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Svar pa remiss Borja med barnen — félja upp och dela
information for en god och nara vard

Region Orebro lin (Regionen) har getts mdjlighet att limna synpunkter pa den
statliga offentliga utredningen Borja med barnen — f6lja upp och dela
information for en god och néra vard (SOU 2021:78), slutbetdnkandet av
utredningen om en Sammanhéllen god och néra vard for barn och unga.
Regionen ser overlag positivt pa de forslag som utredningen for fram, men vill
framfora foljande beddmningar och kommentarer.

Innehallet 1 utredningens delbetdnkande (SOU 2021:34) bestod av ménga
positiva och viktiga delar for en god och jimlik hilsovard for barn och unga.
En eventuell brist &r mojligen att delbetdnkandet 4ven borde ha kunnat foresléa
att elevhélsan ska organiseras i1 hdlso- och sjukvarden, alternativt att
barnhilsovarden (BHV) och barnavérdscentralen (BVC) skulle ha kommunen
som huvudman, diar BVC skulle kunna utgéra “forskolans medicinska insats”
med kraftfull samverkan 1 barnhélsoteam for forskolebarn. Sddana
forandringar av huvudmannaskap kunde ha gett béttre forutsittningar for en
naturlig integrering av hilsokedjan barnhdlsovard och elevhilsa, en forenklad
informationsforsorjning och battre forutsittningar for ett robust och jamlikt
program for hélsoframjande och forebyggande vard for barn och unga i édldern
0-20 &r.

Slutbetdinkandet kompletterar delbetdnkandet med beskrivning av behovet for
en verksamhetsutveckling och ger samtidigt en bild av dagens brister och
avsaknad av nationell uppfdljning for att sdkerstilla en god och jimlik barn-
och ungdomshélsovard. Utredningen beskriver och problematiserar kring
informationsforsorjning/informationsdelning inklusive &ndamalsenliga
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informationssystem, hilsodataregister och kvalitetsregister och andra liknande
strukturer och system.

Angéende kvalitetsregister for hidlsovardande verksamheter f6r barn och unga
I utredningens delbetdnkande (SOU 2021:34) papekas att det krévs insatser
inom hilso- och sjukvérden for att forst definiera och ha en samsyn kring vad
hilsofrimjande insatser for barn och unga kan innebira. Region Orebro lin
stdller sig dock mycket positiva till att hilsofrdmjande och férebyggande
insatser skulle kunna registreras i kvalitetsregister. Har krdvs dock
medvetenhet om att arbete kommer att krivas géllande kunskap och kultur.

Utredningen skriver att det idag inte finns ndgon systematisk uppfoljning av
barn och ungas hiélsa, eller av barn- och ungdomshélsovarden pa nationell
niva. Det saknas en nationell uppfoljning som stddjer utvecklingen av en mer
sammanhéllen vard samt effektiva hilsofrimjande och forebyggande insatser
for barn och unga. Det saknas dven uppgifter om barn och ungas
hélsoutveckling i befintliga hédlsoregister som tar sikte pd god hélsa.
Regioner instimmer 1 utredningens slutsatser i dessa delar.

Utredningen konstaterar att flera olika insatser behdvs for att uppfoljningen
ska bidra till en béttre vard for barn och unga. Vidare ger utredningen flera
olika forslag som pa sikt ska innebdra att en battre uppfoljning kan ske.
Regionen instimmer i att flera olika insatser behovs och stéller sig ocksa
positiv till de forslag som ges. Bland annat bedoms att hidlsodataregistren
behover innehalla uppgifter och barn och ungas hélsa och utveckling av
kvalitetsregister dr nodvéndig for att sdkra kvaliteten 1 de hédlsovardande
verksamheterna.

Nir det giller kvalitetsregistren sé foreslds en édndring av patientdatalagen 7
kap. 1 §. Regionen har inga invdndningar mot detta férslag, men noterar att
forslaget innebér att &ndamalet med kvalitetsregister enligt patientdatalagen 7
kap. 1 § ddrmed generellt vidgas.

Regionen instimmer 1 utredningens bedémning att barnhilsovardens
nationella kvalitetsregister (BHVQ) och Nationellt kvalitetsregister for
Elevhilsans medicinska insats (EMQ) kan anses vara kvalitetsregister, samt
betonar behovet av kvalitetsregister med relevanta variabler som indikatorer
av god kvalitet for utvirdering av hilsofrimjande och forebyggande insatser.
Utredningen beskriver behov av samordnad uppfoljning med liknande
variabler for de kvalitetsregister som foljer barn- och ungdomshélsovérdens
verksamheter, men en synpunkt dr dessa variabler samtidigt méste stéllas 1
relation till de priméra uppdragen for respektive kvalitetsregister.
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Regionen ser ett behov av att utredningen fortydligar hur data fran
kvalitetsregister far och kan sdndas till hdlsodataregister i aggregerad form, for
att battre utnyttja nyttan med kvalitetsregister.

Utredningen lyfter behovet av statligt stod till kvalitetsregister, men hér &r en
storre tydlighet och riktlinjer 6nskvért kring om regionerna direkt ska stottas
ekonomiskt fOr att ansluta till register eller om registren ska Gverta storre delar
av anslutningsprojekten.

Sarskilt om ungdomsmottagningar i hilsodataregister

Utredningen menar att det dr en angeldgen men svér fraga huruvida
ungdomsmottagningarna ska inkluderas i hdlsodataregister och foreslar att
Socialstyrelsen ska fa i uppdrag att utreda om det ar mojligt och lampligt att 1
ett hidlsodataregister behandla uppgifter om barn och unga som fétt hélso- och
sjukvérd vid ungdomsmottagningarna, och ldmna nddvindiga
forfattningsforslag. Om det visar sig att det inte dr mojligt eller lampligt ska
Socialstyrelsen dverviga uppfoljning baserad pa data som inte innehéller
personuppgifter. Regionen vill hér betona att ungdomsmottagningarnas
verksamhet bygger pé frivillighet och det ér en instans som arbetar pa
ungdomens uppdrag. Att inkludera ungdomsmottagningen i hdlsodataregister
ar problematiskt av flera anledningar, bland annat ur ett integritetsperspektiv,
da det kan innebéra risker for utsatta ungdomar. Har krdvs en noggrann analys
av forslagets konsekvenser for malgruppen. Fordndras forutsittningarna for
ungdomsmottagningarna kan malgruppens fortroende for verksamheten
riskeras. Hér ser Regionen att det dr viktigt att bevaka den personliga
integriteten for ungdomen, 1 relation till andra intressen.
Ungdomsmottagningen anvinder sig av skyddade journaler for att just viarna
integritet och sekretess. Arbetet gidllande sexuell och reproduktiv hélsa ar av
kénslig art och Regionen stdller sig kritisk till det ska kopplas till ett
hilsodataregister. Regionen vill hér att det beaktas att barn och unga ér i behov
av starkt skydd.

Négot annat som forsvirar métning och jamforelse ar att forutsdttningarna for
landets ungdomsmottagningar skiljer sig at. Det &r dels inte ar lagstadgat att
det ska finnas ungdomsmottagningar och dels saknar verksamheten ett
nationellt formulerat uppdrag. Huvudmannaskapet varierar ocksa mellan
kommun och region nationellt. Ungdomsmottagningarna méter heller inte alla
som tillhdr malgruppen, till skillnad frén exempelvis elevhélsans medicinska
insats eller barnhélsovérden.

Regionen stiller sig dock positiva till att infora uppf6ljning baserad péd data
som inte innehaller personuppgifter.
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Uppdrag till Socialstyrelsen att f6lja upp omstéllningen ur ett
barnrittsperspektiv

Utredningen foreslar att Socialstyrelsen fér i uppdrag att sérskilt félja upp om
barns och ungas behov tillgodoses 1 omstillningen till en god och nédra vérd.
Enligt barnkonventionens artikel 12 ska barn fa vara delaktiga och kunna ge
sin 10st 1 frdgor som berdr dem. I Socialstyrelsens uppdrag torde séledes det
ingd att géra en provning av barnets bista, dir barns delaktighet ingér som en
del. Samverkan med Myndigheten f6r ungdoms- och civilsamhillesfragor
(MUCEF) skulle kunna vara en mgjlighet 1 detta uppdrag. MUCF har stor
erfarenhet av att arbeta med fragor om barns delaktighet och inflytande.

Utredning om utlamnande av uppgifter fran héilso- och sjukvarden till barn och
vardnadshavare

Utredningen har inom ramen for sitt arbete uppméarksammat att det kan uppsta
praktiska svarigheter nér hélso- och sjukvarden ska avgora ifall uppgifter om
ett barn 1 hdlso- och sjukvérden ska ldmnas ut till barnet eller dess
vardnadshavare. Svarigheter uppstar sarskilt nér det géller atkomst till
uppgifter som finns digitalt, eftersom det i sddana situationer sillan &r
praktiskt mojligt att gora enskilda beddmningar av varje barns alder och
mognad. Utredningen menar att manga barn missgynnas av att deras
vérdnadshavare inte har tillging till relevant information fran hélso- och
sjukvérden och ddarmed inte kan hantera barnets vardkontakter. Samtidigt kan
det konstateras att dagens ordning innebar ett skydd for vissa barn som ar
sarskilt utsatta. Utredningen foreslar att regeringen tillsétter en utredning for
att utreda om dagens lagstiftning dr dndamalsenlig nir det géiller utlimnande
av uppgifter fran hélso- och sjukvarden till barn respektive vardnadshavare.

Regionen ser positivt pa forslaget att tillsdtta en utredning for att utreda om
dagens lagstiftning dr &ndamaélsenlig nar det giller utlimnande av uppgifter
fran hélso- och sjukvérden till barn respektive vdrdnadshavare. Det &r dock
viktigt att utgd fran barnets bésta 1 utredningen och att en
barnkonsekvensanalys gors.

Informationsdelning

Vidare pekar utredningen pé att det finns brister i informationsdelningen
mellan barn- och ungdomshélsovérdens aktorer. Utifran denna brist s& ges
ocksa olika forslag. Regionen konstaterar att lagstiftningen idag ar utformad sa
att sekretessen &r knuten till aktuell vardgivare. Sekretessen foljer saledes
vardgivargriansen och inte den enskilde individen. Detta kan i ménga fall vara

en utmaning da patienter inte alltfor sillan ror sig mellan olika vardgivare och
didrmed mellan olika sekretessgranser och omraden. Denna omstédndighet kan 1
vissa fall forsvara informationsdelning generellt mellan olika aktdrer,
exempelvis olika vardgivare. I synnerhet kan detta forsvara
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informationsdelningen nir det giller barn och ungdomar néar det géller
informationsdelningen mellan en kommun och regionen. Regionen stiller sig
positiv till utredningens férslag inom omréadet.

Utredningen tar ocksé upp att staten bor ta ett storre ansvar for nationell digital
infrastruktur. Utredningen anser att det finns ett behov av att utveckla en
nationell digital infrastruktur 1 hilso- och sjukvard och omsorg som kan bidra
till mer kompatibla vardinformationssystem som med storre ldtthet kan
kommunicera med varandra for utbyte av relevant information. Det finns idag
manga olika vardsystem, bara hos en vardgivare kan det finnas ménga olika
vérdsystem. Det kan vara en anledning till att det inte allt for séllan kan vara
svart att utbyta information, rent tekniskt. Regionen stiller sig positiv till
mojligheterna till informationsdelning blir bédttre och att staten tar ett storre
ansvar for den digitala infrastrukturen. Hér vill dock regionen framhalla att det
finns ett behov av att staten ocksa tar ett storre ansvar vad géller
informationssédkerheten kopplat till digitaliseringen. Detta da
informationssikerheten dr en grundlidggande forutsdttning for digitaliseringen 1
stort.
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