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Kommissorium for KOR - Det Koordinerende Organ for
Registerforskning

d. 15. maj 2024
KOR sekretariat ved DeiC

Praeambel

Det Koordinerende Organ for Registerforskning (KOR) blev oprettet i 2003 og skal via sin radgivning og
kompetence styrke og stimulere registerforskning i Danmark og internationalt.

Med Uddannelses- og Forskningsministeriets ”Strategi for Nationalt Samarbejde om Digital
Forskningsinfrastruktur”? integreres Det Koordinerende Organ for Registerforskning i Danish e-Infrastructure
Consortium (DeiC) for at skabe synergi mellem KOR og etablering og drift af nationale beregnings- og
lagringsressourcer for forskning.

Ramme for KOR

KOR er et radgivende organ under DeiC med reference til DeiC bestyrelsen. DeiC far til KOR via finansloven
§19.45.02.10 midler til at stgtte forskningsserviceenhederne hos hhv. Danmarks Statistik og
Sundhedsdatastyrelsen. Drift af KOR sekretariat finansieres af DeiC.

Formal

KOR har til formal at skabe en stgrre sammenhang og koordination omkring danske og internationalt
relaterede forskningsaktiviteter vedrgrende registre og relaterede dataressourcer. Ved at fglge de ydelser, der
leveres af de to forskningsserviceenheder hos hhv. Danmarks Statistik og Sundhedsdatastyrelsen skal KOR
sikre, at forskerne far sa optimale forhold som muligt i samarbejde med parterne.

KOR skal i samarbejde med DeiC, kombinere den lange tradition i Danmark for drift og udvikling af registre og
databaser, med nye teknologiske muligheder med henblik p3, at Danmark fastholder sin internationale
forerposition indenfor registerforskning.

Opgaver
1. FORBEDRE DATAADGANG (registerforskningens vilkar)

a) KOR skal bidrage til at forbedre forskeres adgang til, og anvendelse af, registerdata. Herunder
monitorere og radgive i forhold til forskningsserviceenhedernes ydelser. KOR sikrer dialog mellem de
dataansvarlige og forskerne og skal medvirke til, at forskningsressourcerne for registerforskning
anvendes og udvikles mest effektivt, og at uhensigtsmaessige barrierer undgas.

! https://ufm.dk/publikationer/2019/filer/strategi-for-nationalt-samarbejde-om-digital-
forskningsinfrastruktur.pdf
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b) KOR skal stgtte tiltag der mindsker omkostninger og udvikler muligheder forbundet til danske
forskeres register- og databaserede forskningsaktiviteter.

c) KOR skal kunne drgfte og radgive om reguleringer eller andre tiltag, der skgnnes at have indflydelse pa
rammerne for register- og databaserede forskningsaktiviteter pa politisk niveau (fx radgive ministerier
om forskningens udfordringer i krydsfeltet af data til administrativ brug, GDPR, Sundhedslovgivningen,
kvalitetsudviklingsprojekter og Den danske kodeks for integritet i forskning?.

d) KOR skal opsamle generelle erfaringer og problemstillinger fra forskningsomradet, fx via
Datamanagernetvaerket under KOR. Erfaringerne skal samles sa det kommer gvrige forskere og deres
forskning til gode. Erfaringerne skal dokumenteres og afrapporteres i den, i bilag 1, beskrevne
evalueringsrapport.

e) KOR skal medvirke til at lette adgang til anvendelse og sammenkobling pa tveers af myndigheder, der
udbyder data med udgangspunkt i forskningens behov i henhold til direktivet om dbne data og
videreanvendelse af den offentlige sektors informationer. Herunder skal KOR stgtte initiativer
indenfor Open Science samt aktiviteter, der fglger anbefalingerne i ”“National Strategi for Data
Management baseret p& FAIR-principperne”3.

2. FREMME YDERLIGERE POTENTIALE (registerforskningens udbredelse og udvikling)

a) KOR skal medvirke til skabelsen af nye registre, datakilder og -grundlag, og i videst muligt omfang
praege opdateringer og omlaegninger af registre ved at indga i konstruktiv dialog med register- og
dataansvarlige myndigheder og styrelser. Dette bgr vaere en kritisk del af KORs arbejde, sa der tages
hensyn til forskning savel som registrenes administrative anvendelse.

b) KOR skal arbejde for udnyttelse af potentiale for registerforskning i form af adgang til regnekraft
(seerligt analyser gennemfgrt pa de nationale og internationale HPC-anlaeg) og yderligere
dataressourcer (ud over offentlige (statslige) registre) samt, med bistand fra DeiC, afsgge potentialer i
nye teknologier og i forlaengelse heraf nye forskningsomrader og metoder indenfor registerforskning.

c¢) KOR skal gge dialog og samarbejde pa internationalt niveau til stgtte for nationalt niveau og pa sigt
arbejde for en udvidelse af omradet og mulighederne for udveksling af data, kode og workflows med
betroede samarbejdspartnere internationalt.

3. SKABE SYNLIGHED OG ANERKENDELSE (registerforskningens bidrag)

a) KOR skal styrke dansk registerforskning ved at praesentere vigtigheden af registerforskning for levering
af indsatser i forhold til de sundhedsmaessige og samfundsmaessige udfordringer, vi star over for i
Danmark og internationalt med fokus pa den effekt registerforskningen kan have. Fx kan KOR belyse
konkrete indspil og projekter, der paviser bade samfundsmaessig og individuel nytte af
registerforskning.

b) KOR skal gge den gensidige kommunikation og bidrage til at skabe konstruktiv dialog mellem forskere
og omverden pa omradet, herunder formidle viden om aktiviteter pa omradet til forskere og samle op
pa de gnsker og problemstillinger, der rejses fra forskningsverdenen og samfundet i gvrigt.

2 https://ufm.dk/publikationer/2015/filer/file
3

https://www.deic.dk/sites/default/files/documents/PDF/DK_National%20strategi%20for%20data%20manage
ment%20baseret%20pa%20FAIR-principper.pdf
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c) KOR skal pa politisk niveau formidle behovet for at prioritere og fastholde Danmarks fgrende position
inden for registeraktiviteter (i.e. forskning, registeretablering, drift og udvikling). Fx fremstille konkrete
cases ift. at skabe synlighed for registerforskningens potentialer og betingelser.

d) KOR skal arbejde for at registerforskningsomradet, bade nationalt og internationalt, er
opmarksomme pa organets eksistens, opgaver og formal.

Herudover kan DeiC Bestyrelsen bede KOR om at Igse saerlige opgaver som fx stgtteerklaeringer, indspil om
strategiske overvejelser ift. registerforskningsomradet o. lign.

Opgaverne udmgntes hvert ar i et konkret arbejdsprogram for KOR. Konkrete opgaver der bgr indga i det arlige
arbejdsprogram, fremgar af kommissoriets bilag 1.

Sammensatning

Alle 8 danske universiteter inviteres til at veere repraesenteret i KOR med 1-2 medlemmer, der udpeges af
universiteterne selv. Forperson udpeges blandt universitetsrepraesentanterne af DeiCs bestyrelse. De to
resterende medlemmer skal repraesentere gvrige forsknings- og analyseorganisationer og udpeges af DeiCs
bestyrelse efter forslag fra Den Frie Forskningsfond. Alle medlemmer af KOR skal vaere engageret med
registerforskning og sammensaetningen skal sa vidt muligt repraesenterer registerforskningsomradet i bredden.

Medlemmer og forperson udpeges for en 4-arig periode med mulighed for forleengelse og uden en gvre
graense. For alle medlemmer galder det, at de ved varigt forfald substitueres af et nyt medlem, udpeget af
universiteterne og af DeiCs bestyrelse med forslag fra Den Frie Forskningsfond safremt medlemmet ikke

repraesenterer et universitet.

Der kan efter naermere aftale mellem KOR og DeiC udpeges ressourcepersoner, som pa vegne af KOR varetager
serlige roller og funktioner, for eksempel i forhold til deltagelse i arbejdsgrupper.

KOR beslutter sin forretningsorden inden for rammerne af dette kommissorium. Forretningsordenen skal
godkendes af DeiC bestyrelse.

KOR kan beslutte sig for at udpege observatgrer. Disse observatgrer deltager i KORs mgder, men har ikke
stemmeret. Repraesentanter fra DeiC har altid mulighed for at deltage i KORs mgder med observatgrstatus.

KOR kan nedszette underudvalg eller styreenheder for de forskellige aktiviteter. KOR fastseetter mandat og
forretningsorden for disse.

Formandskab kan ved leengevarende fraveer af et medlem, bede medlemmets organisation udpege en
stedfortreeder.

Rejseudgifter og gvrige udgifter i forbindelse med hvervet som medlem af KOR eller underudvalg og
styreenheder afholdes efter de saedvanlige statslige regler herfor.

Sekretariat

DeiC yder sekretariatsbistand til KOR og eventuelle underudvalg og styreenheder til Igsning af disses opgaver.
Den daglige ledelse af KOR Sekretariatet varetages af chefen for Data Management i DeiC.

Side 3 af 5



el

DANISH INFRASTRUCTURE CONSORTIUM

Zndring af kommissorium og oplgsning

KORs kommissorium kan andres af DeiC Bestyrelse pa eget initiativ eller efter indstilling fra KOR, nar der er
tilslutning til indstillingen fra mindst halvdelen af KORs medlemmer. DeiC Bestyrelse kan afbeskikke KORs
medlemmer. Kommissorium for KOR skal hvert andet ar tages op til vurdering til KORs kvartalsmgder for at

sikre, at fx formal og opgaver forsat er relevante og bidrager til udvikling af omradet inden for
registerforskning.
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Bilag 1

| det arlige arbejdsprogram for KOR skal fglgende opgaver som minimum indga:

a) Afholdelse af kvartalsvise mgder, med minimum halvarlige statusopdateringer og dialog med de
involverede forskningsserviceenhederne hos hhv. Danmarks Statistik og Sundhedsdatastyrelsen.

b) Arlig afholdelse af registerforskningskonference som forum for oplysning og diskussion af aktuelle
emne relateret til registerforskningens udvikling.

¢) Udarbejde forslag til de arlige kontrakter mellem DeiC og henholdsvis Danmarks Statistik og
Sundhedsdatastyrelsen om de ydelser, som sidstnaevntes forskerserviceenheder skal levere for de
registerforskningsmidler, der er afsat pa Finanslovens § 19.45.02.10.

d) Godkende og offentligg@re arsrapport og regnskab for aktiviteterne i forskningsenhederne.
e) Arlig evalueringsrapport af registerforskningens vilkar, opsamlede generelle erfaringer og
forskerserviceenhedernes aktiviteter. Rapporten kan fx indeholde beskrivelse af nye tiltag og

udfordringer pa omradet, evaluering af service, proces og kvaliteten af data leveret af FSE’erne.

f)  Udbyde og afholde kursus i registerforskning for forskere og studerende tilknyttet danske
forskningsinstitutioner og -organisationer.

g) Facilitere forum for videndeling, diskussion og problemstillinger relateret til registerforskning via
Datamanagernetveaerket under KOR.

h) Udbrede viden om forskningsprojekter og aktiviteter via KORs hjemmeside under DeiC-domane.
i) Fplge og stette udviklingen af registerforskningen i form af etablering af udviklingsprojekter og ekstern
deltagelse. Fx projekter der flugter med nuveaerende initiativer som fx DST’s APl opkobling til de

nationale HPC-anlaeg og engagement i Multigenerationsregisteret og historisk fgdselsregister hos
Rigsarkivet.
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