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Introduktionsmgde for nationale specialistnetvaerk:
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Dato: Den 7. september 2021, kl. 13.30 — 15.30 (Microsoft-Teams) Enhed: NGC
Sagsbeh.: GTH.NGC
Sagsnr.: 2114657

Veert: Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center Dok.nr.: 1915611

Kl. 13.15 Det virtuelle mgderum dbner

KI. 13.30-13.40 Velkommen til tre nye nationale specialistnetvaerk

v/Birgitte Nybo, CMO, Nationalt Genom Center

Kl. 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, ved direktgr Bettina Lundgren, en in-
troduktion til Nationalt Genom Center, herunder arbejdet med
etablering af national infrastruktur til helgenomsekventering
samt specialistnetvaerkenes indplacering i Nationalt Genom
Centers governancestruktur. Laes om Nationalt Genom Center

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-
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
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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 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, 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. kommissoriet.

KI. 14.30 - 15.30

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

Psykiatri born og unge
Nyresvigt
Uhelbredelig kreeft

Kl. 14.30 - 14.40

Nedszettelse af specialistnetvaerk
v/ formand for specialistnetvaerket

Referat: Der blev spurgt til, om der var nye vaesentlige forhold
vedr. habilitet. Det var ikke tilfeeldet.

Der var ingen bemaerkninger til forretningsordenen. Den blev
saledes godkendt.

Kl. 14.40-15.20

Indstillinger og patientgruppe samt arbejdet med afgraens-
ning af patientgruppe

v/ formand for specialistnetvarket
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Referat: Formanden introducerede til det allerede pabegyndte
arbejde med afgraensning af patientgruppen.

KI. 15.20 - 15.30

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

Referat: Naestformanden gennemgik det pabegyndte arbejde
med afgraensning af indikationen og kriterier. Blandt medlem-
merne var der enighed om, at en undergruppe af specialistnet-
veerket arbejder videre med afgraensningen af patientgruppen
frem mod naeste mgde. Undergruppen bestar af naestformand
Jens Michael Hertz og medlemmer Helle Charlotte Thiesson,
Ida Maria Schmidt og Maria Rasmussen.

Se deltagerliste neeste side.
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NGC (formand)

Birgitte Nybo

Region Hovedstaden

Anne Katrine Pagsberg

Bgrne- og ungdomspsykiatri

Region Sjlland

Elin Bjarnadadttir

Bgrne- og ungdomspsykiatri

Region Syddanmark

Dorthe Petersen

Psykiatri

Region Midtjylland

Per Hove Thomsen

Bgrne- og ungdomspsykiatri

Region Nordjylland (naestformand)

Marlene Briciet Lauritsen

Bgrne- og ungdomspsykiatri

LVS

Nanette Marinette Monique Debes

Paediatri

LVS Bitte Schonewolf-Greulich Klinisk genetik
LVS Signe Vaeth Klinisk genetik
RKKP Lotte Maxild Mortensen Medlem af styregruppen for ADHD-

databasen

Danske Patienter

Ingen udpeget

Specialistnetvaerk for nyresvigt

NGC (formand)

Lene Heickendorff

Region Hovedstaden

Jens Schmidt Iversen

Nefrologi

Region Sjaelland

Michael Munch

Nefrologi

Region Syddanmark (naestformand)

Jens Michael Hertz

Klinisk genetik

Region Midtjylland

Birgitte Godskesen Tougaard

Nefrologi

Region Nordjylland

Birgitte Bang Pedersen

Nefrologi

LVS Maria Rasmussen Klinisk genetik

LVS Kirsten Madsen Patologisk anatomi og cytologi

LVS Ida Maria Schmidt Paediatri

RKKP Helle Charlotte Thiesson Formand, Dansk Nefrologisk Selskabs

Landsregister

Danske Patienter

Jan Rishave

Tidligere formand for Nyreforeningen

Specialistnetvaerk for uhelbredelig kraeft

NGC (formand)

Britt Elmedal Laursen

Region Hovedstaden (naestformand)

Ulrik Lassen

Intern medicin

Region Sjaelland

Malene Stgchkel Frank

Klinisk onkologi

Region Syddanmark

Karin Holmskov

Klinisk onkologi

Region Midtjylland

Anni Ravnsbaek Jensen

Onkologi

Region Nordjylland

Morten Ladekarl

Onkologi

LVS Mads Sgnderkaer Molekylzer diagnostik
LVS Per Damkier Klinisk farmakologi
LVS Marianne Ingerslev Holt Klinisk onkologi

RKKP Ingen udpeget

Danske Patienter

Mette Lemser

Kraeftens Bekeempelse
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