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INTRODUKSJON 
 
I Norge har vi nasjonale personregistre med informa-
sjon om demografi, familier, sosiale forhold, helseopp-
lysninger og helsetjenester. I tillegg er nesten en 
million personer med i befolkningsbaserte helseunder-
søkelser, og mange hundre tusen blodprøver er lagret 
til forskningsformål. De nasjonale registrene er oppret-
tet for mange ulike formål, og er verdifulle datakilder 
for forskning. Fødselsnummeret inngår i nesten alle 
registre, og data fra de ulike registrene kan derfor kob-
les. Vi har dermed nasjonale data som kan brukes til å 
beskrive og studere helse og sykdom for hele befolk-
ningen, og gjennom hele livsløpet. Utenom Norden er 
det få land som har tilsvarende muligheter. I helse-
undersøkelser og andre typer studier er man avhengig 
av å rekruttere deltagere. Det kan være vanskelig å 
oppnå utvalg med samme demografiske og sosio-
økonomiske sammensetning som befolkningen ellers. 
Enkelte grupper kan være spesielt vanskelige å re-
kruttere, og noen problemstillinger vil være uetiske å 
studere. Dette gjelder for eksempel studier av legemid-
delvirkninger og bivirkninger, og sikkerhet av vaksiner 
hos gravide og barn. Kobling av informasjon fra nasjo-
nale registre har vist seg svært nyttige i studier som 
bidrar til slik kunnskap1-3. Alvorlig psykisk syke per-
soner, personer med utviklingshemning, sosialt usatte 
grupper og eldre med funksjonsnedsettelse kan også 
være vanskelige å rekruttere til helseundersøkelser og 
forskningsprosjekter som forutsetter informert sam-
tykke. I registerbasert forskning kan vi bruke informa-
sjon som er hentet rutinemessig fra helsetjenestene og 
samfunnet til nasjonale registre, og kombinere opplys-
ninger om helse og sykdom gjennom livsløpet med da-
ta om demografiske og sosioøkonomiske forhold som 
landbakgrunn, sivil status, familieforhold, og utdan-
ning. Landsdekkende registre med helsedata fra fødsel 
til død, oversikt over familiære relasjoner og mulig-
heten til å bruke registerinformasjon sammen med data 
fra helseundersøkelser eller andre kohortstudier og 
tilknyttede biobanker, gir unike forskningsmulig-
heter4-11. Slike koblinger gir mulighet til å studere 
risikofaktorer som ikke registreres i nasjonale registre, 
som for eksempel genetikk, miljø- og livsstilsfaktorer, 
og lettere symptomer og tilstander som ikke behandles 
eller registreres i helsetjenestene. Mulighetene vi har i 
Norge gjør at vi kan bidra til å øke kunnskapsgrunn-
laget internasjonalt, og de gjør at vi er attraktive sam-
arbeidspartnere for verdensledende forskningsmiljøer. 

MEDISINSK FØDSELSREGISTER – ET UNIKT 
UTGANGPUNKT 
 
Medisinsk fødselsregister (MFR) er det eldste fødsels-
registeret i verden – og vi mener det også er et av de 
beste i verden. Kobling av MFR med andre datakilder 
gir mulighet til å studere forhold knyttet til graviditet, 
fødsel, barsel og barn som ellers er vanskelig eller 
umulig. Randomiserte kontrollerte studier inkluderer 
sjelden kvinner i fertil alder, og nesten aldri gravide 
eller barn. For eksempel kan man koble MFR-data 
med data fra Reseptregisteret og få kunnskap om lege-
middelbruk hos gravide, og undersøke sikkerheten ved 
mors legemiddelbruk også for barnet12. MFR er sentral 
også i koblinger med andre registre og kohortstudier, 
og flere artikler i de mest prestisjetunge tidsskriftene i 
verden er basert på slike koblinger med MFR og andre 
datakilder2,11. 
 Fødselsregisterdata gir nyttige bidrag i studier av 
gjentagelsesrisiko for uheldige svangerskapsutfall og 
det norske registeret har unike data, for eksempel om 
hvordan avvikende navlesnorsfeste øker risiko for 
uheldige svangerskapsutfall13,14. 
 Svangerskap og fødsel er nært knyttet til barnas 
helse og risiko for sykdom. Koblinger av data fra 
MFR, Reseptregisteret og Norsk pasientregister har 
økt kunnskapen om sammenhengen mellom svanger-
skap, fødselsutfall og helse senere i livet15-19. For ek-
sempel er fødselsvekt, for tidlig fødsel og assistert be-
fruktning knyttet til helse og utvikling hos barn15,18-21. 
 Informasjon i MFR gir også mulighet til å følge 
kvinners risiko for svangerskapskomplikasjoner i 
hennes ulike svangerskap, og hvordan svangerskaps-
tilstander kan ha sammenheng med sykdom senere i 
livet17,19,22. Det er for eksempel vist at kvinner som har 
gjennomgått assistert befruktning kan ha økt risiko for 
kreft23, og man kan studere risiko for uheldige 
svangerskaps- og fødselskomplikasjoner og mulige 
sammenhenger med skifte av partner, og om det er tid 
mellom svangerskap eller andre faktorer som spiller 
inn24-26. Det er også gjennomført studier som viser at 
forhold i svangerskapet har sammenheng med senere 
hjertesykdom, kardiovaskulær død og diabetes27,28. 
 Dersom man vil undersøke risiko for relativt sjeldne 
hendelser eller eksponeringer er det nødvendig med 
store studiepopulasjoner. Det er etablert flere sam-
arbeidsprosjekter mellom de nordiske landene som 
gjør det mulig å studere sjeldne eksponeringer og 
utfall21,29-32. 
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GENERASJONSSTUDIER, LIVSLØPSSTUDIER 
OG KOMORBIDITET  
Gjennom bruk av data fra Folkeregisteret sammen med 
helseregisterdata er det mulig å studere familiær opp-
hopning av sykdommer og andre risikofaktorer32-34, 
noe som er unikt i internasjonal sammenheng. Det er 
stort behov for flere studier om underliggende familiær 
risiko for sykdommer, legemiddelbruk, og risiko-
faktorer5,22. Ved bruk av statistiske tilnærminger som 
for eksempel søskenanalyser er det mulig å redusere 
effekten av skjevheter forårsaket av uobserverte felles 
faktorer35-37. 
 Det har vært en økende interesse for hvordan 
påvirkninger og utvikling i fosterlivet og i tidlige 
livsfaser har betydning for senere helse og risiko for 
sykdom38-41. Biologiske mekanismer er identifisert42, 
og det er hypoteser om at miljøpåvirkninger kan ha en 
betydning for genetiske faktorer som påvirker risiko 
for sykdommer og at det skjer varige endringer av 
risiko knyttet til tidlige eksponeringer43. Studier basert 
på data fra MFR har bidratt til slik forskning44,45. 
 Det er også i økende grad forståelse for at det er 
viktig å studere det kompliserte samspillet mellom 
ulike sykdommer for å forstå utvikling og forløp. I 
klinikken er dette samspillet mellom sykdoms-
tilstander og symptomer en del av hverdagen, mens 
epidemiologiske studier kan bli bedre ved å inkludere 
bredere informasjon om komorbiditet, sykdomsforløp, 
og behandlingsforløp. For eksempel er det ikke uvan-
lig at eldre pasienter kan ha både kardiovaskulær syk-
dom, diabetes og lungesykdom, og i tillegg ha psykisk 
sykdom som depresjon eller demens. Legemiddelbruk, 
behandling og sykdommer bør studeres i sammenheng, 
og dette er noe registerdata kan bidra til46. Registerdata 
kan også gi oss økt innsikt i immunologiske tilstanders 
betydning i utvikling av andre sykdommer47. 
 
SÅRBARE GRUPPER OG SOSIAL ULIKHET I 
HELSE  
Det er samspill mellom sosiale og biologiske faktorer i 
utbredelse og utvikling av sykdom, og i helse- og 
sykdomsatferd. For å kunne identifisere risikogrupper 
er det nødvendig med mer kunnskap om betydningen 
av sosiale faktorer i helse og sykdom. Informasjon fra 
MFR har vist at sosiale og demografiske faktorer 
spiller en rolle for risiko hos gravide48-50, og for bar-
nets senere helse51. Det er viktig å øke kunnskapen om 
underliggende risikofaktorer og familiær opphopning 
av risikofaktorer og sykdom. Økt kunnskap om hvor-
dan både genetiske og sosiale faktorer spiller inn i 
overføring av risikofaktorer og helse mellom genera-
sjoner, og samspillet mellom demografiske, sosiale og 
biologiske risikofaktorer vil kunne bidra til bedre 
planlegging og gjennomføring av forebyggende tiltak, 
og en mer effektiv og målrettet ressursbruk. Register-
studier bidrar til slik kunnskap og har blant annet vist 
at ADHD diagnostiseres oftere hos barn som er yngst i 
sitt årskull, og at noen innvandrergrupper har økt fore-
komst av obstetriske komplikasjoner52,53. 

SVAKHETER VED REGISTERDATA OG 
KOBLINGER  
Registerdata er som nevnt ofte generert med flere 
formål enn forskning. Informasjonsmodellen og data-
kvaliteten i ulike registre bør diskuteres og vurderes 
for hvert problemstilling54,55. Informasjonen som 
finnes i fødselsregisteret er vurdert for flere tilstander, 
og det er utfordringer knyttet til hvor korrekt infor-
masjonen er, samtidig som mye av informasjonen har 
høy kvalitet56-59. Ulik oppfølgingstid i ulike registre 
kan også by på utfordringer og må tas hensyn til i 
studier med koblete data. Det er likevel uten tvil stor 
nytteverdi av registerdata i forskning. Kjennskap til 
registreringsrutiner og praksis, dataflyt og dataforvalt-
ning er viktig, og i studier med bruk av ulike helse-
registre er det ofte fornuftig med samarbeid mellom 
epidemiologer, statistikere, klinikere, brukere og 
registerforvaltere som kjenner registrene godt, for å 
identifisere kunnskapsbehovene, definere gode pro-
blemstillinger og utføre analyser av høy kvalitet. 
 
PERSONVERN, SIKKERHET OG ETIKK  
For å kunne bruke helseopplysninger og informasjon 
om familiære forhold, sosioøkonomiske forhold, og 
risikofaktorer som finnes i registre og helseundersø-
kelser, er det en forutsetning at befolkningen har tillit 
til at opplysningene oppbevares trygt og at person-
vernet og sikkerheten ivaretas i all forskning med slike 
data60. I registerstudier har forskerne som regel ikke 
tilgang til direkte personidentifiserende kjennetegn 
(som navn eller fødselsnummer) men bruker prosjekt-
spesifikke løpenummer. Vi kan bli flinkere til å kom-
munisere at vi i slik forskning ikke studerer enkeltindi-
viders risiko, men risiko i grupper av befolkningen, og 
at det er nødvendig med en viss størrelse på gruppene 
for at resultater skal være informative. Nytteverdien av 
å bruke allerede innsamlede registerdata til forskning 
bør kommuniseres tydeligere til befolkningen og poli-
tikere slik at samfunnets nytte av slik forskning kom-
mer klart frem. Norge og Norden har best kunnskap 
om datagrunnlaget og et ansvar for å gjøre gode 
studier med data fra nasjonale registre og datakilder. 
 
UTFORDRINGER  
Økt bruk av registerdata fra forvaltning og helsetjenes-
ten til forskning vil redusere behovet for innsamling av 
data direkte fra befolkningen eller pasientene. 
Forskning og helseanalyser må øke kunnskap om 
hvem som blir syke, hvor mange som blir syke, 
årsaker til sykdom og tidlig død, og hvordan man kan 
forebygge sykdom og fremme god helse for hele 
befolkningen. 
 Norske data er en viktig ressurs i internasjonal 
forskning, men det er fortsatt unødig ressurskrevende å 
utføre norske og nordiske registerstudier61. Økende 
datamengder og et komplisert system for forvaltning 
av data er en utfordring for utnyttelsen av nasjonale 
registerdata62,63. Det er økende engasjement og forstå-
else for at det er behov for å videreutvikle sikre syste-
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mer og forenkle byråkratiet rundt tilgang til helsedata. 
Vi ser frem til at arbeidet som nå er satt i gang for å 
lette tilgangen til helsedata for alle legitime formål, 
herunder forskning, skal føre til forbedringer64. 
Helsedatautvalgets rapport er på høring63, og arbeidet i 
Helsedataprogrammet hos Direktoratet for e-helse er i 
gang65. Forskersamfunnet bør engasjere seg i pro-
sessene slik at arbeidet ikke stanser opp og resultatet 
blir godt. 
 
 
KONKLUSJON 
 
Ved å koble data fra ulike nasjonale registre har 
forskere i Norge et unikt utgangspunkt for studier som 

svært få andre land kan gjennomføre. Med dette privi-
legiet følger et ansvar for at vi utnytter datakildene 
godt. I fødselsregisterets 50 år lange historie er det 
mange eksempler både på grensesprengende og nyttig 
forskning, og ikke minst gjelder dette der fødsels-
registerdata er koblet til andre registre og datakilder. 
Respekt for personene som bidrar med informasjon til 
registrene er en forutsetning for tillit til registrene og 
forskningsmiljøene.  I tillegg til å etterstrebe høy kva-
litet, nytte og nyskaping i forskningen, må vi som 
bruker registerdata være gode til å formidle forsk-
ningen slik at den kan komme hele befolkningen til 
gode og bidra til vitenskapelig kunnskap i Norge og 
internasjonalt. 
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