Styrelsen for Forskning og Innovation
Att. Specialkonsulent Troels Rasmussen

Danmarks Forskningspolitiske Rads hgringsbrev overapporten Register- Danmarks Forskningspolitiske
forskning - nye muligheder og nye udfordringer Réd

Danmarks Forskningspolitiske Rad (DFR) takker fatigheden af at blive hart 14. oktober 2013

over rapporten; Registerforskning — nye mulighedgnye udfordringer. Rapport

fra udvalget for reorganisering af registerforskyan. Bredgade 40

1260 Kgbenhavn K
Registerforskning er et centralt element for demsa FoU-indsats og for dansk Telefon 3544 6200

konkurrenceevne. De seerligt unikke muligheder, gohar inden for register- Telefax 3544 6201
forskning, er saledes ogsa fremhaevet som stratefpsidsaetninger for dansk E-post fi@fi.dk
skabelse af veekst og velstand i sdvel FORSK2020 segeringens vaekstplan for — Netsted  www.fivu.dk
sundheds- og velfeerdslgsninger. Mulighederne dralen relation til Horizon CVR-nr. 1991 8440
2020. Det er derfor afggrende for samfundsudvikdmaat registerforskning gives
de bedst mulige rammer. Sagsbehandler

Karin Kjaer Maden
| DFRs optik udgar de bedst mulige rammer: Telefon 72318237

E-post kkm@fi.dk
- At der er regler, rammebetingelser og incitametiltet de institutioner m.v.,
der indsamler og/eller lagre registre giver abegaad, god og hurtig service Ref.-nr.  13/019945-72
og et overblik over muligheder til de forskere, desker at anvende registre i
forskningsgjemed.
- At omkostningerne ved at anvende registre i forsis@jemed begreenses sa
meget som muligt.
- At der findes tilstraekkelige sikkerhedsmekanisméledes der er fuld tillid til,
at enkeltpersoner eller grupper ikke udstilles. e veere sikring imod mis-
brug og slgsethed nar registre anvendes i forskajeged.
- At alle de forskere, der anvender registre, opletaimpelt og velfungerende
understgttende system, der fremmer deres forskgrublicering.
- At de understgttende rammebetingelser, der etablgneer gode, gennem-
skuelige og attraktive muligheder til forskere inder alle omrader og uagtet
hvilken forskningsinstitution de er tilknyttet —sfgnar forskere skal anvende
registre pa tveere af institutioner, ressort m.v.

Dansk registerforskning er i vid udstraekning finaret af danske offentlige mid-
ler, de danske registre er hovedsageligt opbyggeedligeholdt af danske offent-
lige midler og med udgangspunkt i os - den danskelkning. Endelig er bevillin-
gen til forskerserviceenheder bevilget af danskentiige midler. Derfor bgr bru-

gen af registre i forskningsgjemed komme danskfong til gavn i sa stort om-
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fang, som det overhovedet er muligt. Samtidig ¢eomele danske registerforsk-
ningsmuligheder unikke i international sammenhaeggje kan tiltraekke gode
samarbejder og steerke talenter. Men hensynet aia,\at det skal komme dansk
forskning til gavn. P& registerforskningsfronterder en international udvikling og
indsigt i internationale udviklinger og mulighedsar indarbejdes.

De oplistede hensyn fordrer, at der er en steedirogel governancemodel til at
understgtte den danske registerforskning. Goveamodellen skal sikre de oven-
staende hensyn. Og der skal veere muligheder foeede ind med sanktioner, om
disse ikke fglges.

DFR finder generelt, at rapporten og anbefalingemfer ukonkrete, og at der ikke
tages hgjde for en tilstreekkelig sikring af enkelividet eller behovet for en steerk

og entydig governancemodel, der som naevnt er atesigjarende for det videre
arbejde Styrelsen for Forskning og

Innovation

Et aktuelt eksempel er i den forbindelse det nyetalde initiativ pa sundhedsom-
radet, Strategisk Alliance for Register og SundHatis (STARS). DFR ser et
uhensigtsmaessigt kompetenceoverlap mellem STARRDgdvidede KOR og
opfordrer til, at de to initiativer koordinereseglintegreres pa en hensigtsmaessig
made, et forhold som ikke er diskuteret i rapparten

| forlaengelse heraf er et andet eksempel de vagskgbdkendelsesprocedurer, der
giver anledning til bekymring for, at den nuveeresttaktur i fremtiden vil medfa-
re flaskehalse, der bremser eller helt forhindeéewant forskning baseret pa regi-
sterdata. Godkendelsesprocessen er blevet saanbela for projekter, der skal
kombinere data fra Statens Serum Institut og Daken@tatistik. Vanskeligheden

er opstaet ved, at Statens Serum Institut ikke titligere overdrager kopier af
deres registerdata til Danmarks Statistik. Da matgdier udnytter data over hele
befolkningen og kombinerer mange forskellige opiygar, kan dette forsinke eller
umuliggare veesentlige projekter.

Det er DFRs vurdering, at der ikke er behov foo@tygge en udvidet Forskerser-
viceenhed ved Statens Serum Institut, da den forgkmeessige adgang til og
kobling med Statens Serum Instituts register klaresived, at Statens Serum Insti-
tuts registre leveres i kopi til Danmarks Statistik

Sammenfattende vurderer DFR, at de foreslaede alivgfr i rapporten ikke i
tilstreekkelig grad sikrer en optimering af rammeafgelserne for dansk register-
forskning. Radet anbefaler, at udvalget genvurdemenensigtsmaessig governan-
cemodel for det understgttende system for regmstEahingen og generelt konkre-
tiserer deres anbefalinger.

Med venlig hilsen

Nidid,

Claus Hviid Christensen
Formand for Danmarks Forskningspolitiske Rad
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