Referat

2. mgde i det nationale advisory board for forskning og
infrastruktur
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Dagsorden
Punkt Ca. tid Aktivitet
1/7 14.00 Velkommen og gennemgang af dagsordenen
v/S@ren Brunak
2/7 14.10 Kort status pa NGC
v/ Bettina Lundgren
3/7 14.20 Gennemgang af advisory boardets mandat
v/ Christian Dubois
Bilag 1: Kommissorium for NGC’s nationale advisory board for forksning og
infrastruktur
4/7 14.35 Drgftelse af problemstillinger relateret til indberetning af genetiske
oplysninger fra forskningsprojekter
v/ Lene Cividanes
Bilag 2: Notat om indberetning af genetiske analyser fra forskningsprojekter
5/7 15.10 Gennemgang af ansggningsvejledning v/Lene Cividanes
Bilag 3: Udkast til Ansggningsvejledning
Bilag 4: Udkast til Ansggningsskema
6/7 15.40 Kort status pa pilotprojekter
v/ Bettina Lundgren
7/7 15.50 Eventuelt
v/S@ren Brunak
Neeste mgde: 3 maj kl.14-16
Deltagere

Sgren Brunak, professor og research director, Kgbenhavns Universitet (Formand)

Lone Kjeld Petersen, professor, Region Syddanmark (Naestforkvinde).
Ismail Gogenur, professor, Region Sjeelland

Thomas Werge, professor, forskningschef, Region Hovedstaden
Karen Dybkjaer Sgrensen, professor, Region Nordjylland

Peter Lgngreen, centerdirektgr, DTU

Claudio Pica, professor, Syddansk Universitet

Martin Bggsted, professor, Aalborg Universitet
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Anders Bgrglum, professor og centerleder, Aarhus Universitet
Ole Skgtt, dekan, professor (repraesentant for styregruppen for implementering af
personlig medicin)

Sekretariat

Bettina Lundgren, direktgr, Nationalt Genom Center

Christian Dubois, chef for direktionssekretariatet, Nationalt Genom Center
Lene Cividanes, teamleder, Nationalt Genom Center

Ivana Bogicevic, fuldmaegtig, Nationalt Genom Center

Afbud
Ida Vogel, professor, Region Midtjylland

Referat

Pkt. 1/7. Velkommen og gennemgang af dagsordenen v/ Sgren Brunak

- Sgren Brunak bgd velkommen og gennemgik dagens dagsorden

Pkt. 2/7: Kort status pa NGC v/ Bettina Lundgren

- Bettina Lundgren orienterede kort om status pa NGC herunder:

o  Status pa patientgrupper samt specialistnetveerk.

o Status pa aftalegrundlag med regionerne: Alle aftaler bade med
og mellem alle regioner er nu underskrevet.

o Kort status pa proces fra rekvisition til fortolkning over
svarafgivelse: NGC har haft fokus pa at fa processen for de 60.000
prgver og indberetningen fra regionerne pa plads dette ar.

o NGC’s arsmgde 2021: Dagens primaere fokus var at sikre, at
Personlig Medicin fortsat udvikles til gavn for patienterne.

o Pabaggrund af arsmgdet samler NGC tankerne fra mgdet og
sender til deltagerne. Opsamlingspapiret skal bidrage til den
fremadrettede planleegning af NGC's strategiske retning samt
bidrage til bedre brug af sundhedsdata.

NGC podcast: Seeson 1 er lanceret. Saeson 2 kommer i 2022.

o Detinternationale advisory board har fgrste mgde den 6/10. Dog
udestar udpegning af minimum et medlem fortsat. NGC ser
gerne, at der kommer flere kvindelige medlemmer. Bettina
opfordrede medlemmerne i NGC’s nationale advisory board for
forskning og infrastruktur til at sende forslag til medlemmer til
Lene Cividanes eller lvana Bogicevic fra NGC'’s sekretariat.

= Sgren Brunak fremhavede, at de nuvaerende
medlemmer dekkede bredt bade pa tveers af
kompetencer, norden, Europa og verdenen. Han var enig
i, at det er vigtigt at forsgge at fa flere kvindelige
medlemmer.
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Pkt.3/7 Gennemgang af advisory boardets mandat v/ Christian Dubois

Christian Dubois gennemgik kort advisory boardets mandat herunder:

o

Advisory boardet fungerer som et radgivende organ for NGC jf.
den nye strategi for personlig medicin

NGC kommer med problemstillingerne, som NGC gnsker sparring
pa fra medlemmerne i advisory boardet

Habilitetserklaeringer pa advisory boardets medlemmer ligger pa
NGC’s hjemmeside.

Medlemmerne i advisory boardet er omfattet af tavshedspligt pa
linje med offentlige ansatte. NGC vil i konkrete tilfeelde oplyse
om det, safremt konkrete dokumenter/informationer er omfattet
af tavshedspligt.

Pkt. 4/7 Drogftelse af problemstillinger relateret til indberetning af genetiske
oplysninger fra forskningsprojekter v/ Lene Cividanes
Bilag 2: Notat om indberetning af genetiske analyser fra forskningsprojekter.

Lene Cividanes gennemgik kort:

o

o

Lovgivning for indberetning af genetiske oplysninger fra
forskning. Det blev understreget, at NGC indtil videre kun er klar
til at modtage WGS.

Processen for indberetning af data til NGC.

Lene Cividanes fremhavede, at de beskrevne retningslinjer for
indberetning af data fra forskningsprojekter (bilag 2) er NGC's fgrste
udspil, og at intet er godkendt af departementet endnu. NGC gnsker pa
dette mgde at fa input fra advisory boardets medlemmer, der kan hjzlpe
NGC til at kvalificere materialet yderligere.

Der blev abnet for fzelles diskussion ledet af Sgren Brunak.

Det blev fremhaevet at:

o

NGC skal beskrive mere specifikt praecis hvilke data, der skal
indberettes. Herunder om det kun er radata, eller ogsa kaldte
varianter og hvilke typer metadata, som er ngdvendige.
Indberette 1 ar efter data er genereret pa individniveau kan vaere
for kort tid, hvis der gnskes tilstraekkelig kvalitet pa den
indberettede data, da det kan tage lang tid at kvalificere data.
Det bgr ogsa veere institutionerne, og ikke kun den enkelte
forsker, der har ansvaret for indberetning til NGC, da forskere kan
@&ndre deres ansaettelsesforhold.

Krav fra fonde i forhold til offentligggrelse af forskningsdata kan
teenkes ind i retningslinjerne.

Der er et gnske om, at NGC skal undersgge muligheden for at
kunne differentiere deadline for indberetning. Dog blev det fra
NGC's side understreget, at det er vigtigt, at alle forskere i
Danmark har lige vilkar.

For nogle projekter ville en karensperiode pa 5 ar vaere for kort
tid.
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- Det blev pointeret, at forslaget om gratis adgang kun omhandler
leseadgang til eget indberettet data — ikke til oprettelse af, opbevaring af,
og behandling af data pa privat NGC Cloud.

Jf. punkt 7/7 vil NGC udarbejde et nyt udkast til retningslinjerne. Dette vil blive delt
med det nationale advisory board for forskning og infrastruktur med henblik pa
kommentering.

Pkt. 5/7 Gennemgang af ansggningsvejledning v/ Lene Cividanes
Bilag 3: Udkast til Ansggningsvejledning
Bilag 4: Udkast til Ansggningsskema

- Lene Cividanes gennemgik kort ansggningsvejledningen (bilag 3 og bilag 4)
- Der blev dbnet for feelles diskussion ledet af Sgren Brunak.
- Det blev fremhzvet at:
o Det skal veere tydeligere hvordan og hvem, der vurderer om et
projekt har samfundsmaessig relevans.
o Det skal veere tydeligere hvordan og hvem, der vurderer om et
projekt omhandler personlig medicin.

Lene Cividanes forklarede, at NGC ligger sig op ad ministeriets
definition af personlig medicin.

Lene Cividanes forklarede, at NGC er ved at etablere en
forskerservice, der skal handtere ansggninger og spgrgsmal fra
forskere ifm. ansggning om adgang til bade genomdatabasen og
NGC's forskningsinfrastruktur samt indgaelse af kontrakt mm.

Pkt. 6/7 Kort status pa pilotprojekter v/ Bettina Lundgren

- Bettina Lundgren gav et kort overblik over forskningspilotprojekter.
Herunder:
o | fase 1 var der 8 ansggninger
o Etprojekt eridrift og 3 projekter er i teet dialog om indgaelse af
aftale
o Forskningspilotprojektperioden udvides med en fase 2, der skal
Igbe hele 2022. Invitationer udsendes i oktober med
ansggningsfrist i november.
- Dervaringen spgrgsmal eller kommentarer.

Pkt. 7/7 Eventuelt v/ Sgren Brunak

- Naeste mgde afholdes d. 5. maj kl.14-16 2022.

- Enny version af retningslinjer for indberetning af genetiske oplysninger fra
forskningsprojekter sendes til skriftlig hgring eller drgftes pa et kort
ekstraordinzert mgde snarest.
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