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Finansiering / interessekonflikter 

– Center for Interdisciplinær Registerforskning 

• Finansieret af Aarhus Universitet 2012-2017 

– Center for Registerforskning  

• Finansieret af Aarhus Universitet 2005- 

• Danmarks Grundforskningsfond 2000-2005 

– Psykiatrisk epidemiologisk forskning 

• Stanley Medical Research Institute 1993- 

• European Research Council (2012-2017) 

• Lundbeckfonden (2010-2015) 

 



Familiedatabasen –  
samarbejdsaftale med SSI 

• Sikker adgang til forskningsdata 

• Baseret på SSI’s helbredsrelaterede data 

• Oprensning af data, der er målrettet 

longitudinelle populations-baserede studier 

 

• NCRR er databehandler for SSI 

 



Familiedatabasen 

The Danish Civil Registration System 

(Danish residents in April 1968  

and changes from April 1968 onwards)  

The National Patient Register 

(somatic admissions from 1977 

onwards, somatic out-patient 

contacts from 1995 onwards)  

The Register of Causes of 

Death (deaths from 1970 

onwards) 

The Medical Birth Register 

 (births from 1973 onwards)  

The In Vitro Fertilisation Register 

 (induced fertility treatments  

from 1994 onwards)  

The Psychiatric Central Register 

(psychiatric admissions from 1969 

onwards, psychiatric out-patient 

contacts from 1995 onwards) 

The Cancer Register 

(diagnoses with cancer 

from 1943 onwards)  

Current and past residence in 

Denmark (municipality of 

residence from 1971 

onwards, full address from 

1977 onwards)  

Current and past immigration 

and emigration (immigrations 

and emigra-tions from 1971 

onwards)  

Current and past spouses 

(current spouse in April 

1968 and changes from April 

1968 onwards)  



Forskningsmæssig baggrund 

• Register-baseret forskning 

– Forskning baseret på historiske og aktuelle 

oplysninger fra registre – primært 

administrative 

– I nogle tilfælde suppleret med oplysninger fra 

patientjournaler, biobanker mv.  

– Min baggrund er primært inden for den 

psykiatriske epidemiologi, dvs søgen efter 

årsager til psykisk sygelighed 



What is life course epidemiology? 

Birth Age 

Family history/ 
genes 

Infections 

vitamin D 
insufficiency 

Season of birth 

Pregnancy and 
birth 

complications 

Place of birth 

 

Disease onset 

? 

Head injury 

Childhood 
infections 

cancer 

Maternal 
disease 

Traffic accident 

Bereavement 

Cannabis 
misuse 



Registerbaseret forskning: 
Fordele 

• Repræsentativ undersøgelse 

• Longitudinel (fra vugge til grav) 

• Stor population 

• Billig undersøgelse 

• Hurtig dataindsamling 

• High impact journals 

• Tiltrække forskningsmidler 

 



Registerbaseret forskning: 
Udfordringer 

• Data er indsamlet til et andet formål 

 

• Ændring i betydningen af variabler over tid 

 

• Typisk mangelfuld dokumentation 



Disposition 

• Den ideelle situation for register-baseret 

forskning 

 

• Eksempler på register-baseret 

epidemiologisk forskning 

 

• Eksempler på ændringer i variabler over tid 

 

 

 

– Establish a long-term data resource where 

researchers may access interdisciplinary data 

capabilities 

– Support to access and understand data 

– Inform on existing data 

– Documentation of data 

– Compatible with Danish legislation 

• Funded by Aarhus University 



Den ideelle situation  
for register-baseret forskning 

• Longitudinelle data med mange komplette 

og konsistente oplysninger for alle 

personer over en lang årrække 

– Det gode eksempel 

• Fødselsdato fra CPR-registret  

– (perfekt bortset fra nogle immigranter) 

–  Det dårlige eksempel 

• Gestationsalder fra Medicinsk Fødselsregister 

 



Potentielle studier af sygdomsrisiko 

• Forekomst af sygelighed 

• Familiær ophobning af sygdom 

• Fødselskomplikationer 

• Fødested og bopæl 

• Immigration og emigration 

• Adoptioner 

• Miljømæssige eksponeringer 

• Gener og biomarkører 



Potentielle studier af sygdomsrisiko 

• Forekomst af sygelighed 

• Familiær ophobning af sygdom 

• Fødselskomplikationer 

• Fødested og bopæl 

• Immigration og emigration 

• Adoptioner 

• Miljømæssige eksponeringer 

• Gener og biomarkører 



  F90: Hyperkinetic disorder 



Udfordringer 

• Forskellige diagnostiske klassifikationer 

• Oversættelse mellem klassifikationer er ikke 

altid oplagt 

– ICD7: 1943 – 1977 (kun Cancerregistret) 

– ICD8: 1968 – 1993 

– ICD10: 1994 – 2015? 

– ICD11: 2015? –  

• Viden går tabt når der ændres klassifikation 

 



Potentielle studier af sygdomsrisiko 

• Forekomst af sygelighed 

• Familiær ophobning af sygdom 

• Fødselskomplikationer 

• Fødested og bopæl 

• Immigration og emigration 

• Adoptioner 

• Miljømæssige eksponeringer 

• Gener og biomarkører 



Skizofrenirisiko ift mors sygelighed 

 RR CI 

Mor skizofren 7.10 6.28-8.01 

Mor skizofreni lignende psykose 3.68 3.28-4.13 

Mor andre psykiske lidelser 1.95 1.85-2.06 

Mor ikke psykisk syg 1.00 



Familiær ophobning af skizofreni 



Oplysning om mors identitet i CPR-registret 



Komplethed af bedsteforældre 



Komplethed af børnebørn 



Udfordringer 

• Kun oplysning om 1-2 generationer 

afhængigt af fødeår 

• Oplysninger baseret på de juridiske 

forældre registreret i CPR  

– Oplysninger om adoptioner mistes 

– Biologiske forældre versus juridiske forældre 

(validitet af far) 

 



Komplette familier 

• Etablering af mere komplette familier er 

muligt  

• Indtastning af fødsler fra alle Kirkebøger 

• Projekt iværksat af Statens Arkiver 

• Potentiale 

– Bedre mulighed for familiebaserede studier  

– Identificere gener, der øger tilbøjeligheden til 

sygdomme 



Komplette familier 

  Personer i CPR Mors 

forventede 

fødeår 

Mors mindste 

levealder for 

inklusion i CPR 

Forventet andel af 

personer hvis mor 

kan genfindes i CPR 

Persons 

fødeår 

Alle Uden mor 

link 

1920-24 303488 301495 1894 >= 74 år 52 % 

1925-29 280234 276732 1899 >= 69 år 66 % 

1930-34 273710 267652 1904 >= 64 år 77 % 

1935-39 294652 284592 1909 >= 59 år 84 % 

1940-44 358335 340860 1914 >= 54 år 89 % 

1945-49 416211 388344 1919 >= 49 år 93 % 

1950-54 368758 237843 1924 >= 44 år 96 % 

1955-59 362606 51991 1929 >= 39 år 97 % 

            

I alt  2657994 2149509     80 % 



Potentielle studier af sygdomsrisiko 

• Forekomst af sygelighed 

• Familiær ophobning af sygdom 

• Fødselskomplikationer 

• Fødested og bopæl 

• Immigration og emigration 

• Adoptioner 

• Miljømæssige eksponeringer 

• Gener og biomarkører 



Incidence rate ratio of epilepsy according to gestational age  

and age at first diagnosis of epilepsy, Denmark, 1979–2002  

Sun Y et al. Am. J. Epidemiol. 2007;167:262-270 



Incidence rate ratio of epilepsy according to birth weight  

and age at first diagnosis of epilepsy, Denmark, 1979–2002.  

Sun Y et al. Am. J. Epidemiol. 2007;167:262-270 



Forventet fødselsvægt  



Udfordringer 

• Information fra Medicinsk Fødselsregister 

– Stor variation i indholdet af de ca. 132 

forskellige variabler  

– Gestationsalder fra Medicinsk Fødselsregister 

• 1973-1977: Antal uger født for tidligt 

• 1978-1996: Antal komplette uger, suppleret med 

ultralyd (1978-1961 ca 25% ukendt) 

• 1996-: Antal dage, suppleret med ultralyd 

– Rygning under graviditet, etc 

 



Potentielle studier af sygdomsrisiko 

• Forekomst af sygelighed 

• Familiær ophobning af sygdom 

• Fødselskomplikationer 

• Fødested og bopæl 

• Immigration og emigration 

• Adoptioner 

• Miljømæssige eksponeringer 

• Gener og biomarkører 



Forekomst af skizofreni 

Standardized incidence per 10.000 person-years
with respect to municipality at birthplace

3,2 - 7,2  (32)
2,8 - 3,2  (34)
2,4 - 2,8  (65)
2,0 - 2,4  (65)
0,6 - 2,0  (80)



Relative risici for skizofreni 

Fødested RR1 (95% CI) RR2 (95% CI) 

Capital 2.49 (2.20-2.80) 2.40 (2.13-2.70) 

Capital suburb 1.64 (1.40-1.93) 1.62 (1.37-1.90) 

Provincial city 1.57 (1.36-1.81) 1.57 (1.36-1.81) 

Provincial town 1.24 (1.10-1.41) 1.24 (1.10-1.41) 

Rural area 1.00 (ref) 1.00 (ref) 

RR1: Estimater var justeret for køn, alder, kalenderår, fødemåned og forældres alder ved barns fødsel 

RR2: Estimater var yderligere justeret for familiehistorie med skizofreni 

Effects of family history and place and season of birth on the risk of schizophrenia. N Engl J Med. 1999 



Urbanization by age at residence 

Publication V 



Udfordringer 

• Gode oplysninger om fødested (sogn)  

• Klassifikation baseret på antal indbyggere 

i største by i kommunen  

 (før kommunalreformen i 2007) 

• Klassifikation af fødested for personer født 

efter kommunalreformen er besværlig 



Potentielle studier af sygdomsrisiko 

• Forekomst af sygelighed 

• Familiær ophobning af sygdom 

• Fødselskomplikationer 

• Fødested og bopæl 

• Immigration og emigration 

• Adoptioner 

• Miljømæssige eksponeringer 

• Gener og biomarkører  



Urbanicity and major roads 



Adresser i Danmark 



Completeness of information on  
permanent address in Denmark 



Udfordringer 

• Gode oplysninger om befolkningens bopæl 

• Kommunalreformer 

– 1970-1978, ændring af mange vejkoder?? 

– 2003-2006: Bornholm, Ærø, Langeland 

– 2007: Landsdækkende 

– Mangler link mellem historiske og aktuelle 

vejkoder for de ældste data 

– Nedlagte veje 

 



Potentielle studier af sygdomsrisiko 

• Forekomst af sygelighed 

• Familiær ophobning af sygdom 

• Fødselskomplikationer 

• Fødested og bopæl 

• Immigration og emigration 

• Adoptioner 

• Eksponering for miljømæssige eksponeringer 

• Gener og biomarkører  



iPsych (from ultimo 2014) 

• Lundbeck Foundation Initiative for Integrative 
Psychiatric Research (iPSYCH) 

• Schizophrenia, Bipolar affective disorder, 
Affective disorder, Autism, ADHD, Anorexia 

• 55,000 cases and 30,000 shared controls 

– GWAS (500,000 variables), NGS (approx 20 million 
variables), neonatal infections, food related 
antigens, vitamin D, cytokines  

 



PKU biobanken 



• ca. ~ 1800 personer (900 syge, 900 raske) 

• ca. 550.000 genvarianter undersøgt hos hver person. 

Scanning af arvemassen hos skizofrene i DK  
Manhattan plot 



Neonatal Vitamin D og skizofreni 



Udfordringer 

• PKU biobanken 

– Fremfinding af PKU prøver 

– Identifiers er indskannet - hyppige fejl (2-3%) 

– Ikke alle oplysninger fra kartotekskortet er 

indtastet/skannet 

• Prøvesamplingsdato 

– Kombination af biobank, register og 

kartotekskort 

 

 



Afslutning 

• Dansk register-baseret forskning i 

verdensklasse 
• Repræsentativ undersøgelse 

• Longitudinel (fra vugge til grav) 

• Stor population 

• Billig undersøgelse 

• Hurtig dataindsamling 

• High impact journals 

• Tiltrække forskningsmidler 



Afslutning 

• Udfordringer inkluderer 

– Konsistens af oplysninger over tid 

– Manglende dokumentation 

– Ringe incitament for arkivering af data  

 


