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Disposisjon

Generelt om helseregistre
•Definisjoner
•Formål
•Juridiske rammer

Datakilder
•Nasjonale helseregistre
 - Sentrale helseregistre
 - Medisinske kvalitetsregistre
•Andre datakilder

Avdeling for helseregisterforskning og 
–utvikling
•Drift, utvikling, forskning



Generelt om helseregistre: Definisjoner

Helseregisterloven, 2014:

Helseregister: Enhver strukturert samling av personopplysninger som er tilgjengelig etter særlige 

kriterier, og som inneholder helseopplysninger, jf. personvernforordningen artikkel 4 nr. 6 (««register» enhver 

strukturert samling av personopplysninger som er tilgjengelig etter særlige kriterier, enten samlingen er 

plassert sentralt, er desentralisert eller spredt på et funksjonelt eller geografisk grunnlag»)

Helseopplysninger: Personopplysninger om en fysisk persons fysiske eller psykiske helse, medregnet 

om ytelse av helsetjenester, som gir informasjon om vedkommendes helsetilstand, jf. Personvernforordningen 

artikkel 4 nr. 15 (««helseopplysninger» personopplysninger om en fysisk persons fysiske eller psykiske helse, 

herunder om ytelse av helsetjenester, som gir informasjon om vedkommendes helsetilstand»)

https://lovdata.no/dokument/NL/lov/2014-06-20-43 

https://lovdata.no/dokument/NL/lov/2014-06-20-43


Generelt om helseregistre: Formål

Forebygging

Forskning

Kvalitetsforbedring

Styring og planlegging av helsetjenester

Helseovervåkning



Juridiske rammer

Personopplysningsloven med forskrift

Helseregisterloven med forskrifter

Spesialisthelsetjenesteloven

Helsepersonelloven

Helseforskningsloven

Forvaltningsloven

Registerbransjen…
…en grøt:
Medisin,
juss og
IT



Datakilder: Norges fortrinn

Kohorter (helseundersøkelser)

Biobanker

Helseregistre 

“Norway has succeeded in creating large, 
important and very impressive longitudinal 
population-based databases and biobanks, 
which, together with national health registries 
and the personal identification number, 
constitute unique possibilities to do excellent 
research in an international perspective.”

The Research Council of Norway, November 2011



Datakilder: Helseregistre

Tradisjonell inndeling:

Sentrale helseregistre
Nasjonale medisinske 
kvalitetsregistre
Lokale medisinske 
kvalitetsregistre



Datakilder: Sentrale helseregistre 
(lovbestemte/forskriftbaserte)

Etablert av den sentrale 
helseforvaltningen for å ivareta 
landsomfattende funksjoner
Landsdekkende – Meldeplikt
Personid, Avid, Pseudonymt



Sentrale helseregistre: Lovbestemte helseregistre under §11

Følgende helseregistre behandler direkte 
personidentifiserbare helseopplysninger uten krav til 
samtykke: 

a) Dødsårsaksregisteret (DÅR)

b) Kreftregisteret

c) Medisinsk fødselsregister (MFR)

d) Meldingssystem for smittsomme sykdommer (MSIS)

e) System for vaksinasjonskontroll (SYSVAK)

f) Forsvarets helseregister

g) Norsk pasientregister (NPR)

h) Nasjonalt register over hjerte- og karlidelser (HKR)

i) System for bivirkningsrapportering

j) Kommunalt pasient- og brukerregister (KPR)

k) Legemiddelregisteret



Sentrale helseregistre: Lovbestemte helseregistre, FHI-Bergen

DÅR

Dødsårsaksregisteret

HKR
Hjerte- og 

karregisteret

MFR
Medisinsk 

fødselsregister

Abortregisteret



Sentrale helseregistre: Medisinsk fødselsregister

Sentralt personidentifiserbart helseregister
1967 →
Verdens eldste landsomfattende fødselsregister!
60 000 fødsler per år
100% elektronisk innmelding
FHI-Bergen databehandlingsansvarlig og databehandler



Sentrale helseregistre: Register over 
svangerskapsavbrudd, Abortregisteret

Opprettet 1979

Avidentifisert

FHI-Bergen er databehandlingsansvarlig og 

databehandler

Avidentifiseringen gjør det nødvendig å drive 

studier med tilgang til journaler

11 967 svangerskapsbrudd i 2022

www.fhi.no



Sentrale helseregistre: Dødsårsaksregisteret
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April 2021 
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Desember 2023
99 %

Start pilot

Planlagt nasjonal innføring i kommunene

Anbefaling fra FHI

Obligatorisk meldeformat

Januar 2022
90 %

Dekningsgrad: 2020 – 37 % 
   2021 – 64 %

                          2023-   99%



Sentrale helseregistre: Hjerte- og karregisteret

Fordeler med fellesregistermodell:
Gir lovhjemmel for nasjonale medisinske 
kvalitetsregistre
Kan samordne datainnhenting, bearbeiding 
og analyser innen ulike hjerte- og 
karsykdommer

Fellesregistermodell



Datakilder: Nasjonale medisinske kvalitetsregistre (n=54)

Opprettet for å dokumentere 

behandlingsresultater, og gi grunnlag 

for kvalitetsforbedring og forskning

Offisiell status som nasjonalt 

medisinsk kvalitetsregister 

godkjennes av Helsedirektoratet 

Nasjonalt servicemiljø for medisinske 

kvalitetsregistre: 

www.kvalitetsregistre.no



Andre datakilder

Lokale/regionale kvalitetsregistre

Forløpsdatabasen trygd (FD-trygd)

Fagsystemet KUHR
Kontroll og utbetaling av helserefusjoner

Arbeidstilsynet, Luftfartstilsynet, 
Petroleumstilsynet

Sosioøkonomiske og økonomiske individdata i 
SSB

Inntekt, utdanning, sysselsetting, fødeland 
m.m.

Folkeregisteret

Biobanker

Helseundersøkelser



Spørsmål 

Bruker du registerdata i ditt prosjekt?

Hvilke registerdata kan være mulig for deg å 

anvende i ditt prosjekt?



FHI-Bergen: 4 registre og 4 avdelinger

4 avdelinger:
Helseregistre (dataforvaltning/datautlevering)
Helsedatamottak
IT-systemer Bergen
Helseregisterforskning og –utvikling (HDFU)



Helseregisterforskning og –utvikling (HDFU)

7 (8) leger (50+20+100+50+20+20+100 %)
Marianne Sørlie Strøm (DÅR), Kari Anne Sveen (DÅR), (Kristine Stangenes 
(MFR)permisjon), Pétur B. Júlíusson(MFR), Kari Klungsøyr (MFR), Mette Løkeland 
(Abort), Ester A. Kringeland (HKR), Liv Cecilie Thomsen (leder)

1 forsker (20%)
 Anne Kjersti Daltveit

1 registerkoordinator (100%)
Solveig Helene Apelthun

1 forskningskoordinator/FAS kontakt (50%)
Lisa Brook Hansen

6 midlertidige stillinger
Postdoc Rachel Foster (50%, Prostata cancer og CVD, Kreftforeningen, HKR)
Overlege Hilde Engjom (20%, Registrering av gravide med covid-19, MFR)
Overlege Ferenc Macsali (10%, MFR)
Overlege Guttorm Raknes (10%, DÅR)
PhD-kandidat Hanna Eng (40%, DÅR)



Antall hoder - utvikling

2023





Drift

HDFU

• Avdeling for 
helseregisterforskning og -
utvikling

• Health Registry Research And 
Development (HER2AD)

UtviklingForskning



Drift

Årshjulet
Publiseringer 
Diverse møter/seminarer
Koding
Diverse kvalitetssikringsarbeid

Kontakt med 
Fagmiljøer
Media
Helsemyndigheter

VG 21.9.21

BT 04.10.22



Utvikling

Hjerte- og karregisteret

Data fra NPR/KPR, info om annen 
sykdom (komorbiditet)

Dødsårsaksregisteret

papirDÅR -> eDÅR

Medisinsk fødselsregister

Nye data inn: ART, Fosterdiagnostikk
Helseplattformen (SNOMED CT)

Abortregisteret

Personidentifiserbart register
Abortutvalget, ny lovgivning?

Vi er opptatt av:

Hvilke data skal vi samle inn?
Hvilke kvalitet har dataene?



Forskning

Forskning driver dataene – og dataene forskningen

Øker kunnskapsnivået om registerdataene (styrker og svakheter) – viktig for alle 

brukere av dataene, innenfor og utenfor FHI

Positive ringvirkninger på drift og utvikling
Bedre publiseringer/årsstatistikk

Gjennomføre prosjekter ikke utført andre steder: 

Kvalitetsprosjekter/Valideringsprosjekter, utforske nye data, nye metoder

Utføre visse analyser «in house» til nytte for forskere ute

Tiltrekke gode hoder til avdelingen



Antall publikasjoner per år HDFU



HDFU-HKR prosjekter

Cardiovascular disease after 
primary treatment for prostate 
cancer (HKR)(funding: 
Kreftforeningen 2019)

1 postdoc

Forster RB et al Cardiology 2023



HDFU-MFR prosjekter

COVID-19 hos gravide (Hilde 
Engjom)
Beredt C19 prosjekter, samarbeid 
med Fertilitet og helse (Ferenc 
Macsali, Hilde Engjom, Pétur B. 
Júlíusson)
Helseprofil 020-
vekst/amming/astma/tannhelse 
(Pétur B. Júlíusson) (funding: Legat, 
ALREK, NFR)
Helseprofil 020-søvn (Kristine 
Stangenes) (funding: Legat, ALREK, 
NFR)



HDFU-MFR prosjekter

COVID-19 hos gravide (Hilde 
Engjom)
Beredt C19 prosjekter, samarbeid 
med Fertilitet og helse (Ferenc 
Macsali, Hilde Engjom, Pétur B. 
Júlíusson)
Helseprofil 020-
vekst/amming/astma/tannhelse 
(Pétur B. Júlíusson) (funding: Legat, 
ALREK, NFR)
Helseprofil 020-søvn (Kristine 
Stangenes) (funding: Legat, ALREK, 
NFR)



HDFU-MFR prosjekter

COVID-19 hos gravide (Hilde 
Engjom)
Beredt C19 prosjekter, samarbeid 
med Fertilitet og helse (Ferenc 
Macsali, Hilde Engjom, Pétur B. 
Júlíusson)
Helseprofil 020-
vekst/amming/astma/tannhelse 
(Pétur B. Júlíusson) (funding: Legat, 
ALREK, NFR)
Helseprofil 020-søvn (Kristine 
Stangenes) (funding: Legat, ALREK, 
NFR)



HDFU-MFR prosjekter

COVID-19 hos gravide (Hilde 
Engjom)
Beredt C19 prosjekter, samarbeid 
med Fertilitet og helse (Ferenc 
Macsali, Hilde Engjom, Pétur B. 
Júlíusson)
Helseprofil 020-
vekst/amming/astma/tannhelse 
(Pétur B. Júlíusson) (funding: Legat, 
ALREK, NFR)
Helseprofil 020-søvn (Kristine 
Stangenes) (funding: Legat, ALREK, 
NFR)



HDFU-DÅR prosjekter

Lockdown and non-COVID-19 
deaths: Cause-specific mortality 
during the first wave of the 2020 
pandemic in Norway. A population-
based register study (Guttorm 
Raknes) 

Excess non-COVID-19 mortality in 
Norway 2020-2022

Dødsmeldingen – endringer som 
følge av elektronisk registrering 
(eDÅR) (Hanna Eng)



HDFU-DÅR prosjekter

Lockdown and non-COVID-19 deaths: 
Cause-specific mortality during the first 
wave of the 2020 pandemic in Norway. 
A population-based register study 
(Guttorm Raknes)

Excess non-COVID-19 mortality in 
Norway 2020-2022

Dødsmeldingen – endringer som følge 
av elektronisk registrering (eDÅR) 
(Hanna Eng)



HDFU-DÅR prosjekter

Lockdown and non-COVID-19 
deaths: Cause-specific mortality 
during the first wave of the 2020 
pandemic in Norway. A population-
based register study (Guttorm 
Raknes)

Excess non-COVID-19 mortality in 
Norway 2020-2022

Dødsmeldingen – endringer som 
følge av elektronisk registrering 
(eDÅR) (Hanna Eng)





Hvilke styrker og hvilke svakheter har 

registerdata?

Spørsmål 



RCT ikke mulig: Observasjonsstudier

Sekundærdata fra helseregistre

Sentrale registre
Kvalitetsregistre

Design

Kohortstudier (analytiske)
Case-control studier (analytiske)

Tverrsnittstudier (deskriptive)



Helseregisteranalyser kan f eks… 

Overvåke tiltak som ikke lar seg teste eller er testet ut i randomiserte studier

Gi hypoteser som kan etterprøves i randomiserte studier

Identifisere bivirkninger/langtidsbivirkninger av medikamenter

Gi endepunkter for randomiserte studier



Norge og helseregisterdataene

Flinke å samle data

Burde vært enda flinkere å bruke de!



Registrene: Ikke hugget i stein…



Ny forskrift for medisinske kvalitetsregistre 

Vedtatt av Kongen i Stadsråd 21. juni 2019

Samtykke fra den registrerte er fortsatt hovedregel, 
men HOD foreslår: 

Unntak fra samtykkekravet (men 
reservasjonsrett) 

Meldeplikt til helsepersonell med nasjonal status

Plikt til å bruke enkelte standardiserte løsninger

EUs personvernforordning (General Data Protection 
Regulation (GDPR)) stiller krav om supplerende 
rettsgrunnlag i norsk rett for å behandle 
helseopplysninger uten den registrertes samtykke. 

Den nye forskriften gir et slikt grunnlag 



Endringer i helseregisterloven…









Metadata: www.helsedata.no



Prioritert oppgave- data ut!



Beredskapsregisteret for covid-19



Alternativ til registerforskning



Oppsummering

Helseregistre er unike kilder til data om befolkningen

Dynamiske – alltid spennende tider i registerbransjen

Norge- et eldorado for registerforskning

Sammenstilling av data fra ulike kilder gir store muligheter

Ikke mist motet av register-byråkratiet! Det er på vei til å bli 

bedre…forhåpentligvis!
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