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Til Dato: 19. marts 2021
Region Nordjylland, Region Midtjylland, Region Syddanmark, Enhed: NGC

Region Sjalland og Region Hovedstaden Sagsbeh.: GTH.NGC
Leegevidenskabelige Selskaber Sagsnr.: 2105643

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprograms Videncenter Dok.nr.: 1653480

Danske Patienter

Udpegning af medlemmer til nationalt specialistnetvaerk (arbejdsgruppe)
under Nationalt Genom Center.

Nationalt Genom Center skal hermed anmode om at fa udpeget medlemmer til nationalt
specialistnetvaerk for kraeft hos unge voksne (18-30 dr) samt arvelig kraeft hos voksne med
henblik pa helgenomsekventering.

Senest den 23. april 2021 bedes:

e Region Nordjylland, Region Midtjylland, Region Syddanmark, Region Sjalland og Re-
gion Hovedstaden hver udpege 1 medlem til specialistnetvaerket (samlet 5 medlem-
mer fra regionerne).

e Laegevidenskabelige Selskaber udpege 3 medlemmer til specialistnetvaerket.

e Regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprograms Videncenter (RKKP) udpege 1 med-
lem til specialistnetvaerket.

e Danske Patienter udpege 1 medlem til specialistnetveerket.

Tidsplan og mgdedatoer

Fgrste mgde i specialistnetvaerket er d. 26. maj 2021, kl. 13.30 — 15.30.

Dette mg@de er virtuelt, og der vil ved mgdet blive introduceret til Nationalt Genom Center
og til det kommende arbejde i specialistnetvaerket, herunder arbejdsopgaver, organisato-
risk ramme mv. Mgdet indledes med en fzlles del med to andre specialistnetvaerk.

Andet mgde i specialistnetvaerket er d. 1. juni 2021 kl. 13.30 — 15.30. | det omfang det er
muligt, vil dette mg@de blive med fysisk tilstedeveaerelse, herefter afvikles mgderne forment-
ligt virtuelt.

Ud over de to fgrste mgder forventes det, at specialistnetvaerket afholder to mgder i 2021,
dvs. i alt fire mgder i 2021.

Ved behov, kan der blive inviteret til yderligere mgder i arbejdsgruppen. Det ma forventes,
at der bliver arbejdsopgaver mellem mgderne.

Indsendes i forbindelse med udpegning

Navn, titel, arbejdsplads og e-mail pa medlemmer af arbejdsgruppen bedes sendt til chef-
konsulent Gitte Tofterup Hansen, mail: GTH@NGC.DK senest den 23. april 2021. Eventu-
elle spgrgsmal kan rettes til Gitte Tofterup Hansen.

Med venlig hilsen

Birgitte Nybo
Chief Medical Officer

Proces og retningslinjer for udpegning, forhold vedr. habilitet og patientgrupper er be-
skrevet pa den fglgende side.
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Proces og retningslinjer for udpegning

Der henvises til kommissorium for nationale specialistnetvaerk for beskrivelse af baggrund,
specialistnetvaerkets formal og opgaver, den organisatoriske ramme specialistnetvaerket
indgar i, specialistnetvaerkets sammensaetning og udpegende organer samt mgder og se-
kretariat (vedhaeftet som bilag).

Medlemmerne, der udpeges i regionerne, forventes at vaere klinisk faglige eksperter fra de
afdelinger, der har ansvar for behandling af patienter i den/de relevante patientgrupper,
og som endvidere har erfaring i brug af omfattende genetiske test i patientbehandling, jf.
kommissoriet side 2.

Medlemmerne, der udpeges af Laegevidenskabelige Selskaber forventes at vaere klinisk
faglige eksperter fra de afdelinger, der har ansvar for behandling af patienter i den/de rele-
vante patientgrupper, eller hvor det skgnnes relevant for den pageeldende patientgruppe
at udpege faglige eksperter fra samarbejdende afdelinger. De udpegende medlemmer bgr,
hvor det er muligt, repraesentere forskellige regioner og bgr, om muligt, ikke veere fra
samme afdeling. De udpegede medlemmer skal have erfaring i brug af omfattende geneti-
ske test i patientbehandling, jf. kommissoriet side 2.

Habilitet

Medlemmer af arbejdsgrupper i Nationalt Genom Center skal udfylde habilitetserkleering.
Nationalt Genom Centers habilitetspolitik kan laeses her.

Habilitetserklaeringer vil blive offentliggjort pa Nationalt Genom Centers hjemmeside.

Udvalgte patientgrupper

Processen vedrgrende udvaelgelse af patientgrupper til helgenomsekventering pa Natio-
nalt Genom Centers infrastruktur (indstillingsrunde 1) er afsluttet. Ud af 72 indstillinger er
34 patientgrupper blevet udvalgt. De 34 indstillinger er grupperet i 13 overordnede pa-
tientgrupper.

1. Bgrn og unge med kraeft (op til 18 ar)

2. Arvelig heematologisk sygdom, inkl. bgrn og unge med uafklaret cytopeni
3. Endokrinologiske patienter

4. Kreeft hos unge voksne (18-30 ar) samt arvelig kraeft hos voksne
5. Primaer immundefekt

6. Arvelige hjertesygdomme

7. Psykiatri (Bgrn og unge)

8. Nyresvigt

9. Sjaldne sygdomme hos voksne

10. Neurogenetiske patient

11. Heematologisk cancer

12. Fgtal medicin

13. Uhelbredelig kraeft

De indstillinger, der ligger til grund for patientgruppen kraeft hos unge voksne (18-30 ar)
samt arvelig kraeft hos voksne, er beskrevet pa den fglgende side.
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Patientgrupper vedrgrende Kraeft hos unge voksne

| det nationale specialistnetvaerk vedrgrende kraeft hos unge voksne (18-30 ar) samt arve-
lig kraeft hos voksne ligger der fire indstillinger til grund med fglgende definerede patient-
grupper:

KRAFT HOS UNGE VOKSNE (18-30 AR) SAMT ARVELIG KRAEFT
HOS VOKSNE

Indstillet af

Unge voksne med cancer uanset cancer-form

Mads Thomassen
Klinisk Genetisk Afdeling, OUH
Region Syddanmark

Indstillinger der bade indeholder bgrn og unge med kraeft
samt voksne patienter.

Kun patienter over 18 ar er indeholdt i dette specialistnet-
vaerk

Patienter med arvelig kraeft

Finn Cilius Nielsen
Genomisk Medicin, Rigshospitalet
Region Hovedstaden

Patienter med mistanke om arvelig cancer hvor der ikke findes
arsag med panelsekventering

Mads Thomassen
Klinisk Genetisk Afdeling, OUH
Region Syddanmark

Patienter mistaenkt for arvelig disposition til kraeft, hvor der
ikke er fundet patogene varianter ved konventionel sekvente-
ring af genpaneler

Karin Wadt

Klinisk Genetisk Klinik, Rigshospita-
let

LVS, Dansk Selskab for Medicinsk
Genetik

Indstilling lavet pa vegne af DSMGs
onkogenetiske udvalg
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