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Nar all «helsemakt» samles i én institusjon, er det kritisk
nodvendig med apenhet og ekstern kvalitetssikring.

Folkehelseinstituttet har gradvis fatt gkt ansvar for forvaltning av nasjonale
helsedata, herunder Norsk pasientregister, Kommunalt pasient- og
brukerregister, Egg- og seeddonorregisteret og Kreftregisteret.
Helsedataavdelingen og Helsedataservice er overfort fra Helsedirektoratet.
Sentraliseringen gir instituttet stor makt over hvilke helsedata som publiseres
nar og hvordan. Denne maktkonsentrasjonen gker behovet for en transparent
forvaltning og en uavhengig kvalitetskontroll av rapporter, studier og data.

Folkehelseinstituttet har sin kjernevirksomhet finansiert over statsbudsjettet,
men mottar ogsa finansiering fra andre kilder, inkludert EU og
Forskningsradet. Dette kan pavirke prioriteringer og forskningsfokus.
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Koronapassene, som ble innfert i 2020, er ett eksempel der EU har lagt
premissene for Folkehelseinstituttets prioriteringer (1). I 2022 avdekket
Riksrevisjonen svakheter i Folkehelseinstituttets regnskapsforing (2) knyttet til
den eksterne finansieringen. Instituttet mottar betydelige midler, men
ngyaktige belap er ikke spesifisert i tilgjengelige kilder.

Folkehelsen trenger apenhet

Vi tillater oss & stille spersmél om hvorfor ikke eksterne fagmiljoer, forskere
eller uavhengige institusjoner har full tilgang til anonymiserte radata fra de
nasjonale registrene. For at helsedata skal vaere nyttige for eksterne fagmiljoer,
ma de vaere konsistente, mulig 8 sammenstille pa tvers av registre og
sammenlignbare over tid.

«Hvorfor har ikke eksterne fagmiljoer, forskere eller uavhengige
institusjoner full tilgang til anonymiserte radata fra de nasjonale
registrene?»

Folkehelseinstituttet har flere ganger endret maten data fremstilles pa i sine
registre, ofte uten begrunnelse eller dokumentasjon. At dedsfall relatert til
covid-19-vaksiner i Dadsarsaksregisteret for 2021 ble lagt ssmmen med de
covid-19-assosierte dodsfallene, er ett eksempel (3). Samtidig papeker
instituttet selv at ressursmangel gjor det umulig & publisere enkelte data (4).

Vi undres over hvorfor det brukes ressurser pa a endre, fjerne og omdefinere
eksisterende data. Ett eksempel her er oppdateringen av registeret for vaksiner,
SYSVAK: Na oppgis ikke vaksinedosenummer lenger, flere aldersgrupper er
slatt sammen, og den tidligere daglige oppdateringen er endret til ukentlig
gjennomfering (5). Dette er endringer som svekker den statistiske nytteverdien
av registeret. I tillegg gjor ulike aldersgrupper i forskjellige registre det
vanskelig 8 sammenstille data fra de forskjellige registrene (6—10).

Det er inkonsistens i data og uklarhet i definisjonene knyttet til covid-19-
relaterte dedsfall. Blant annet gjelder det begrepene covid-19-assosierte
dodsfall og covid-19-dade. Ogsa ulike tall fra 2023 bidrar til uklarhet:
Dodsarsaksregisteret oppgir 1 276 dede (11), figur 1 i statusrapporter om covid-
19, influensa og andre luftveisinfeksjoner oppgir 1 534 dede (12), rapporten
Dodsarsaker i Norge 2023 oppgir 1 275 dede (13), mens rapporten
Luftveisinfeksjoner inkludert covid-19 og influensa sesongen 2023/2024 uke
21 oppgir 1 546 dode (14).

Dette er eksempler pa praksis som gjor det vanskelig for eksterne akterer a
gjennomfgre uavhengige analyser og vurdere kvaliteten i helsemyndighetenes
rapporter, studier og konklusjoner. Det er var mening at gjeldende praksis
dermed svekker etterpregvbarheten og tilliten til forvaltningen av helsedata.

«Det er var mening at gjeldende praksis svekker etterprovbarheten
og tilliten til forvaltningen av helsedata»
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Vi har veert i kontakt med forskere, statistikere og andre fagfolk som opplever
at det er vanskelig 4 fa tilgang til helsedata slik seknadsrutinene fungerer i dag.
Helsedata tilhgrer folket og ber i langt sterre grad enn i dag vaere offentlig
tilgjengelige. Vi anerkjenner at Folkehelseinstituttet har begrenset kapasitet og
ikke kan fordype seg i alle fagomrader. Dersom eksterne og uavhengige akterer
fikk tilgang, kunne de ikke bare veart en stotte for Folkehelseinstituttet, men de
kunne ogsa styrke kvalitetskontrollen, sikre etterprgvbarhet, fremme en dpen
helsedebatt og legge til rette for mer objektive helsebeslutninger. Dette ville
igjen kunne bidra til gkt tillit til helsemyndighetene og helseinstitusjonene.

Folkehelseinstituttet bestemmer selv nar og hva som publiseres av helsedata.
Eksempelvis satte instituttet rapporteringen av dedelighetsdata pad pause i flere
maneder fra november 2022 (15), pa grunn av ressursmangel. Dette var i en
periode med hgye covid-19-relaterte dodsfall og okende overdedelighet. Er
stans eller forsinkelser i rapportering og endring av definisjoner en bevisst
strategi for 4 unngd innsyn, skyldes det en mangel pa forstaelse for behovene til
eksterne fagmiljoer, eller er det andre forklaringer?

Uavhengig kontroll og apenhet

I dag har Folkehelseinstituttet i praksis monopol pa helsedata fra sentrale
helseregistre. Instituttet gir rdd om helseprioriteringer, vaksiner og
behandlinger, samtidig som de selv evaluerer og overviker egne anbefalinger.
Dette er en apenbar interessekonflikt. Vi mener derfor det er behov for &
opprette en uavhengig ekstern kontrollinstans med tilgang til de samme
dataene som Folkehelseinstituttet, etablere et uavhengig datatilgangsutvalg
som vurderer sgknader om tilgang til helsedata, gjere offentlig publiserte data
mer apne, konsistente og komplette og gjore det mulig & sammenstille data fra
flere registre.

«Det er behov for a opprette en uavhengig ekstern kontrollinstans
med tilgang til de samme dataene som Folkehelseinstituttet»

Norsk lovgivning gir grunnlag for & kreve storre dpenhet. Offentlighetsloven (§
3, § 9) gir rett til innsyn i offentlige dokumenter og databaser, mens
helseregisterloven (§ 19, § 19a, § 5 - 1) fastslar at anonyme helsedata skal vaere
tilgjengelige for forskere og offentligheten. Likevel tilbakeholder
Folkehelseinstituttet viktige data, etter var mening uten tilfredsstillende
begrunnelse. Apenhet og uavhengig kvalitetskontroll er ikke en trussel mot
folkehelsen — det er en forutsetning for den.
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