
 

 

  

Referat af DSMGs generalforsamling 2025 

 

1. Valg af dirigent 

a. Morten Dunø vælges som dirigent 

2. Formandens beretning  

a. Stor tak til Kristina som ny kasserer. Anja har gennemført første 

formandsmøde for GENet. Nyt udvalg: GENmet, hvor der allerede er 19 

undergrupper inden for diverse metoder. Ny abortlov lige om hjørnet, hvor 

genetik er blevet inviteret ind i udvalgt. Specialet er voksende, ligeledes er 

antallet af genetiske vejleder, der lige har holdt deres første nationale møde 

og har et nordisk samarbejde godt undervejs. Bitten og Helena træder ud af 

bestyrelsen og ser tilbage på 4 år, hvor NGC har fyldt meget. Nu fylder GENet 

med deres produktive arbejde på tværs af landet, og måske også noget der 

inspirerer andre specialer. Søren som overtager formandsposten er stærk på 

de nye teknologier. Vedtægtsændringer i den kommende tid med vores 

megen aktivitet og udvidelse af specialet. Tak til Helena, blandt andet for 

arbejdet for/med de kliniske laboratoriegenetikere. Tak til medlemmerne for 

den store opbakning til selskabet og årsmødet 

b. Beretningen vedtages 

3. Rapporteringer fra selskabets udvalgt og råd 

a. Se slides 

4. Fremlæggelse af det reviderede regnskab til godkendelse og fastsættelse af 

kontingent 

a. Se slides 

b. Budgettet godkendes 

c. Kontingent: Nuværende beløb fastholdes 

5. Valg af formand 

a. Der skal vælges ny formand: Søren Færgemand godkendes som ny formand 

6. Valg af bestyrelsesmedlemmer 

a. Der skal vælges tre bestyrelsesmedlemmer: Anja Frederiksen, Malene 

Djursby og Katrine M Johannesen godkendes som nye 

bestyrelsesmedlemmer 

7. Valg af to revisorer og en revisorsuppleant 

a. De tre nuværende revisorer/revisorsuppleanter blev valgt i 2023 og 2024, alle 

for en 3-årig periode, og er ikke på valg.  

8. Valg i henhold til §6 – de Lægevidenskabelige Selskabers repræsentantskab 

a. Der skal vælges et nyt medlem. Bitten Schönewolf-Greulich vælges  

9. Repræsentanter i UEMS 

a. Punktet udgår 

10. Eventuelt/Tak for år 



 
DANSK SELSKAB FOR MEDICINSK GENETIK 

Formandens beretning 

Ved GF i 2024 fik vi nyt bidrag i bestyrelsen i form af Kristina, der overtog kassereropgaven. Det er 

ikke altid en nem opgave i en græsrodsforening med småbilag osv og vi har forsøg os med 

opgradering af regnskabssystemet, men ligesom alle andre it-systemer, så er den slags sjældent helt 

intuitive og der er altid funktioner man mangler. Kristina er gået til opgaven med krum hals og 

rigeligt med tid, vi håber opgaven er lidt lettere til næste år. Anja er fortsat som næstformand og har 

gennemført første regelrette formandsmøde for GENettene. Der er nu, så stor aktivitet i de 

forskellige GENets, at der bliver tiltagende behov for at lære af hinanden og drøfte principielle 

sager der går på tværs af dem alle. Mødet var en succes og samarbejdet i denne gruppe vil bestemt 

fortsætte. 

Et nyt betydningsfuldt udvalg har i årets løb fundet sin etableringsvej nemlig DSMGs metode 

ekspertnetværk GENmet. Udvalget er ment som en hjælp til at finde ligesindede eksperter på tværs 

af landet for alle de laboratorieinteresserede medlemmer. Der er allerede 19 undergrupper om alt fra 

specifikke analysemetoder til robotter og akkreditering.  

På den mere kliniske side er den nye abortlov lige om hjørnet og for første gang er selskabet blevet 

bedt om at indstille genetikere til det nye abortsamråd. Vi kan godt være stolte af at det genetiske 

speciale på den måde nu er blevet vurderet essentielt ved svære abortbeslutninger. 

Specialet er fortsat voksende og antallet af genetiske vejledere er ligeså, i marts blev der afholdt det 

største nationale temamøde nogensinde med mere end 30 genetiske vejledere fra hele landet. Der 

bliver fortsat arbejdet intenst med vejlederuddannelsen og samarbejdes om dette med andre 

nordiske lande. 

Ved årets generalforsamling skal Helena og jeg træde ud af bestyrelsen efter 4 spændende år. Vi ser 

tilbage på at vi overtog vores poster, lige da NGC og WGS var opstartet som rutineanalyse og der 

blev brugt talrige timer i NGC udvalg til, at der nu oprettes et enkelt udvalg for genomisk medicin 

hvor DSMG via LVS har fået lov at udpege 1 enkelt person, valget faldt på Elsebet Østergaard. 

Desuden er Irene Kibæk Nielsen genudpeget til NGC’s advisory board for patienter, borger og etik. 

Der således efterhånden meget få der bruger tid på NGC arbejdet. I stedet ligger der nu stor energi i 

GEN’ettene det er fantastisk at opleve noget, der kun lige være blevet etableret for 4 år siden nu 

være produktive fora med et virkeligt stærkt landsdækkende samarbejde.  

Vi har i år ved årsmødet hørt de spændende perspektiver med nye teknologier og vi begynder at 

mærke at vi er ved at bevæge os mod endnu en af specialets metode omstillinger. Derfor er det også 

vældigt betryggende at overlade formandsposten til Søren der er særligt stærk på dette område. 

Søren har desuden vist i bestyrelsesarbejdet at han har store interesser indenfor flere vigtige 

politiske agendaer bla meningsfuld datadeling i Europa. Det bliver i det hele taget spændende, hvor 

mange af de Europæiske initiativer, der får luft under vingerne den kommende tid. 

I et selskab som vores opstår der selvfølgeligt med årene behov for mindre tilrettelser i vedtægterne. 

I bestyrelsen har vi samlet lidt til bunke og ser samtidigt at den voksende aktivitet og talrige 

politiske agendaer gør at en udvidelse af 5 personers bestyrelsen ville være kærkomment på et 



 
tidspunkt, men har ikke taget endeligt fat på opgaven endnu. Vedtægtsændringer kræver stor 

stemmedeltagelse og jeg håber derfor, at der vil være opbakning til en runde med dette i fremtiden.  

På selskabets vegne skal vi sige tusind tak til Helena for hendes indsats i bestyrelsen. Helena har i 

hele den 4 årige periode, leveret ideer og energi til at komme videre med vigtige emner. Kliniske 

laboratorie genetikere er nu en titel, vi alle er enige om og som i den grad er kommet på manges 

læber. Helena har haft en stor rolle I at få dette løftet  i DSMG og sammen med Dansk Selskab for 

klinisk biokemi og i dialog med Dansk selskab for kliniske akademikere holdes samtalerne fortsat i 

gang omdet kan lade sig gøre at få en myndighedsgodkendelse af titlen og i sidste en autorisation på 

området.  

Vi runder arbejdet i bestyrelsen af med en rekordstor deltagelse ved årsmødet som afspejler alle de 

frivillige kræfter, hvorfra vi i bestyrelsen i den grad har kunnet mærke energien og de mange 

intitiativer der findes blandt medlemmerne, mange tak til jer alle. 

 

Bitten Schönewolf-Greulich, 

Kolding, den 11. april 2025 



Generalforsamling i Dansk 
Selskab for Medicinsk Genetik

2025
Rapporteringer fra selskabets udvalg og råd

Lørdag d. 12.april 2025



UU1

Præsenteres Janni Majgaard Jensen/KGA, Ålborg

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Medlemmer
Medlemmer
Christina Daugaard Lyngholm (AUH, UALO),  Formand fra 11/4

Thomas Dyrsø Jensen (Vejle, UAO)

Lone Krøldrup Kristensen (OUH, UAO)

Tina Duelund Hjortshøj (UALO)

Janni Majgaard Jensen (AAUH, UAO)

Katrine Saldern Aagaard (YL, valgt af yngre genetikere)

Gitte Vrelits Sørensen, (YL, valgt af yngre genetikere)

Lone Sunde (PKL, repræsentant fra DSMGs bestyrelse)

Anne Marie Jelsig (Hovedkursusleder

Hvad har vi lavet:
UU1-møde x2 sidste år

UAO-kaffemøder

HU-samler

Men mest:

Revision af Målbeskrivelsen



Uddannelsesudvalg for kliniske 
laboratorie genetikere

Charlotte Brasch Andersen, Odense Universitetshospital

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling 12.04.2025; punkt 3

Medlemmer:

Inge Søkilde, ErCLG, AaUH
Thomas Blauenfeldt, under uddannelse, AaUH
Rikke Christensen, KLG, AUH
Jesper A Graakjær, ErCLG, SLB
Helena Gásdal Karstensen, RH
Charlotte Brasch Andersen, ErCLG, OUH (formand)

Alle er også lokale uddannelsesansvarlige pånær TB



Aktiviteter 2024
Ny-indskrevne 2024       5

Færdige Kliniske Laboratoriegenetikere 2024    1 
tillykke til Helena Gásdal Karstensen

I alt under uddannelse slut 2024     31



Nyt i 2024

• Nyt kursus i stedet for SOL1 bliver obligatorisk i uddannelsen som 
Klinisk Laboratorigenetiker

Sundhedsvæsenets Organisation & Samarbejde for kliniske akademikere

• Udbydes af Region Midt

• 3 dages internat kursus i Middelfart

• Lavet i tæt samarbejde med DSKA

• Godkendt af alle sundhedsdirektører

• To kurser afholdt, næste er 30/9-2/10



Status på tidligere punkter

Fokus  23/24

Antallet af folk under uddannelse som KLG er kraftigt stigende. Der vil derfor 
blive arbejdet med et vejledersystem, da der er for mange til at der kun er en 
uddannelsesansvarlig per afdeling. Endnu ikke udarbejdet

Fokus på videreuddannelse/kompetence fornyelse/konferencedeltagelse af 
allerede uddannede KLG da dette er et krav for at kunne opretholde den 
europæiske godkendelse (ErCLG).

Fokus holdes, obs alle uddannede kliniske laboratoriegenetikere



10 år jubilæum

10 år siden de første blev godkendt som kliniske laboratoriegenetikere



Uddannelsesudvalget for 
Genetiske Vejledere (UU-GV)

Præsenteres af Marianne Lodahl, RH mail: marianne.lodahl@regionh.dk

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Medlemmer
Punkter til rapportering

Uddannelsesansvarlige genetiske vejledere:
Bente Udsen Bruus (AUH, KGA)
Marianne Præstegaard (OUH, KGA)
Marianne Lodahl (RH, KGA)

Speciallæger i klinisk genetik:
Birgitte Rode Diness (RH, KGA)
Lone Sunde (AAUH, KGA)

▪ Opstartet onlinekursus 3: Antropologi, 
psykologi, etik, NGC/biobank/personlig 
medicin, jura, forskning

▪ Fået 2 speciallæger i udvalget = mulighed for 
opstart på uddannelse og certificering

▪ Deltager i Nordisk samarbejde omkring 
uddannelse af genetiske vejledere. 
Ansøgning om bevilling (NordPlus) til 
netværksmøder og Joint study program in 
Genetic Counselling



Ekspertuddannelse
➢Efteruddannelse for speciallæger og kliniske laboratoriegenetikere

➢Højt akademisk og fagligt niveau 

➢Arbejde, lære, forske, formidle

➢Mange veje til målet

• 1 ekspertuddannelse igang: Onkogenetik

Ekspertuddannelseskomiteen

Professorer:   Ida Vogel, AUH

    Lone Sunde, KGA, AAUH (formand)

PKL/PUF-lektor:   Elsebet Østergaard, KGA, RH

Repræsentant for KGU:  Sara Markholt, KGA, AUH

Repræsentant for UU1:  Lone Krøldrup Kristensen, KGA, OUH

Repræsentant for UU-KLG:  Charlotte Brask Andersen, KGA, OUH

Speciallæger:   Maria Rasmussen, KGA, Vejle

    Karin Wadt, KGA, RH

Laboratoriegenetiker:  Dorte Lildballe, MoMA, AUH
Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs 
generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Præsenteres af Lone Sunde
AAUH



UU-præ

Elsebet Østergaard, ovl., prof, RH og KU (formand)
Patricia Skat-Rørdam, res.læge, ROS. (sekretær)
Anne Nørremølle, lektor, KU
Ellen Steffensen, H-læge AUH
Ida Lund, afd.læge, klinisk lektor, AUH og AU
Jacob Giehm Mikkelsen, prof., AU
Lone Sunde, ovl., prof. AAUH, AAU og AU
Marin Larsen, lektor, SDU og OUH
Palle Duun Rhode, lektor, AAU og AAUH

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs 
generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Præsenteres af Lone Sunde.
AAUH

• Anbefalede kompetencer hos nyuddannet læge
• Udveksle erfaringer



Nationalt PGT forum
Laura Sønderberg Roos, overlæge, PhD (RH, KGA)

April, 2024



Nationalt PGT forum – aktiviteter i det 
seneste år (2024-2025)
• Blevet forankret i DSMG

• Kommisorium og mødereferater 
findes på DSMGs hjemmeside

• Formålet er at drøfte beslutning 
vedr. PGT i tilfælde ved
• uklarhed om parret opfylder indikation
• lovgivningsmæssig uklarhed
• usikkerhed ved analysen eller om 

behandling vil falde indenfor den praksis vi 
har i Danmark

• Sikre et ensartet tilbud om PGT i 
hele landet



Nationalt PGT forum – aktiviteter i det 
seneste år (2024-2025)
• Der afholdes møder 2 gange om året (afholdt 8. april 2024 og 28. 

oktober 2024 – næste møde planlagt til d. 28. april 2025)

• På det forgangne års møder er diskuteret om PGT er et tilbud ved 
konkrete tilstande, herunder sferocytose og CHEK2

• Referater kan findes på DSMGs hjemmeside

• På de næste møder er planlagt diskussion af følgende emner: 
• Kønsselektion ved forskellig sværhedsgrad af sygdom mellem mænd og kvinder 

• PGT for to tilstande – prioritering?



Præsenteres af Rikke Christensen, Aarhus Universitetshospital
Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Medlemmer af styregruppen:
Inge Søkilde Pedersen, AfMD, AaUH

Anja Ernst, AfMD, AaUH

Rikke Christensen, KGA, AUH

Dorte Launholt Lildballe, MOMA, AUH

Lotte Krogh, KGA, OUH

Morten Buch Engelund, KGA, OUH

Jesper Aagaard Graakjaer KGA, SLB

Thomas Lau Lindestrand-Hansen,CfKGGD, SUH

Mira Laustsen, GM, RH

Majbritt Busk Madsen, GM, RH

Maria Hansen, KGA, RH

Punkter til rapportering
- Nystartet udvalg pr 1.januar 2025

- AUH tovholder frem til april 2026
- Hjemmesideansvarlig: Maria Hansen

- Formål: Oprette interessegrupper der vidensdeler om 
alt det labnære (fra prøvemodtagelse til analyse) 

- Status: Forslag til 22 interessegrupper. Ca. 14 
interessegrupper oprettes forår 2025

- Hvis du vil være med i interessegruppe? Kontakt 
tovholder (se hjemmesiden) eller Dorte Lildballe/Rikke 
Christensen

- 1 x årligt: Nye interessegrupper?



Yngre Genetikere

Præsenteres af Anne Grosen, Vejle

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling 11.04.2025; punkt 3

Udvalgsmedlemmer
Formand/person: Anne Grosen (Vejle)
Næstformand/person: Inger Dorf (AUH)
Sekretær: Heidi Brinch (RH)
Patricia Almine Skat-Rørdam (SUH-R)
Nanna Mørk Vammen(AUH)
Suppleanter
Ellen Hollands Steffensen (AaUH) Simon 
Horsholt Thomsen (AaUH)



Status for Yngre Genetikere 2024/2025

• Fyraftensmøder
• ”Risikokommunikation” med paneldeltagelse fra Ida Vogel, Charlotte Lautrup, Anne-Marie Gerdes, Susanne Lindquist, 

Stina Lou

• ”Cystisk fibrose – en sygdom i udvikling” Søren Jensen-Fangel, Overlæge, dr.med., fra Infektionssygdomme, AUH og 
Julius Hannibal Svensmark, Molekylærbiolog, Afdeling for Genetik, RH

• ”Genterapi og primær immundefekt” Rasmus O. Bak, forsker på Institut for Biomedicin, AU, Mette Holm overlæge, 
infektionspædiater B&U, AUH 

• Høringssvar til guidelines fra ”slutbrugerne”

• ”Vis mig dit skrivebord” i DSMGs nyhedsbrev

• Vedtægtsændringer: indføring af kønsneutrale titler i YG i tråd med YL, øgning af 
antal bestyrelsesmedlemmer



Styregruppen for guidelines 

Præsenteres af Lone Sunde, AAUH
Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Medlemmer

Lone Sunde, formand
Søren Færgeman, sekretær
Inge Søkilde
Charlotte Lautrup
Pernille Tørring
Bitten Schönewolf-Greulich
Thorkild Terkildsen
Dorte Lildballe, sekretær

• 10 guidelines revideret i 2024
• 2 nye guidelines i gang (c. pancreatis og øjensgd.)
      ….   alle i rel. til GENets

• Videomøder, i time hv. 1.-2. md

• Fælles dokumenter på google-drev

• Indstiller 2 nye medlemmer: Dorte og Thorkild



I alt 43

Styregruppen for guidelines 



Etisk Udvalg (EU)

Præsenteres af Birgitte Diness / KGA, RH

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

4 virtuelle møder (juni 24, sep. 24, dec. 24, feb. 25)

Næste møde: 28.april 2025

Baggrundsovervejelser vu har gjort os i forbindelse med EU
• Arbejdet med etisk analyse er tidskrævende.

• Hvordan kvalificerer vi os til opgaven?
o Oplæg v/ hospitalspræst Helle Hørby AUH (etiske dilemmaer hos par ved fosterdiagnostik).

Medlemmer:

Susanne Eriksen Boonen, KGA, OUH (formand)

Malene Bøgehus Rasmussen, NGC (sekretær)

Birgitte Diness, KGA, RH

Charlotte Brasch Andersen, KGA, OUH

Jesper Kiehn Sørensen, KGA, RH

Malene Lundsgaard, KGA, AAUH

Stina Lou, Institut for Klinisk Medicin, AU



Etisk Udvalg (EU)

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Vi har arbejdet med emnerne:
• Abort og abortgrænser/reproduktiv autonomi herunder holdningspapir fra Etisk Råd.
        Konklusion: Emnet er et centralt princip, som er velbeskrevet i holdningspapiret.

• Input til DSMGs bestyrelse: ”LVS - Høring over lovforslag om opfølgning på vision for strategisk samarbejde for bedre brug af sundhedsdata, videregivelse 
af oplysninger om demensdiagnoser, styrket beskyttelse af medarbejdere i sundhedsvæsenet i sager om aktindsigt m.v.”

• Foreslået DSMGs bestyrelse at EU bidrager til evt. ny NGC samtykkeerklæring.
        Afventer tilbagemelding fra DSMGs bestyrelse.

Fremadrettet har vi overvejet emnerne:
• Re-analyse: Skal man? Skal man kontakte patienterne? Hvis ansvar er det?
• Samspil mellem samtykke, analysestrategi og hvad der ses ved fortolkningen (eksempel: Identifikation af CF-anlægsbærere)
• Case-drøftelser

Ved Generalforsamlingen 2024 efterspurgte vi input
• Ingen medlemmer har kontaktet os for emner i 2024/2025.
• Kontakt os gerne for emner



Kodningudvalget/v. Birgitte Diness



LIIU (Laboratorie, It, Infrastruktur Udvalg)

Annabeth Høgh Petersen/Vejle Sygehus (SLB)

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Medlemmer
Punkter til rapportering

- PGDB (Patologi og Genetik Data Banken) go live er blevet 
udsat af flere omgange.

• Forskelligt hvor langt laboratorier er med elektronisk 
forsendelse af svar til PGDB.

- RBGB (Regionernes Bio- og GenomBank).
• Forskelligt hvor langt laboratorierne er med at 

indrapportere til RBGB.
- Differentieret svarvisning for borger og kliniker er blevet 
diskuteret.

• Skal drøftes med sundhed.dk.



PASS styregruppe

Præsenteres af Birgitte Diness

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Medlemmer
Punkter til rapportering

• Opdateringen af Pass Pedigree til 
version 4.3 i november 2024

• Ny IT-produktforvalter i Region 
Midt: Sune Espelund Klausen – 
med til møder og hjælper med 
indberetning af fejl o.l.

• Afsøgning af alternativer

Formand: Cheflæge Aarhus

Medlemmer:

Cheflæger KGAer

Formand DSMG (Bitten)

Formand arbejdsgruppe 
(Anne Marie Jelsig)



PASS arbejdsgruppe

2024/2025



Arbejdsgruppen

• AUH
• Anja Vestergaard

• Marianne Geilswijk

• Roskilde 
• Lana Al-Zehhawi

• Nina Dahl Kjersgaard

• AAUH 
• Lone Sunde

• Marianne Christiansen

• OUH 
• Susanne O. Jensen

• Marie Albér

• Vejle 
• Thomas Dyrsø Jensen

• Marianne Holm Hemmsen

• RH 
• Marianne Lodahl 

• Anne Marie Jelsig (Formand)



Status for PASS arbejdsgruppe 2024/2024

Opdatering af Pass til version 4.2.3 

• Efter flere tests overgik vi til en opdateret version af Pass i efteråret 
2024. 

• Vi oplever fortsat udfordringer med Pass i dagligdagen

Ny IT-produktforvalter i Region Midt ”kontaktperson”: Sune Espelund 
Klausen– med til møder og hjælper med indberetning af fejl o.l.



Task force vedr. forbud mod 
fertilitetsbehandling til beslægtede

Præsenteres af Christina Fagerberg/SLB Vejle

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Laura Roos
Elsebet Østergaard
Inge Søkilde
Christina Fagerberg

§ 5 a. Der må ikke etableres assisteret reproduktion i de situationer, hvor en sundhedsperson eller en person under en 
sundhedspersons ansvar har kendskab til, at ægcelle og sæd stammer fra genetisk nært beslægtede eller i øvrigt 
genetisk nærmere beslægtede personer.

Punkter til rapportering
• Vi er blevet helt klar over, at forbuddet mod fertilitetsbehandling ikke var intenderet
• Flere afslag på dispensationsansøgning fra Styrelsen for patientsikkerhed. Vi bad om at få afklaret om 

det overhovedet er muligt for Styrelsen at give dispensation. Det er det ikke!
• November 2024 – brev til Sundhedsministeren, hvor vi argumenterer for at forbuddet mod 

fertilitetsbehandling ikke var intenderet. Afventer svar



Var forbuddet intenderet?

Argument for Argument mod

Formuleringen i lovteksten er klar X

Lov omhandler donorproblematik, ikke fertilitetsbehandling af 
beslægtede

X

Intet i forarbejdet til loven behandler specifikt om eller begrunder 
forbud mod fertiltietsbehandling til beslægtede

X

Beslægtethed omtales i forarbejdet til loven i en sektion der 
omhandler æg- og sæddonation 

X

Beslægtethed blev slet ikke nævnt i behandling af lovforslaget i 
folketingssalen. Der var ingen indslag til 2. og 3. behandling, 
lovforslaget blev vedtaget enstemnigt. 

X

Høringsparter: to nævner forbuddet (Cryos og LGBT Danmark), men 
begge omtaler det som omhandlende donorproblematik

X

I bemærkninger til forarbejdet udspecificeres, at det også gælder 
fjernere slægtninge – dette giver mening for donorproblematik, men 
ikke for ægtepar. 

X

Fætterkusineægteskaber er lovligt i Danmark X

Hvorfor vi er overbeviste om at forbuddet ikke var intenderet:



Hvad ønsker vi?

Vi ønsker, at man hurtigst muligt ”standser ulykken”. Vi er klar over at en lovændring formentlig tager lang 

tid. Men der må – i situationer som denne, hvor loven har utilsigtede og store konsekvenser for en række 

danske borgere – være mulighed for at handle hurtigt. Vi har ikke tilstrækkelig indsigt i systemet til at vide 

hvad der kan lade sig gøre, men vi har følgende tanker: 

• Man kan udsende et hyrdebrev, som gør opmærksom på hvordan loven skal forvaltes ihht lovens 

intention eller  

• Man kan give en generel dispensation ifht beslægtede par (altså hvor der ikke er tale om donor)

Hvis dette ikke er muligt vil vi som minimum anbefale at man sørger for at der bliver mulighed for at søge 

dispensation ved Styrelsen for patientsikkerhed for berørte patienter. Dette vil dog formentlig kun være til 

gavn for en mindre del af patienterne, og vil være administrativt tungt.   

Vi ønsker naturligvis at loven så hurtigt som muligt ændres helt så den afspejler hensigten med loven. 

Uddrag fra brev til Sundhedsministeren



2015: Klinisk genetik 
bliver opmærksom på 
Forbuddet. Loven forvaltes 
herefter fra lægelig side idet par 
som er beslægtede nu  ikke kan 
tilbydes fertilitetsbehandling, og 
derfor heller ikke PGT

2016: Artikel i Politiken

2017: Foretræde for Folketingets 
sundhedsudvalg (v. de daværende 
formænd for Dansk Selskab for 
Medicinsk Genetik og Dansk 
Fertilitetsselskab). Ændrer 
ingenting. 

2018: Møde med 
Styrelsen for 
Patientsikkerhed og 
Sundhedsstyrelsen 
om PGT hvor 
punktet ”Fætter-
kusine 
problematikken” var 
på dagsordenen

April 2021: Taskforce 
oprettes i regi af Dansk 
Selskab for Medicinsk 
Genetik (DSMG).
Samarbejde med Institut For 
Menneskerettigheder (IfM)

August 2021: 
Møde mellem 
DSMG Taskforce 
og de Radikales 
sundhedsordfører 
Stinus Lindgren

Marts 2022: Møde mellem 
Styrelsen for Patientsikkerhed og 
Sundhedsministeriet (både RH og 
Aalborg leverede på forespørgsel 
anslåede DRG-takster for PGT til 
beslægtede par)

August + oktober 
2023: SUM rykkes 
for svar

Marts og september 
2024: Møder mellem 
DSMG Taskforce, IfM 
og SUM. 

Maj og juni 2024: Møde 
med SUM. Eksempler på 
konsekvenser af forbuddet 
sendes til SUM + der 
sendes mail til Monika 
Rubin (Moderaternes 
Sundhedsordfører)

2023-2024: DSMG Taskforce 
medlemmer har sendt tre 
dispensationsansøgninger på 
konkrete patienter til Styrelsen for 
Patientsikkerhed – alle afslag med 
begrundelse i §5a

November 2024
Brev til Sundhedsministeren fra DSMG Taskforce, 
idet man nu er blevet klar over at forbuddet mod 
fertilitetsbehandling til beslægtede faktisk ikke var 
en politisk intention. Forbuddet er derimod en 
konsekvens af en uskarp formulering i lovteksten.  
Der er således tale om en utilsigtet konsekvens, 
som har ført til alvorlig forskelsbehandling af 
danske patienter gennem 10 år. 

December 
2012
Forbud mod 
fertilitetsbehandling til 
beslægtede optræder 
for første gang i § 5a i 
Lov om assisteret 
reproduktion

Januar 2022: Henvendelse til DSMG 
fra Styrelsen for Patientsikkerhed, 
der beder om kvalificering af notat 
om emnet (sagsnr. 5-7411-82/1). 

September 2021: IfM henvender 
sig til Sundhedsministeriet (SUM)

Januar 2024: svar fra SUM, Epidemihåndtering og Kvalitet i 
Sundhedsvæsenet (Eva Jensen): Det vurderes at der IKKE er 
tale om en fejltolkning af §5a



November 2024
Der sendes endnu en 
dispensationsansøgning til 
Styrelsen for patientsikkerhed

5.12.24
Afslag på dispensationsansøgning 
modtages

6.1.25
Der sendes forespørgsel til 
Styrelsen for patientsikkerhed om 
hvorvidt der er mulighed for at 
opnå dispensation overhovedet

30.1.25
Svar fra Styrelsen for 
patientsikkerhed: Der er INGEN 
mulighed for at give dispensation 
for loven, heller ikke selvom et 
barns liv er i fare 

Dispensation?
Styrelsen for patientsikkerhed

Sundhedministeriet

6.1.25 Der rykkes for svar 
på henvendelse til SM. 

Besked fra SM om at svar 
bør komme meget snart
3.3.25 Der rykkes igen, 
skriftligt og pr. tlf. Kontaktes 
telefonisk med besked om at 
der bør komme svar meget 
snart

Vi håber på snarligt godt nyt!



Udvalg for reproduktiv 
anlægsbærerscreening

Præsenteres af Birgitte Diness - Rigshospitalet

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Medlemmer
Nyt udvalg. Nedsat 2024
Formål:
Gruppens overordnede formål er at arbejde for gennemførslen af
DSMGs forslag om indførelse af reproduktiv screening for CF som 
et tilbud til alle kommende forældre i det offentlige sundhedsvæsen
i Danmark. 

Punkter til rapportering
- Foretræde for Folketingets Sundhedsudvalg
- Delphi-proces til udvalg af anbefalede tilstande
- Opateret formål (næste slide)

Laura Roos (forperson)
Birgitte Diness
Matthias Smith
Anne-Marie Gerdes



Område og formål er opdateret siden oprettelsen, da vi forsøger at formulere en ny og bredere holdning til 
reproduktiv anlægsbærerscreening, forankret i DSMG

Gruppens overordnede formål er at arbejde for gennemførslen af DSMGs forslag om indførelse af reproduktiv 
screening for CF som et tilbud til alle kommende forældre i det offentlige sundhedsvæsen i Danmark. 

Gruppens overordnede formål er at formulere en politik for DSMG (til vedtagelse af selskabet) vedr. indførelse 
af reproduktiv screening for udvalgte autosomal recessive og X bundne tilstande som et tilbud til alle 
kommende forældre i det offentlige sundhedsvæsen i Danmark, og at arbejde for at DSMGs eksisterende 
politik om CF og evt. kommende politikker på området bliver gennemført.

Udvalg for reproduktiv 
anlægsbærerscreening



Medlemmer:
Bitten Schönewolf-Greulich, Ledende overlæge, PhD (RH, KGA) Formand
Sara Markholt, Cheflæge, (AUH, KGA)
Birgitte Rode Diness, Cheflæge, Klinisk lektor, PhD (RH, KGA)
Irene Kibæk Nielsen, Cheflæge, (Aalborg UH, KGA)
Lilian Bomme Ousager, Professor, Cheflæge, PhD (OUH, KGA)
Mette Warming Jørgensen, Cheflæge, PhD (SLB, KGA)

Emner diskuteres på tværs af landet i årets løb:

Klinisk Genetik (KGU)

GEN’ets

NGC
DCCR

Raredis

PASS

IT systemer 
der kan deles

Specialeplan

Guidelines

Genetikbank

WORKSHOP i september 2024
Værdi for Patienten/vælg klogt/besparelser
EMNER: Patientgrupper, Analyser, 
Personaleforbrug

Workshop om ønsker til en ny specialeplan 
Muligheder afprøves fortsat:



DCCR 

Præsenteres af Anne Skakkebæk/AUH

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Medlemmer
Punkter til rapportering

- Strategisk retning 
▪ DCCR migreres til PGDB, så snart det er muligt
▪ Sten er KGU-udpeget systemadministrator for PGDB

- Afklaring af databehandlingsgrundlag
▪ DCCR blev defineret som en behandlingsdatabase v. møde 

mellem juristerne fra alle fem regioner og
              repræsentanter fra DCCR (juni 2024)

▪ Juristerne arbejder videre med at klarlægge det juridiske 
grundlag for DCCR, ledet af jurister i Region Midt. Der er et 
arbejde i gang med at udarbejde et hjemmelsnotat, som skal 
sendes i høring i den juridiske arbejdsgruppe.

DCCR styregruppe
Formand: 
Cheflæge Aarhus
Medlemmer: 
Cheflæger KGAer
Formand DSMG 
Formand for DCCRs arbejdsgruppe 

DCCR arbejdsgruppe
Steen Rasmussen (Registerleder)
Anne Skakkebæk, AUH
Britta Schlott Kristiansen, OUH
Iben Bache, RH (formand)
Mathilde Faurholdt Lauridsen, Vejle
Tina Duelund Hjortshøj, RH



DCCR 

Præsenteres af Anne Skakkebæk/AUH

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Medlemmer
Punkter til rapportering
- DCCR arbejdsgruppe 

▪ Varetager registerets daglige drift inkl. 
kontinuerlig dataindsamling, behandling af 
forskningsansøgninger samt dataleverancer til 
RKKP og forskningsprojekter.

DCCR styregruppe
Formand: 
Cheflæge Aarhus
Medlemmer: 
Cheflæger KGAer
Formand DSMG 
Formand for DCCRs arbejdsgruppe 

DCCR arbejdsgruppe
Steen Rasmussen (Registerleder)
Anne Skakkebæk, AUH
Britta Schlott Kristiansen, OUH
Iben Bache, RH (formand)
Mathilde Faurholdt Lauridsen, Vejle
Tina Duelund Hjortshøj, RH



AudioGENet

Sammensat af Nanna D. Rendtorff

RegionH, Afdeling for Genetik

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Status for AudioGENet 2024/2025
Fem virtuelle møder afholdt, ca. hver anden mdr.
- Fast dagsorden med mulighed for drøftelse af:

Patient cases
Analyser/nyt fra lab./VarSeq
Nyt fra NGC 
Forskningsprojekter
 Evt

-   Pr. 1/10-24 beslutning af v2 af minimums genpaneler:
1) Hørenedsættelse genpanel, primært nonsyndromisk, 196 gener 
  (AudioGENet, nationalt panel Genliste v.2)
2) Hørenedsættelse genpanel, nonsyndromisk og syndromisk, 506 gener
 (AudioGENet, nationalt panel, Genliste v.2) 

Udvalgsmedlemmer
Nanna D. Rendtorff (RH, formand)
Mette Bertelsen (RH)
Pernille Tørring (OUH) 
Morten Buch Engelund (OUH) 
Christina R. Fagerberg (Vejle) 
Andreas B. Holmgaard (Vejle)
Uffe Jensen (Århus) 
Anne Katrine Wrist Simonsen (Århus)
Allan Højland (Aalborg) 
Thomas Blauenfeldt (Aalborg) 
Eskild Morten Landt (Roskilde)
Øvrige
Lisbeth Tranebjærg (RH) 



DermaGENet

Præsenteres af Stine Gram, Odense Universitetshospital

Medlemmer

Punkter til rapportering

• Mødefrekvens ca. 2 måned

• Fokusområder det seneste år

1. Fælles drøftelse af indhold for genpaneler

2. Styrkelse af samarbejde med dermatologer / Genodermatoseudvalget (DDS)

A. Fælles kongresdeltagelse, World Congress on Rare Skin Diseases

B. 1. Nationale netværksmøde, DermaGENet og Genodermatoseudvalget

C. Fælles præsentation v. Symposium for Fodterapi

→    I pipeline for det kommende år; fælles opgørelse af data for NGC svære arvelige                                             
        hudsygdomme

Stine Gram, Odense (formand)
Helena Gásdal Karstensen, RH
Malene Djursby, RH
Jenny Blechingberg Friis, AUH
Lise Graversen, AUH
Malene Lundsgaard, Aalborg
Anja Ernst, Aalborg
Zuzana Lohse, Roskilde
Thomas Lindestrand-Hansen, Roskilde
Thomas Dyrsø Jensen, Vejle
Jesper Aagaard Graakjær, Vejle
Klaus Brusgaard, Vejle



EndoGENet

Præsenteres af Anja L Frederiksen

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling 202d



1. Revision af nationale konsensus panel

Drøftelse af hvilke tilfældighedsfund rapporteres ex SDHA. Nye guidelines eks. præmature ovairan failure. 

2. Forslag til nye guidelines eller guideline revisioner: 

-

3. Hvor mange kliniske risikovurderinger og variantfortolkninger har det genetiske ekspertnetværk været involveret i og 
hvilken læring kan andre bruge herfra: 

 -  ca. 5 stk. Bl.a. drøftelse vedr. tilfældighedsfund i store paneler

 

4. Hvor mange sekundære fund netværket har haft til drøftelse og hvilken læring kan andre bruge i forhold til at udbrede 
konsensus. – se 3.

5. Andre aktiviteter:  

Møder ca. hver 2. mdr med generelle drøftelser og gæsteindlæg bl.a PRS og diabetes  



Formand:  Anja L Frederiksen

Medlemmer

AUH:  Læge- Marianne Geilswijk (Styregruppe medlem), Anne  Skakkebæk , Agnethe Berglund, Mads Engel Hauberg

  Klinisk akademiker – Dorte Lildballe (Styregruppe medlem) , Johan Vad-Nielsen

Vejle: Læge- Maria Rasmussen (Styregruppemedlem), 

 Klinisk akademiker: Jesper Graakjær

OUH:  Læge Anja L Frederiksen (Styregruppemedlem), Simon Frost  

 Klinisk akademiker- Bjørk D Larsen (Styregruppemedlem)

AAUH: Læge Anja L Frederiksen (Styregruppemedlem)

 Klinisk akademiker: Anja Ernst (Styregruppemedlem)

Sjælland UH: Læge Zuzana Lohse (Styregruppemedlem)

 Klinisk akademiker: Heidi Hvid Nielsen (Styregruppemedlem)

RH:, KGA Læge – Anne Marie Jelsig (styregruppemedlem), Iben Bache, Maria Bejholm Boelman, Nicola Hepp,  Mathis 
Hildonen

 Klinisk akademiker-  Jakob Eik (styregruppemedlem)

RH,  Genomisk Medicin: Læge Line G Borgwardt (Styregruppemedlem)



HæmGENet

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling april 2024

Udvalgsmedlemmer

Lotte Krogh, OUH
Mie Larsen, OUH

Marianne Geilswijk, AUH
Marianne Overgaard Hesselager, AUH

Maja Patricia Smerdel, Vejle

Marie Skov Hvidbjerg, AAUH
Mads Sønderkjær, AAUH 

Vibe Skov, Center for Genomisk Diagnostik, Roskilde

Mette Klarskov Andersen, RH 
Anne Marie Jelsig, RH (formand)



Status for HæmGENet-udvalget 2024/2025

• Vi skifter formand efter generalforsamling – OUH overtager fra RH 
(formandskab skiftes hvert år)

• Vi holder møder hver 3-4 måned

• Udveksling af erfaring med NGC for arvelige myeloide sygdomme, 
herunder national konsensus om panel

• Diskussion af patientcases

 



KardioGENet

Præsenteres af Birgitte Rode Diness, Rigshospitalet

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling 12.04.2025; punkt 3

Formand

Birgitte Rode Diness, Cheflæge, Klinisk lektor, PhD (RH, KGA)

birgitte.rode.diness@regionh.dk

Styregruppe

Allan Højlund, Afdelingslæge, PhD (Aalborg UH, KGA)

Emil Bartels, Overlæge, (RH, KBA)

LEDIG. (SUH, Roskilde, KGE)

Ihab Lolas, Molekylærbiolog, PhD (Aalborg UH, AfMD)

Lilian Bomme Ousager, Ledende overlæge, Professor (OUH, KGA)

Julius Hannibal Svensmark, Klinisk Akademiker (RH, KGA) Pernille 

Axel Gregersen, Overlæge, (AUH, KGA)

Rikke Hasle Sørensen, Klinisk akademiker, (AUH, MOMA)

Thomas Dyrsø Jensen, Overlæge, (SLB, KGA)

Qin Hao, Molekylærbiolog, PhD (OUH, KGA)

Øvrige

Dorte Lildballe, Klinisk akademiker, PhD, ErCLG (AUH, MOMA)

Malene S. Sønnichsen, Klinisk akademiker, PhD (AUH, MOMA)

Sophia Hammer-Hansen, Afdelingslæge, PhD (RH, KGA)

Andreas Holmgaard, klinisk akademiker (OUH, KGA)

Anneli Bolund, afdelingslæge, PhD (AUH, KGA)

Ida Coordt, klinisk akademiker (OUH, KGA)

Johan Vad-Nielsen, Klinisk akademiker, PhD (AUH; MOMA)

Kristian A. Skipper Klinisk akademiker, PhD (AUH, MOMA)

Nicolai K Tverggard, Klinisk Akademiker (KGA, RH)

Stefan Stender, afdelingslæge, (KBA, RH)

Søren Rand, (Kard RH)

mailto:birgitte.rode.diness@regionh.dk


Status for KardioGENet 2024/2025

8 virtuelle møder

Hver måned både primær varianter og sekundær fund, i alt ca. 30

Sæddonor sager.

Hvilet ud efter paneler

Samlet kræfter til revision af aneurisme guideline



NefroGENet

Maria Rasmussen

Klinisk Genetik

Sygehus Lillebælt, Vejle Sygehus

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamlingd. 12.04.2025; punkt 3

Styregruppe
Anne Skakkebæk, Afdelingslæge (AUH, KGA)
Maria Grymer Metz Mørch, Molekylærbiolog (AUH,KGA)
Malene Djursby, Afdelingslæge (RH, KGA)
Nanna Dahl Rendtorff, Klinisk Akademiker (RH, KGA)
Janni Majgaard Jensen, Overlæge (AAUH, KGA)
Inge Søkilde, Klinisk akademiker, Professor, ErCLG (AAUH, 
AfMD)
Maria Rasmussen, Overlæge (SLB, KGA)
Martin Sokol, Molekylærbiolog (SLB, KGA)
Anne Sofie Fredberg Jørgensen, Læge (OUH, KGA)
Morten Buch Engelund, Ledende molekylærbiolog (OUH, KGA)
Heidi Hvid Nielsen, Molekylærbiolog (Region Sjælland)
Øvrige
Lone Sunde, Overlæge, Professor (AAUH, KGA)
Jeff Granhøj, Læge, Hoveduddannelseslæge (SLB, KGA)
Morten Krogh Herlin, Hoveduddannelseslæge (AUH, KGA)
Anneli Clea Skjelmose Bolund, Afdelingslæge (AUH, KGA)
Peter Frank Førster Andersen, Læge (RH,KGA) 



Status for NefroGENet 2024/2025

Vi har afholdt ca. 3 online møder.

Flere cases er diskuteret per mail.

Vi fortsætter med det nationale nyresvigt-genpanel version 2.

Malene Djursby og Maria Rasmussen deltager i arbejdsgruppe under 
DNS vedr. opdatering af ADPKD guideline.

Vi har nedsat en arbejdsgruppe til udformning af en guideline, som 
beskriver håndtering af patienter med COL4A3, COL4A4 og COL4A5 
varianter i klinisk genetisk regi. 

Vi planlægger en national opgørelse af det diagnostiske udbytte af 
nyresvigt-genpanelet.



neuroGENet

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Afdeling Læge Molekylærbiolog

Vejle Mathilde Lauridsen Signe Skou Tofteng

AUH Signe Væth Jenny Blechingberg Friis

AAUH Tue Diemer Thomas Blauenfeldt

RH Suzanne Granhøj Lindquist Morten Dunø

SUH Aia Elise Jønch Eskild Morten Landt

OUH Simon Frost Charlotte Brasch Andersen

Styregruppe



neuroGENet 2024/25
• Vi har holdt 4 virtuelle møder (10. jun., 9. sept., 9. dec. og 10. marts)

• Diskuteret flere forskellige cases især vedr. VUS’er

• Minimunspaneler: 
- Opdatering af Demens/ALS/cerebral småkarssygdom
- Påbegyndt opdatering af Muskelpanel

• Diskuteret national evaluering af WGS for patientgruppen

• Guideline vedr. prædiktiv gentest for sent debuterende neurodegenerativ sygdom skal opdateres men afventer internationale 
guidelines

• Vidensdeling vedr. evt. kommende behandlingsforsøg eks. POLG

• Påbegyndt drøftelse ift. rapportering af varianter i susceptibility gener/gener med lav penetrans  eks. GBA1 associeret til Parkinson 
sygdom



OftalmoGenet

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling 12.04.2025; punkt 3

Udvalgsmedlemmer
Mette Bertelsen Vardrup (RH, formand)
Karen Grønskov (RH) 
Signe Skou Tofteng (Vejle)
Christina Fagerberg (Vejle)
Mathilde Lauridsen (Vejle)
Pernille Tørring (OUH)
Kristina Sørensen (OUH)
Thomas Blauenfeldt (Aalborg)
Tue Diemer (Aalborg)
Uffe Birk Jensen (Århus)
Heidi Hvid Nielsen (SUH)

Præsenteres af Karen Grønskov, RH

Afdeling for Genetik, Rigshospitalet



Status for OftalmoGenet 2024/2025

3 faste møder

- Drøftelse af patientcases

- Opdatering af øjengenetiske paneler til anvendelse ved WGS NGC 
dataanalyse, taget i brug pr. 1. august 2024
1) Retinal dystrofi 2) Vitreoretinal dystrofi 3) Øjenmisdannelser 4) Albinisme 5) Optikus atrofi 6) Kongenit 
glaukom 7) Kongenit katarakt



OnkoGENET

Karin Wadt, Rigshospitalet

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Medlemmer
Punkter til rapportering
-CANRISK instruks

-Guideline vedr. risikoreducerende mastek-
tomi
-TP53 Guideline
-Familiær nyrecancer
-BAP1 guideline

Sekundære fund ATM/CHEK2 og MUTYH

PRS

Thomas van Overeem Hansen  Marianne Christiansen 
Annabeth Høgh Petersen   Christina Daugaard Lyngholm 
Anna Byrjalsen    Thomas Lindestrand-Hansen 
Jannie Assenholt    Dorte Nøhr 
Jens Skærbæk    Lisbeth Fuglsang Kristensen 
Lana Ismael Khaleel Al-Zehhawi  Hanne Thaagaard Larsen 
Lise Graversen    Mira Marie Laustsen 
Lone Krøldrup Kristensen   Majbritt Busk Madsen 
Maja Patricia Smerdel  Lone Sunde
Malene Djursby   Karin Wadt
Malene Lundsgaard   
Marianne Geilswijk
Marianne Ingerslev Holt 
Susanne Eriksen Boonen
Charlotte Lautrup
Katja Venborg Pedersen 
Anne Marie Jelsig
Britta Schlott Kristiansen



Formand
Marie Skov Hvidbjerg, Afdelingslæge (Aalborg UH, KGA)
m.hvidbjerg@rn.dk

Styregruppe
Anja Ernst, Molekylærbiolog, PhD, ErCLG (Aalborg UH, AfMD)
Ida Charlotte Bay Lund, Afdelingslæge, Ph.d., Klinisk Lektor (AUH, 
KGA)
Ida Vogel, Overlæge, Professor (AUH, KGA)
Inge Kristine Conrad Lundstrøm, Molekylærbiolog (RH, KGA)
Lotte Andreasen, Klinisk akademiker, PhD (AUH, KGA)
Martin Larsen, Molekylærbiolog, bioinformatiker, Lektor, PhD (OUH, 
KGA)
Naja Helene Becher, Overlæge, Klinisk lektor, PhD (AUH, KGA)
Pernille Tørring, Overlæge (OUH, KGA)
Tina Duelund Hjortshøj, Overlæge, PhD (RH, KGA)

Øvrige
Katrine Saldern Aagaard, Udd.læge (OUH, KGA)
Laura Sønderberg Roos, Overlæge, PhD (RH, KGA)
Lone Sunde, Overlæge, Professor (Aalborg UH, KGA)
Louise Ambye, Biokemiker, PhD (HH, KBA)
Marie Balslev-Harder, Molekylærbiolog, PhD (RH, KGA)



• Cases på tværs af landets afdelinger

• NGC – udvidelse af indikationen, svartider, gravide der krydser 
regionsgrænser

• WGS-analysestrategi for prænatale genomer

• Revision af guideline: ”CNV-gruppen” gennemgang af rekurrente 
CNV´er – hvilke rapporteres (ikke) ved prænatal analyse

• Etisk Råds anbefalinger om fosterundersøgelser, indspark i den 
politiske debat

• Ny abortlovgivning – høringssvar kommenteret på vegne af DSMG

• Artikelskrivning

2024-25



PsykGENET

Christina Fagerberg, KG, SLB. Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Styregruppe: Andreas Braae Holmgaard, Anja Ernst; Janni Majgaard Jensen Kristina 
Sørensen; Mathilde Faurholdt Lauridsen; Signe Væth; Sofie Lindgren Christiansen; 
Susanne Eriksen Boonen; Thomas Lindestrand-Hansen; Trine Bjørg Hammer; Zuzana 
Lohse. Forperson Christina Fagerberg
Øvrige: Bitten Schoenewolf-Greulich, Mads Hauberg, Anita Tranberg Simonsen 

3 møder siden sidste general forsamling

- NGC psykiatri består udelukkende af indikationen Autisme plus, som i årets løb er foreslået lagt ind under NGC Sjældne 
sygdomme. Har længe de fleste steder været håndteret som sådan

Andre emner:
- Voksne: ID og psykiatrisk lidelse, høj diagnostisk gevinst ved CMA + genom
- Polygenic riskscore, endnu ikke til klinisk brug
- Enkelte cases

Besluttet at PsykGenet skal fortsætte trods autismeplus lagt ind under sjældneGENET
- Følge udviklingen, særligt ifht genetiske us relevant for klinik
- Politisk bevågenhed
- Guideline om genetisk udredning, henvisningskriterier mv, samarbejde psykiatri og genetik
- Flere cases, systematiseres?
- Bruge det næste år til at blive skarpere på formål og opgaver 



PulmoGENet

Præsenteres af Malene Lundsgaard/KGA, Aalborg UH

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Medlemmer
Formand
Malene Lundsgaard, Overlæge, (Aalborg UH, KGA)
Styregruppe
Aia Elise Jønch, Overlæge (SUH, Roskilde, KGE)
Anne Marie Jelsig, Afdelingslæge, PhD (RH, KGA)
Henriette Roed Nielsen, Afdelingslæge (OUH, KGA)
Ihab Bishara Yousef Lolas, Klinisk Akademiker, PhD (AfMD, AaUH)
Jesper Aagaard Graakjær, Klinisk Laboratoriegenetiker, PhD, ErCLG (SLB, KGA)
Marianne Geilswijk, Afdelingslæge, (AUH, KGA)
Marie Camille Boye Lorans, Molekylærbiolog , (AUH, KGA)
Martin Larsen, Molekylærbiolog, bioinformatiker, Lektor, PhD (OUH, KGA)
Morten Dahl, Overlæge, Professssor, PhD, Dr.med (SUH, Roskilde, KGE)
Morten Dunø, Klinisk Laboratoriegenetiker, PhD (RH, KGA)
Sophia Hammer-Hansen, Afdelingslæge, PhD (RH, KGA)
Thomas Dyrsø Jensen, Uddannelsesansvarlig overlæge, PhD (SLB, KGA)
Øvrige
Anne Skakkebæk, Overlæge, (AUH, KGA)
Eskild Morten Landt, Molekylærbiolog (SUH, Roskilde, KGE)
Heidi Hesselø, Reservelæge (RH, KGA)
Maria Hansen, Molekylærbiolog Molekylærbiolog (RH, KGA)
Patricia Almine Skat-Rørdam, Reservelæge (SUH, Roskilde, KGE)
Susanne E. Boonen, Overlæge, klinisk lektor PhD (OUH, KGA)
Tue Diemer, Afdelingslæge, (Aalborg UH, KGA)

Virtuelle møder den 1. mandag 
i juni, september, december og 
marts.
I juni 2025 skifter 
formandsposten til Aarhus.



PulmoGENet

Præsenteres af Malene Lundsgaard/KGA, Aalborg UH
Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Punkter til rapportering
- Drøftelse af A1AT-udredning. Nationalt er der 

mindre forskelle i teknik og grænseværdier, men 
ikke noget der findes grundlag for at harmonisere 
yderligere.

- Drøftelse af guidelines vedr. Birt-Hogg-Dubé og 
familiær interstitielle lungesygdomme, hvor 
enkelte medlemmer også har medvirket i 
udfærdigelsen af guidelines.

- Patientcases
- Fremadrettet gerne flere cases samt drøftelse af 

anvendelse og udbytte af relevante genpaneler.



SjældneGENet

Præsenteres af Christina Fagerberg for Irene Kibæk Nielsen, Cheflæge, Aalborg UH

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Medlemmer

Punkter til rapportering:

❑ Skemalagte casepræsentationer fra afdelingerne - vidensdeling

❑ Varianter i ikke-proteinkodende gener (fx RNU4-2) - indsamling af 
information om ikke-proteinkodende gener assoc. med  sjælden 
sygdom - fælles konsensusliste er af stor værdi

❑ Fælles national negativliste over postnatale CNV’er 

❑ Drøftelser om et evt. dansk Decipher konsortium – jura > afv. 
arbejdet vedr. variantdatabase 

Formand
Irene Kibæk Nielsen, Cheflæge, (Aalborg UH, KGA)

Styregruppe
Elsebet Østergaard, Overlæge, Klinisk lektor, PhD (RH, KGA)
Heidi Hvid Nielsen, Klinisk Akademiker (SUH, Roskilde, KGE)
Inge Søkilde, Klinisk akademiker, Professor, ErCLG (Aalborg UH, AfMD)
Jakob Ek, Seniorspecialist, PhD, ErCLG (RH, KGA)
Maria Rasmussen, Overlæge, PhD (SLB, KGA)
Martin Sokol, Molekylærbiolog (SLB, KGA)
Pernille Axel Gregersen, Overlæge, PhD (AUH, KGA)
Trine Maxel Juul, Afdelingslæge, PhD (OUH, KGA)
Trine Østergaard Nielsen, Molekylærbiolog, PhD (AUH, KGA)

Øvrige
Anneli Clea Skjelmose Bolund, Læge (AUH, KGA)
Christina Ringmann Fagerberg, Overlæge (SLB, KGA)
Claus Grønlund Møller Zacho, Molekylærbiolog (RH, KGA)
Eskild Morten Landt, Molekylærbiolog (SUH, Roskilde, KGE)
Iben Bache, Overlæge, PhD (RH, KGA)
Janni M Jensen, Overlæge, PhD, Klinisk lektor, UKYL (Aalborg UH, KGA)
Kristin Ros Kjartansdottir, Seniorspecialist, PhD, ErCLG (RH, KGA)
Lene Bjerring Bjerva, Molekylærbiolog (RH, KGA)
Lilian Bomme Ousager, Cheflæge, professor (OUH, KGA)
Morten Krogh Herlin, Læge, PhD (AUH, KGA)
Nis Brix, HU-læge, PhD (SLB, KGA)
Rikke Christensen, Klinisk laboratoriegenetiker, Ph.D. (AUH, KGA)
Sara Markholt, Uddannelsesansvarlig Cheflæge (AUH, KGA)
Sidsel Bjerg Ringsted, Læge (AUH,KGA)
Sophia Hammer-Hansen, Afdelingslæge, PhD (RH, KGA)



Følgegruppe for biobankanalyse ved Mads Thomassen- nedlagt



De lægevidenskabelige selskabers repræsentantskab – 
intet nyt



UEMS

Præsenteres af Birgitte Rode Diness, Rigshospitalet

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling 22.04.2025; punkt 3

Danske repræsentanter (udpeget af FAS):

Susanne Eriksen Boonen
Birgitte Rode Diness



Status for UEMS-SMG 2024/2025

UEMS er den europæiske speciallægeorganisation

UEMS-SMG er sektionen for klinisk genetik.

Sektionen beskæftiger sig fortsat med:

-revision af Training requirements (ETR)

-specialist eksamen (med EBMG)

-arbejdsgruppe for sjældne og udiagnosticerede sygdomme (MJCRUD)

-samarbejde/samtale med laboratoriemedicin og patologi om 
laboratoriegenetik



HNPCC registeret
 styregruppe

Præsenteres af Charlotte Kvist Lautrup, Klinisk 
Genetisk Afdeling, Aarhus Universitetshospital

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling 2025

Udvalgsmedlemmer
Christina Therkildsen, daglig leder HNPCC-reg.
Lars Joachim Lindberg, Lægefaglig ansvarlig, 
HNPCC-reg.
Karin Wadt, overlæge, KGA, RH
Thomas Bjørnsom Meyer(DKS/DCCG)
Lars Henrik Jensen, (DSKO)
Niels Jespersen, (DCCG)
Lone Sunde, Formand Videnskabeligt udvalg, 
HNPCC-registeret
Charlotte Kvist Lautrup, DSMG
Stig Bojesen, DSKB
Zoreh Ketabi, DSOG
Louise Klarskov, DPAS
Birger Dinesen, HD-support



Status for HNPCC-styregruppe

Siden sidst

To virtuelle møder afholdt ()

Eksempler på diskuterede emner

• Revision af kommisoriet – i forhold til repræsentation

• opfølgning i Lynch familier fortsat fra sidste år– I samarbejde med 
onkoGENet arbejdes på plan for opsporing af risikoindivider i Lynch 
familier

• Næste HNPCC symposium 9. oktober 2024 – Se keynote-speaker 
næste slide



Keynote Speaker in 2025
• Veerle Coupé, Professor

• Associate Professor in Medical Decision Making, with a focus on optimization 
and personalization of oncological care and prevention

• Professor and Research Group Leader at the Department of Epidemiology and 
Data Science, Amsterdam University

• Chair of the Decision Modeling Center Amsterdam

• Research areas: 

• Modeling the effectiveness and cost-effectiveness of colorectal cancer 
preventive screening and surveillance 

• Health technology assessment for different applications (such as ctDNA) 
in colorectal cancer

• Evaluation of strategies to perzonalize and optimize surveillance

• Theme: (Is it time for) new surveillance strategies for Lynch syndrome?

• Call for projects or clinical issues for presentation within the theme or outside



SST’s rådgivende udvalg for screeningsprogrammer-nedlagt



Medcoms laboratorie-
referencegruppe

Præsenteres af Kristina Sørensen/OUH

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Lotte Krogh
Mette Klarskov Andersen

Punkter til rapportering
- Møder 2 x årligt. Altid i Odense. Mette og Lotte prøver at skiftes lidt, men primært 

fremmøde af Lotte.
- Der er endnu ikke igangsat konvertering af XML format til FHIR af laboratoriestandarderne. 

Tidshorisont herfor er ukendt.
- Der er fortsat lukket for rettelser i standarderne i XML formatet indtil skiftet til FHIR.
- Der er igangsat enkelte rettelser i patologis og biokemis ”gode svar”. De knytter sig til, hvor 

mange diagnoser/analysesvar, man kan sende på en rekvisition. Der var brug for udvidelse. 
Ellers er der ikke åbent for ændringer.

- Medcom er ikke kommet så meget længere i den differentieret visning af svar for kliniker og 
patient på sundhed.dk, som er i gang for alle laboratoriespecialerne.



SST rådgivende udvalg om 
specialeplanen

Præsenteres af Birgitte Rode Diness, Rigshospitalet

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling 22.04.2025; punkt 3

Udpegning via LVS



Status for SST rådgivende udvalg om 
specialeplanen 2024/2025

Intensivt år med drøftelse af principper for specialeplanen

Af-regulering planlagt

Pilotprojekt om ny specialebeskrivelse m bla. klinisk biokemi iværksat

Bekymring for SSTs rolle fremadrettet



Udvalg for Genomisk Tumorprofilering 
under DMCG

Marianne Ingerslev Holt, Overlæge i Klinisk Onkologi og Personlig Medicin, Klinisk Genetik, Vejle Sygehus 

Repræsentant for OnkoGENet

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Udvalget blev etableret i 2024 på grund af behovet for koordineret indsats for 
molekylærgenetisk kræftbehandling. Der er afholdt 2 møder (18/6 2024 og 7/3 2025)

Punkter til rapportering:
• Evaluering af overgangen fra NGC til WGS i regionerne
• Fokus på problematikken vedr. uens og begrænset adgang til målrettede lægemidler
• Status på arbejdet vedr. national variantdatabase og national klinisk database
• Der arbejdes på en retningslinje for tumoragnostisk målrettet kræftbehandling



WebReq 
brugergruppe

Præsenteres af Kristina Sørensen

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Lotte Krogh
Punkter til rapportering
- Kører stille og roligt.
- Der er møder 2x årligt.
- Genetikkens rolle i brugergruppen er lille i og med, at vores analyser ikke kan rekvireres 

direkte men via biokemiens analysekatalog (på blod).
- WebReq systemforvaltes i Region Nord. Brugergruppen er ved at finde sin rolle efter 

strukturomlægning i forvaltningsmetoden.
- Selv om genetikkens rolle er lille, mener Lotte Krogh at fortsat deltage er vigtig.
- Deltagelse giver indsigt, netværk, ”politisk synlighed” etc. selv om vi ikke har 

rekvireringsopsætninger, der skal vedligeholdes, og vi er alle en del af den elektronisk 
forsendelse, der foregår af rekvisitioner ved prøvetagning hos f.eks. egen læge.



PGDB

Præsenteres af Lilian Bomme Ousager/OUH

Udvalgspræsentation i forbindelse med DSMGs generalforsamling d. 12.04.2025; punkt 3

Lotte Krogh
Punkter til rapportering

- Lilian Bomme Ousager er blevet formand for den nationale implementeringsgruppe.
- Idriftsættelse er udskudt flere gange.
- Projektet er generelt i en lidt truet situation for gennemførelse.
- Idriftsættelse er fastlagt til 5. juni 2025, som seneste mulighed før sommerferien.
- Det er primært integration til og opsætning af andre regionale software, der driller.
- Der er bevilget penge fra RSI kredsen til at implementere de dele, vi primært måtte spare væk.
- Der er således bevilling til opsætning af sundhed.dk til at vise genetiksvar. 
- Disse manglende dele vil først blive udført efter idriftsættelse af PGDB.
- Der er for nuværende ikke fokus på sundhed.dk. Alt opmærksomhed er på at få PGDB i drift.
- DCCR i PGDB? – bliver først taget op i PGDB, når ovenstående er længere.



Kassererens beretning
Kristina Sørensen

GF 2025



2023 2024 2025

Budget Regnskab Budget Regnskab Budget

Indtægter

Medlemskontingent 55.000,00 58.450,00 60.000,00 58.250,00 60.000,00

Årsmøde aktuelle år (sponsorindtægter) 45.000,00 39.825,00 27.000,00 20.976,00 33.000,00

Andre indtægter (Hjemmeside, Tryg bestyrelsesforsikring) 0,00 104,59 0,00 104,58 0,00

Støtte lægeforeningen udenlandsk foredragsholder 0,00 7.000,00 3.160,00 7.000,00

Kurser og lign. 120.000,00 187.000,00 8.000,00 11.900,00 0,00

Betaling af Årsmøde via DSMG 29.410,00

Total 220.000,00 285.379,59 102.000,00 123.800,58 100.000,00

Udgifter

Generalforsamling 1.000,00 1.536,00 5.000,00 408,00 5.000,00

Bestyrelsesmøder 4.500,00 2.969,00 4.500,00 2.535,95 4.500,00

Årsmøde aktuelle år 57.000,00 50.262,00 52.000,00 55.652,00 40.000,00

DSMG Prisen (Prisen: 5.000 + diverse) 8.000,00 5.043,00 5.000,00 0,00 10.000,00

Tryg bestyrelsesansvarsforsikring 2.000,00 1.771,67 2.500,00 1.771,67 2.500,00

Hjemmeside + regnskabsprogram 6.000,00 14.644,94 14.000,00 15.479,25 17.000,00

Gebyrer 400,00 466,00 4.000,00 1.458,00 4.000,00

Tilskud videnskabeligemøder 10.000,00 3.196,00 10.000,00 2.281,75 10.000,00

UEMS 3.000,00 2.991,08 3.500,00 2.994,80 3.500,00

Tordenskjoldsmøde 20.000,00 1.256,25 20.000,00 0,00 20.000,00

Kurser og lign. 0,00 8.000,00 18.103,42 5.000,00

Laboratoriegenetik v. 2.0 120.000,00 91.185,00 70.622,00 70.721,94 0,00

Faglig/strategisk udvikling 10.000,00 2.348,00 10.000,00 600,00 10.000,00

Total 241.900,00 177.668,94 209.122,00 172.006,78 131.500,00

Balance -21.900,00 107.710,65 -107.122,00 -48.206,20 -31.500,00

Aktiver 200.242,91 329.852,91 222.730,91 281.646,71 250.146,71

Regnskab 2024 
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Bestyrelsens budgetforslag 2025




