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Introduktionsm@de for nationale specialistnetvaerk:

Psykiatri bgrn og unge

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

Veert: Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

Deltagere

Specialistnetvaerk for psykiatri — bgrn og unge

NGC (formand)

Birgitte Nybo

Region Hovedstaden

Anne Katrine Pagsberg

Bgrne- og ungdomspsykiatri

Region Sjzelland

Elin Bjarnadéttir

B@rne- og ungdomspsykiatri

Region Syddanmark

Dorthe Petersen

Bgrne- og ungdomspsykiatri

Region Midtjylland

Per Hove Thomsen

Bgrne- og ungdomspsykiatri

Region Nordjylland (nzaestformand)

Marlene Briciet Lauritsen

Bgrne- og ungdomspsykiatri

LVS Nanette Marinette Monique  Pzediatri
Debes
LVS Bitten Schonewolf-Greulich Klinisk genetik
LVS Signe Veeth Klinisk genetik
RKKP Lotte Maxild Mortensen Medlem af styregruppen for

ADHD-databasen

Danske Patienter
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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 genomer

v/Bettina Lundgren, CEO, Nationalt Genom Center
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Referat: Deltagerne fik, ved direktgr Bettina Lundgren, en introduktion til
Nationalt Genom Center, herunder arbejdet med etablering af national
infrastruktur til helgenomsekventering samt specialistnetvaerkenes ind-
placering i Nationalt Genom Centers governancestruktur. Laes om Natio-
nalt Genom Center pa ngc.dk

Kl. 13.55 — 14.05

Specialistnetvaerkenes opgaver, ssmmenszetning og arbejdsproces
v/Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

Referat: Deltagerne blev praesenteret for baggrunden for udveelgelsen af
de indstillinger, der ligger til grund for patientgrupperne samt formalet
med specialistnetvaerkene. Specialistnetvaerkene skal radgive Nationalt
Genom Center og styregruppen for implementering af personlig medicin
om, hvordan vi pa bedst mulig made realiserer det kliniske potentiale for
adgang til helgenomsekventering. Specialistnetveerkene skal desuden
sikre, at patienter pa tvaers af landet far lige adgang til helgenomsekven-
tering, og at dette sker gennem en koordineret og ensartet ibrugtagning
og klinisk anvendelse. Endeligt skal specialistnetvaerkene radgive vedrg-
rende opfglgning pa helgenomsekventering og maling af den kliniske ef-
fekt 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 ar-
bejdsgrupper

v/Peter Johansen, chefkonsulent, Nationalt Genom Center

Referat: Deltagerne blev praesenteret for specialistnetvaerkenes snitfla-
der 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 specialistnetvaerke-
nes opgave med at afdeekke analyse- og laboratoriemaessige behov for
patientgrupperne. Se organisationsdiagram her.

KI. 14.15-14.30

Uddybelse af kommissoriets tre opgaver
v/Lene Heickendorff, leegefaglig konsulent, Nationalt Genom Center

Referat: Deltagerne blev introduceret for deres fgrste arbejdsopgave om
at afgraense indikationer og kriterier for de indkomne indstillinger inden
for det enkelte specialistnetveerks patientgruppe, jvf kommissoriet.

KIl. 14.30 - 15.30

Mgdet fortsaetter i grupperum med hvert af de tre specialistnetvaerk
mhp. videre aftale om arbejdsproces:

Psykiatri bgrn og unge

Kl. 14.30 - 14.40

Nedsaettelse af specialistnetvaerk v/ formand for specialistnetvaerket Bir-
gitte Nybo

Referat
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Mgdet indledtes med en prasentationsrunde, efterfulgt af kort gennem-
gang af kommissorium og forretningsorden. Der var ingen bemaerkninger
til forretningsordenen, som dermed blev godkendt.

Der blev spurgt til, om der var nye forhold vedr. habilitet. Det var ikke til-
feeldet.

Kl. 14.40 - 15.20

Indstillinger og patientgruppe samt arbejdet med afgraensning af pati-
entgruppe v/ formand for specialistnetvaerket Birgitte Nybo

Referat

Formanden introducerede til arbejdet med afgraensning af patientgrup-
pen, herunder, at en af de vigtige, fgrste opgaver, var at fa defineret
hvilke indikationer specialistnetvaerket gnsker at arbejde med inden for
den ramme der var givet i den indstilling der ligger til grund for netvaer-
ket.

Specialistnetvaerket havde drgftelser om, hvilke indikationer man med
fordel kunne inddrage inden for den givne ramme. Der var ogsa drgftel-
ser om hvorvidt, man skulle forsgge at favne mange diagnoser, som be-
skrevet i indstillingen, eller om man med fordel kunne koncentrere sig
om fa diagnoser, der kunne undersgges narmere. Der var enighed om at
pabegynde udarbejdelse af afgreensningsskema for autisme. Der var end-
videre enighed om at invitere klinisk professor og forskningschef Thomas
Werge fra Region Hovedstadens Psykiatri til at drgfte indstillingen ved
naeste mgde mhp. at komme ovenstdende naermere. Marlene Lauritsen
(naestformand) retter henvendelse til Thomas herom.

Specialistnetvaerket efterspurgte rekvisitionsskemaet for Bgrn og Unge
<18 ar med Sjldne Sygdomme, grundet mulige snitflader til denne
gruppe. Skemaet fremsendes sammen med mgdereferatet.

Specialistnetvaerket fremsatte repeat expansions som et gnske, som blev
noteret. Specialistnetvaerket vil pa et senere mgde drgfte analyse- og la-
boratoriemaessige behov.

KI. 15.20 - 15.30

Aftaler om det videre arbejde med afgraensning af patientgruppe
v/nastformand for specialistnetvaerket Birgitte Nybo

Referat

Folgende blev aftalt:

e  Bitten Schonewolf-Greulich og Marlene Lauritsen pabegynder
udfyldelse af afgreensningsskema for autisme. Afgraensningsske-
maet for skizofreni og autisme drgftes pa naeste mgde.

e Afgraensningsskemaerne sendes til udvalgssekretzer Rikke Kors-
hgj Andersen rka@ngc.dk senest den 23.9.2021, hvorefter specia-
listnetveerket kan fremsende kommentarer, forud for udsen-
delse af dagsorden den 30.9.2021.

e Marlene Lauritsen tager initiativ til et formgde med Thomas
Werge forud for naeste mgde i specialistnetvaerket.
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e Thomas Werge inviteres med den fgrste halve time i naeste spe-
cialistnetvaeerksmgde. Marlene informerer Rikke Korshgj om til-

sagn fra Thomas, hvorefter Rikke fremsender mgdeinvitation til
Thomas.

Naeste mgde i specialistnetvaerket er den 7.10. 2021 kl. 13.30-15.30
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