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Danmark har i global sammenhzang unikke muligheder for at forske med udgangs-
punkt i registre. Dansk registerforskning giver attraktive forskningssamarbejder med
internationale miljaer af meget hgj kvalitet og tiltrackker fremragende internationale
talenter. Dansk registerforskning skaber banebrydende ny viden og bidrager til sam-
fundet med solid, anvendelig og nedvendig viden.

Imidlertid foregar der p.t. forhandlinger af EU-Kommissionens forslag til Europa
Parlamentets og Rédets forordning om beskyttelse af fysiske personer i forbindelse
med behandling af personoplysninger og den fri udveksling af sddanne oplysninger
(forordning om databeskyttelse).

Vedtages forordningen kan det blandt andet fore til, at man inden der udfores (en
forskningsmassig) behandling af personoplysninger, skal have et; specifikt, informe-
ret og udtrykkeligt samtykke til den efterfalgende behandling af de relevante person-
oplysninger.

I veerste tilfeelde vil det betyde, at dansk registerforskning vil blive umuliggjort.
Danmarks Forskningspolitiske Rad finder dette alarmerende, og det er afgerende
vigtigt, at man fra dansk side hindrer, at det sker.

I Danmark har vi en reekke velfungerende registre. Vi har i mange ar gjort brug af
cpr.-numre, og derfor har vi stor viden om befolkningen via cpr.-numre. Men der
findes ogsé en reekke andre mere specifikke registre. Serlige inden for sundheds- og
det sociale omrade er der unikke muligheder for solid viden om de forhold, som
registrene omhandler, sarligt ndr de kan kobles med fx cpr.-numre eller andre typer
registre.

Endvidere har vi i Danmark en forholdsvis homogen befolkning og en lang tradition
for en velfungerende registerinfrastruktur. Det betyder, at der i Danmark er registre
af en ualmindelig hgj kvalitet.

Selv om der pa dansk grund ikke har veret fortilfelde, fremfores det fra nogle sider,
at en fare ved at anvende registre i forskningsgjemed er, at man kan identificere de
personer, der indgr i registrene, og at der dermed er fare for, at det kan misbruges.

Danmarks Forskningspoiitiske
Réd

23. september 2013

Bredgade 40
1260 Kgbenhavn K

Telefon 3544 6200
Telefax 3544 6201
E-post fi@fi.dk
Netsted  www.fivu.dk
CVR-nr. 1991 8440
Sagsbehandler

Karin Kjaer Maden
Telefon 72318237
E-post kkm@fi.dk
Ref.-nr.  13/019945-66

Side 1/4



DANMARKS FORSKNINGSPOLITISKE RAD
o0

Samtidig er det ualmindelig vigtigt, at vi kan udnytte de muligheder, danske registre
giver, til at fremme sundhed, hindre sygdomme og mindske andelen af udokumente-
rede beslutninger om samfundsforhold.

En szerlig dansk indsats for at udnytte registre i forskningssjemed

I Danmark har vi i en arrekke varet bevidste om de helt unikke muligheder, vi har

for at anvende registre i forskningsgjemed. Tilsvarende er vi helt bevidste om ned-

vendigheden af at beskytte de personer, der indgar i registrene. En lang reekke initia-

tiver har de sidste 20 ar fremmet mulighederne for at forske med udgangspunkt i

registre, sdvel som der er gennemfort en rakke tiltag med henblik pé at hindre per-

sonidentifikation, nér forskere anvender registre i forskningsgjemed. Det betyder

blandt andet, at der anvendes omkring ti mio. kr. arligt til forskerserviceenheder i

Sundhedsstyrelsen og Danmarks Statistik for at optimere anvendeligheden af registre g, eisen for Forskning og
i forskningsgjemed. Innovation

For at underbygge de szrlige gode danske muligheder for at anvende registre i
forskningsgjemed er Den Nationale Biobank blevet etableret i 2012 som én af de
storste biobanker i verden. Den er etableret med en tiarig bevilling pa 118 mio. kr.
fra henholdsvis Novo Nordisk Fonden, Ministeriet for Forskning, Innovation og
Videregdende Uddannelser og Lundbeckfonden. Biobanken giver mulighed for at
koble biologiske praver og information i de danske registre. Danmarks Forsknings-
politiske R&d er bekendt med, at to store forskningsfinansierende fonde er langt
fremme i forhandlingerne med at give markant stette til infrastrukturen i Danmark
for denne type forskning. Der er i drene fremover initiativer i stabeskeen, der skal
understotte registerforskning i endnu hgjere grad.

Der er saledes over en arrzkke investeret markant i udviklingen af infrastrukturen,
der kan understotte de unikke danske muligheder for registerforskning.

Gennemferes EU’s forordning om databeskyttelse, kan det fa alvorlige konsekvenser
for anvendelsen af disse initiativer og investeringer.

Danmarks Forskningspolitiske R4d mener, at man fra dansk side proaktivt ber arbej-
de for at udbrede viden om fordelene ved den danske registerforskningsindsats i
Europa for herigennem at klargere, at man fremfor at begranse mulighederne for at
gennemfore forskning med udgangspunkt i registre, ber udbrede mulighederne i
resten af Europa.

Registerforskning som et centralt element i den danske FoU-indsats og for
dansk konkurrenceevne

Det er ikke blot i de danske forskningsmiljger, der anvender registerforskning, at de
helt unikke danske muligheder fremhaves.

FORSK2020 er en omfattende kortlagnings- og dialogproces, der har ledt til identi-
fikationen af fem omrader, hvor forskningens vardiskabelse i samfundet forventes at
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blive starst fremover. I tre af disse fem omréder er de helt szrlige danske muligheder
inden for registerforskning fremhavet som en del af de danske forudsatninger for at
prioritere netop dette omrade. Registerforskningen har en afgerende betydning for
udviklingen af det danske samfund.

I regeringens vekstplan for sundheds- og velferdslesninger fra juni 2013 er de dan-
ske sundhedsdata fremhaevet som et vasentligt konkurrenceparameter for tiltreeknin-
gen og kvaliteten af forskning, udvikling og dokumentation af nye produkter. Et af
indsatsomraderne er sdledes, at der skal udarbejdes en national strategi for adgang
for danske sundhedsdata og etablering af en effektiv adgang til nationale sundheds-
data.

Vedtages EU's forordning om databeskyttelse, kan dansk registerforskning miste sin Styrelsen for Forskning og
strategiske betydning for dansk vakst og styrket konkurrenceevne. Innovation

Registerforskning er et centralt element i sygdomsforebyggelse og behandling
og forbedring af velfaerdsydelser

Kobling af danske registre giver vigtig viden om en rakke folkesygdomme, herunder
hjertekarsygdomme, diabetes, depression, cancer m.v. Via registre kan en stor
mangde enkeltpersoners livsforhold felges, og der gives enestdende viden om pati-
entforleb pa tvers af ikke bare sundhedsvaesenets sektorer, men langt bredere. Til-
svarende giver velfungerende registre med store datamangder pé en reckke sam-
fundsomrader unikke muligheder for at folge langtidseffekter af de offentlige vel-
ferdsydelser, herunder kobling til en rakke evrige livsforhold. Resultaterne har in-
ternational betydning og relevans.

Eksempelvis har registerforskning ved de danske universiteter for forste gang i ver-
den vist, at forekomsten af blodprop i hjertet har veret konstant faldende de sidste 25
ar og sdledes solidt dokumenteret effekten af forebyggelsen af hjertekarsygdomme.
Ligeledes har dansk registerforskning vist, at forekomsten af andre kroniske syg-
domme end kreftsygdommen spiller en afgerende rolle for overlevelsen efter kraeft-
behandling. Dette har pavist nedvendigheden af en bred klinisk indsats indenfor
kraeftbehandling.

Fremragende registerforskning tiltrakker de bedste internationale talenter
Dansk FoU er som en del af det globale vidensamfund konstant underlagt internatio-
nal konkurrence. Generelt er dansk forskning kendetegnet af et hgjt kvalitetsniveau,
og det er et godt udgangspunkt. Forskningsmiljgerne pa de danske universiteter, der
baserer sig pa registerforskning, er globalt attraktive samarbejdspartnere. Eksempel-
vis er Danmark helt i front, hvad angar epidemiologisk forskning. Dette skyldes ikke
mindst de enestaende danske registre, der giver detaljeret information om hele be-
folkningen.

Derfor er gode forskningsmiljeer pa danske universiteter, der gor brug af registre,
attraktive for udenlandske forskere. Det muligger, at Danmark kan tiltreekke interna-
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tionalt talenter og topforskere, der bidrager markant til sivel dansk forskning som
det danske samfund. En razkke danske universiteter har blandt andet indgaet partner-
skaber indenfor registerforskning med blandt Stanford, Boston University, UCLA og
University of North Carolina.

Ogsé inden for samfundsvidenskaben tiltrackker de unikke danske registerforsk-
ningsmuligheder internationalt talent, og de medvirker til, at dansk forskning aner-
kendes internationalt. Eksempelvis blev den seneste nobelpris til Danmark givet til
Aarhus Universitets Dale T. Mortensen. Uden adgang til data, der ligger i IDA (Inte-
grerede Database for Arbejdsmarkedsforskning), havde han — og dermed Aarhus
Universitet — méske ikke faet den nobelpris, der nu giver prestige til Danmark og
blandt andet treekker Aarhus Universitet opad pa diverse internationale universitets-
rangliSter- Styrelsen for Forskning og
Innovation

Danmarks Forskningspolitiske Rad har her trukket nogle eksempler frem for at illu-
strere nadvendigheden af, at vi i Danmark ogsa fremover har gode rammer for at
drive forskning med udgangspunkt i registre.

Ved de pagaende forhandlinger af EU-Kommissionens forordning om databeskyttel-
se, er det vigtigt, at danske interesser i forhold til fortsat at kunne udfere og udvikle
forskning med udgangspunkt i registre sikres. Der er fare for, at en vedtagelse af
forordningen, som foresléet, kan fa alvorlige, mearkbare og langtidsvirkende negati-
ve konsekvenser for dansk forskning, dansk erhverv og for samfundet.

Med venlig hilsen

Claus Hviid Christensen
Formand for Danmarks Forskningspolitiske Rad

Ce Justitsminister Morten Badskov
Sundhedsminister Astrid Krag
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