Nitid innsamling av opplysninger
om fodsel, sykdom, dod og daglig

liv i registre — hva far vi igjen?

De fire artiklene om norske helseregistre
som presenteres i dette nummer av Tidsskriftet
(1-4), gir et godt innblikk i registrenes indre
liv. Registerdrift krever omtanke for koding
og klassifikasjon, rutiner for datasikkerhet
som sikrer personvernet, og hoy kompetanse
om informasjonsteknologi. Dette er et kre-
vende arbeid. Motivasjonen bak er at helse-
registrene redder liv, gir bedre helse og gjor
det lettere & drive helsetjenester. Derfor er
det avgjorende at registrenes forskere for-
midler sine resultater.

Fem ceksempler pa elegant utnyttelse av
registerdata fra de to siste arene kan illustre-
re mangfoldet av ideer som utforskes ved
hjelp av registre.

Opplysninger fra kreftregistrene og serum
fra 760 000 individer i Norge (JANUS-ban-
ken) og Finland er grunnlaget for en studie
av sammenhengen mellom infeksjon med
humant papillomvirus (HPV) type 16 og 18
og hudkreft i og omkring endetarmsapnin-
gen, der anti-HPV-antistoffer er analysert i
serum samlet inn for kreftsykdommen ut-
vikler seg (5). Fordi kohorten er stor og stu-
dien prospektiv, gir resultatene sterke indi-
kasjoner for en drsakssammenheng mellom
HPV-infeksjon og denne type hudkreft.

En kobling mellom Statistisk sentralbyras
fodelandsfil og Medisinsk fodselsregister er
grunnlaget for en studie av sammenhengen
mellom fodselsvekt og perinatal ded blant
barn av norskfedte nordmenn og innvand-
rere fra bl.a. Pakistan og Vietnam (6). Ana-
lysen viser at fadselsvekten ma relateres til
fordelingen i hver av de etniske gruppene for
dodeligheten sammenliknes mellom grup-
pene. Barn av foreldre fra Vietnam har den
laveste dedeligheten, barn av foreldre fra Pa-
kistan har den heyeste dedeligheten, mens
barn av norskfedte nordmenn ligger mellom
disse gruppene.

Det er kjent at risikoen for svangerskaps-
forgiftning i forste svangerskap er heyere
enn i senere svangerskap. Hvis man bytter
partner, eker imidlertid risikoen i andre
svangerskap. En analyse av data fra fedsels-
registeret viser at den beskyttende effekten
av et tidligere svangerskap er forbigdende.
Hvis man justerer for tiden mellom to svan-
gerskap, er det ingen ekt risiko ved a bytte
partner mellom ferste og andre svangerskap
(7).

Den forste rapporten om insidens og pre-
valens av multippel sklerose i Oslo kom i
2001, basert pa opplysninger fra et multippel
sklerose-register etablert i 1990 (8). Det vit-
ner om hvilket meoysommelig arbeid som
ligger til grunn for et slikt register. Sykdom-
men er hyppigere i Norge enn i mange andre
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land, men likevel sa sjelden at det er et klart
behov for et landsdekkende register.

Dadsérsaksregisteret har hittil veert mind-
re benyttet i forskning enn Kreftregisteret og
Medisinsk fedselsregister. I en studie ble
mer enn 1 000 ungdommer som hadde vert
innlagt i psykiatriske sykehus, fulgti 15-33
ar etter innleggelsen ved hjelp av Dodsér-
saksregisteret (9). Det var en klar overdede-
lighet hos mennene knyttet til alle de ulike
dedsarsaker som ble undersokt.

Forskningsmiljeer nasjonalt og interna-
sjonalt viser gkende interesse for helse- og
sykdomsregistre. Norske helseregistre har i
mange ar vaert dominert av det omhyggelige
arbeidet som mé utfores rutinemessig for &
drive et register forsvarlig. Forskerne har i li-
ten grad veert utsatt for konkurranse. Gradvis
har det utviklet seg norske registermiljoer
som er synlige internasjonalt gjennom pub-
likasjoner i tidsskrifter som New England
Journal of Medicine og BMJ. Slik har fors-
kere verden over oppdaget at Norge og andre
nordiske land har helseregistre med svert
god kvalitet.

Parallelt med denne utviklingen har gene-
tikere fattet interesse for epidemiologi og de
store befolkningsbaserte registrene og ko-
hortene, med tilherende samlinger av biolo-
gisk materiale. I databasene og i fryserne
finnes det materiale for & underseke sam-
menhenger mellom pavist genetisk disposi-
sjon og sykdom. Nar genene er identifisert,
ma deres virkninger preves ut i eksperimen-
telle studier i laboratoriene og i store befolk-
ningsgrupper. Bare slik kan vi finne ut hvor-
dan genene fungerer.

Med dette utgangspunktet utvikles det na
store forskningsprosjekter i flere europeiske
land. EU har nylig utnevnt GenomeUtwin til
sitt senter for fremragende genomforskning,
der Norge deltar med data og blodprever fra
det norske tvillingpanelet etablert ved Na-
sjonalt folkehelseinstitutt og med utgangs-
punkt i Medisinsk fedselsregister. I Storbri-
tannia har helsedepartementet, Medical
Research Council, og det uavhengige forsk-
ningsfondet Wellcome Trust bevilget mer
enn en halv milliard kroner til & etablere Bio-
bankUK, som skal rekruttere 500 000 perso-
ner til studier av gener og milje knyttet blant
annet til alvorlige psykiatriske lidelser,
kreftsykdommer og type 2-diabetes. I Norge
har FUGE-programmet i Norges forsknings-
rad gatt inn for & etablere en plattform for
studier av gener og miljo basert pa den nors-
ke mor-og-barn-undersekelsen og data fra
de regionale helseundersgkelsene samlet i
Cohort of Norway (CONOR) med om lag
450 000 deltakere. Plattformen skal brukes

til & utforske sykdommer som osteoporose,
type 1-diabetes, depresjon, autisme, kreft-
sykdommer, multippel sklerose og medfedte
misdannelser. Dette er eksempler pa hvilke
muligheter helseregistre gir for medisinsk
forskning nar opplysningene brukes sam-
men med biologiske data og helseunder-
sokelser. Norge har et fortrinn nar det gjel-
der slik forskning og ber benytte mulig-
hetene dette gir.
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