













































































































































































































































































































































































Figur 14: Hans . Waaler (92) med en tre ende replikk.
(Foto: @ivind Larsen)
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Figur 15: Preben Aavitsland argumenterer. (Foto: @ivind Larsen)

ligge. Universitetet i Stavanger hadde etablert i samarbeid med Den norske
legeforening, Apotekforeningen, Tannlegeforeningen — og, ja en erde, et
eget Norsk Reseptanalyse A/S. Det interessante var at de eneste som var
imot opprettelsen av reseptregister, var Den norske legeforening, riktignok
med forbehold. Legemiddelindustriforeningen var imot. De ville ikke at
man skulle ha bedre kunnskap om legemiddelbruken i Norge. Og i hvert
fall ikke om kostnadene, og eventuelt kunne evaluere tiltak som kunne
ramme dem.

Det komiske er at Legemiddelindustrien er veldig hyppig bruker av data
fra Reseptregisteret. Det er en interessant avrunding. Men politikk er viktig.
| mgte med politikere og embetsverket som skal fgre saken videre, ma man
0gsa ha de gode argumentene. Da er det kjempeviktig at man har gode
argumenter og ikke bare synser og meninger. Da har man muligheten for
gjennomslag.

Men Boe-utvalget og Boe, han var jo pa banen, sa jeg hadde flere mater
med han. Men han fikk gjennomslag hos Haybraten om at det skulle vare
et psevdonymt register.

Problemet med psevdonymt register opplever vi daglig. Vi har gjort mye
med det psevdonyme registeret, men det gjar at vi far veldige begrensninger
nar vi skal sammenstille med andre datasett. Men det har veert brukt til
veldig mye, sa jeg er veldig glad for at vi fikk et register til tross for at det



ble et psevdonymt register. Det er i ethvert fall et person-entydig register
som lar seg koble opp mot andre registre. Vi har framska et mye god kunn-
skap som er nyttig for folk!

Gunhild Wegien: Takk! Da er det Rolv Terje Lie, og sa Ingeborg Aaberge.

Rolv Terje Lie: Jeg hadde lyst til & peke pa et utviklingstrekk som jeg tror
har veert helt naturlig, nemlig at en del av registrene trengte noen som brydde
seg om dem i begynnelsen. Blant annet Medisinsk fgdselsregister som havnet
i Bergen. Det var faderlgst, men havnet omsider i Bergen. Der var det noen
som brydde seg om det og utviklet det. Hvis ikke de hadde gjort det, sd —
man skal ikke drive kontrafaktisk historieskriving — he he-, men ingen vet
hva som da hadde skjedd med dette, men etter hvert ble det en prosess som
var litt smertefull da fedselsregistret ble flyttet inn i Folkehelseinstituttet,
der en spesiell forskningsressurs for et forskningsmiljg som skulle gjares om
— ja, forvaltes pa en annen mate — og gjeres tilgjengelig for flere.

Jeg tenker at det er naturlig for den farste fasen der det var et gode at
noen brydde seg om det, til den fasen vi er inne i na, som Camilla beskrev,
med at dette ma gjeres tilgjengelig for mange! I dag er det mange som kan
bruke dette. Og det er svaert viktig at de far rettferdig og god tilgang. Utvik-
lingen har vert naturlig, men (det har veert) noe smerte underveis.

Jeg vet ikke om Kreftregisteret er et slags rudiment i denne historiefor-
tellingen, at det fortsatt henger igjen med noe av det samme der. De har
veert veldig sterke, men jeg tror det er et gode at disse tingene er blitt samlet
0g organisert.

Det er fortsatt en fragmentering som ikke er ideell fra forskernes syns-
punkt. Det er fortsatt sveert tungt a fa tak i registerdata. Det burde vere
opplagt at dette var en ressurs som burde utnyttes best mulig til samfunnets
nytte og derved vere tilgjengelig, rettferdig tilgjengelig for alle forskere.

Gunhild Wgien: Takk! Da er det Ingeborg Aaberge og etterpa er det Preben
Aavitsland.

Ingeborg Aaberge: Jeg hadde bare lyst til & knytte noen kommentarer til
smittevernregistrene. Det har vaert mye snakk om bruk av de sentrale hel-
seregistrene og smittevernregistrene, spesielt MSIS og SYSVAK. De har pa
en mate en todelt bruk. En ting er som et sentralt helseregister, men det er
ogsa noe vi har begynt a kalle det na, beredskapsregister, ved at det brukes
i mye av det daglige arbeidet, enten til & oppklare utbrudd, se pa hendelser
etter vaksinasjon eller til oppfalging av vaksinasjonsprogram. Det kan bety
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at man trenger a kunne fa frem data pa litt ulik mate raskt i akutte situa-
sjoner, men samtidig ivareta det som et helseregister trenger a ivareta.

Jeg har bare lyst til 3 papeke at det er noe forskjell pa bruken, og det er
det viktig at man ogsa ivaretar fremover.

Gunhild Wgien: Preben Aavitsland, og etterpa er det Geir Stene-Larsen.

Preben Aavitsland: Jeg er helt enig med Ingeborg i det hun sier at MSIS og
SYSVAK er pa en mate ogsa overvakingssystemer som skal brukes i det
daglige. Nar jeg underviser medisinerstudenter, pleier jeg a si at MSIS har
tre formal. Det farste er at man skal oppdage utbrudd, altsa uvanlig opp-
hopning av smittsomme sykdommer. Det skal man oppdage sa 4 si fra dag
til dag. Det andre er at man skal beskrive smittsomme sykdommers utbre-
delse og trender og fordeling geografisk og kjgnn og alder og s videre. Det
tredje er det som vi vanligvis pleier a forbinde med helseregister, nemlig at
det skal gi data for forskning om arsaker og utbredelse av sykdom.

Pé et punkt i MSIS™ historie kom disse formalene litt i konflikt med
hverandre. Det skjedde pa midten av 1980-tallet da hiv-epidemien var ny.
Aids-epidemien kom da, og den skyldtes hiv. Det kom en test for hiv. Da
var det selvfglgelig naturlig at hiv-infeksjonen skulle bli meldingspliktig,
sann at man kunne falge utbredelsen av sykdommen og samtidig lage et
helseregister for hiv-positive. Men det siste ble umulig fordi sterke pasient-
foreninger eller pasientgrupper ikke ville ha hiv-meldingsplikt med navn.
Det ble man ngdt til & ta hensyn til, for den gangen var det ikke noe ini-
tiativ for 4 teste seg og fa vite om man hadde hiv eller ikke. Det var jo en
dgdsdom, og det var ikke noen sterke intensiver for a fa vite det for den
enkelte.

Men fra var side s var det et veldig sterkt gnske om at folk skulle teste
seg, for vi forutsatte at folk som visste at de hadde hiv, i mindre grad ville
smitte videre. Derfor gikk man med pa & ha et helseregister uten pasiente-
nes navn og identitet. Det var sa viktig a fa folk til & teste seg. Sa da ble det
etablert en ny kategori av meldingsplikt til sykdom, nemlig anonymt mel-
dingspliktig, bare med pasientens fadselsar og kjgnn og smittemate og sa
videre. Dermed kunne man oppna primerformalet, nemlig a falge hiv-
epidemiens utbredelse og fordeling, men man hadde ikke noen data som
man kunne bruke til kobling og sant seinere. Det har fart til at man hadde
en glimrende oversikt over epidemiens forlgp, kanskje den beste i verden,
men vi hadde ikke et register over alle med hiv-infeksjon. Det har pa en
mate gdelagt masse muligheter for forskning. Ferst na fra 2019 sa blir det



antagelig mulig & fa hiv-infeksjon som en ordinar registrering med full
pasientidentitet.

Ellers er erfaringer fra MSIS at utenom instituttet, som har brukt data-
ene veldig mye, har de veert lite etterspurt til forskning. Jeg kan nesten telle
antall utlevering av data pa en hand eller to hender. Det er ingen forskere
rundt i landet som er interesserte i MSIS data, merkelig nok. Men vi har
brukt dem mye sjal.

Det siste jeg bare ville kommentere, var dette: Sa lenge jeg har jobbet
pa instituttet, eller i alle fall de siste 15 ara, har det vart tjatta mye om dette
(at) registrene er sa viktige, og vi ma vise hvor viktige de er og sa ma vi gjare
det enklere a bruke dem. Det har ikke blitt noe enklere. Det er veldig
komplisert & fa tak i de ngdvendige datafilene. Jeg tipper det er mange som
har spennende problemstillinger hvor de ikke gidder & begynne en gang pa
& hente ut dataene, for det tar for lang tid! Og da ma vi sparre, er vi for
darlige til & synliggjare, er vi for darlige til a argumentere og lage PR for
nytten av disse registrene, nar ikke vi har fatt med oss politikerne pa dette?

Gunhild Wgien: Da er det Geir Stene-Larsen og sa er det Hanne Ngkleby.

Geir Stene-Larsen: Jeg vil gjerne ogsa bare kommentere dette med at det tar
sd lang tid for man far ut data. Det oppleves veldig komplisert. Det har vart
et tema sa lenge jeg har veert i kontakt med Folkehelsginstituttet. Man har
gjort grep underveis som jeg tror har hjulpet for de tilfellene hvor du bare
skal ha data fra ett register. Men sa snart du skal ha data fra flere registre,
stgter du pa sterre problemer. Jeg tror vi ma vare sa @rlige at vi innremmer
at selv om det du sier, Rolf Terje, er helt riktig, at det er viktig at et register
har en mor og en far som tar vare pa dem, noen som er glad i dem og som
verner om det.

Men det har ogsa veert (en) ikke ubetydelig revirproblematikk, beskyt-
telse av egne data og sa videre i mange registre — ikke ngdvendigvis i alle.
Nar vi legger hele skylden pa personvern, som vi av og til gjar, sier at person-
vernreglene er sa strenge, er jeg ikke selv overbevist om at det er det som er
grunnen. Altsa, hvis det var bare den vurderingen, sa kunne man gjgre noe
ganske Kjapt. Men problemet er at det er mange andre vurderinger som
kommer inn. Det er mange institusjoner som er med i bildet. Det er et
problem.

Ellers er det en kommentar til dette med psevdonymisering. Det er i
ethvert fall min erfaring at opposisjonspolitikerne gjerne vil ha psevdonym-
registre, (mens) posisjonspolitikere (og) helseministeren gjerne ikke vil ha
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det, fordi de opplever alle ulempene ved det og faler det som et stort savn
a (ikke) ha et ordentlig register.

Gunhild Wgien: Hanne Ngkleby, og sa er det Nils Langtvedt.

Hanne Ngkleby: Tenkte bare jeg skulle minne om at SYSVAK hadde en
forlgper som het SYSBARN. Dette var pa instituttet, og ble bygget ut med
ett og ett fylke, og var pa sitt hgydepunkt (ved) midten av 1980-tallet og
utover. Da dekket det fem fylker og omtrent 40 av befolkningen. Det hadde
mye mer data enn bare vaksinasjon. Det var lengde og vekt og amming og
forskjellig fra helsestasjonene. Det hadde en purrefunksjon med veldig
stramme algoritmer, sann at nar vi ble ringt opp fra helsesgster som lurte pa
hva slags intervall ma vi bruke her for & fa det til & funke, sa var det ikke for
at ungen skulle bli immun, men det var for at SYSVAK skulle slutte a purre!

— litt latter i salen —

Det var ingen tvil om at vi skulle fa et landsdekkende vaksinasjonsregis-
ter. Men det var en ganske ilter diskusjon mellom Folkehelseinstituttet og
direktoratet pa farste del av 1990-tallet om hvor mye det skulle omfatte.
Konklusjonen ble at vi fikk SYSVAK pa sin naverende mate, som kun har
navn og fadselsnummer og vaksinasjonsdata. Det var fordi at pa det tids-
punkt — jeg tror det var i 1996 det ble satt i bruk, hvis ikke 1995, men det
er ikke sa farlig — pa det tidspunkt ble ikke vaksinasjonsdata regnet som
personsensitivt. Det var ingen som hadde tenkt pa at personnummer var
noe farlig. Sa det var liksom et ikke-sensitivt register! Pa den maten ble det
utformet, og dermed gikk det relativt lett igjennom.

Det med at ogsa data utenom barnevaksinasjonsprogrammet skulle inn,
var en selvfglge fra begynnelsen av. FHI overtok registeret fra Helsetilsynet
i samme gyeblikk som den delen av tilsynet igjen ble Helsedirektoratet

Da vi begynte a snakke om data pa annen vaksinering, sa HOD: Nei,
det er bare opprettet for barnevaksinasjonsprogrammet. Det kan ikke brukes
til andre ting. For & overbevise dem om at det egentlig var tenkt som et
generelt vaksinasjonsregister, der barnevaksinasjonsprogrammet var fgrste
del og resten skulle komme etter hvert, matte jeg finne frem dokumentene
fra jeg satt i referansegruppe for SYSVAK, for & fa igjennom at dette faktisk
skulle bli ogsa aktuelt for andre. Men der er det samtykkebasert.

Gunhild Weien: Nils Langtvedt og sa er det Kari Furu etterpa.

Nils Langtvedt: Jeg tillater meg a begynne med en liten digresjon. Da
SYSVAK - eller SYSBARN — ble behandlet av Datatilsynet i sin tid, i



Figur 16: Arne Holte. (Foto: @ivind Larsen)

Datatilsynets styre, sa var en av de mer markante styremedlemmene Gerd
Benneche. Og Gerd Benneche var motstander, sterk motstander av SYS-
BARN. Hennes hovedargument var at SYSBARN ikke vet noe mer enn
hva en erfaren helsesgster vet. Sa vi trenger ikke SYSBARN. Det var hennes
hovedargument.

Men til saken. Bare la det veere sagt at det er ingen selvfalge at de store
helseregistrene, de nasjonale helseregistrene na ligger i Folkehelseinstituttet.
Det var mye diskusjon om instituttets habilitet i forhold til bruk av disse
registrene forut for Helseregisterloven. | Datatilsynet — dette var etter min
tid i datatilsynet, sa jeg var ikke delaktig — var det mye diskusjon om at det
a legge det til en sa sentral akter pa forskningssiden, ville fare til en forfor-
deling av andre aktgrer. At Folkehelseinstituttet ville bruke disse dataene
mest til egen fordel. Det har ikke skjedd, men det er antakelig fordi Folke-
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helseinstituttet har vart veldig bevisst pa akkurat den rollen, sa det var
ungdvendig & engste seg for akkurat det.

Ellers vil jeg si at da helseregisterloven kom med registerforskriftene,
medfgrte det en betydelig fordel i forvaltningen av registrene. Tidligere
hadde det vert flere forvaltere av disse registrene, og na ble det én forvalter.
Det ble forutsigbarhet for forskere. Registerforskriftene var veldig detaljerte
og de var prikk like for alle registrene, slik at det ble et felles behandlings-
grunnlag nar man skulle hente ut data. Det er absolutt en fordel.

Nar det gjelder datatilgjengelighet, ma jeg si at de regionale forsknings-
etiske komiteene hadde en tidsfrist pa 60 dager pa a behandle en sgknad.
Den fristen blir brutt de tilfellene hvor sgknaden ikke er komplett eller god
nok.

REK-ene har fatt delegert myndighet til & gi dispensasjon fra taushets-
plikt. Og det gjar de da i forbindelse godkjenningen av et forskningsregis-
ter, slik at hvis man da skal hente ut data fra andre kilder, bruke data fra
andre kilder enn sine egne, sa kan man altsa fa dispensasjon fra taushets-
plikten fra REK i samme vedtaket. Det vi har opplevet, ikke veldig fa ganger,
er at dataforvalteren setter seg pa bakbena, fordi de har satt spgrsmalstegn
ved var adgang til a gi denne dispensasjonen, som er helt klar og tydelig.
Vi kjenner til ganske mange tilfeller hvor registerforvalteren har medfgrt
betydelige forsinkelser i utleveringen, til tross for at det foreligger dispensa-
sjon fra REKSs side.

Gunhild Wgien: Kari Furu, og sa er det Hans Waaler etter det.

Kari Furu: Ja, ferst til Rolv Terje og omsorgen for et register. Jeg tror at litt
av suksessen for Reseptregisteret var at det var en aktiv forskningsgruppe
samtidig da man bygde og sikret kvaliteten pa registeret. Men sa vokser det
jo til og kan sta pa egne bein, og jeg tror det er veldig klokt at man na har
en sentral enhet som forvalter sgknader til alle registrene som er pa Folke-
helseinstituttet. Men det var veldig viktig i oppbyggingsfasen at man var
noen engasjerte som hadde omsorg for det «lille barnet» til det kunne sta
pa egne bein.

Det andre jeg ville si var i forbindelse med statsbudsjettet — jeg kan vel
si at jeg var ansvarlig for en del av den teksten som sto i tilknytning til
registeret. Da ble det blant annet et eget punkt: «Opprettelse av en egen
forskningsenhet for legemiddelepidemiologisk forskningy, star det i stats-
budsjettet. Men da var det flere internt i departementet som sa: Hva vil
universitetene si nar det star det, nar de skulle legge det til Folkehelseinsti-
tuttet?



Da var argumentet fra min side at det var helt avgjgrende at man hadde
ett miljo som kunne bygge opp legemiddelepidemiologisk kompetanse — som
var veldig «tynt» smurt utover i Norge, hvis det i det hele tatt eksisterte.
Det aksepterte de, og det gjorde ogsa at vi kunne vise til bruken av data, vi
kunne lzre opp de andre, vi hadde bred kontakt og var ute og markedsfarte
bruken av Reseptregisteret. Apropos bruken av registeret, sa ma noen fa vite
hvor bra det er. De farste arene reiste vi ganske mye rundt og fortalte om
registeret.

Her er et siste punkt jeg skal si noe om: Det er den tid som det tar for
a fa data.

Onsdag var jeg i Forskningsradet som ny prosjektleder for dem som har
fatt penger fra «Bedre helse». Der er det veldig mange som skal bruke regis-
teret. Vi ble utfordret pa & si litt om en «spotanalyse», det vil si hvilke
trusler venter oss i gjennomfaring av prosjektene. Det var gjennomgaende
én ting som kom fram. Det er at man har problemer med ventetiden i Norsk
pasientregister, det vil si Helsedirektoratets handtering av det. Da jeg fikk
svar pa min sgknad fra Helsedirektoratet, fikk jeg beskjed om at KUR-data
blir behandlet separat ogsa under Helsedirektoratet, men det er Helfo som
leverer ut. Men de sier: Minimum atte maneders ventetid pa a fa data! Det
skriver de selv om de egentlig har 60 dagers frist! — gitt at min sgknad er
komplett og fullstendig. Sa skriver de: Minimum atte maneder ma jeg vente!
Da sa jeg 0gsa i Forskningsradet at jeg blir irritert nar jeg far et sant svar fra
en o entlig forvaltningsmyndighet! Hvordan kan man tillate at Helsedi-
rektoratet far lov til & ha minimum éatte maneders behandlingstid, uten at
noen tar fatt i det? Og da sa Kristian Hveem: «Ka — er det lov & veere irritert?
Da var det en representant fra Helsedepartementet som satt der. Men det
var kanskije ikke de som hadde ansvar for det. Sa det jeg harer ute, er at
Reseptregisteret er meget flink til a levere i tide, og de aller fleste registrene
er, og det sentrale pa Folkehelseinstituttet er veldig god pa det. Helsedirek-
toratet overholder absolutt ikke fristen i det hele tatt! Og de far lov til &
fortsette med det!

Gunhild Wgien: Takk! Da er det Hans Waaler og Anne-Johanne Sggaard
etterpa.

Hans Waaler: Av forskjellig grunner som ikke egentlig vedrarer saken na, sa
foreligger det — eller jeg hadde hand om — takket veere Aage her og andre,
et materiale over 1,8 millioner nordmenns situasjon og et register over 1,8
millioner nordmenn. Der hadde vi opplysninger om kjgnn og alder, om
BCG-status og tuberkulinsituasjon og dedsarsaker som vi hadde fatt ved
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til & matche hele materialet med Statistisk sentralbyras dedsarsaksregister,
altsd dedstidspunkt og dedsarsak. Og opplysninger om hgyde og vekt.
| dette materialet var personnummer med. En professor ved universitetet i
Chicago hadde sett pa noe vi hadde skrevet om en spesiell mate & analysere
sammenheng mellom dgdelighet og hayde og vekt pa -veldig enkel, egent-
lig, men det var ingen andre som hadde gjort det. Sa skrev han til meg og
spurte om dette materialet var tilgjengelig? Ja, selvfalgelig, sa jeg. Det kan
du fa!

Sa tok jeg hele materialet samlet pa et sveert magnetband — det var far
PC-ens tid dette her — og reiste til Chicago og ga ham det og diskuterte
med ham, forskjellig om kodelistens engelske oversettelse og sann, og hva
han skulle bruke det til og sa videre. Sa overlot han det til en matematisk
statistiker i Chicago, og analyserte mer vitenskapelig og matematisk ngy-
aktig elegant enn det jeg hadde skissert, og dette o entliggjorde han. Han
hadde skrevet mye om det og han brukte til og med noe av materialet i sitt
Nobelforedrag i Stockholm da han senere fikk Nobelprisen i gkonomi. Det
var ikke fgrst og fremst det jeg hadde laget — men han endte opp med det.

(1) det materialet — far jeg sendte det over til ham — kuttet vi ut de siste
fem sifrene av personnumrene, for det er irrelevant, dvs. de tre sifrene som
angir hvilket kjgnn du er og hvilket nummer péa den dagen du er fadt og
sann, og de to siste sifrene som er kontrollsifre som er uinteressante. Men
i det materialet er det altsa teoretisk mulig, slik som det na foreligger — Aage
har fulgt opp det i tyve ar — det er mulig a se hvor mange — ja, ogsa deres
sivile stilling var som opplysninger i dette materialet — er det mulig for
eksempel & se hvor mange biskoper som dade av syfilis i @stfold. Hvis noen
skulle veere interessert i det —

— Latter i salen —

Det er klart at for enkelte sanne sjeldne ting, altsa, sa er det liksom mulig
a individualisere det — selvfalgelig er det ikke sa veldig mange biskoper i
@stfold — og det er bare de ferreste av dem som har dgdd av syfilis.

— mer latter —

Vi spurte ikke Datatilsynet — unnskyld, jeg hadde ikke hart om begrepet
en gang, da jeg gjorde dette her. Selv om jeg hadde en viss mistanke om at
det var litt skummelt — vi tok vekk analysemetoden med personnummeret.
Det er mulig jeg skulle ha darlig samvittighet for dette, men det hadde jeg
ikke. Og denne analysemetoden syns jeg det var veldig morsomt a bruke.



Den har veert anvendelig, denne analysemetoden. Den ga tredimensjonale
kurver hvor man plottet inn verdier (for) franske soldater pa Napoleons tid
og amerikanske soldater i borgerkrigen i Amerika, plottet inn hvordan de
hadde vandret i en meget ugunstig sammensetning av hgyde og vekt i ret-
ning av den optimale situasjonen, og brukte det som grunnlag for & sam-
menligne forbedringer i helse, ernaring og sann i over de siste to hundre
arene. Fantastisk interessant. Men det er klart, hadde jeg spurt Datatilsynet,
hadde de sagt nei. Vi spurte ikke noen om det, bare laget magnetband om
det og reiste til Amerika og ga det bort.

Det var det ene, det andre var, i gamle dager var det noe som het «Tvil-
lingregister». Det er mulig at det ikke eksisterer mer —? Min mor fadte to
par tvillinger i sin levetid, og jeg var interessert i tvillingstudier. Det var jo
aktivt for en 20-30 ar siden dette her, og det er spgrsmal om det er borte?

Fra salen: Det er aktivt!

Gunhild Waien: Javel. Takk! Da er det tre igjen pa listen na, det er sann drayt
fem minutter igjen. Da er det Anne-Johanne Sggaard farst, sa Jostein
Holmen og sa Camilla Stoltenberg til slutt.

Anne-Johanne Sggaard: Det er flere som har vaert inne pa det gunstige ved
& konsentrere og profesjonalisere registrene og kanskje samle flere registre,
men det er ogsa to, i ethvert fall to baksider ved denne medaljen. Det ene
er kvaliteten pa registeret nar forskerne blir splittet fra registerforvaltningen
og driften. Det har vi hatt ganske mange diskusjoner om pa Folkehelse-
instituttet og sikkert andre steder. Na er det blitt sann at det er veldig fa
forskere som driver aktivt i daglig kontakt med registeret som kan melde
tilbake hvis de finner feil. S det er en av baksidene.

Den andre er at forvaltningen kommer veldig ernt fra forskeren, og i
hvert fall nar det gjelder tolking av forskrifter. Nar forskerne ikke er i nar-
heten av dem som skal tolke, blir det ofte sann at loven eller forskriften blir
tolket pa mest konservative, strikte mate. Man mister kontakten med for-
skeren og de problemene en godkjenning vil medfegre. Sa vidt jeg vet, har
det ikke noen gang veert noen glipper i vart system, ikke som jeg vet om fra
andre systemer heller, nar det gjelder registerforskning. Jeg frykter for at de
som er mest restriktive, de kommer til & bli enda mer restriktive, de konkur-
rerer med andre jurister som er restriktive. Og, som Geir var inne pa, de
som sitter og forvalter registrene, de er veldig redde for de andre og redde
for hverandre, at en jurist som skal veaere enda bedre enn dem i tolkningen
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Figur 17: Inger Cappelen. (Foto: @ivind Larsen)

— og det farer til at vi far en veldig strikt og kanskje helt ungdvendig strikt
tolkning av diverse lover og forskrifter.

Og na kommer jo GDPR med bot, kjiempebgter for dem som blir tatt
i ett eller annet galt. Da frykter jeg at dette skal bli enda verre. Men jeg er
helt enig med deg i at det er de enkelte forvalterne som ofte er det store
problemet. Og na ser jeg at Folkehelseinstituttet adapterer dem som er
strengere enn oss i tolkningen av diverse ting. Jeg faler at det er en litt darlig
utvikling.

Gunhild Wgien: Nils Langtvedt hadde en liten replikk til det —
Nils Langtvedt: Bare en kort replikk. Den frykt forskere har fglt for person-
vernet siden innfgring av Personregisterloven av 1980, har alltid vist seg

ubegrunnet.

Gunhild Wgien: Da er det Jostein Holmen og etter det og til slutt er det
Camilla Stoltenberg.



Jostein Holmen: Bare en liten kommentar fra oss som holder pa med befolk-
ningsundersgkelser. Slike registre er helt avgjgrende for at befolkningsun-
dersgkelsene er relevante i det hele tatt. Sa vi er helt avhengig av dem og vi
har brukt dem i stor grad. Vi blir aldri helt forngyde med tilgjengeligheten.
Det gar aldri fort nok, og det blir nok fremdeles opplevd som en terskel &
koble mot registeret.

Det er mange stipendiater som kvier seg for det fortsatt og prever a
unnga det, av tidsmessige og delvis gkonomiske arsaker. Sa det a jobbe
videre med & lage mer tilgjengelige helseregistre, det ma vere en viktig
oppgave fortsatt. Det er nok seerlig Dadsarsakregisteret og Kreftregisteret
og Medisinsk fadselsregister og Reseptregisteret som vi har brukt. Men det
blir sikkert ogsa behov for andre registre i framtida, regner jeg med.

Gunhild Weien: Da er det Camilla Stoltenberg til slutt.

Camilla Stoltenberg: Da skal jeg vaere kort na, for snart har jeg jo ordet. Det
jeg har lyst til asi, er at jeg syns vi skal heve blikket, fordi det er ingen tvil
om at kombinasjonen av helseregistre og befolkningsbaserte helseunder-
sgkelser og ikke bare helseregistre, men andre registre om inntekt, utdanning
og sa videre, er det starste fortrinnet i norsk forskning — ikke bare i helse-
forskning, men ogsa i samfunnsvitenskapelig forskning og i en god del
annen forskning.

Det fortrinnet er ikke utviklet ferdig. Det er ikke godt nok utnyttet og
det er ikke godt nok sikret for forskningen og for befolkningen. Jeg tenker
ar det vi farst og fremst ma fa til, er det som det har vart store eller klare
ansatser til i flere runder, nemlig a se sammenhengene mellom utviklingen
av alle disse ressursene og alle disse formalene.

Den fine tingen de siste arene er den enorme produktiviteten, bade nar
det gjelder metodeutvikling — altsa mulighetene til & drive arsaksforskning,
mulighetene til & drive tiltaksforskning, kvasieksperimentelle metoder,
muligheten til a forbedre kvaliteten pa dataene i registrene og utvide antal-
let registre og mulighetene til a fa til disse koblingen mellom alt fra person-
lig data som folk vil avgi som de gar med rundt handleddet eller andre steder
— til det som registreres rutinemessig i helsetjenesten og i andre adminis-
trative systemer.

Huvis vi skal fa til noe her, ma vi samarbeide pa en helt annen mate enn
vi har greidd hittil, ikke bare om hvert enkelt register, men vi ma se hva
som er viktig a vise na. Jeg mener at det som er viktig, er a vise hva registrene
kan brukes til pa veldig nyttig vis i forbindelse med beredskaps og krisesi-
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tuasjoner, slik man har gjort blant annet gjennom REGFLU-koblingen.
Den store ulempen er at resultatene kommer tre ar etter at de burde kommet.

Det har veert et annet veldig viktig gjennombrudd som jeg mener er
sterkt undervurdert. Det er at for fgrste gang har man na data (for) de siste
arene, etter at bade Norsk pasientregister, Reseptregisteret og etter hvert
ansatsene til Kommunalt pasient- og brukerregister om psykiske lidelser
som er diagnostisert i helsetjenesten i befolkningen (er tilgjengelige), og de
viser dels ganske andre tall enn det man hadde trodd for en rekke lidelser.
Det gjar at det er mulig a falge med pa et helt annet vis.

De avdekker ogsa de store svakhetene ved at man bare har denne type
data og de store behovene for kvalitetssikring og for & hente informasjon
ogsa fra andre kilder ute i befolkningen. Det a fa til samhandling, samarbeid
mellom alle de ulike interessentene, aktarene og ikke minst brukerorgani-
sasjonene i dette feltet, er helt klart veien a ga. Det har mange erfaring med
flekkvis, men vi har ikke evnet, tror jeg, a lgfte det helt opp pa det nivaet.

Gunhild Wgien: Da er det en liten replikk fra Arne Holte til slutt pa denne
bolken her.

Arne Holte: Ja, jeg hadde egentlig ikke tenkt a si noe i denne bolken, men
siden vi na ikke snakker historie, men snakker fremtid og natid, sa tenkte
jeg & gjere oppmerksom pa at vi internt i Folkehelseinstituttet har store
stridigheter rundt dette. Det gjelder en pagaende, stor undersgkelse som vi
driver med i @stfold hvor altsa avdeling for helsedata, personvernombudet
og juristene i Folkehelseinstituttet har helt ulike tolkninger av regelverket
som gjar at data gdelegges, svarprosenter detter fordi adresselister vaskes,
0g man er uenig i om dette er lov, skal gjares eller skal ikke gjares. Sa her
trengs det ogsa en intern opprydding.

Magne Nylenna: Med det avsluttes bolken om helseregistrene.

Folkesykdommer og helseundersgkelser

Magne Nylenna: Vi gar umiddelbart pa siste faglige bolk i aktgrseminaret
vart. Den er om folkesykdommer og helseundersgkelser, og vi far innledning
ved Camilla Stoltenberg.

Camilla Stoltenberg: Jeg har tenkt a si noe som ikke star i programmet. Jeg
har tenkt a ga et skritt tilbake til begynnelsen av seminaret. og si noe om
hva er Folkehelseinstituttet?



Magne innledet dette seminaret, som jeg syns er fantastisk opplevelse,
med 4 si at snart fyller instituttet 90 ar. Jeg mener at snart fyller instituttet
17 ar. Og det er stor forskjell pa 90 og 17. Grunnen til at jeg mener det —
he-he- at vi fyller 17 ar, er pa den ene siden noksa formell og pa den andre
siden reell, eller har substans.

Det formelle er at i 2002 ble faktisk alle de institusjonene som gikk inn
i Instituttet nedlagt. Sa ble det opprettet et nytt institutt som startet med
ar 0i ar 2002. Den starste organisasjonen som gikk inn, var tidligere Statens
institutt for folkehelse. Men dette (nye) var ikke en viderefaring av Statens
institutt for folkehelse, der andre ble innlemmet, det var faktisk slik at man
gikk inn og startet noe nytt sasmmen. Det er det formelle.

Sa har det kommet inn mange nye organisasjoner. De har blitt innlem-
met, og det jeg sier na, handler bare om jus og formalia. Men hvorfor er
det viktig? Jo, jeg mener det er viktig, fordi at hvis vi skal se pa instituttets
historie, bar vi egentlig sidestille historiene til de ulike organisasjonene og
funksjonene som er lagt inn i instituttet. Det betyr at historien for eksem-
pel om norsk legemiddelstatistikk er med, ogsa den som gikk forut for
Folkehelseinstituttet i 2002. Historien om SHUS bgr med, historien om
SIRUS bgr med, og sa videre.

Til sammen bestar Instituttet i dag av hele organisasjoner og deler av
organisasjoner og aktiviteter fra 14 organisasjoner. Pa det meste var det 16,
sa gikk rettsmedisinske fag ut, sa na er det 14. Det gir et mangfold som
beskriver instituttet pa en helt annen mate enn hvis man tenker at kjernen
er det gamle Statens institutt for folkehelse.

Det andre som ikke er synliggjort med dette seminaret, og som jeg gnsker
meg nar eller hvis instituttets historie skal skrives, det er de helt nye skap-
ningene som har kommet til. Det er serlig da — altsa Reseptregistret har
veert nevnt — men det er serlig oppbyggingen av psykisk helse, og det  se
oppbygningen av psykisk helse og rusfeltet i sammenheng. Det er den
starste enkeltsatsingen som har vert utviklet i dette instituttets historie, da
tenker jeg pa etter 2002.

I tillegg er det faktisk slik at — det er mer en saksopplysning — at fra 2016
fikk instituttet en instruks som jeg personlig er veldig glad for, som inne-
holder hele bredden av helsesystemet eller det utvidede folkehelsebegrepet
om man vil. Folkehelseinstituttet skal, ifalge instruksen: Produsere, oppsum-
mere og kommunisere kunnskap for folkehelsearbeidet og helse- og omsorgs-
tjenestene. Altsa ikke bare for det arbeidet som foregar utenfor helse- og
omsorgstjenestene men ogsa innenfor, ikke bare det som handler om fore-
bygging, helsefremming og beredskap, men ogsa det som handler om fak-
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tisk & drive helse- og omsorgstjenester bade i kommunene og i spesialist-
helsetjenesten.

Det eneste den instruksen ikke rommer, det er alt det arbeidet som gjares
i andre direktorater og departementer som ikke har helse som primarformal,
men hvor det ofte er et helseaspekt ved det man gjer.

Det var litt om bakgrunnen — altsa det som jeg ikke ser sa godt repre-
sentert her.

Sa til det som er representert her. Det er fantastisk & hgre fragmenter fra
den lange historien og fa det sa godt fortalt av dem som selv har sittet oppi
det. Man far bare lyst til & mgte enda flere av dem som selv har veert del av
det og opplevd det og veert de aktive aktgrene som har skapt dette institut-
tet.

Oppdraget jeg fikk, er & snakke om folkesykdommer og helseunder-
sgkelser. Jeg skal gjare det kort, og sa gi ballen videre til forsamlingen.

Jeg tenker at vi allerede har veert innom veldig mye av det som har vert
utviklingen nar det gjelder folkesykdommer. Selv sa tenker jeg at det dreier
seg ikke bare om folke-sykdommer, det dreier seg om folkehelse og folkehelse-
utfordringer.

Nar vi skal beskrive hva utviklingen har vert, er det et perspektiv som
vi hadde en periode som var dominert av infeksjonssykdommer. Sa kom
interessen for og epidemien av hjerte-karsykdom, og etter hvert kreftsykdom
og luftveissykdommer, serlig kols, og diabetes. Sa fikk man parallelt — og
de overlapper jo hverandre disse sykdommene —i ethvert fall synliggjeringen
av psykiske lidelsers betydning og muskel-skjelettsykdommenes betydning.

Men samtidig har ogsa folkehelseutfordringene endret seg over tid. Og
det som vi kanskije ikke har vart gode nok til, er & veere i forkant hele tiden.
Det gjelder bade nar vi ser pa sykdomsbildet og nar vi ser pa utfordrings-
bildet. Ser vi pa sykdomsbildet, tenker jeg at det vi ser na, at selv om vi skal
handtere kreftsykdom og hjerte-karsykdom og diabetes i all fremtid, og det
vil fortsatt vare svaert mange som lider av det, sa er det kanskje de lidelsene
som vi ikke kjenner arsakene til, og heller ikke vet hvordan vi forebygger,
og i liten grad har behandling mot og kanskje ikke har gode begreper for,
som er i ferd med & vokse fram. Sa hvorfor skulle ikke vi som institutt vare
i forkant av den store bglgen? Jeg tenker at da dreier det seg blant annet om
demenssykdommer, nevrologiske sykdommer og reumatiske sykdommer
0g, som sagt, sykdommer som vi enna ikke har ordentlige begreper for.

Slik sa det ut for psykiske lidelser for bare rundt tyve — tredve ar siden.
Man tenkte seg, — for & ta en personlig historie — da jeg kom hjem fra USA
og foreslo at vi skulle satse pa at mor og barn-undersgkelsen skulle ha psy-
kiske lidelser hos barn, som for eksempel autisme, ADHD og sa videre, som



Figur 18: Arild Bjgrndal. Bak sees Jostein Holmen. (Foto: @ivind Larsen)

en primar, stor satsing. Sa var det flere som sa: De sykdommene er ikke
folkesykdommer! De er ikke interessante, et folkehelseinstitutt bar ikke
drive med noe som er sa sjeldent! Det tok ikke sa veldig lang tid far det ikke
er noen som husker at jeg har sagt det, men det — he-he -, det er definitivt
borte na, ingen snakker om det pa den maten. Men jeg tror det vil ga enda
fortere med de nye tilstandene som vi ser er under utvikling allerede.

Og sa er det folkehelseutfordringene. Vi har sett at der hvor det virkelig
har skjedd store framskritt, er ofte nar noen har definert noe, eller det har
skjedd noe som har gjort at man ser at dette er en klar utfordring. Ikke bare
pa grunn av de enkelte sykdommene, men alt som fglger med. Sann som
mange av dere har beskrevet at hiv/aids-epidemien pa 1980-tallet fikk stor
betydning for hele tenkningen rundt hva folkehelsearbeid vil vere for frem-
tiden. Man sluttet & tenke at infeksjonssykdommenes tid er over. Man fikk
samtidig fremveksten av og kunnskapen om de infeksjonssykdommene som
ogsa leder til kroniske sykdommer som kreftsykdom, hpv, hepatittene og
sa videre.
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Og tilsvarende har vi hatt andre kriser som har fart til forstaelse for hva
som er folkehelseutfordringene. Men kanskje bar vi i folkehelsefeltet veere
bedre til a flytte oppmerksomheten ogsa mot det som ikke umiddelbart
oppfattes som helseutfordringer? Men som sannsynligvis ogsa er det.

For eksempel oppfatter man til en viss grad antibiotikaresistens som
helseutfordring. Men jeg tror at noe av grunnen til at man sliter litt med &
fa en slags mobilisering mot det, er at det er ikke en pasient- eller interesse-
organisasjon som kan mobiliseres. Det er litt uklart for folk i hvilken grad
det truer dem selv. Der ma vi vare i stand til & veere kommunikatgrer som
forklarer hvorfor det gjer det.

Med antibiotikaresistens gar ikke det sa verst. Det er litt verre nar vi
kommer til klima- og miljgutfordringer. Hvordan oversetter vi det til faktiske
helseutfordringer som folk opplever og som man da mobiliserer for, ogsa i
folkehelsefeltet?

Til helseundersgkelsene: Det som — det er egentlig oppfalging av det
som ikke var en pause — i Norge har vi hatt (helseundersgkelser) — det er sa
mange rundt bordet som kjenner dette like godt som meg — sé jeg skal bare
preve & oppsummere de siste arenes viktigste begivenheter pa det feltet:

De farste helseundersakelsene, jeg vet ikke helt hva man skal definere
som det, men kanskje er det faktisk at man reiste rundt i buss og gjorde
skjermbildeundersgkelser pa 1930-tallet eller pa slutten av 1930-tallet eller
under andre verdenskrig, og sa fikk en oppfelging av det i etterkant av andre
verdenskrig, og sa hvordan disse skjermbildeundersgkelsene utviklet seg til
a bli hjerte-karundersgkelser, 40-aringsundersgkelser og regionale helse-
undersgkelser med mye bredere perspektiv utover pa 1970- 1980- og 1990-
tallet.

Men det jeg har aller mest personlig erfaring med, er egentlig hvordan
dette igjen har dannet grunnlag for a lage nasjonale nettverk og samarbeid
i Norge og til dels ogsa med andre i utlandet. Gode eksempler pa det er
CONOR, NOREPOS, Biobank Norge. Det har vert en mekanisme som
har fatt helseundersgkelsene inn i visse retninger, og som ogsa har fatt
utnyttelse av dem til forskningsformal til a blomstre.

Mottakerne av resultatene av dette har ofte — hva skal jeg si — glemt hva
som skal til, for & fortsette & samle data pa en tilstrekkelig omfattende og
god mate. Vi ser at det er en veldig fragmentering av maten man samler
data pa, samtidig som det samles mer data enn noen sinne. De gode eksemp-
lene pa at man far til helseundersgkelser over tid, som fortsetter & vare sterke
bade i bredden og i dybden, er kanskije serlig helseundersgkelsene i Nord-
Trendelag og i Tromsg. Tromsg-undersgkelsene og til dels Mor og barn-
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undersgkelsen, som har organisasjoner som har dette som satsingsomrader,
og der det er vilje til & bruke store ressurser pa det.

Det rare er at vi aldri har hatt starre utnyttelse av disse ressursene. Men
samtidig har vi enorme utfordringer nar det gjelder a ska e ressurser til &
gjennomfare den typen av datainnsamlinger. Samtidig har vi i Norge det
fortrinnet som Jostein var inne pa, at disse er innvevd i et registernettverk
som gjar at vi far en helt annen e ektiv utnyttelse av dem enn noen andre
land. Altsa — det er bare de nordiske landene som far til dette forelgpig.

Jeg tror at ogsa her er vi langt foran andre land. Vi ser ikke helt hvor lite
investering som skal til for & fa disse ressursene opp pa et mye hgyere niva
0g bevare og utvikle et fortrinn som Norge har sammenlignet med andre
land. Jeg har fulgt utviklingen i England veldig tett de senere arene, og de
far ikke til den type store satsinger. Men de far veldig mye mer utav de
bittesma som de har, enn det vi greier a gjare.

Igjen er det egentlig en appell om & huske at vi har, litt avhengig av
hvordan vi teller, CONOR-samarbeidet, sa har vi Mor og barn-under-
sgkelsen, sa er det over ¥ million som er deltagere i helseundersgkelser.
Teller vi med mer enn det, og det kan man gjerne gjare, sa er man fort opp
i —og det gjer gjerne Kristian Hveem som leder Biobank Norge-samarbei-
det — s er vi fort oppe i over en million som vi har helsedata og blodpraver
fra. Dette gar ut over det som fins i registrene og kan kobles til registerdata
og dermed falges opp pa en billig og e ektiv mate.

Sa igjen, vi er i en helt spesiell situasjon, men vi har ikke aktgrer som er
helt i posisjon til a ta dette videre pa en noenlunde barekraftig mate. Vi ser
ogsa en veldig oppvekst av mange andre enkeltundersgkelser hvor for-
hapentlig noen av dem vil vare barekraftige framover, men som gjer at
ressursene spres noksa tynt utover.

Gunhild Waien: Ja, takk for innledningen! Da er vi klare for a fylle pa med
innspill, da er det Jostein Holmen farst og sa Arne Holte.

Jostein Holmen: Jeg har jobbet med helseundersgkelsene i Nord-Trgndelag,
som vi kaller HUNT, og det er en av Folkehelsas «babyer». Riktignok var
ideen om en befolkningsundersgkelse unnfanget allerede mens Peter og
Hans satt pa Rade Kors, men det var snart innlemmet i Folkehelseinstitut-
tet.

Da vi startet med HUNT1 i 1984, s& var vi en del av Folkehelsa, mener
jeg. Og HUNT?1 gikk under flagget til Folkehelsa og SHUS, Statens helse-
undersgkelser, som var veldig viktige bade HUNT1 og HUNT?2.
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HUNTZ, var helsetjenesteforskning. Det startet med Peter og Hans var
opptatt av kvalitetene av blodtrykksbehandlinga i Norge. For & finne ut
hvor mange som gjekk rundt med uoppdaget hypertensjon, matte vi under-
soke et stort befolkningsantall. Det ga ideen til HUNTL.

Vi hadde farste mate med Kjell Bjartveit pA SHUS i mai 1981, husker
jeg. Det var den spede starten. Og HUNT1 omfattet blodtrykk, diabetes,
tuberkulose med skjermbilde, og livskvalitet. Det var et relativt avgrenset
prosjekt med verdensrekord i oppmate, pastar vi enda, 88 % av dem som
var 20 ar og over, ingen som har motsagt oss i det.

Vi var en liten satellitt, 60 mil unna — langt ute i «huttaheita» nar en
sitter i Oslo. Det er klart at det virket helt meningslast & satse pa et forsk-
ningssenter pa en plass som Nord-Trgndelag. Men det ble gjort. Peter sto
hardt pa, sann som vi opplevde det, og det har utviklet seg senere. Men i
Nord-Trgndelag var vi to leger som startet den gangen. Vi var etablert i
allmennmedisin og hadde tenkt a ga tilbake til allmennmedisin etter
HUNT1. Men sa kom ideen om CONOR opp. Da begynte vi a komme
inn i en mer nasjonal strategi nar det gjaldt befolkningsundersgkelser. Da
begynte vi & se at det kanskje var liv laga for et lengre prosjekt. S8 CONOR
var pa et vis redningen den gangen, slik at HUNT ikke ble avviklet, mener
jeg.

Det ble da HUNT2 som ble startet i 1995. Det var med langt breiere
program enn HUNT1. Men da ogsé var Folkehelsa og SHUS sentral. Vi
brukte ogsa SHUS-busser og mye av deres personale og hele den kompe-
tansen som SHUS representerte nar det gjaldt sénne undersgkelser. S& vi
var av dem som ikke var szrlig happy da SHUS vart lagt ned.

Da vi skulle begynne med HUNT3 noen tidr etterpa, falte vi oss ganske
hjelpelase, jeg ma jo si det. Men vi spurte blant annet — Per Lund Larsen
og Aage Tverdal var med — spurte dem som hadde erfaring med SHUS fra
for. Sa vi har pa et vis greid det.

Men Folkehelsas rolle har vart helt sentral p& mange mater. For det
farste hadde vi det faglige samarbeidet med Folkehelsa. Det praktiske sam-
arbeidet var med Folkehelsa og SHUS. @konomien strevde vi med sammen
i alle ar. Likedan politisk var det avgjgrende at vi hadde en link mot Folke-
helsa. Det er jeg helt sikker pa. Det var med pa a legitimere at vi satset pa
en befolkningsundersgkelse i Nord-Trandelag. Sa den linken mot Folkehelsa
var helt avgjgrende for at vi i det hele tatt har fatt til et HUNT-prosjekt.

Men sa ble vi nermest «kjgpt opp» av NTNU i fra 2001. Det var vel en
lykkelig lasning for alle parter, tror jeg. Det foregikk i fredelige former, og
NTNU har satset stort pa HUNT i ettertid. Det skal de ha all &re for. Men
jeg erter dem nar det passer seg sann, at det tok tyve ar far folk i Trondheim



oppdaget at det foregikk noe fornuftig i Nord-Trendelag. De liker ikke a
hare det, men det er faktisk riktig. Det var nesten bare enkeltpersoner ved
NTNU som var engasjert i HUNT de farste 20 ara. Da gikk alle vare
kontakter i fra Nord-Trgndelag til Oslo.

— humring, latter fra salen —

Jeg skal ikke ta hele historien, men for noen ar siden oppdaget vi at de
ungdommene som kommer inn i systemet, tok det som en selvfalge at det
var et forskningssenter ute pa akeren i Levanger. Og da fant vi ut at vi matte
skrive en bok som jeg trur noen av dere har sett. Sa den kan dere na fa, de
som ikke har sett den. Der beskriver vi de ulike fasene av den historia som
na er tredve ar.

Na pagar HUNT4 som blir ferdig i februar-mars. Da far vi enda et
punkt opp i sykdomsforlgpene, og frammgtet er visstnok rimelig bra, sann-
synligvis pa linje med HUNTS3.

Jeg ma ogsa nevne at vi samarbeider med Folkehelsa pa mange omrader,
bade med biobank og med gkonomi, med — i forhold til departement og
Storting og sa videre og pa mange enkeltprosjekt. Sa det samarbeidet fort-
setter fremdeles.

Gunhild Waien: Ja, takk. Da er det Arne Holte og sa er det Geir Stene-
Larsen etter det.

Arne Holte: Da jeg ble invitert til 2 komme hit, skrev jeg tilbake til dere,
hvorfor i all verden skal jeg komme hit? Jeg har ikke vaert med pa a bygge
opp Folkehelseinstituttet. Jeg kom til Folkehelseinstituttet i 2004, men sa
fikk jeg til svar at dere ville se pa nyere historie, og den har jeg jo vaert med
pa — den aller nyeste historien.

La meg farst fa lov til & si takk til bade Geir og Johs. og Camilla for at
dere nevner og lafter frem psykisk helse som en av de viktigste utfordringene
vi har. La meg bare for & tegne litte grann bakgrunn, si at Helsedirektoratets
siste beregninger fra gkonomiavdelingen der, regnet ut at kostnader knyttet
til psykisk helse na ligger na pa 290 milliarder kroner aret. Det er en firedel
mer enn alle hjerte-karlidelsene i kostnader. Det er vesentlig mer enn alle
kreftsykdommene i kostnader.

Jeg ma ogsa minne om at det er ingen sykdomsgruppe som star for starre
helsetap mens vi er i live. Hvis vi ser pa folk i arbeidsdyktig alder, er det
heller ingen sykdomsgruppe som star for starre tap av friske levear. Halv-
parten av dette skyldes angst og depresjonslidelser. Altsa de vanlige lidelsene,
ikke psykoser, ikke personlighetsforstyrrelser, ikke alkoholmisbruk. Det er
altsa de vanlige lidelsene som er den store, store utfordringen.
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Figur 19: Fra venstre: Arve Lystad Rolv Terje Lie, Inger Cappelen, Preben
Aavitsland, Kari Furu og Bodolf Hareide. (Foto: @ivind Larsen)

Jeg syns det er ngdvendig & minne om det i denne forsamlingen som
ellers bestar av i veldig stor grad somatisk orienterte og biologisk orienterte.
Jeg mener slett ikke alle, men jeg tror dette tegner litte grann av endringen
i det du Camilla sier veldig riktig. Bevisstgjeringen eller oppmerksomheten
rundt psykiske lidelser. For det er ikke sikkert at det har endret seg sa mye
i befolkningen. Det er kanskje oppmerksomheten rundt det som har endret
seg.

Sa skulle jeg gjerne, jeg tror jeg ma si noe i overskrifter rett og slett na
fordi det er tidsrammen som gjgr det, men jeg skulle gjerne ha sagt noe om
rammene som la der da dere, dvs. Gunhild og Camilla og Geir, la inn psy-
kisk helseoppbyggingen i deres forslag til videreutvikling av Folkehelsein-
stituttet. Det kunne jeg ha sagt mye om, og det skulle jeg gjerne gjort. Jeg
satt i San Diego den gangen. Jeg skrev et innlegg i en kronikk i Dagbladet
som farte til en times telefonsamtale med Geir, som jeg gjerne skulle fortalt
om.

Jeg skulle gjerne fortalt om disse initiale prosessene, altsa det som la
forut, jeg skulle gjerne fortalt om tilsettingsprosessen. Jeg husker Geir spurte
meg — det var pa intervju — om jeg identifiserte meg oppover eller nedover
i systemet. Jeg skjgnte ikke sparsmalet, sa jeg svarte at jeg er lojal overfor
psykisk helse. Og det er jeg fortsatt.



Jeg skulle gjerne fortalt dere om begynnelsen, altsa det farste aret, stra-
tegien. For her la det en helt klar strategi, du la til grunn en helt klar ledel-
sesfilosofi. Jeg kom fra akademia og var slettes ikke vant med den type rolle
man har i Folkehelseinstituttet. Sa jeg hadde en meget bratt leeringskurve,
det skulle jeg gjerne fortalt om. Det er mye morsomme historier rundt det
— men ogsa viktige historier. Og jeg skulle gjerne fortalt om det indre leder-
teamet som besto av, etter hvert, Johs Wiik som hadde ansvaret for det
gkonomiske utad, Kari Voll som hadde ansvaret for interngkonomien — den
gikk pa blink hvert eneste ar, gikk aldri underskudd og aldri overskudd —
bortsett fra det ene aret hvor vi ble bedt om & ga i underskudd med sa og
sa mye. Og da gjorde vi det.

Jeg skulle ogsa gjerne ha fortalt om utviklingen frem til — jeg vet ikke
om jeg skal kalle det, lgsrivelsen eller bruddet — men da divisjon for psykisk
helse gikk ut av divisjon for epidemiologi, som var en egen ganske vanske-
lig prosess, men som etter min mening var helt riktig og viktig.

Jeg skulle ogsa gjerne fortalt videre om hvordan vi etter hvert lagde
avdelinger ved kollektivt rollespill pa Laholmen hotell i Stromstad. Med
agenda som konsulenter som spilte reflekterende team, meget ukonvensjo-
nell mate a lage avdelinger pa — bare for a si det sann. Men de ble varende
i lang tid.

Jeg skulle ogsé gjerne fortalt om arbeidet opp mot evaluering, og sarlig
i lys av den tidligere diskusjonen vi hadde om betydningen av forskning.
Men altsa hvordan det & posisjonere seg i forhold til en forskningsrolles
eksterne evaluering av forskningsvirksomheten. Det var en selvfglge for oss
opp mot 2009 hvordan den evalueringen skulle ha vert.

Jeg skulle ogsa gjerne ha fortalt om den enorme innsatsen vi gjorde pa
a lage rapporter som etter hvert ble «bibler», og som Folkehelseinstituttet
senere har fulgt opp. Jeg vil serlig peke pa to. Det ene er den farste over-
sikten over psykiske lidelser i Norge, og den andre var den rapporten som
het: «Bedre fare var». Jeg reiser na rundt i kommunene i Norge fortsatt, jeg
reiser rundt til 50 stykker i aret omtrent og ser at den har vert en bibel.

Men den «Nye Bibelen» er den nye rapporten som kom na i ar hvor
Folkehelseinstituttet gar igiennom all evidens som finnes pa forebyggende
tiltak. Og kall det en rapport, men det er ren og skjer hgykvalitetsforskning
pa et helt annet niva enn den vi laget i 2011, eller nar det var den kom.
Sann at det jeg merker nar jeg reiser rundt i kommunene, det er hvordan
kommunene na bruker Folkehelseinstituttets data, Folkehelseinstituttets
rapporter, ja, faktisk leser dem.
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Her kommer ogsé Folkehelseprofilene inn som ogséa brukes sveert aktivt
og som jeg tror kan forbedres betydelig ved & konsultere kommunene enda
mer enn man faktisk gjar i dag.

Sa skulle jeg gjerne snakket om mal og resultatstyring. Om den ekstreme
byrakratisering som har skjedd over denne korte tiden. Det er bare a telle
antall jurister. Og jeg skulle gjerne med glede fortalt at vi fra & vare en
handfull litt tilfeldig plasserte folk i Folkehelseinstituttet, veldig viktige folk,
veldig sentrale, jeg nevner Kristian Tambs, som dessverre dgde altfor tidlig.
Han var sentral i forhold til HUNT, han var helt sentral — han var en ngkkel.
Ted Reichborn Kjennerud, var en annen, helt sentral person, og en tredje
var Espen Rgysamb. Sammen laget de et notat som la der da jeg kom.

Det ble etter hvert over hundre ansatte i divisjon for psykisk helse. Det
ble etter hvert et budsjett pa 80-90 millioner, hvorav halvparten — faktisk
mer enn halvparten pa det meste — var eksternt finansiert. Vi fylte etter
hvert tre fulle etasjer. | dag star kontorene i stor grad tomme rundt omkring.
Jeg er mye pa Folkehelseinstituttet, og det er nesten trist & se, det er tomt.
Jeg skjgnner godt at man ma telle tilstedeverelse, det er helt riktig a gjere
i den navaerende situasjon.

Jeg noterer at vi var pa nippet til a fa excellent fra Forskningsradet. Vi
fikk Very good til excellent — bare veldig lite fra det.

Jeg skulle ogsa gjerne fortalt om hvordan jeg selv kom til Instituttet med
veldig klarhet pa at jeg er en bygger, jeg er ikke en driver. Sa da min motiva-
sjon begynte a dale — sann i 2011 — sa gikk jeg til Geir og spurte om jeg
kunne fa ga av, og gjorde det. Hvordan vi sa rekrutterte Ellinor Major til &
ta stafettpinnen videre og konsolidere.

Jeg skulle gjerne fortalt om slagordene vare — for eksempel:

«Det du kan gjare uformelt, gjer det uformelt!» Det kan nok godt vere
at vi gjorde for mye uformelt, og at Ellinor Major fikk i jobb & formalisere
en del av det som var gjort uformelt.

Jeg skulle ogsa gjerne snakket om bade oppbygging og konflikter i Mor-
barn-undersgkelsen, bade nar det gjaldt valg og utvikling av maleinstru-
menter, den siden av saken, men ogsa hvorfor Mor-barn-undersgkelsen var
som 4 ta opp et sa stort lan at du nesten ikke har penger igjen til & spise
mat. Jeg spar enda om det var ngdvendig a ha 101 700 svangerskap, kunne
man ikke klart seg med 50 000? Men jeg ser ogsa — jeg har vart med pa
ogsa — en fantastisk datainnsamling hvor psykisk helse ble veldig sentralt
og veldig viktig.

Jeg skulle gjerne ogsa snakket om det internasjonale engasjementet pa
Psykisk helse etter hvert gjennom E@S-avtalen, EEA Norway Grant, hvor
Folkehelseinstituttet altsa var donorpartner for Portugal, Ungarn, for Tsjek-



kia, for Slovenia, og ikke minst for Estland. Og hvordan Folkehelseinstitut-
tet har lagt igjen et betydelig innspill til utviklingen av god — i hvert fall —
psykisk folkehelse, i flere av disse landene.

Og jeg kunne fortsatt og fortsatt. Det skal jeg altsa ikke gjare, men jeg
skal i stedet bruke de mellom 20 og 30 fullskrevne notatbgkene jeg har fra
denne perioden, fra alle mgater vi har hatt og forelesninger og alle mulige
ting, til & skrive ned dette i et eget notat i stedet for & bruke tiden her. Sa
dette var overskriftene til et notat eller et kapittel som kommer om noen
ar.

Gunhild Wagien: Takk til Arne! Da er det Geir Stene-Larsen og deretter Hans
. Waaler.

Geir Stene-Larsen: Jeg vil bare peke pa ett utviklingstrekk som jeg tenker
har betydning for forstaelsen av hva som har skjedd. Det er knyttet til
datainnsamling og oppslutning. Du hadde helt rett i det, Jostein, at da dere
startet rundt 2001, var det oppslutning pa 88 %. Sa har vi sett at den har
falt, og s er den fortsatt brukelig i noen sammenhenger, men den er blitt
mye lavere. Jeg tror det har sammenheng med flere ting.

En ting var at bussene og det apparatet som var bygd opp der, ble ned-
lagt. En annen ting er at vi kanskje generelt i sasmfunnet er mindre villige
til & bruke tid pa den typen aktiviteter. Jeg ser at kurvene peker litt i gal
retning. Vi har ikke funnet noen erstatning for det vi hadde den gangen.
Om det er mulig & finne det, er ikke sa godt a si. Men det er trekk som jeg
har sett.

Apropos dette med bussene, sa var det ikke noen bevisst tanke om at
bussene skulle nedlegges fordi de ikke fylte sin funksjon lenger, selv om vi
i dag kanskie ville sagt at det var en litt gammeldags mate & samle inn data
pa. Men det var rett og slett av gkonomiske grunner. Det var ikke mulig a
fa finansiering for fornyelse av bussene og det ble rett og slett for kostbart
for Direktoratet. Sa derfor sa ble det nedlagt.

Gunhild Wgien: Da er det Hans . Waaler og sa er det Jostein Holmen.

Hans . Waaler: Jeg lagde en enkel beregning her. Jeg tok utgangspunkt i
japanske, aldersspesifikke dgdelighetstall. Og sa appliserte jeg det pa dagens
norske befolkning. Og sé fikk jeg en di erens med et overskudd av dgdstall
i Norge pa 8000! Altsa hvis vi hadde hatt japanske dgdelighetssituasjoner i
dag, s hadde vi hatt 8000 dedsfall ferre. Det syns jeg er mye nar totale
antall dade ligger opp i 50 000 eller noe sant, 45-50 000. Og det syns jeg
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er veldig interessant. Men nar du ser litt neermere pa tallene, sa viser det seg
at det gjelder de aldersgruppene hvor dgdeligheten er hay, nemlig 65 ar og
over. Sa den overdgdelighet som vi har i forhold til Japan, det gjelder bare
gamlinger, pensjonister og den slags. Og det er Klart at vi gamle, vi — vi
produserer jo ingenting. Og vi blir veldig sjuke, men «mat ska-rem hal»

— latter i salen —

Vi kan si at vi har en fordel i forhold til Japan, at vi har ikke det eldreprob-
lemet som japanerne har. Fordi vi lever ikke sa lenge. Sarlig etter pensjons-
alderen. Og det syns jeg det er ganske viktig a se neermere pa.

Da jeg var pa Heltef sammen med Bjgrn Guldvog, laget jeg noen ana-
lyser av dgdsarsaksmgnsteret internasjonalt. Og der kom det frem en rekke
interessante tall. Vi har fortsatt litt med det — og der er det mye interessant
a hente. Nar man ser pa dgdeligheten av prostatakreft, ligger Norge og
Sverige pa toppen i verden! Langt over Syd-Europa, langt hgyere enn Japan,
langt hayere enn til og med USA. Hvorfor? Altsa, den starste kreftdgdsar-
saken for norske menn, det er prostatakreft. Hvorfor ligger Norge og Sverige
sa innmari hgyt? Langt, hgyere enn Syd-Europa, langt hgyere enn Japan,
langt hgyere enn USA. Hvorfor? Altsa, det er den starste kreftdgdsarsaken
for norske menn, det er prostatakreft. Det syns jeg er interessant.

Nar man ser pa det fylkesmessige tallet som ogsa er tilgjengelig fra Sta-
tistisk Sentralbyra, ser man at det er ett fylke i Norge hvor situasjonen er
annerledes, og det er Finnmark. Dgdeligheten av prostatakreft ser ut til a
veere mindre. Og hvorfor? Det syns jeg er veldig interessant.

Nar det gjelder brystkreftdgdeligheten, sa har Norge tidligere ligget pa
verdenstoppen. Vi er fremdeles langt over det de har i Japan og Kina og
mange andre land hvor det er mulig at eksperter vet noe om arsakene til
det, men det kunne kanskje vart interessant & se mer pa det. For det er jo
den starste kreftdgdsarsaken blant kvinner.

Det finns en rekke andre tall, magekreft — altsa det finnes noen kreft-
former og sann hvor japanerne ligger lavere enn oss, og noen som hvor de
ligger hgyere enn oss. Disse internasjonale kontrastene inneholder interes-
sant informasjon som man kunne bruke til studier. Fgrst ma vi si om for-
skjellene er reelle eller om de bare er kurigse. Det er klart de kan vere det,
for eksempel Norges verdenstopp nar det gjelder overdosedgdsfall, tror jeg
det er veldig kurigst. Det kommer an pa hvordan man definerer selvmord
i protestantiske og katolske land, for eksempel. Det ligger mye sann i det,
men totaldividenden er veldig forskijellig. Jeg syns altsa utgangspunktet med



Figur 20: Fra venstre: Camilla Stoltenberg, Jan Alexander, Hans . Waaler,
Aage Tverdal og Nils Langtvedt. (Foto: @ivind Larsen)

8000 dadsfall, selv om det gjelder bare oss gamlinger, er interessant. Det er
kanskje et gode at vi har den veldig hgye dgdeligheten blant gamle folk.

Man har sammenlignet dgdsarsakene — aldersbestemt dgdsarsak — med
USA, og der ligger norske tall fra fadsel og opp til 90 ar 30 % lavere enn i
USA. Fantastisk forskjell! Nar det kommer over 90 ar, sa har gamle ameri-
kanere lavere dgdssannsynlighet enn i Norge. Og hvis man sammenligner
hvite og svarte amerikanere, er ogsa forskjellene enorme i alle aldersgrupper.
Til de gamle: Hvis du har svart hud og er 95 ar gammel i USA, sa har du
en dgdelighet som er langt lavere enn dine hvite bragdre, for eksempel.

Og det viser at alle sanne kontraster, mitt prinsipp er at de inneholder
informasjon, som man kunne utnytte bedre.

Gunhild Wgien: Da er det Jostein Holmen og sa Arne Holte.

Jostein Holmen: Kommentar til det som Geir sa om frammgte. Det er klart
at sanne befolkningsundersgkelser, det er en risikosport. Og det er serlig
frammagtet som vi er veldig bekymret for. Det gikk betydelig ned fra HUNT2
til HUNT3. | HUNT4 ser det ut som at det har stort sett stabilisert seg.
Men vi var veldig spente, og vi vet ikke de endelige svarene enna. Men
ungdommene i aldersgruppa 13 ar, de mgter opp pa skolene, og de mater
opp i mellom 80 og 90 % av dem som ble invitert. Sa er det dem imellom
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20 og 49, det er de som svikter. De har bekymret oss i alle tre siste rundene.
Og for dem vet vi ikke svarene enna.

I HUNT4 har vi et eget prosjekt for dem som er 70 ar og over med
blant annet tilbud om hjemmebesgk. Vi reiser rundt ogsa pa institusjoner
—0g jeg fikk meldinger om at frammgtet hos gruppa hundre+ var 90 %.

— munterhet i salen
Gunhild Wgien: Da er det Arne Holte og s Anne-Johanne Sggaard.

Arne Holte: Det er vel slik na at dere legger inn diagnosebaserte studier i
HUNT ogsa, og psykisk helse? Jeg bare tenkte jeg skulle minne om at sist
det ble gjennomfart en diagnosebasert undersgkelse i Norge pa psykiske
lidelser, det var pa 1990-tallet. Jeg satt den gangen i Forskningsradet for
psykisk helse og behandlet sgknaden i 1995. Sa det a fa pa plass den type
tall, er fortsatt ekstremt viktig.

Men det var ikke derfor jeg ba om ordet. Jeg ba om ordet for 4 si fal-
gende, for jeg vil ha det med «on the record!»:

Geir blir sikkert ikke veldig glad for at jeg sier dette: Men dette ville
aldri kunne skjedd pa psykisk helse uten deg. Jeg har lyst til a si at Geir, i
denne perioden han var min sjef, var en fantastisk leder. En leder som hadde
tillit til sine medarbeidere, som stattet sine medarbeidere, som var tilgjen-
gelig for sine medarbeidere, og som ogsa visste 4 si veldig klart og tydelig i
fra nar det var ngdvendig. Det & kunne ha en sjef som man har et sa apent
forhold til, og hvor begge kan snakke direkte til hverandre og samtidig har
tillit til hverandre, er helt ngdvendig nar man skal gjgre denne type opp-
bygninger. Jeg vil gjerne at det skal komme med ogsa i protokollen. Geir
du var en fantastisk leder!

— Applaus i salen -
Gunhild Weien: Da er det Anne-Johanne Sggaard.

Anne-Johanne Sggaard: Da ma jeg gjenta det — vi hadde fatt beskjed i pausen
om at vi hadde veert for «snille». Da skal jeg gjare litt med det, for Geir, du
sa at vi ikke hadde penger til a fortsette med bussene, SHUS-bussene. Det
er sikkert riktig at dere ikke hadde penger, for dere hadde satset stort pa
«Mor og barn.» Og det var jo ikke bare SHUS-bussene som ble borte, men
det var hele SHUS-apparatet. Og dermed var det ingen som kunne drive
de landsomfattende helseundersgkelsene som hadde veert drevet i mange



ar! Og, du sier at diagnosebaserte helseundersgkelser var fra 1990. Men vi
har faktisk ikke landsomfattende tall pa blodtrykk, hayde/vekt kolesterol,
i den norske befolkning siden 2000-tallet — begynnelsen av 2000-tallet. Sa
det er noe som har gatt med i dragsuget av kjempesatsingen pa «Mor og
barn». Det kan godt hende at det er riktig. Men det er noe som bgr med.
Det var masse mennesker som da fikk beskjed om at de ikke hadde noe
seerlig jobb etter hvert, sa det var en avskalling pa dette!

Gunhild Waien: Geir skulle ha replikk.

Geir Stene-Larsen: Ja, veldig kort. Jeg er enig i at det er to sider av saken.
Det som gjorde det umulig & viderefgre systemet, var at det var helt ngd-
vendig a fa fornyet bussene. Jeg fikk ikke noe gjennomslag for a fa bevilgning
til den summen. Men ellers sa er jeg enig i at det er prioriteringer — men
bussene var ikke mulig a fa fornyet.

Gunhild Wgien: Da er det Camilla Stoltenberg og sa er det Nils Langtvedt
etter det.

Camilla Stoltenberg: Det var replikk til det samme, bare for a falge opp der
Geir slapp. Det var helt ulik finansiering av Mor-og-barn-undersgkelsen og
SHUS. SHUS var grunnpengefinansiert, mens Mor-og-barn-undersgkelsen
hadde i utgangspunktet en veldig liten grunnbevilgning. Ca. halvparten av
Mor-og-barn-undersgkelsen er finansiert med forsknings- og infrastruktur-
midler fra Forskningsradet, NIH og andre steder, sann at den satsingen aldri
har vart i nerheten av & kunne finansiere det SHUS-apparatet som var.

Dette er en refleksjon av at Folkehelseinstituttets gkonomi til de grader
er politisk styrt. I arene fra 2002 til 2004-5 var det store kutt — ikke fullt
sa store som de har vert de tre siste arene na, men det var kutt i bevilgnin-
gen pa rundt 10 %. De tre siste arene har det vart kutt i bevilgningene pa
over 20 %.

Gunhild Waien: Da er det Nils Langtvedt.

Nils Langtvedt: Nedgang i prosentandelen, deltagelse, er jo et generelt pro-
blem over hele linjen. Vi ser pa klinikken og pa universitetene og sa videre,
at det er ganske betydelig nedgang i deltagelsen. Jeg var i en eller annen
sammenheng, jeg husker ikke hvilken — det var ikke da vi takket Lorentz
av, men det var en annen samling — jeg var borti Medisinsk fadselsregister,
og hadde en omvisning. Da viste de til en undersgkelse pa leppe- og gane-
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spalte. De hadde oppimot 90 % deltakelse den gangen. Det var vel midt
pa 2000-tallet, sa vidt jeg husker i farten. Det fikk meg til a reflektere litt
over at kanskje man oppfatter at de generelle problemstillingene som ikke
er veldig spisset, de angar en ikke pa samme mate som de som er spisset.
Leppe- og ganespalte kan engasjere. De er veldig opptatt av a finne lgsnin-
ger pa egne problemer, hvorfor ting oppstar, og kanskje kan det vre inter-
essant a prave a spisse problemstillingene noe, slik at man fanger bedre opp
deltakerne.

Gunhild Waien: Da er det Rolv Terje Lie!

Rolv Terje Lie: En liten replikk til det. Leppe-ganespaltestudien ble gjort pa
nittitallet. Vi avsluttet egentlig den i 2001 fordi oppslutningen gikk veldig
ned, serlig i kontrollgruppen. Det var kontrollgruppen som ikke hadde
barn med leppe-ganespalte. Sa jeg tror disse trekkene viste seg allerede da.
Men jeg syns dette er en liten ngtt som man ma knekke. Jeg tror det er
spennende & se hva som skjer med HUNT na. Men jeg vet jo at dere driver
med mye tettere tilbakemeldinger og oppfelging av deltagere. Jeg tror at
det kreves helt andre mekanismer altsa, vare pa, fore tilbake informasjon,
falge opp, bruke moderne tekniske virkemidler, fa mate den virkeligheten
som sarlig de unge familieforeldrene star i i dag. Altsa at det er noe man
ma gjare helt annerledes som man ikke kan fa til med busser for eksempel
—noe i den moderne virkeligheten. Det er en liten ngtt!

Gunhild Wgien: Da er det farst Jostein Holmen og sa er det Aage Tverdal.

Jostein Holmen: Ja, jeg kan bare kommentere at i HUNT4 na blir det lagt
ned store ressurser bade informasjon pa forhand og underveis og i etterkant
pa en helt annen divisjon enn det vi har gjort far. Likevel er vi usikre pa
sluttresultatet. Men det er profesjonelle folk som driver med informasjon
pa alle niva ifra sanitetsforeninger og pasientforeninger og kommunestyre
og formannskap og «you name it», og til personlig invitasjon og til person-
lig tilbakemelding. Sa det er lagt ned store ressurser.

Det gér an enda i et fylke som Nord-Trgndelag. Det er noen som lefler
med tanken pa at vi na nar vi er slatt sammen til ett fylke, Trondelag, sa
skal vi gjare det i hele det nye fylket. Jeg er veldig skeptisk til det. Jeg tror
at det er avhengig av at det er sapass tette forbindelser som vi har i Nord-
Trendelag, at det er en av forutsetningene for at det i det hele tatt gar. Vi
skal preve en utvidelse av 70+prosjektet, dem som gar pa 70 ar i Trondheim.
Jeg er veldig usikker pa det og. De kalkulerer med kanskje en 20-30 %



oppslutning. Da er vi nede under en kritisk grense, etter min mening. Sa
det & tru at det er lett & gjennomfare en sann undersgkelse i hvilket som
helst fylke, det tror jeg er ikke sarlig realistisk.

Gunhild Weien: Da er det Aage Tverdal.

Aage Tverdal: Da disse helseundersgkelsene startet i 1972 i Oslo, var jo
giennomgangsmelodien at veldig mye var pa vei opp av disse tingene som
blodtrykk og kolesterol, og ikke minst vekt, body mass index (BMI). Kvin-
nene hadde hatt en slags u-formet utvikling fram til rundt 1970, men na
var alle pa vei opp. Sa BMI var pa vei opp.

Sa skjer plutselig det pa slutten av 1990-tallet at man sa at grunnen til
at blodtrykket og kolesterol gar opp, det er body mass index. Det var en av
forklaringene, gjennomgangsmelodien. Og pa slutten av nittitallet sank
blodtrykket plutselig. Kan det ha med frammgte a gjare? Vi tror ikke det,
det sank med 5 millimeter diastolisk, og det tilsvarer 40 % nedgang i slag-
dadelighet. Det er ingen som har greid & skjgnne om dette er reelt, det ville
veert fantastisk — eller om det er noe med malesystemene.

Men i hvert fall har blodtrykket gatt ned, i hvert fall til og med HUNTS3.
Det blir spennende na a se pa HUNT4. Kolesterol har gatt ned, i ethvert
fall siden 2000. Men BMI har gatt opp. Kanskje det stopper, men na er
ikke BMI forklaringen pa at noe gar ned. Det var en del av forklaringene
pa at kolesterol og blodtrykk gikk opp. Men na som kolesterol og blodtrykk
har gatt ned, sa er ikke BMI forklaringen pa det. Det ma vzare en annen
forklaring. Det er noe vi ikke vet enda, og det er spennende med de under-
sgkelsene som na gar videre om man kan finne ut av det. Det har vart en
sann fantastisk nedgang i blodtrykksniva, som vi har malt, uten at vi skjen-
ner hvorfor. Vi skulle gjerne vite hvorfor. Det samme gjelder forsavidt koles-
terol. Man har ikke gjort noe spesielt for a fa det ned. Det er ikke behand-
ling, det tror jeg vi kan veere enige om. At det ikke er blodtrykksbehandling.
Slik at dette er for meg en av de viktige tingene som kanskje HUNT-ene
kan svare pa. Men det som slar meg, er at nar ting gar den riktige veien,
greier vi ikke & finne en forklaring. Men nar ting gar det gaerne veien, greier
vi altsa & finne forklaringen.

— mye latter i forsamlingen —

Oppa det hele er det sann at insidensen av diabetes har na begynt a ga
ned, ganske mye ned. Det er de siste observasjoner, til tross for BMI som
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Figur 21: Fra venstre: Arve Lystad, Rolv Terje Lie og Inger Cappelen. (Foto:
@ivind Larsen)

kanskije fremdeles gar opp. Her er det veldig mange sparsmalstegn som i
verste fall kan sende meg over i psykisk helseproblem.

— latter —
Gunhild Wgien: S er det Hans Waaler s& er det Arne Holte.

Hans Waaler: Det er klart at hvis man ser pa body mass index og dedelig-
heten er det en U-formet kurve, og den stiger kraftig med gkt body mass
index. Men det er jo ingenting — det er ikke noe bevis for at det har noe
med overvekten a gjare. At overvektige har hayere dedelighet, behgver ikke
ha noe med vekten a gjare. Det kan veere den livsstilen som de har hatt som
har gjort dem sa tjukke — alt det sukkeret som de har fatt i seg — all mulig
faenskap som de har fatt i seg, som gjar at de har hgy dedelighet. Hvis man
reverserer body mass index, det finnes mange mater a reversere vekten pa,
som gker dgdeligheten, man vet ingenting om fettsuging og om bypass-
operasjoner i maven reduserer dgdeligheten. Det behgver egentlig ikke ha
noe med vekten a gjare i det hele tatt. Det er mulig at det har det, men
altsa, det er vanskelig & bevise at det er det. Altsa en korrelasjon er jo ikke
alltid kausal. Det kan vare arsaken, ja, se pa amerikanske tall. De har hatt
en sann fettepidemi i tredve ar, og diabeteshyppigheten har falt hele tiden
og det samme med hjerte- og kar-dgdeligheten (som) har falt, til tross for



at vekta bare gar opp. Husk pa de overvektige, de far veldig mye mosjon
nér de bare skal ga bort til spiskammerset sitt & hente mer mat!

— Mye latter i salen! —
Gunhild Weien: Da er det Arne Holte.

Arne Holte: Jeg tenkte (at jeg) siden det sannsynligvis er siste gangen jeg er
i en forsamling som denne, skulle komme med noen innspill fremover ogsa.
Jeg tror jeg ser noen utfordringer — dere far ha meg unnskyldt for at jeg
snakker om psykisk helse — det er liksom jobben min.

Jeg ser at vi fortsatt har en stor dissosiasjon mellom forskning og radgiv-
ning. Altsa forskningen i Folkehelseinstituttet gar i veldig stor grad for seg
selv, ofte uten at den har noe som helst relevans for hvordan vi skal ga frem
for a forbedre den psykiske helsa. Om forskning og radgivning mener jeg
fortsatt at det er en stor utfordring. Det var en utfordring da jeg kom, det
er fortsatt en stor utfordring.

Sa mener jeg at vi i stor grad, jeg sier vi fortsatt, at vi fortsatt er et folke-
sykdomsinstitutt og ikke et folkehelseinstitutt. I hvert fall innenfor mitt fag-
omrade, trengs det en dreining over til de helsefremmende og helsebyggende
tiltakene, framfor a finne arsaker til sykdom, eller alle mulige andre ting
som henger sammen med sykdom. Disse tingene henger ikke ngdvendigvis
sammen. Vi kan gjgre masse forebyggende arbeid uten a kjenne arsaker.
Det finnes det mye dokumentasjon pa.

Helt sentralt i et psykisk helsefremmende arbeid er rett og slett a finne
fram til hvilke trekk ved organisasjoner — altsa lgfte seg fra et individniva
til organisasjonsniva — gjar en organisasjon psykisk helsefremmende. Hva
karakteriserer psykisk helsefremmende barnehager? Hva karakteriserer psy-
kisk helsefremmende skoler? Hvordan blir en arbeidsplass psykisk helsefrem-
mende? Underlig nok finnes det nesten ikke forskning pa det. Hva slags
ledelse i denne type organisasjoner virker psykisk helsefremmende? Det
finnes nesten ikke forskning pa det i det hele tatt. Og slik kunne jeg fortsette.

Men hva gjer en idrettsforening psykisk helsefremmende? Hva gjer en
kulturinstitusjon psykisk helsefremmende? Og det jeg har vert opptatt av
i det siste: Hva gjer et fengsel psykisk helsefremmende?

Det er jo tragisk at vi igjen hadde brutt «den gylne regel», og for dere
som ikke husker hva «den gylne regel» er, sa er det at na skal Helsedeparte-
mentet bruke mer penger, det skal brukes mer penger i Helsesektoren pa
psykisk helse, det skal vere stagrre vekst innen psykisk helse enn somatisk
helse. Det sa Ansgar Gabrielsen ogsa, det har de sagt, helseminister etter
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helseminister og Bent Hgie, som etter min mening er den beste helseminister
vi har hatt pa massevis av ar. Jeg tror jeg har tru et 13 helseministere
oppigjennom, og i hvert fall pa psykisk helse mener jeg at Bent Hgie har
veert en av de beste vi har hatt, faglig sett. Men ogsa her har det gatt galt.
Det er altsd en langt stgrre gkning i somatikken enn i psykisk helse, sa man
har brutt denne regelen om igjen. Og sa er sparsmalet, hvordan far vi dette
til & bli en bedre satsing pa psykisk helse generelt i befolkningen?

Regjeringen la i august 2017, far siste stortingsvalg, fram sin nye strategi
pa psykisk helse. Jeg skrev en anmeldelse av den i en kronikk i Dagbladet,
pa verdensdagen for psykisk helse i or, hvor jeg gar igjennom den. Det er
veldig bra at vi har fatt en sann strategi. Det er vi palagt av WHO a gjare.
Men det er pafallende hvordan departementet overhodet ikke har brukt
faglige rad eller faglige fundament for den rapporten. I stedet ser det ut som
man har tatt frem alle forslagene de har liggende i sku en, Johs’ store sat-
singer, alle disse tingene, la i sku en og sa har man «sydd disse sammen» i
ett dokument. Det er en utfordring pa hvordan far man politiske doku-
menter til & bli bedre faglig fundert ogsa innen dette feltet.

Det siste jeg har lyst til  ta opp, er en artikkel jeg skrev i Dagens Neerings-
liv orten dager far Arendalsuka, hvor jeg gar igjennom helseregnskapet
som SSB har lagt frem. Det er det estimerte regnskapet for 2017. Sa ser vi
at halvparten brukes pa behandlingskostnader, ca en erdedel brukes pa
pleie- og omsorg-oppgaver, og s er det en liten flik, ca 3 %, som brukes pa
forebygging. Sa har jeg sett pa hva som de puttet inni den fliken. Der har
de puttet hele budsjettet til Folkehelseinstituttet, hele budsjettet til Helse-
direktoratet, hele budsjettet til Kunnskapssenteret for helsetjenesten, altsa
som forebygging, og de har puttet inn forskning og utredning i bredt monn.

Sa sa jeg pa — hvis vi tar vekk alt det som ikke er aktiv forebyggende
virksomhet, og tar vekk det som brukes pa psykisk helse — da star det null
kroner igjen, da er helse- og omsorgsdepartementets budsjett/regnskap brukt
pa forebygging av psykiske lidelser og psykisk helsebringende tiltak. N& kan
selvfglgelig departementet svare at, men barnehagene som er virkelig psykisk
helsefremmende pa barn og unge, det ligger under Kunnskapsdepartemen-
tet. Men det er jo litt underlig at det faktisk er null kroner.

Sa henvendte jeg meg til Statistisk sentralbyra fordi jeg matte finne ut
(mer). Jeg henvendte meg til Geir ogsa, jeg orienterte Geir, sa henvendte
jeg meg til Statistisk sentralbyra og spurte dem om hvem som hadde bedt
dem om a tolke forebyggingssektoren pa den maten at de skulle putte inn
bade det ene og det og andre budsjettet som overhodet ikke hadde noe med
forbyggende a gjere, der. Da understreket SSB — det er jo interessant nok
— veldig sterkt at dette hadde Helse-og omsorgsdepartementet ingen inn-



flytelse over, og at de var helt uavhengige av enhver faring fra Helse-og
omsorgsdepartementet pa dette.

Sa peker jeg pa at psykisk helse er lgftet opp i Regjeringens strategi.
Regjeringen sier at psykisk helse skal veere en del av folkehelse, likestilt med
somatisk helse, men vi har altsa ingen mate a finne ut hvordan, hvor mye
penger Helse-og omsorgsdepartementet bruker pa forebygging. Det finnes
rett og slett ikke kategorisering for dette. Sann at samme hvor mye vi som
samfunn skulle ga inn for a lafte psykisk helse og fa en psykisk helse sunnere
i befolkningen, som er landets viktigste ressurs, bade hvordan vi kan regu-
lere falelser, hvordan vi kan tenke fornuftig, hvordan vi kan styre var atferd,
hvordan vi kan mgte sosiale utfordringer? Dette er rett og slett landets
viktigste ressurs. Det er altsa slik i dag at i den maten som helseregnskapet
fares pa, er det ingen mate a finne ut hvor mye vi bruker, om det er noe
gkning, eller forholdet mellom forebygging versus behandling — det finnes
altsa ingen mate 4 fa det ut pa.

Sa innspill til Folkehelseinstituttet ma veere at vi pa en eller annen mate
far SSB — pa ett eller annet vis — til & begynne a samle inn data, organisere
data pa en slik mate at vi ogsa kan falge med pa dette. Det var det siste
innspillet.

Gunhild Weien: Takk, Arne! Da er det Camilla til slutt.

Camilla Stoltenberg: Det var egentlig bare ment som en kommentar til Arne.
Det var en god beskrivelse av utfordringene nar det gjelder budsjett til
forebygging av psykiske helseproblemer. Det er helt identisk for andre helse-
problemer. Sa det er ingen forskjell der. Vi har ikke tenkt pa det, & be SSB
om a gjare det, vi har tenkt pa a prave a gjere det selv. Det er ganske ressurs-
krevende a gjere det, fordi det ikke finnes noe som ligner, sa dette ma bygges
opp fra bunnen av. Vi jobber med ideen i ethvert fall, sa far vi se om vi setter
av ressurser til det. Men jeg er helt enig i at det ma gjeres.

Arne Holte: Jeg vil anbefale samspill med SSB pa dette. SSB er veldig inter-
essert i & utvikle seg videre.

Camilla Stoltenberg: Vi har det!
Arne Holte: Ja, flott!

Magna Nylenna: Med det avsluttes den siste faglige bolken. Vi har satt av
noen minutter til oppsummering. Det har vi gjort, ikke for at man skal
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gjenta det som na har vart sagt, helt eller delvis en gang til. Men fordi
instituttet har mange andre aktiviteter som ikke ngdvendigvis faller inn
under noen av de kategoriene som vi har disponert dagen etter. Og fordi vi
vil gi en mulighet for 3 ta opp temaer som kanskije ikke har veer bergrt i det
hele tatt, og som burde ha vert bergrt.

Men vi gar mot slutten av dagen og apner for en oppsummerende runde
om noen skulle ha noe mer pa hjertet. Da er tiden na.

Camilla Stoltenberg: Jeg kan godt begynne. Farst og fremst sa vil jeg takke
dere som har organisert mgatet. Jeg syns det har vart kjempegey a vaere med
pa, og jeg faler vel egentlig at vi bare sa vidt har begynt pa dette oppdraget,
sa hvis dere har nok guts til & ga videre, er jeg imponert.

Hvis jeg skal peke pa noe jeg savner, er det nok rusfeltet og et perspektiv
som gar mer over i det samfunnsvitenskapelige enn det vi har klart & repre-
sentere rundt bordet her. Og sa er det blikket utenfra. Men det vet jeg, at
Anne Kari Lande Hasle var invitert, og Geir er heldigvis ganske godt i stand
til & se oss bade innenfra og utenfra, selv om det er veldig hyggelig at han
sier vi fremdeles nar han snakker om Folkehelseinstituttet. Takk, til dere!

Magna Nylenna: Da var det Geir!

Geir Stene-Larsen: Jeg vil bare trekke fram et litt generelt trekk som jeg har
opplevd i min tid: Det er mulighetene til & ska e finansiering til folkehel-
searbeid, som jeg syns har blitt betydelig vanskeligere i lgpet av den tiden
som har vert. Det vil si mulighetene til & ska e forskningspenger, har jo
Camilla og Arne og andre bidratt til i hgy grad. Men det a fa inn penger
pa statsbudsjettet til folkehelsearbeid, opplever jeg har blitt stadig vanske-
ligere i denne tiden. Og det hjelpemidlet som man har hatt som kalles store
satsinger, hvor institusjoner kan komme med forslag til nye, spennende ting
a gjare, det er blitt mindre og mindre meningsfullt. I &r ga jeg rad i Helse-
direktoratet om at man ikke burde sende inn innspill i det hele tatt. Det
samme har jeg tidligere gitt beskjed til Folkehelseinstituttet om. For det har
ingen hensikt a spille det inn.

Sa det har skjedd noe med den politiske handteringen av penger som
gjer at idégenerering med nye, interessante forslag fra institusjonene rett og
slett er blitt uinteressant eller ikke mulig a fa gjennomfart lenger. Det er
klart at kombinert med at politikerne ikke gnsker den typen bidrag, men
selv har en masse ganske ekspansive andre idéer, gjar at det har veert en
betydelig skvis gkonomisk, serlig de siste arene. Men det har egentlig vaert
det hele tiden. Det har vart en konstant presset situasjon, som egentlig har



blitt verre og verre. Sa grunnen til at Folkehelseinstituttet er blitt sapass stort
som det har blitt, er at det har vrt flink til aska e seg forskningsbevilgninger
i hovedsak, i hvert fall sainn som jeg ser det, (i form av) eksterne midler.

Magna Nylenna: Preben!

Preben Aavitsland: To tema, det ene gjaldt til Camilla, det du sier med rus
— altsa et av de store folkehelseproblemene er jo alkohol. Og Instituttet har
vel aldri veert spesielt sterke pa det temaet. Vi fikk kastet pa oss et rettstok-
sikologisk institutt her for noen ar siden. Og sa ble det kastet vekk igjen,
0g begge ganger sa var det vel egentlig ikke av faglige, men mer byrakratiske
grunner. Det var synd, fordi selv om de hadde en tjenesteproduksjon som
hovedaktivitet, sa hadde de ogsa en forskningsaktivitet og en biologisk inn-
gangsvinkel pa alkoholutfordringene. Sa det var synd.

Magne Nylenna: Da var det Aage Tverdal og sa Camilla!

Aage Tverdal: Det gjelder den biskopen i @stfold til Hans Waaler. Det som
er litt i tiden na, det er det med sosial ulikhet og helse. Mye av det som ligger
til grunn for det, er data som er i Statistisk sentralbyra. Det er utdanning og
det er inntekter og yrke og sa videre. Det vi har opplevd, er at dataene fra
Statistisk sentralbyra far vi ikke lov til & ta med til utlandet — ikke i det hele
tatt. Det var annerledes tidligere. Men na er det altsa helt stengt. Slik at man
far sikkert data for a forske innen Norge, men hvis man vil ha med dataene
ut, samarbeide med andre, sa er den muligheten stengt, s vidt jeg vet.

Magne Nylenna: Da tenkte jeg bare (2 komme med) en liten saksopplysning:

Borg bispedgmme ble opprettet i 1969. Det er den sjuende biskopen som

er der na. Per Lanning var den farste Atle Sommerfeldt er den forelgpig siste.
Da var det Camilla, ver sa god!

Camilla Stoltenberg: Det var veldig nyttige opplysninger!
— Latter i salen —

Jeg har lyst til & falge opp det med rusfeltet og alkohol, fordi det er igjen et
eksempel pa hvor bra mange av de sammenslaingene — jeg syns alle, for-
resten med unntak av de rettsmedisinske fagene, som hadde et helt annet
formal — har veert, faglig sett. Det a ta ut det potensialet har vi bare sa vidt
begynt a skrape i overflaten av. SIRUS har et sterkt alkoholforskningsmiljg.
Det vi ser skjer na, er en kobling med for eksempel dem som har drevet
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Figur 22: Rundt bordet i matesalen. Mot venstre, regnet fra Arve Lystad nederst til hayre i

bildet, Rolv Terje Lie, Inger Cappelen, Preben Aavitsland, Kari Furu, Bodolf Hareide, Geir
Stene-Larsen, Arild Bjerndal, Liv Fligsrud, Jostein Holmen, Arne Holte, Ingeborg Aaberge,
Gunhild Wgien, Magne Nylenna. (Foto: @ivind Larsen)
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med alkoholforskning der, som har vert rettet veldig mye mer mot primar-
forebygging enn det meste av Folkehelseinstituttets forskning og overvaking
har veert, og kontakt med dem som har god kjennskap til for eksempel bruk
av pasientregister, KPR — og Reseptregisteret og kan se pa konsekvenser av
alkoholbruk pa en mye mer sammensatt mate enn det de har vert vant til.
Sa jeg tror vi vil se mye som kommer ut av det de nermeste arene, heldig-
vis.

Mange Nylenna: Da gar det mot klokka 16. Vi skal holde tidsplanen som
vi har satt.

Da tillegger det oss i arrangementskomiteen — for a si det sann, aktar-
seminargruppa som har bestatt av Inger, Hanne, @ivind, Gunhild og meg
sjgl — & takke alle for frammagtet og for innsatsen! Det har vart en spennende
og innholdsrik dag med stor faglig bredde. Resultatet vil foreligge transkri-
bert om noen uker. Alle vil fa det tilsendt og muligheten til & justere sine



egne, men ikke andres innlegg underveis, deretter vil altsa en lett redigert
utgave bli publisert. Og sa vil vi sannsynligvis alle ha leert noe videre pa
veien om instituttets og instituttenes historie underveis.

For alle som skal vaere igjen til middag, sa blir det det na en mingling
ute i salongen mens det blir ommablert her inne, mikrofonene tas ned og
bordene skal stilles om og kanskje bedukes og sa videre. Det skal skje s fort
det lar seg gjare, sa jeg ber alle om a ta med sine ting, enten man na skal
forlate huset eller veere med pa middagen.

Hijertelig takk for innsatsen sa langt! Jeg syns vi alle fortjener a gi hver-
andre en applaus for innsatsen!

— Stor applaus —

@ivind Larsen

Institutt for helse og samfunn
Universitetet i Oslo
oivind.larsen@medisin.uio.no

Magne Nylenna
Folkehelseinstituttet og
Institutt for helse og samfunn
Universitetet i Oslo
magne@nylenna.no
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