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Dagsorden

Punkt Ca. tid Aktivitet

8/22 13.30-13.35 | Velkommen og habilitet
v/Maijbrit Fonnesbak Hansen
Formanden spurgte deltagerne, om de havde nyt at berette vedrgrende deres
habilitet. Det var ikke tilfeeldet.

9/22 13.35-13.40 | Opsamling pa arbejdsgruppens opgaver i 2022
v/Maijbrit Fonnesbak Hansen
Formanden opsummerede arbejdsgruppens opgaver i 2022 med en gennemgang
af vaesentlige punkter fra de tre afholdte mgder i indevaerende ar.

10/22 13.40-13.50 Evaluering af arbejdsgruppen for National Genomdatabase og forslag til

2&ndringer af kommissoriet til drgftelse i arbejdsgruppen
v/Majbrit Fonnesbak Hansen

Formanden praesenterede formandskabets forslag til @ndring af kommissoriet
med henblik pa en videre drgftelse af @ndringsforslagene med medlemmerne.

Den videre drgftelse omhandlede arbejdsgruppens kerneopgaver, heurnder szer-
ligt den sidste opgave “Rddgive NGC om udvikling af brugerplatform (analytics
platform) til fremtidig forskning i data fra Genomdatabasen, som foreslas slettet
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fra arbejdsgruppens kommissorium. Debatten gik pa om opgaven naermere
skulle @ndres til at omhandle strukturering af data og integration til andre regi-
stre.

Formanden afrundede drgftelsen ved at naevne, at andringsforslaget vedrg-
rende den fjerde kerneopgave vil blive genovervejet internt i NGC ud fra et skaer-
pet fokus pa, hvad NGC pa nuveerende tidspunkt har brug for medlemmernes in-
put til.

Mgdet gav ikke anledning til yderligere aendringsforslag og de resterende an-
dringsforslag blev godtaget af gruppens medlemmer.

11/22

13.50-14.00

NGC'’s planer for genomdatabasen i 2023 til orientering
v/Maijbrit Fonnesbak Hansen

Formanden orienterede om NGC's planer for genomdatabasen i 2023 og forkla-
rede, hvad der i NGC menes, nar der tales om indberetning, genomdatabase og
metadata.

Et medlem pointerede, at det er vigtigt at kunne forebygge fejl. Sa hvis data skal
kunne frigives til fortolkning, skal der ogsa vaere et flow den anden vej, sa data
kan hives ud igen, i tilfeelde af fejl i det indberettede. Alternativt skal processen
kunne forsinkes, sa flowet kan na at blive standset i tide. Det samme geelder,
hvis patienten traekker sit samtykke tilbage.

Formanden svarede, at denne type fejl vil kunne handteres, nar flowet starter
den 1. januar 2023. Det blev bemaerket, at arbejdsprocessen til en start vil forega
manuelt, hvortil et medlem naevnte, at den manuelle arbejdsproces er velafprg-
vet og fungerer fint. | 2023 skal de mest geengse fejlscenarier beskrives og laves
processer for, hvorefter det vurderes hvilke fejlscenarier, der skal automatiseres

Det blev desuden papeget at “diagnose” i definitionen pa en indberetning bgr
2ndres til “indikationer” hvilket NGC tager til efterretning.

12/22

14.00 —14.35

Bordet rundt: Drgftelse af opgaver for arbejdsgruppen i 2023
v/Majbrit Fonnesbak Hansen

Formanden lagde op til drgftelse af, hvordan vi kan bruge hinanden bedst muligt
fremadrettet.

Et medlem naevnte, at det er vigtigt at NGC kan radgive medlemmerne om, hvad
lovgivningen tillader, fx ift. at treekke data ud fra et flow og ift. reanalysering af
data. P4 den made vil arbejdsgruppen ogsa bedre kunne komme med input til,
om der er behov for at @ndre lovgivningen pa omradet ud fra et klinisk perspek-
tiv.

Formanden tilfgjede, at det er vigtigt med gensidig radgivning.

Der blev spurgt ind til, om der allerede skal indberettes data fra regionerne pa
nuvarende tidspunkt. Hertil blev der svaret, at malet er at indberetning for regi-
onerne igangsattes i fgrste kvartal 2023.
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Et medlem papegede, at arbejdsgruppen har brug for mere feedback og en
stgrre grad af orientering fra NGC, for at kunne give konkret vejledning. NGC vil
fremadrettet lave et fast punkt pa dagsordenen, der vedrgrer en opdatering af
hvad der er sket siden sidst.

Der var desuden lidt forskellig status fra de forskellige regioner i forhold til hvad
de mangler fra NGC og det er en radgivning som NGC meget gerne ser fortsaette.
Seerligt nu, hvor der har vaeret intern udskiftning pa flere poster i arbejdsgrup-
pen. Desuden forklarede formanden, at den manglende opfglgning pa indberet-
ningsbekendtggrelsen de sidste to maneder skyldes den politiske situation, og at
NGC tidligst kan fa en dialog med departementet om Indberetningsbekendtgg-
relsen til sommer 2023. Det standser os pa andre fronter, og det er selvfglgelig
vigtigt, at | er orienterede herom.

Yderligere bemaerkninger fra arbejdsgruppen omfattede:

- Atder er stor forskel pa, hvor specifikke spgrgsmal medlemmerne for-
ventes at kunne forholde sig til. Nogle spgrgsmal kraever, at yderligere
sparring med baglandet.

- Atder er behov for en strukturel Igsning for, hvordan data struktureres.

- At det er forskelligt, hvad medlemmerne kan bidrage med vejledning til.

- Atder mangler klarhed om den juridiske del: Hvad ma vi indberette,
hvem ma kigge pa data, osv.

- Atdet er en mulighed at melde en ekspert ind fra egen region/univer-
sitet til arbejdsgruppemegderne, saledes der kan komme input di-
rekte fra folk, der sidder med det specifikke omrade, som be-
handles pa vores mgder. Det kan ske ved at arbejdsgruppe med-
lemmerne melder en ekspert ind til arbejdsgruppens sekretzer,
Kristina Schwenn Madsen, som efterfglgende inviterer vedkom-
mende til mgdet.

Der var enstemmigt opbakning til at mgdes fysisk i 2023 i arbejdsgruppen, hvil-
ket NGC stgtter op om.

13/22 14.35-14.40 | Feellesmgde ml. NGC's tekniske arbejdsgrupper til orientering
v/Maijbrit Fonnesbak Hansen
Formanden orienterede om, at der i det nye ar vil blive holdt et faellesmgde for
alle de tekniske arbejdsgrupper i NGC, hvor medlemmerne vil fa mere at vide
om, hvor NGC er lige nu, og hvor NGC er pa vej hen, sa de bedre kan vejlede NGC
ud fra det, der aktuelt er behov for vejledning til.

14/22 14.40 - 14.50 Status for NGC til orientering
v/Majbrit Fonnesbak Hansen
Formanden gav status for NGC, herunder indberetningsprojektet, indberetnings-
bekendtggrelsen og indberetningsvejledningen.

15/22 14.50-15.00 | Eventuelt
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ring i arbejdsgruppen.

pen.

Arbejdsgruppen kom med fglgende input:
- Det er godt med et feellesmgde og en efterfglgende opsamling/evalue-

- Det er vigtigt, at arbejdsgruppen far mere konkrete opgaver.

- Der skal laves en liste med spgrgsmal fra arbejdsgruppen, som der bli-
ver fulgt op pa Ipbende. Hvem der skal rettes henvendelse til i de for-
skellige tilfeelde, kan evt. afklares til kommende mgder i arbejdsgrup-

Deltagere

Majbrit Fonnesbak Hansen, NGC (Formand)

Lotte Risom, Region Hovedstaden (Naestformand)

Frederik Otzen Bagger, NGC WGS @st

Inge Sgkilde Pedersen, Aalborg Universitet

Mads Jgrgensen, Region Syddanmark

Martin Jakob Larsen, Syddansk Universitet

Kristina Schwenn Madsen (ny sekretaer for arbejdsgruppen), NGC
Mikael Kronborg Christophersen (faglig vidensperson), NGC
Nicolas Rapin, NGC

Afbud

Christen Andersen, Kgbenhavns Universitet

Ditte Demontis, Aarhus Universitet

Troels Rasmussen (tidligere sekretaer for arbejdsgruppen), NGC
Dorte Lildballe, Region Midtjylland

Martin Bggsted, Region Nordjylland

Mette Christiansen, NGC WGS Vest
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