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• Perspektivet

• Spørgsmål
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Nationalt Genom Center arbejder for at understøtte udviklingen af personlig
medicin ved hjælp af viden om patienters gener og sygdommes årsager. Med 
viden om gener kan vi bedre forstå sygdomme, og vi får mulighed for at 
behandle mere præcist og effektivt.



Nationalt Genom Center



En samlet indsats for Personlig Medicin
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Governance for national strategi for Personlig Medicin
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Regionernes Bio- og Genombank
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Universiteter
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understøttelse
og forskningsstøtte



Lov vedtaget 29. maj 2018
• Skriftligt samtykke til patientbehandling, der 

omfatter genetisk analyse

• Selvbestemmelse over genetiske oplysninger, der 
opbevares af Nationalt Genom Center.

• Information om selvbestemmelsesretten.

• Indberetning af oplysninger til Nationalt Genom 
Center forudsætter:

• Skriftligt samtykke til patientbehandling, der 
omfatter genetisk analyse

• Samtykke til deltagelse i det forskningsprojekt, 
hvori den genetiske analyse indgår

• Mulighed for borgere til frivilligt at overlade 
genetiske oplysninger, som er udledt af biologisk 
materiale før oprettelsen af centret til Nationalt 
Genom Center
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Essensen af lov (I)
Formålsparagraf: 

Nationalt Genom Center skal understøtte udviklingen af 
personlig medicin

Formålsbegrænsningsbestemmelse:

Oplysninger i centeret må kun behandles med henblik på:

• Forebyggende sygdomsbekæmpelse, medicinsk 
diagnose, sygepleje, patientbehandling eller forvaltning 
af læge- og sundhedstjenester, eller

• Udførelse af statistiske eller videnskabelige 
undersøgelser af væsentlig samfundsmæssig betydning 

Efterforskning af terror:

• Oplysninger, der tilgår Nationalt Genom Center, stilles 
ikke til rådighed for politiet, medmindre der er tale om 
efterforskning af terror eller terrorlignende handlinger. 
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Der skal udstedes en række bekendtgørelser, der bl.a. omhandler skriftligt 
samtykke



Essensen af lov (II)

• Skriftligt samtykke til patientbehandling, der omfatter 
genetisk analyse

• Selvbestemmelse over genetiske oplysninger, der 
opbevares af Nationalt Genom Center.

• Information om selvbestemmelsesretten.

Indberetning af oplysninger til Nationalt Genom Center 
forudsætter:

• Skriftligt samtykke til patientbehandling, der omfatter 
genetisk analyse

• Samtykke til deltagelse i det forskningsprojekt, hvori 
den genetiske analyse indgår

• Mulighed for borgere til frivilligt at overlade genetiske 
oplysninger, som er udledt af biologisk materiale før 
oprettelsen af centret til Nationalt Genom Center
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Der skal indhentes skriftligt samtykke



Lovgrundlag for adgang/videregivelse af helbredsoplysninger 
fra NGC til brug for forskning 

Nationalt Genom Center kan give forskere adgang til 
journaloplysninger fra den kliniske del af den fælles 
landsdækkende informationsinfrastruktur til 
forskningsformål:

• Til brug for et konkret sundhedsvidenskabeligt 
forskningsprojekt, såfremt der er meddelt 
tilladelse til projektet efter komitéloven.

• Til forskningsprojekter, der ikke er omfattet af 
komitéloven, såfremt Styrelsen for 
Patientsikkerhed har godkendt videregivelsen. 
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Reglerne for adgang til data hos NGC til brug for forskning findes i 
sundhedsloven og databeskyttelsesloven



Perspektivet



En hjertelæge om potentialet i Nationalt Genom Center
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Henning Bundgaard om Personlig Medicin

https://www.youtube.com/embed/Ya10S4VsF_U


Ny teknologi og viden om gener giver bedre behandlingsmuligheder

• Nationale standarder og koordineret udvikling på 
landsplan 

• State-of-the-art sikkerhedsmodel

• Regnekraft og lagringskapacitet til et nyt niveau af 
datamængder

• Datafortolkning, som skal ses i sammenhæng med 
patientbehandling 

• Udnyttelse af eksisterende kompetencemiljøer i landet

• Forskning i de mange – forskel for den enkelte patient

• Hver patient får den bedst mulige behandling
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Nationalt Genom Center er med til at bane vejen for, at Danmark bruger nye 
teknologier og viden om gener mere og bedre. Det kaldes personlig medicin.



Fremtiden medicin kræver supercomputerkræfter

• Data om alle gener hos én patient 
fylder 100-200 GB

• Der er brug for en supercomputer til 
at udvikle fremtidens medicin

13

Data om alle gener hos én patient fylder 100-200 GB – det svarer til en 
papirbunke på højde med Rundetårn.



Sådan vil en genetisk analyse via Nationalt Genom Center foregå
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Skriftligt samtykke

Selvbestemmelse
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Målrettet 
behandling
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Forskning og nye og 
bedre behandlinger



High performance data analyse platform

• Tung erfaring med sensitive Life science data

• Velafprøvede teknologier i dedikerede HPC-anlæg 
(Secure cloud framework)

• Fuldt udviklet framework (Big Data analyser via High 
Performance Computing, High Performance 
Dataanalyser) 

• Ledet af eksperter inden for High Performance 
Computing og forskning
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Politisk er der stillet krav til databeskyttelse og behandlingssikkerhed 



Højeste sikkerhed

• Genomdata gemmes så data ikke er direkte  
personhenførbare (dvs. uden CPR-nr) 
pseudonymiseret. 

• Data kan ikke downloades

• Overvågning af brugere og brugeradfærd, 
overvågning af datahentning, logning

• To-faktorgodkendelse

• Kryptering af filer og filsystemer

• Information placeret på forskellige diske

• Konsekvensvurderinger og penetrationstest

• Systematiske og uafhængige audits

• 24/7- fysisk bevogtning 

16

Grundlæggende designprincip = Security By Design



Behandling- og forskningsperspektiv
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Spørgsmål


