer (bilag 1.1)
og thymus epithel celle tumorer tages der udgangspunkt i kommentarer fra den
skriftlige hgring i netvaerket mhp. at tilrette skemaerne. En eventuel skriftlig kom-
mentering efterfglgende aftales pa mgdet.

Sarkom, primeer hjernetumor og metastatisk kraeft

Afgraensningsskema for metastatisk kraeft blev ikke naet pa seneste mgde og drgftes.
Sarkom og primaer hjerneturmor forventes at vaere faerdige men gennemgas en sid-
ste gang mhp. eventuelle sidste rettelser fgr godkendelse.

Videre proces

Ndr specialistnetvaerkets forslag til afgraensning af patientgruppen er afsluttet, fo-
relaegges forslaget til kommentering i arbejdsgruppen for klinisk anvendelse af hel-
genomsekventering og arbejdsgruppen for fortolkning.
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Specialistnetvaerkets anbefalinger vil ssmmen med arbejdsgruppernes kommenta-
rer indgd i det beslutningsgrundlag for patientgruppen, som NGC forelsegger styre-
gruppen for implementering af personlig medicin med henblik pG godkendelse. Sty-
regruppen vil i serlig grad have fokus pd, at anbefalingerne for patientgruppen er
inden for rammen af de styrende principper samt det gnskede antal helgenomse-
kventeringer for patientgruppen. Det er styregruppens opgave at fordele de 60.000
helgenomsekventeringer mellem de forskellige patientgrupper, og de fglger derfor
udviklingen tzet og Igbende for alle patientgrupper.

Bilag

e Bilag 1.1 Afgreensningsskema_Pancreas_6. mgde 20220316_samlede skr
kommentarer

e Bilag 1.2 Afgreensningsskema_Thymus_epithel_celle_tumo-
rer_BEL_UL_MF_20220309_6. mgde 20220316

e Bilag 1.3 Afgraensning af metastatisk kraeft_rev 261121 _rev pa mgde
20211202_rev.20220118 BEL_6.mg@de 20220316

e Bilag 1.4 Afgraensning sarkom_rev261121_rev pa mgde
20211202_rev.20220118_rev.mgde5_20220207_6.mgde 20220316

e Bilag 1.5 Afgreensning hjernetumorer_rev 261121 _rev pa mgde
20211202_rev.20220118_BEL_rev.mg@de5_20220207_6.mgde 20220316

Pkt. 2 Laboratorie- og analysemaessige behov ift. nye indikationer
v/Peter Johansen

Indstilling

Det indstilles, at specialistnetvaerket drgfter oversigt over de laboratorie- og analy-
semaessige behov for patientgruppens nye indikationer pancreas cancer og thymus
epithel celle tumorer mhp. endelig godkendelse (bilag 2.1).

Referat

Der var ikke yderligere at tilfgje ift. de nye sygdomsgrupper pancreas cancer og thy-
mus epithel celle tumorer. Specialistnetvaerket drgftede NGC’s svartid, som er 17-
30 dage, hvilket er for lang tid ift. overholdelse af kraeftpakkerne. Specialistnetvaer-
ket vurderede, at patientgruppen skal igangsaettes trods den lange svartid.

Problemstilling

Specialistnetveerket identificerer og beskriver i Igbet af deres arbejde behov for la-
boratoriemaessig hdndtering herunder typer af pravemateriale, fx vaev samt beho-
vet for specifikke analyser ud fra patientgruppens behov. Disse informationer bliver
samlet og viderebragt til de relevante enheder i Nationalt Genom Center og de tek-
niske arbejdsgrupper med henblik pa prioritering og evt. implementering pa NGC’s
infrastruktur.
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https://ngc.dk/media/6713/styrende-principper-2020.pdf

Lgsning

Pa baggrund af de nye indikationer gennemgas oversigt over laboratorie- og analy-
semaessige behov mhp. at justere oversigten ud fra de to nye indikationer pancreas
cancer og thymus epithel celle tumorer.

Videre proces

Specialistnetveerkets oversigt over de laboratorie- og analysemaessige behov for pa-
tientgruppen vil blive sendt til kommentering af arbejdsgruppen for fortolkning.
Specialistnetveerkets oversigt vil sammen med arbejdsgruppens kommentarer indgd
i det beslutningsgrundlag for patientgruppen, som forelaegges styregruppen for im-
plementering af personlig medicin.

De laboratorie- og analysemaessige behov vil indgd sammen med de gvrige patient-
gruppers behov i en samlet prioritering vedr. udviklingen af NGC’s infrastruktur. NGC
vil sikre koordinering til de tekniske arbejdsgrupper med henblik pa yderligere rad-
givning.

Bilag

e Bilag 2.1 Uhelbredelig kraeft laboratorie og analysemaessige be-
hov_20220110_6.mgde 20220316

Pkt. 3
Eventuelt v/Britt EiImedal Laursen
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