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Sammanfattning

Utredningen har i uppdrag att se ver férutsittningarna fér en sam-
manhillen god och nira vird f6r barn och unga. Syftet med upp-
draget dr att uppnd en mer jimlik vrd som innefattar hilsofrimjande
och férebyggande insatser fér barn och unga 1 hela landet. Syftet ir
ocksd att genom insatser i den nira virden f6r barn och unga med
psykisk ohilsa avlasta den specialiserade barn- och ungdomspsykia-
trin, BUP. Bakgrunden till utredningens uppdrag ir framfér allt
problem med en fragmentiserad barn- och ungdomshilsovird utan
tillricklig koordinering pa nationell niva. Detta leder till att barn och
unga inte alltid fr sina behov av vird tillgodosedda.

| delbetdnkandet foreslar utredningen en halsoreform

I delbetinkandet Borja med barnen! En sammanhéllen god och nira
vard for barn och unga (SOU 2021:34) foresldr utredningen en hilso-
reform som ska bidra till en mer sammanhéllen och likvirdig god och
nira vdrd for barn och unga. T hilsoreformen ingdr férslag och bedom-
ningar som ska stirka den nationella styrningen av det hilsofrim-
jande och forbyggande arbetet inom barn- och ungdomshilsovarden
och samverkan mellan berérda vardgivare. Utredningen féreslar bland
annat att hilso- och sjukvirdens ansvar for att frimja hilsa ska for-
tydligas 1 hilso- och sjukvirdslagen och att ett nationellt hilsovards-
program for barn och unga ska tas fram som ska gilla f6r hilsoupp-
féljningen av alla barn och unga fran 0-20 &r. Programmet ska bygga
pa foreskrifter om det hilsofrimjande och férebyggande arbetet fér
barn och unga i hilso- och sjukvérden. I hilsoreformen ingdr dven
sex steg som ska driva pd utvecklingen av en mer sammanhallen hilso-
och sjukvirdsorganisation fér barn och unga med psykiska vird-
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behov.' Utredningens férslag och beddmningar ska sikra god fysisk
och psykisk hilsa hos barn och unga, férebygga sjukdom och se till
att alla barn och unga far férdjupade insatser av vdrd och behandling
vid behov. Hilsoreformen ir dirfér en investering 1 en lingsiktigt
héllbar hilso- och sjukvird och god hilsa 1 befolkningen.

| slutbetdankandet ska utredningen redovisa insatser
for en starkt uppféljning och informationsdelning

I slutbetinkandet terstdr att redovisa hur en samlad uppféljning av
barns och ungas fysiska och psykiska hilsa kan utformas som stédjer
utvecklingen dels av det hilsofrimjande arbetet fér barn och unga
bide pd individuell och nationell niv4, dels av vdrdens utformning och
innehill. Dessutom ska utredningen foresl8 hur mojligheterna till en
god informationsférsdrjning fr sivil verksamheterna som fér den
enskilde kan stirkas nir det giller utbyte av information inom och
mellan olika verksamheter eller huvudmannagrinser. Bdda uppdragen
bygger pd hilsouppgifter om barn och unga som dokumenteras 1
patientjournalen. Hilsouppgifterna kan sedan anvindas for olika inda-
mal, till exempel for att dela uppgifter inom och mellan virdgivare
for vard och behandling, f6r att limna uppgifter till den enskilde samt
for att f6lja upp barns och ungas hilsa och sikra verksamheternas
kvalitet.

Det forekommer ingen systematisk uppféljning av barns och ungas
hélsa eller av barn- och ungdomshélsovarden pa nationell niva

Det finns 1 dag inte ndgon nationell uppféljning som stédjer utveck-
lingen av en mer sammanhéllen vird och effektiva hilsofrimjande
och férebyggande insatser fér barn och unga. Det saknas ocksd upp-
gifter om barns och ungas hilsoutveckling i befintliga hilsoregister
som tar sikte pd god hilsa. De uppgifter som samlas in dr oftast diag-
nosbaserade och bygger pd en traditionell syn inom hilso- och sjuk-
virden som i huvudsak fokuserar pd sjukdomar och behandlingen av
dessa. Det pdgdr vissa insatser som kan bidra till en bittre uppfolj-
ning, bland annat Socialstyrelsens arbete med ett utvidgat patient-

'SOU 2021:34 Bérja med barnen! En sammanbdllen god och néra vérd for barn och unga,
s. 255 ff.
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register. Om det genomf{érs, innebir det att médrahilsovirden och
barnhilsovirden kommer att omfattas av uppgiftsskyldigheten till
patientregistret. Diremot kommer inte elevhilsans medicinska insat-
ser och ungdomsmottagningarna att omfattas av uppgiftsskyldig-
heten, och hilsodata om barn och unga ur ett hilsofrimjande och
forebyggande perspektiv kommer inte att samlas in.

I dag finns inte heller ndgon nationell upptéljning av barn- och
ungdomshilsovirdens verksamhet och kvalitet. Det férsvarar forut-
sittningarna for att uppnd en mer sammanhéllen och likvirdig vird
fér barn och unga i landet. Det finns kvalitetsregister f6r modra-
hilsovirden — Graviditetsregistret, barnhilsovirden — Svenska Barn-
hilsovardsregistret (BHVQ) och f6r elevhilsans medicinska insatser
— Nationellt kvalitetsregister for elevhilsans medicinska insats (EMQ),
men inget kvalitetsregister f6r ungdomsmottagningarna. Anslutnings-
graden till BHVQ och EMQ ir lag, delvis pd grund av att registren inte
lingre betraktas som nationella kvalitetsregister och av den anledningen
inte lingre tilldelas ekonomiskt stéd inom ramen foér éverenskom-
melse mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR).

Flera insatser behdvs for att uppféljningen ska bidra till
en battre vard for barn och unga

Utredningen bedémer att de insatser som hittills har genomférts for
att stirka uppféljningen inte ir tillrickliga for att tillgodose de behov
som finns av att félja upp barns och ungas hilsoutveckling och for
att kvalitetssikra den hilsofrimjande och férebyggande verksamheten.
For att stodja utvecklingen av en mer sammanhillen, likvirdig och
effektiv vird f6r barn och unga féreslar utredningen dirfor flera olika
insatser som sammantaget ska leda till en bittre uppféljning bade av
barns och ungas hilsa och den hilsofrimjande och férebyggande
verksamheten inom barn- och ungdomshilsovarden.

Hilsodataregister behover innehélla uppgifter
om barns och ungas hilsa

Utredningen bedémer att det dr mycket angelidget att barns och ungas
hilsa f6ljs upp, frin graviditet till och med 20 &rs 8lder, utifrén ett hilso-
frimjande och férebyggande perspektiv. Det ir en forutsittning for
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att 6ka kunskapen om vilka faktorer som paverkar hilsa och indike-
rar sjukdom och fér att utveckla insatser som frimjar hilsa och fore-
bygger ohilsa. Utredningen foreslar dirfor att Socialstyrelsen fir 1
uppdrag att utreda om det ir mojligt och limpligt att f6lja barns och
ungas hilsa 1 hilsodataregister och limna nédvindiga férfattnings-
forslag. For att uppféljningen av barn- och ungdomshilsovérdens verk-
samhet ska bli mer heltickande bor Socialstyrelsen dven £3 1 uppdrag
att utreda om det ir mojligt och limpligt att 1 ett hilsodataregister
behandla uppgifter om barn och unga som fitt hilso- och sjukvard
inom elevhilsans medicinska insatser och pd ungdomsmottagningarna.

Kvalitetsregister f6r hilsovirdande verksamheter f6r barn
och unga stirker kvaliteten och bidrar till likvirdig vard

Det ir dven mycket angeliget att f6lja upp den hilso- och sjukvird
som bedrivs inom barn- och ungdomshilsovirden for att sikra verk-
samhetens kvalitet och likvirdighet i landet. Barn- och ungdoms-
hilsovirden méter alla barn och unga under deras uppvixttid, och har
forutsittningar for att frimja hilsa, uppmirksamma behov och sitta
in tidiga insatser for att forebygga att ohilsa utvecklas under barn-
domen och dven i vuxen lder. Verksamheten har dirmed betydelse fér
utvecklingen av jimlik hilsa i befolkningen. Utredningen bedémer
att utvecklingen av kvalitetsregister ir nédvindig for att sikra kvali-
teten 1 de hilsovdrdande verksamheterna. Av den anledningen fére-
slir utredningen att det ska anges 1 7 kap. 1 och 4 §§ patientdatalagen
(2008:355) att kvalitetsregisters indamal dr att systematiskt och fort-
16pande utveckla och sikra hilso- och sjukvdrdens kvalitet. Det for-
tydligar att uppgifter om hilsofrimjande och forebyggande insatser
kan registreras 1 kvalitetsregister.

Uppdrag till myndigheter att stodja, f6lja
och utvirdera hilsoreformen

Utredningen féresldr ett antal uppdrag till Socialstyrelsen och
Myndigheten f6r vdrd- och omsorgsanalys for att f6lja upp, stédja
och utvirdera den hilsoreform som utredningen féresldr 1 del-
betinkandet. Utredningen bedémer dven att Myndigheten f6r vérd-
och omsorgsanalys behover fi bittre mojligheter att behandla per-
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sonuppgifter. Det ir en frutsittning for att myndigheten ska kunna
utvirdera effekterna av hilsoreformen med si hog kvalitet och pd ett
sd effektivt sitt som mojligt. Socialdataskyddsutredningens forslag
till lag om behandling av personuppgifter vid Myndigheten fér vard-
och omsorgsanalys bor dirfér genomféras. Utredningen bedéomer
dessutom att Inspektionen f6r vird och omsorg bér genomféra till-
synsinsatser av barn- och ungdomshilsovérden. Detta arbete ska driva
pd utvecklingen av en mer sammanhillen god och nira vird for barn
och unga.

Uppdrag till Socialstyrelsen att folja upp omstillningen
ur ett barnrittsperspektiv

Just nu pdgdr den storsta omstillningen 1 hilso- och sjukvirden pd
ménga &r. Omstillningen innebir en forflyttning frin en sjukhus-
tung vird till en nira och tillginglig vird dir primirvirden ska vara
navet och samspela med den 6vriga hilso- och sjukvirden och social-
yinsten. Utredningen foresldr att Socialstyrelsen fir 1 uppdrag att
sirskilt f6lja upp om barns och ungas behov tillgodoses i omstillningen
till en god och nira vird.

Uppdrag att kartligga forekomsten av och behov hos gruppen
barn och unga med ldngvariga och stora vird- och
omsorgsbehov

Det behovs samlad nationell kunskap och skarpare analyser av sjuk-
domsuttryck, sjukdomsforekomst och vird- och omsorgsbehov som
barn och unga med kroniska sjukdomar och eller [ingvarig ohilsa upp-
visar. Socialstyrelsen bor dirfor 4 i uppdrag att tillsammans med nigra
storre regioner analysera och kartligga behov, trender och definitio-
ner gillande barn och unga med lingvariga och stora vird- och om-
sorgsbehov. Syftet dr att f3 ett bittre nationellt kunskapsunderlag om
dessa barn och unga och deras samlade behov. Utredningen bedémer
att resultatet av kartliggningen kan bli en anvindbar faktabas for
vardprogram och hilsoprocesser inom det nationella systemet for
kunskapsstyrning, fér planering och styrning hos huvudminnen, for
professionen samt for framtagande och utveckling av riktlinjer inom
myndigheten.
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Det finns brister i informationsdelningen mellan
barn- och ungdomshalsovardens aktorer

Aven nir det giller informationsdelning finns brister som paverkar
forutsittningarna for att f3 till stdnd en mer sammanhllen vard. I del-
betinkandet redogor utredningen f6r brister med informationsdel-
ning och hur det paverkar samverkan inom och mellan olika virdgivare.
I detta betinkande redogor utredningen for vissa av de utmaningar
som finns med att utveckla indamélsenliga virdinformationssystem
som kan stédja sidan informationsdelning. Juridiska, tekniska, seman-
tiska och organisatoriska och kulturella faktorer paverkar forutsitt-
ningarna fér informationsdelning. Utmaningarna som finns pd om-
ridet dr vil kinda och arbete pagr pa nationell, regional och lokal
nivd for att komma tillritta med dem.

Huvudminnen behéver i hogre grad ta tillvara de forutsittningar
for informationsdelning som finns i dag

Utredningen bedémer att gillande ritt redan 1 dag méjliggor delning
av information. Mellan olika virdgivare kan information till exempel
delas genom tillimpning av bestimmelserna om sammanhéllen jour-
nalféring. Utredningen bedémer dock att dessa bestimmelser beho-
ver tillimpas 1 hogre grad in i dag for att mojliggéra en mer effektiv
informationsdelning. Det dr ocksd mojligt att limna ut uppgifter frén
en virdgivare pd andra sitt, bland annat med st6d av den enskildes
samtycke. Samtidigt har utredningen uppmirksammat behovet av
vissa dtgirder for att stirka forutsittningarna fér informationsdel-
ning for att uppnd en mer sammanhillen god och nira vird och for
att stirka enskildas tillgdng till information. Dessa beskrivs nedan.

Informationsdelning mellan hilso- och sjukvirden
och socialtjinsten behover stirkas

Utredningen bedémer att informationsdelningen mellan hilso- och
sjukvdrden och socialtjinsten behéver stirkas. Av den anledningen
stodjer utredningen forslag till nya bestimmelser om sammanhéllen
vard- och omsorgsdokumentation frdn Utredningen om samman-
hillen information inom vird och omsorg (S 2019:01). Nir det giller
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dokumentation frin socialtjinsten omfattar forslaget dock endast
dokumentation om insatser {f6r barn och unga med funktionsned-
sittningar. Utredningen bedémer att det finns anledning att under-
soka om det ir mojligt och limpligt att utvidga de foreslagna be-
stimmelserna om sammanhéllen vird- och omsorgsdokumentation
till att omfatta ytterligare grupper av barn och unga inom social-
tjinsten.

Utredning om utlimnande av uppgifter frin hilso- och
sjukvdrden till barn och virdnadshavare

Utredningen har inom ramen for sitt arbete uppmirksammat att det
kan uppstd praktiska svarigheter nir hilso- och sjukvirden ska avgéra
om uppgifter 1 hilso- och sjukvirden om ett barn ska limnas ut ull
barnet eller dess virdnadshavare. Svirigheter uppstér sirskilt nir det
giller dtkomst till uppgifter som finns digitalt, eftersom det i sddana
situationer sillan dr praktiskt mojligt att gora enskilda bedémningar
av varje barns 8lder och mognad. Det ir utredningens uppfattning att
ménga barn missgynnas av att deras virdnadshavare inte har tillgdng
till relevant information frin hilso- och sjukvirden och dirmed inte
kan hantera barnets virdkontakter. Samtidigt kan det konstateras att
dagens ordning innebir ett skydd for vissa barn som ir sirskilt ut-
satta, exempelvis fér barn som riskerar vald eller fértryck om vissa upp-
gifter kommer till virdnadshavarnas kinnedom. Utredningen foreslar
att regeringen tillsitter en utredning for att utreda om dagens lag-
stiftning dr indamalsenlig nir det giller utlimnande av uppgifter frin
hilso- och sjukvarden till barn respektive vdrdnadshavare.

Barn och unga bor kunna ge ombud elektronisk tillging
till patientuppgifter

Nir barn har uppnitt en viss dlder och mognad foérvintas barnet 1
hogre grad skota sina egna virdkontakter. Men dven nir ett barn har
uppnitt sddan dlder och mognad att barnet sjilv férfogar 6ver upp-
gifterna kan barnet vilja ta hjilp av virdnadshavare eller nigon annan
nirstdende 1 sina vdrdirenden, och ge nigon annan elektronisk till-
ging till patientuppgifter. Sidana 6nskemdl kan dven finnas hos unga
personer som inte lingre ir barn, det vill siga personer 6ver 18 ar.

19



Sammanfattning SOU 2021:78

Utredningen stédjer dirfor forslaget frin Utredningen om samman-
hillen information inom vird och omsorg (S 2019:01) om bestim-
melser som tilldter att virdgivare, under vissa forutsittningar, fir ge
ombud elektronisk tillgdng till patientuppgifter.

Utredningens férslag starker och gar i linje med nationell
och internationell utveckling pa hélsodataomradet

P2 nationell och internationell nivd pdgir {ér nirvarande ett omfat-
tande utvecklingsarbete for att skapa bittre forutsittningar for att
behandla hilsodata. Inte minst giller detta vira nordiska grannlinder.
Utvecklingen kan vara gynnsam fér att uppnd en sammanhaéllen god
och nira vird f6r barn och unga och gér i linje med det som utred-
ningen foresldr 1 bide del- och slutbetinkande. Det forutsitter dock
att det hilsofrimjande perspektivet och barns och ungas behov aktivt
beaktas 1 denna utveckling. Det l8nga tidsperspektivet innan en inda-
mélsenlig och effektiv nationell infrastruktur kan vara pd plats, gor
ocksd att utredningens forslag om kvalitetsregister och hilsodata-
register behover genomforas. Slutbetinkandets forslag och bedom-
ningar stirker barnperspektiven i det paradigmskifte som vi ser bérjan
av 1 den globala utvecklingen kring anvindning av hilsodata inom
bland annat hilso- och sjukvirden. Utredningen bedémer att Sverige
framover behéver en handlingsplan som ir nationellt och regionalt
sammanhdllen och koordinerad, ett systematiskt arbete med dndamals-
enlig lagstiftning, standardiserade tekniska lésningar och interopera-
bilitet. Dessutom krivs ett tydligt barnfokus 1 alla delar av arbetet.
Utredningen limnar 1 linje med detta dven f6ljande bedémningar.

Storre statligt ansvar f6r nationell digital infrastruktur

Utredningen anser att det finns behov av att utveckla en nationell
digital infrastruktur i hilso- och sjukvirden som kan bidra till mer
kompatibla virdinformationssystem som med stérre litthet kan kom-
municera med varandra for utbyte av relevant information. Det finns
ocks3 flera vinster med detta, till exempel bittre férutsittningar for
att utveckla nationella e-hilsotjinster och bittre méjligheter att be-
handla hilsodata for sekundira indama3l. Flera aktuella utredningar
pekar pd behovet av en mer statlig styrning av en digital infrastruk-
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tur. Utredningen bedémer i linje med dessa utredningar, att den stat-
liga styrningen och ansvaret i dessa frigor behover ka.

Utveckling och anvindning av nationellt faststillda termer
och begrepp behover 6ka

Utredningen gér slutligen beddmningen att anvindningen av natio-
nellt faststillda termer och begrepp f6r dokumentation 1 hilso- och
sjukvdrden behover 6ka visentligt. Berorda hilso- och sjukvards-
aktorer behover 1hogre grad dn i dag se till att s sker. Det dr en grund-
liggande férutsittning for att skapa interoperabilitet mellan olika vard-
informationssystem. Det utvecklingsarbete som sker pa nationell nivd
behéver ocksd fortsatt anpassas efter kunskapsutvecklingen som sker
lokalt och regionalt, s3 att forutsittningarna for att implementera
nationella standarder 6kar. Det 6kar ocksd mojligheterna till en mer
enhetlig dokumentation i virden och dirmed mer jimférbara data
med bittre kvalitet som kan anvindas i uppféljning, utvirdering och
verksamhetsutveckling.
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