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Remissvar: Borja med barnen! Folja upp hélsa och dela information for en god och néra vard (SOU
2021:78) Dnr S2021/06815

Svenska Liakaresillskapet (SLS) ar ldkarkarens oberoende, vetenskapliga professionsorganisation, en
ideell, partipolitiskt och fackligt obunden férening. Vart syfte ar att verka for forbattrad hélsa och
sjukvard genom att frimja vetenskap, utbildning, etik och kvalitet.

SLS har getts tillfdlle att Iamna synpunkter pa betdnkandet SOU 2021:78 ”Bo6rja med barnen! Folja
upp hélsa och dela information for en god och néra vérd”. I beredningen av SLS svar har vi fatt
synpunkter fran SLS medlemsforeningar, en associerad forening och en av SLS kommittéer: Svenska
Barnlikarforeningen, Svenska Psykiatriska Féreningen, Svensk Barnkirurgisk Forening, Svensk
Forening for Allmdnmedicin, Svensk Forening for barn och ungdomspsykiatri, Svensk Kirurgisk
Forening, Svensk Medicinsk Audiologisk Forening, Svensk Forening for Medicinsk Informatik samt
Svenska skollikarforeningen och Svenska Lékaresdllskapets kommitté for eHdlsa. Da svaren
innehéller mer detaljerade synpunkter och forslag som vi av utrymmesskal inte tar upp i
sammanfattningen bifogas dessa.

Allmént om betinkandet

Detta omfattande dokument pa 247 sidor ldmnar forslag om béttre uppf6ljning av barn och ungas
hilsa, hur utveckla det hilsofrimjande och forebyggande arbetet for barn och unga och hur ge béttre
forutsittningar att dela och sammanstilla hdlsoinformation mellan olika verksamheter och huvudman.
Att uppnd en mer jamlik vard avseende hilsofrimjande och forebyggande insatser for unga dver hela
landet dr en tydlig malsdttning. Man ldmnar &ven forslag om hur insatser i den patientndra varden ska
kunna avlasta den specialiserade barn- och ungdomspsykiatrin, BUP.

De av Svenska Likareséllskapets (SLS) foreningar som besvarat remissen delar utredningens mal och
intentioner. Samtidigt framfors att flera av utredningens forslag inte &r utformade pa ett sitt som
kommer att leda till de forbéttringar man vill dstadkomma. Det handlar frimst om att utredningen inte
tillrackligt beaktat specialiteternas och framst primérvardens faktiska forutsittningar att ta sig an nya
och ofta resurskrdvande uppdrag.

2.1 Utredningens uppdrag
Erbjuda dndamadlsenligt stod till unga med ldttare psykisk ohdlsa genom att det infors en ny vdrdinsats
inom primdrvdrden.

SLS vill framhélla att ambitionen att tillskapa nya vardinsatser inom primérvirden bor foregés av
atgirder som sékerstéller att primérvarden/vardcentralerna som finns idag fungerar innan man infor
nya vardataganden. Bade Socialstyrelsen och Vardanalys konstaterar nyligen att priméarvarden i
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dagsliget inte har forutsittningar att bedriva god priméarvard i hela landet
(https://www.vardanalys.se/rapporter/langt-bort-men-nara/) och det finns inga tecken pa att
utvecklingen har vént &t ratt hall. SLS menar att elevhdlsan, BUMM och BUP bor ges resurser och
mojligheter att i samverkan erbjuda stod till unga med léttare psykisk ohidlsa. SLS eget projekt
”kraftsamling for ungas psykiska hélsa” ett samverkansprojekt mellan fem specialitetsforeningar och
flera forskargrupper pekar pa vilka mojligheter som finns. Liknande slutsatser finns i
forskningsrapporten Psykiskt vélbefinnande, psykiska besvér och psykiatriska tillstdnd hos barn och
unga” utgiven av Forte — Forskningsradet for hilsa, arbetsliv och vélfard.

5.1 Uppfoljning av barns och ungas hélsa
SLS delar utredningens forslag att ett hdlsodataregister over barns och ungas hdlsa dr angeldget och
att Socialstyrelsen bor ges i uppdrag att utreda forutsdttningarna for detta.

Utredningen hénvisar till Socialstyrelsens utredning om forutsittningarna for nationell insamling av
registeruppgifter fran primérvarden (s. 143). SLS tillstyrkte i sitt remissvar 2022-01-18 (S2019/03056)
pa Socialstyrelsens rapport, forslaget om att patientregistret utvidgas for att innehalla data for
primdrvard, men hade synpunkter pa patientregistrets foreslagna omfattning och innehall enligt nedan.
SLS anség att det var en absolut forutséttning att data dr systemgenererade hos vardgivarna. Endast da
kan man undvika administrativt merarbete for vardpersonal och pé sa vis ge utrymme for
patientarbetet.

I detta sammanhang framhéller utredningen ocksé vikten av nytta-risk-analys, att ”"Nyttan med
uppgifter om barns och ungas hélsa i hidlsodataregister maste vigas mot risker for den personliga
integriteten” (s. 148). SLS vill lyfta fram vikten av en sddan analys. SLS framholl i ndmnda remissvar
att ”en djupare etisk analys med beaktande av olika perspektiv och kartldggning av intresse- och
véirdekonflikter hade varit 6nskvért. Att samla in sé heltdckande data man kan, ar inte nodvéndigtvis
det mest optimala.”

5.2 Fortydligande om uppgifter om hélsovard i kvalitetsregister

SLS delar utredningens uppfattning att kvalitetsregister skapar forutsdttningar for det systematiska
forbdttringsarbetet pa bade lokal, regional och nationell nivd och kan pd sd sdtt ge okade mojligheter
till en hilso- och sjukvdrd som dr kunskapsbaserad, dndamdlsenlig och jamlik.

Idag saknas tillrackliga mdjligheter att folja upp hilsoutvecklingen hos barn och unga samt sdkra
kvaliteten 1 de hélsofrdimjande och férebyggande verksamheterna. SLS stddjer darfor utredningens
forslag att patientdatalagen fortydligas sé att hdlsofrdmjande och forebyggande insatser kan registreras
1 kvalitetsregister. Detta register bor &ven omfatta elevhilsan och ungdomsmottagningarnas
hilsofrimjande insatser som omfattar hdlsodata och preventiva insatser for 1,4 miljoner unga mellan 6
och 19 ar. Svenska Psykiatriska Foreningen vill sirskilt poédngtera att elevhélsans uppgifter bor tas
tillvara da detta dr en forutséttning for att skapa ett helhetsperspektiv pa barnets hilsa. Om hélso och
sjukvarden inte samverkar med elevhélsans medicinska insatser kan risker i barnets uppvaxtmiljo
forbises.

En fungerande datadverforing till kvalitetsregister bor bygga pa automatisk dverforing fran
journalsystem till kvalitetsregister. Manuella registreringar och 6verforingar gjorda av vardpersonal ar
tidskrdvande, tar tid frn patientmoten och behandlingar och oka riskerna for inmatning av felaktiga
data. SLS vill 4ven understryka vikten av att kvalitetsregister har ratt struktur fér insamling av
dokumentation fran hilso- och sjukvéarden och att nationellt fastslagna termer och begrepp anvénds.
Onskemalen om att snabbt komma iging med datainsamling fr inte leda till att man permanentar
register som saknar ratt struktur for kvalitetsuppfoljning (se dven 5.9)

5.6 Forslag till bestimmelser om sammanhéllen viard- och omsorgsdokumentation bor
genomforas och en utvidgning bor dvervigas

SLS delar bedomningen att en utredning med uppdraget att undersoka méjligheterna att utvidga de
foreslagna bestimmelserna om sammanhdllen vard- och omsorgsdokumentation till att dven omfatta
grupper av barn och unga inom socialtjinsten bor tillsdttas.
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Utbyte av information mellan socialtjénst och hilso- och sjukvérd &r angeldget inte minst for svaga
och utsatta grupper som barn och ungdomar med skyddad id. Det finns stor risk att viktig
hilsoinformation inte nr hélso- och sjukvarden d& man inte kan ta del av journal via NPO. Sikra
system behover utvecklas s& man sékerstiller att ungas vistelseort och adress inte rdjs och sprids men
att hélso- och sjukvarden anda har tillgang till information fran andra vardgivare om denna grupp
sarbara barn.

Det bor utredas om mdjligheten till sammanhéllen vérd- och omsorgsdokumentation dven bor
inkludera hur information kan 6verforas mellan socialtjanster i olika kommuner. Vissa familjer flyttar
med jdmna mellanrum mellan olika kommuner och det blir d& upp till hélso- och sjukvarden att genom
till exempel en orosanmélan uppmérksamma den nya kommunen pa barnets behov.

Overforing av information mellan socialtjinster i olika kommuner bor ocksé gilla barn som placeras
pa HVB hem. Om socialtjénsten i den kommun dér barnet placerats blir informerad och har kontakt
med placerande kommun skulle brister i HVB-hem kunna uppmérksammas snabbare dn vad som sker
idag.

SLS vill dven hér framhélla vikten av nytta-risk-analys. I betéinkandet som hér hénvisas till,
Informationséoverforing inom vard och omsorg (SOU 2021:4), hade en fortjanstfull analys av behov
och risker genomforts. All kommunikationen mellan socialtjanst och hilso- och sjukvérd bor utformas
med hénsyn till ungas rétt till integritet och sekretess kring det de i fértroende tar upp med personal
inom hélso- och sjukvarden. Sammanhallen dokumentation far inte leda till att ungdomar inte beréttar
om sina tankar och upplevelser av ridsla att informationen sprids.

5.7 Utlimnande av uppgifter fran hilso- och sjukvirden till barn och vardnadshavare bor
utredas

SLS stoder forslaget att utreda om dagens lagstifining dr dndamdlsenlig ndr det gdller utlimnande av
uppgifter fran hdlso- och sjukvdrden till barn respektive vdardnadshavare.

Det ar angeldget att utviardera och analysera regleringen av utlimnande av uppgifter fran hilso- och
sjukvarden till barn och virdnadshavare samt att barn och unga far mojlighet att ge ombud elektronisk
tillgang till patientuppgifter. Det finns grupper av unga som trots att de uppnatt en viss dlder och
mognad och forvéntas i hog grad skota sina vardkontakter, kan behdva och vilja ha hjélp av
vardnadshavare eller annan nirstiende med detta.

SLS kommitté for eHélsa vill & andra sidan understryka att man i en sddan utredning brett beaktar alla
de betydande juridiska, sdkerhetsmissiga och tekniska utmaningar som finns nir
kommunikation/informationsinsamling via digitala stod av olika slag ska anvéndas i arbetet med att
forebygga, upptéicka och behandla ohélsa hos minderdriga. Det finns en grupp barn som lever i
familjer praglade av mer eller mindre uttalat s.k. hedersfortyck eller andra former av utsatthet och
kontroll. En bred satsning pa digitalisering av insatserna for barn och unga far inte resultera i 16sningar
som innebér de barn som har stdrst behov av insatser inte kan anvéinda dessa utan att utsitta sig sjdlva
for risker.

5.9.1 Storre statligt ansvar for nationell digital infrastruktur
SLS delar utredningens slutsats att staten behdver ta ett storre ansvar for utformning och reglering av
en nationell digital infrastruktur i hdlso- och sjukvdrden och omsorgen.

SLS vill understryka att begreppet “infrastruktur” bor omfatta rekommenderade standarder for termer
och begrepp och enhetliga meddelandeformat for 6verforing mellan regioner, kommuner och
nationella system.

Att statligt styra informationsstruktur i vardinformationssystem hos kommuner och regioner riskerar
att skapa stelhet i ett omradde som préglas av och behdver vara dppet for snabb utveckling. De
vardinformationssystem dir informationsstrukturen ska anvédndas har sillan ett standardiserat sitt att
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strukturera information vilket gor det svart att implementera en nationellt framtagen struktur likadant i
olika system.

5.9.2 Tydligare styrning mot nationell informationsstruktur och gemensam terminologi
SLS delar bedomningen att utvecklingen och anvdndningen av nationellt faststdllda termer och
begrepp for dokumentation i hdlso- och sjukvdrden behéver dka.

SLS vill dock framhélla att en nationell informationsstruktur och en gemensam terminologi egentligen
ar tvé skilda begrepp som bor analyseras separat.

Nar det géller gemensam terminologi finns konkreta svéarigheter som att Socialstyrelsen tillhandahaller
termbanken, ICD, KVA, ICF och Snomed CT, men ringa stod i hur dessa ska anvindas tillsammans.
Regionerna anvénder dldre virdinformationssystem i véntan pa végledning vilka kodverk som
kommer anvéndas i framtiden Det dr en mycket resurskrdvande uppgift att ta fram och underhalla 6ver
tid en standard for hilso och sjukvardsinformation. Sverige deltar redan i flera
standardiseringsorganisationer sdsom OpenEHR International, HL7 International, ISO, CEN, WHO
och Snomed International.

Man kan dverviga om ett 6kat svenskt deltagande och anvindande av internationella standarder kan
var mer fordelaktigt &n att ta fram en egen svensk informationsstruktur.

For Svenska Lékaresillskapet

Tobias Alfvén Josef Milerad

Ordférande Ordférande SLS arbetsgrupp Kraftsamling for
ungas psykiska hélsa
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