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Sundhedsfagligt Rad for Klinisk Genetik

1. Specialevejledning v/ Birgitte Diness
Bilag vedlagt dagsorden: Sundhedsstyrelsens specialevejledning for klinisk genetik

Revision af specialevejledningen blev draftet pa det seneste mgde d. 5. november 2021. Det blev
besluttet at drafte emnet igen, herunder koordinering pa dette made.

Birgitte Diness oplyste, at der desveerre ikke er nyt at berette. Der er stadig er vigtige drgftelser,
herunder at Sundhedsstyrelsen bliver ved med at foresla, at laboratoriespecialerne skal slas sam-
men til trods for at arbejdsgrupper har fraradet dette.

2. Etablering af IT systemforum i regi af SFR Klinisk Genetik v/ Helle Konradsen
Sektionschef Annette Kirchheiner fra Laboratoriesystemer, CIMT kunne desveerre ikke deltage i
dagens mgde, men vil efter aftale evt. blive inviteret til det kommende made i efteraret mhp. ud-
dybning.

Helle Konradsen orienterede: Alle SFR skal oprette et systemforum mhp. formaliseret samar-
bejde ml. SFR og IT-omradet ift. det diagnostiske domaene. Regionen gnsker at revitalisere de
tidligere systemfora mhp. at fa et teet samarbejde mellem specialerne og CIMT mhp. fokus pa IT
og optimal udnyttelse af ressourcer. SFR KG skal derfor tage stilling til rammer, organisering,
struktur og kommunikationsveje. Mulige emner kan fx veere feelles nationalt LIMS-system eller sy-
stemer ifm. samarbejdet med Nationalt Genom Center.

Det blev bemaerket, at man har darlig erfaring med samarbejdet med CIMT ifm. implementering
af gnskede IT-systemer. Det er vanskeligt at blive sat pa CIMTs "roadmap”.

Birgitte Diness er udpeget som formand for dette systemforum, men kan veelge at uddelegere op-
gaven. Forummet skal mgdes kvartalsvis mhp. bl.a. at drgfte udfordringer og lave prioriteringer.
Det blev besluttet, at hun tager stilling til personsammensaetningen af dette forum. Hun vil sgrge
for, at der bliver indkaldt til det farste mgde.

3. Proces omkring hgring vedr. regionernes praksis for BRC-Analyse v/Birgitte Diness
Bilag x 3 vedlagt dagsorden:
- RegH-svar pa sundhedsdirektgrmail om BRCA
- HGH-beskrivelse af BRCA
- SFR-bemeerkning til HGH svarbidrag

DBCG har laenge gnsket, at alle nydiagnosticerede patienter med brystkraeft skal tilbydes en
BRCA-analyse. Men anbefalingen har hidtil veeret strandet hos Danske Regioner og Sundheds-



styrelsen. Regionerne er imidlertid nu blevet spurgt til nuveerende praksis, herunder evt. afgraens-
ning af malgruppen. | RegH har Herlev-Gentofte udarbejdet et svarbidrag, og har i den forbin-
delse modtaget faglige input fra SFR Klinisk Genetik. Det viser sig, at Herlev-Gentofte blot har
svaret pa egne vegne. SFR er ikke enige i svaret, og har derfor udarbejdet en kommentering af
svarbidraget til RegH.

Nyeste udvikling i sagen er, at RegH (Center for Sundhed) har udarbejdet et nyt svar til Danske
Regioner, hvor flere af det sundhedsfaglige rdds kommentarer er naevnt. Bdde GM og Ulrik Las-
sen gnsker ogsa at kommentere pa svaret og har tilkendegivet over for Helle Konradsen, at de er
enige med SFR Klinisk Genetik i deres svar. Birgitte Diness mener ikke, at det var med i opdraget
at kommentere pa gkonomi, men er bekymret over at de ressourcemaessige implikationer for kli-
nisk genetik maske overses, nar gvrige involverede parter har sa stort fokus pa at klarleegge
egne behov pa omradet.

Helle Konradsen oplyste, at hun selv samt centerdirektgren i CKO vil holde teet gje med udviklin-
gen inkl. om der skal meldes yderligere ind vedr. gkonomiske konsekvenser i klinisk genetik. Det
aftaltes, at SFR Klinisk Genetik vil se svaret fra GM og Ulrik Lassen mhp. kommentarer og koor-
dinering af processen.

. Udredningsret v/ Birgitte Diness

I henhold til ny vurdering er genetisk radgivning omfattet af udredningsret. Update om arbejdet
med dette. Der er umiddelbart intet nyt. Helle Konradsen oplyste, at der p.t. fokuseres pa fysik,
personalerekruttering samt afvikling af pukler.

. Nyt laboratoriehus — status v/ Helle Konradsen

Referencegrupperne har afsluttet deres arbejde, og farste del af projektet er lukket. Styregruppen
sammenfatter pa et mgde i juni. Derefter igangseettes 2. del, hvor man gar mere ned i detaljen,
herunder placering, stgrrelse etc. Regionen traeffer i 2023/24 endelig beslutning om eventuel
igangseettelse. Byggeri vil angiveligt blive igangsat 2025/26.

. Nyt fra praksis v/ Thomas Saxild
Da Thomas Saxild ikke deltog i mgdet, er punktet udsat til neeste mgde.

. Naeste mgde

Torsdag d. 18. november 2022 kl. 10.30 (fysisk mgde).

. Eventuelt

Anne-Marie Gerdes orienterede om en utilsigtet heendelse (UTH) ifm. manglende henvisning til
Afdeling for Genetik, hvilket medfarte, at patienterne ikke blev tilbudt korrekt screening for ny can-
cer samt hele familieudredningen. Gennemgang af data fra en bestemt kohorte har vist, at ca.
10% af BRCA-positive kreeftpatienter (primaert ovariecancer men ogsd mammacancer) ikke bliver
henvist korrekt. Man har nu identificeret de patienter, som skal kontaktes. Ved mgdet med Anne
Marie Krag om UTH, blev det aftalt, at der fremover gennemfares tveerfaglige konferencer bl.a.
mhp. at sikre korrekte henvisninger. Birgitte Diness vil kontakte risk manager Anne Marie Kragh
mhp. at f& afsluttet sagen.
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