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Sammanfattning utredning

Utredningen har i uppdrag att se 6ver forutsattningarna for en sammanhallen god och néra vard for
barn och unga. Syftet med uppdraget ar att uppna en mer jamlik vard som innefattar halsoframjande
och férebyggande insatser for barn och unga i hela landet. Syftet ar ocksa att genom insatser i den nara
varden for barn och unga med psykisk ohélsa avlasta den specialiserade barn- och ungdomspsykiatrin,
BUP. Bakgrunden till utredningens uppdrag ar framfor allt problem med en fragmentiserad barn- och
ungdomshalsovard utan tillrdcklig koordinering pa nationell niva. Detta leder till att barn och unga inte
alltid far sina behov av vard tillgodosedda.

Sammanfattning / 6vergripande kommentar Region Viastmanland

Region Vastmanland har erbjudits mojlighet att Iamna synpunkter pa delbetédnkandet
av utredningen Borja med barnen! Folja upp halsa och dela information fér en god
och nédra vard. Region Vastmanland vilkomnar intentionerna och instimmer i manga
av huvuddragen i delbetdankandet.

Region Vastmanland staller sig positiv till forslaget om nationell systematisk
uppféljning samt valkomnar tankarna om informationsdelning for sa val
barnen/ungdomarnas fysiska och psykiska halsa samt uppfoljning/utvarderingen av
instanserna som riktas mot malgruppen.

Regionen vill dock understryka att det ar av storsta vikt att ett framtida utdkat
rapporteringskrav noggrant analyseras avseende hur mycket extra tid vardens
medarbetare kommer behdva dgna at registrering och dokumentation. Varje enskild
uppféljningsparameter bor bedémas utifran nytta, kostnad och integritetsrisk innan
den inkluderas i en obligatorisk uppfoljning. For stort fokus pa registrering,
skattningsskalor och strukturerade frageformular kan riskera att minska fokus pa
individens aktuella problem och leda till en simre och dyrare vard.

5. Forslag och bedémningar

5.1 Uppféljning av barns och ungas hdlsa

Region Vastmanland instammer i bedomningen att det ar nédvandigt att folja barns
och ungas halsa utifran halsoframjande och férebyggande perspektiv. Vi instammer
dven i forslaget att Socialstyrelsen far i uppdrag att utreda majligheten och
lampligheten i en sadan halsouppfdljning.
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Att registrera barns- och ungdomars halsodata med valdefinierade variabler som
grundar sig i vdletablerade halsodeterminanter ar 6nskvart. De hdlsovariabler som
for narvarande inte dokumenteras och samlas in inom barnhalsovarden (BHV) pa ett
systematiskt satt gillande t ex sjalvrapporterad hélsa, foraldraskap, trygghet, fysisk-
och psykisk motstandskraft och livsvillkor stéller krav pa forandrade arbetssatt med
evidensbaserade instrument som anvands vid upprepade tillfdllen. Detta eftersom
hélsa och de faktorer som paverkar hélsa ar dynamiska. De instrument som

anvands behover dven vara utrustade med specificerade atgarder som kan kodas
utifran KVA-systemet for att inte forsitta personal i en arbetssituation dar de méater
och registrerar hélsa utan tillgang till utvecklade evidensbaserade atgarder.
BarnSakert ar ett exempel pa ett arbetssatt som maojliggér matning av barns
livsvillkor men som aven innehaller valdefinierade atgarder pa lokal niva. Ett
forandrat arbetssatt ar mojligt men staller krav pa att det utverkas ekonomiska
resurser for det implementeringsarbete som kravs och den mertid det kommer ta i
ansprak aven fortsattningsvis eftersom det innebar att det halsofrdimjande uppdraget
utokas.

Region Vastmanland foreslar dven att det register som idag finns for att folja

barns halsa och utveckling inom barnhélsovarden (BHV), BHVQ, utgér en del

i Socialstyrelsens utredning samt att detta befintliga register utékas med de variabler
som behovs for ett helhetsperspektiv pa barns och ungas hélsa 6ver tid. For

personal inom BHV och fér centrala BHV-enheter ar detta register nédvandigt for att
kunna gora lokala, regionala och nationella jamforelser, for att veta var och vilka
insatser som behover prioriteras for att gynna barns och ungas halsoutveckling. Det
ar negativt for utvecklingen av en héalsoframjande hélso- och sjukvard pa alla nivaer
att halsoframjande och forebyggande atgarder endast kan registreras i relation till

en medicinsk diagnos. Detta sarskilt for arenor vars uppdrag ar helt hdlsoframjande
och forebyggande. Utvecklingen av KVA-koder for hilsoframjande och forebyggande
atgarder maste utvecklas. Trots att Socialstyrelsen gjort bedémningen att Elevhélsans
medicinska insats (EMI) och Ungdomsmottagningar (UM) inte tillhér primarvarden
behover halsodata aven fran dessa verksamheter registreras eftersom de utgér
viktiga delar i en sammanhallen vard for barn 0 - 20 ar med méjlighet till insatser som
bidrar till positiva hadlsoutfall pa kort och lang sikt. Dock sjalvklart inom ramen for vad
som dr mojligt utifran skydd for barns och ungas integritet samt att nyttan

overstiger eventuella risker.

5.2 Fértydligande om uppgifter om hdlsovadrd i kvalitetsregister

Region Vastmanland instammer i att det ar nddvandigt att folja upp hélsovardande
verksamheter riktade till barn och unga, att olika register fran graviditet till vuxen
alder behéver samordnas och att férandringar i lagstiftning som majliggor register
sasom BHVQ och EMQ genomfdrs samt finansieras med statliga medel. Detta for att
uppgifter om halsoframjande och férebyggande insatser behover registreras for
att kunna kvalitetssdkras. Forslaget om fortydligande gallande att halsovard ska
inkluderas i kvalitetsregistrens andamal ar otillracklig for att sdkerstalla

att register sasom BHVQ och EMQ kan anvéndas och finansieras pa det satt

som utredningens forslag anger. Definitionen av nationella kvalitetsregister medfér
krav om personbundna uppgifter gillande diagnos, behandling och

resultat. Inom halsoframjande verksamheter som BHV och EMI utmynnar inte
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arbetet i en diagnos med matbara atgérder, diremot dokumenterade

uppgifter gallande risk- och friskfaktorer hos barn och unga. De insatser

som genomfors i relation till identifierade risker genomfors for att férebygga tillstand
med etablerade diagnoskoder. Att registrera diagnoser ar darmed inte mojligt.

Daremot kan utveckling av KVA-koder for de insatser som genomfors tydliggora vilka
insatser som anvants. Dock ar det osdkert om en specifik insats som atgard kan
hérledas till en specifik risk eftersom paverkansmodeller ar komplexa och en risk ofta
mots med ett spektrum av insatser. Halsoutfallet av en insats sker inte alltid i nartid
utan senare under barnets uppvaxt eller som vuxen vilket foérutsatter samordnade
register sdsom det foreslas i utredningen. Det behdvs ett fértydligande kring hur
kvalitetsregistren speciella utmaningar ska hanteras. Forfattningens lydelse namner
inte att det finns krav pa personbundna uppgifter om diagnos, behandling, och
resultat, utan att register ska vara en automatiserad och strukturerad samling av
personuppgifter som inrdttats sdrskilt for indamdlet att systematiskt och fortlépande
utveckla och sékra vardens kvalitet. Ett arbete om hur detta kan tolkas i
halsovardssammanhang behodvs och maste bedrivas i samrad med registerhallare for
tex BHVQ och EMQ.

5.3 Hdlsoreformen fér barn och unga bér féljas, stodjas, utvdrderas och tillses
Region Vastmanland instammer i att hadlsoreformen for barn och unga bor foljas,
stodjas, utvarderas och tillses utifran de argument som framférs i 5.3.1 - 5.3.5.

Region Vastmanland instammer dven i att indikatorer for att félja utvecklingen av
barn- och ungdomshalsovarden pa kommunal, regional och nationell niva behéver
utvecklas, samt att samverkan mellan olika huvudman och aktérer behover
starkas avseende samordnade insatser och sammanhallen journal for att tillgodose
barns och ungas ratt till optimal halsa. | utredningen framkommer att sarskild vikt
ska ldggas pa att stodja och ge forutsattningar for genomférande av det nationella
héalsovardsprogrammet inom EMI och UM. Detta ar forstaeligt eftersom dessa arenor
ar eftersatta nar det galler nationella hdlsoprogram. Dock borde det vara rimligt
att initialt ha ett helhetsperspektiv vid implementering av ett nytt ssmmanhallet
program oavsett vilken arena som avses for att undvika att nya glapp uppstar i den
vardkedja som den sammanhallna varden innefattar.

5.4 Kartldgga férekomsten av, och behov hos, barn och unga med Idngvariga och
stora vdrd- och omsorgsbehov

Region Vastmanland instammer i forslaget att Socialstyrelsen ska aldggas uppdraget
att kartldgga forekomst och behov hos barn och unga med langvariga och stora vard-
och omsorgsbehov. Detta eftersom barn och unga med kroniska sjukdomar eller
omfattande och sammanfattande vardbehov till foljd av riskfyllda livsvillkor har ratt
till samma organisering, prioritering och uppfoljning av halso- och sjukvarden som
vuxna. Aven tillgdngliga samordnade insatser och méjlighet till ssmmanhallen journal
for dessa barn och unga behover kartldggas. For denna grupp av barn och unga ar
risken for ytterligare riskfaktorer 6verhangande, vilket stéller krav pa uppfoljning av
saval risk- som friskfaktorer for att uppna optimal halsa utifran varje enskilt barns
forutsattningar. For sadan halsouppfoljning kravs dock resurser
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som kunskap, kompetens och tid for att uppna kontinuitet i vardkedjan kring dessa
barn. Onskvért att dven barn och unga med livsldnga funktionsnedsattningar
omnamns, som t ex Mb Down, ryggmargsbrack och autism da dessa

ar overrepresenterade avseende psykisk ohalsa.

5.5 Méjligheter att dela information inom och mellan vdrdgivare finns redan idag
Region Vastmanland instammer i att informationsdelning inom och mellan vardgivare
behover ske i hogre grad samt att férutsattningarna for informationsdelning
behover starkas. For detta ar sammanhallen journal mellan olika verksamheter och
huvudman som t ex forlossning, BB, BHV och EMI en nddvandighet for att kunna
uppratthalla kontinuitet i vardkedjan runt barnet och garantera deras ratt

till patientsaker vard. Det ar inte rimligt att barnet eller dennes vardnadshavare sjalv
ska vara ansvarig for informationsoverféringen mellan

olika vardaktorer. En tydligare nationell reglering kring digitaliserade informations-
och dokumentationssystem behovs, inte minst gallande krav

pa interoperabilitet mellan olika system.

5.6 Forslag till bestdmmelser om sammanhdllen vard- och omsorgsdokumentation
bér genomféras och en utvidgning bér évervégas

Region Vastmanland instdmmer i bedomningen att utredningen om sammanhallen
information inom vard och omsorgs forslag om sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation bér genomforas, samt i bedomningen att en

utredning avseende majligheterna fér sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation for ytterligare grupper av barn och unga inom socialtjansten
bor genomféras. Sadan sammanhallen information om barn och ungas hélsa och
livsvillkor mojliggor battre samordning, planering, prioritering och kontinuitet mellan
huvudmannen med mojlighet till forbattrade halsoutfall hos barn och unga.

5.7 Utldmnande av uppgifter fran hélso-och sjukvdrden till barn och vardshavare bér
overvdgas

Region Vastmanland instdmmer med forslaget om en utredning avseende om dagens
lagstiftning ar andamalsenlig géllande utlamning av uppgifter fran halso-

och sjukvarden till barn och vardnadshavare. | tillagg till utredningens forslag om att
en forandring behdver beaktas och att vissa barn och ungas behov av forstarkt skydd
avseende de uppgifter som behandlas om dem i halso- och sjukvarden behover
dven barn och ungas status som rattighetsbarare lyftas i denna utredning.
Patientjournalen ar en informationskalla daven for patienten sjalv. | de fall dar

endast barnet ska ha tillgang till sin journal/sina uppgifter maste det finnas ett krav
pa att dokumentationen gors begriplig i forhallande till barnets alder och

mognad. Annars far inte barnet 6kad kunskap om sin hélsosituation eller 6kad
kontroll och delaktighet i sin vardsituation.

5.8 Férslag om ombuds tillgdng till uppgifter bér genomféras

Region Vastmanland instammer i att forslag till bestammelser som tillater att
vardgivare, under vissa forutsattningar, far ge ombud elektronisk tillgang till
patientuppgifter bor genomforas. De begransningar som anges skyddar till viss
del barn och unga fran att ombudskap missbrukas. Dock kan ombudskap
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Behova provas for att forebygga att barn och unga férmas att Iamna samtycke av
narstaende vuxna utifran deras dnskemal, snarare dn barnets egna 6nskemal och
behov. Sarskild forsiktighet bor gélla avseende uppgifter om barn och

ungas sexuella och reproduktiva halsa samt psykiska halsa.

5.9 Utredningens férslag stdrker och gar i linje med nationell och

internationell utveckling inom hélsodataomradet

Region Vastmanland instammer i bedémningen att hdlsodataregister som BHVQ och
EMQ for barn och unga ar gynnsamt foér den fortsatta utvecklingen av halso- och
valfardssystemet, samt vikten av att barn och ungas perspektiv och det
halsoframjande och forebyggande perspektivet tydliggors.

Region Vastmanland instammer dven i att staten behdver ta ett stérre ansvar for
utformning och reglering av en nationell digital infrastruktur i halso- och sjukvard och
omsorg, samt att nationell styrning mot enhetlig och tillampad vardinformations-
struktur behovs. Nationell standard for utformning av digital infrastruktur, krav

pa informationsdelning och interoperabilitet mellan digitala system samt en enhetlig
terminologi for dokumentation i halso- och sjukvarden kan bidra till kontinuitet i
vardkedjan, 6kad patientsakerhet, effektivare vard samt forbattrade mojligheter till
uppfoéljning. En dvergripande nationell styrning kommer gynna en jamlik utveckling
av halso- och sjukvardsinsatser nationellt, enskilda barns och ungas halso-

utveckling samt varden som helhet genom att resurser anvands mer effektivt.

For Region Vastmanland

Namn Namn

Denise Norstrom Anders Ahlund

Regionstyrelsens ordférande Regiondirektor
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