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Remissvar

SOU 2021:78 Borja med barnen -Fdlja upp och dela
information for en god och nara vard

Stiftelsen Allmdnna Barnhuset har tagit del av utredningens forslag och limnar i detta
remissvar vara synpunkter, vilka kompletterar de synpunkter som limnats 1 utredningens
delbetinkande SOU 2021:34 under september 2021.

Utredningens forslag om tillgdng till registerdata

Stiftelsen Allmédnna Barnhuset delar utredningens problembeskrivning angdende brister i
tillgangen till nationellt aggregerade hilsodata for barn och unga. Den pagaende
utvidgningen av patientregistret f6r MHV och BHV ir ett litet steg i ratt riktning, men helt
otillrackligt. Dels pa grund av att den foreslagna utvidgningen foljer samma
diagnosrelaterade struktur som andra hilsodataregister, dels for att elevhilsans medicinska
del och ungdomsmottagningar inte omfattas alls. De kvalitetsregister som finns for
elevhilsa och barnhilsovard har lag tickning och svag finansiering. For
ungdomsmottagningar saknas de helt. Dirmed saknas en mycket betydande del av underlag
for att folja hilsoutvecklingen under grundskole- och gymnasiealdern.

Forslaget om att inritta ett nationellt hilsodataregister, med uppgifter fran graviditet till 20
ars alder och uppbyggt pa samma legala grund som andra hilsodataregister, bedémer vi
som vilkommet och betydelsefullt f6r att delvis fylla bristen pa informationsunderlag.
Stiftelsen Allminna Barnhuset saknar dock analys och forfattningstorslag i lagen om
hilsodataregister (SFS 1998:543) fran utredningen for att gora detta moijligt. Utredningen
har savitt vi kan bedédma haft moéjlighet att limna sadana forfattningsférslag, men foreslar i
stallet ett nytt utredningsuppdrag till Socialstyrelsen, vilket vi beklagar. I synnerhet nar
Socialstyrelsen redan har bedomt i Uppfolining av primdirvird och omstéllningen till en mer nira
vard att det vore ett allt for stort intrdng i barnets personliga integritet om uppgifter till ett
hilsodataregister samlas in frain ungdomsmottagningar, en bedémning som Stiftelsen
Allminna Barnhuset inte kan stilla sig bakom. Personlig integritet sikras genom vil
genomtinkta system och rutiner, inte genom att exkludera vissa verksamheter.

Hilsodataregister har flera férdelar, frimst avseende deras potential till en nara fullstindig
tackningsgrad och bibehallna personuppgifter 6ver tid. Men de behéver kompletteras med
professionsdrivna kvalitetsregister, med storre mojligheter att registrera variabler som ar
indamalsenliga fOr deras specifika huvudsyften. Utredningen foreslar att kvalitetsregistrens
andamal ska vara att fortlopande utveckla och sikra hdlso- och sjukvardens kvalitet. Detta
ska framga av 7 kap. 1 och 4 {§ patientdatalagen (SFS 2008:355). Stiftelsen Allminna
Barnhuset tillstyrker detta forslag, men bedémer att mer behover goras for att stimulera
kvalitetsregistrens anvindning i BHV, kommunal och fristiende elevhilsa, samt
ungdomshilsa/ungdomsmottagning. Mojligtvis behover de delar av hilso- och sjukvirden
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som inte drivs med regional huvudman uttalas explicit i forfattningen for att undvika
tveksamheter om lagstiftarens intentioner.

Utredningen bedomer att svarigheterna med att samla hilsodata 1 register till del beror pa
traditionella arbetssatt som innebar att halso- och sjukvirden genomfor vardinsatser nir
patienter har hilsoproblem uttryckta som s6korsak eller diagnoser, inte exempelvis risk-
och skyddsfaktorer. Exempelvis bygger patientregistret till del pa diagnoskoder och
Sveriges drygt 100 kvalitetsregister dr ocksa uppbyggda kring grupper av niraliggande
diagnoser och behandlingskoder. Stiftelsen Allménna Barnhuset vill f6ra fram en alternativ
forklaring som utgar fran att det enbart ar inom hilso- och sjukvarden som det alls ar
tilldtet att registrera personuppgifter. Féljaktligen dr det bara inom den medicinska
kunskapstraditionen som siadana register har kunnat byggas upp. Vir bedémning ar att det
ar den legala avgrinsningen, snarare dn en kunskapstradition, som ligger bakom
diagnosfokus i de register vi har idag. I ovrigt delar vi utredningens bedémning om att
register med s6kbegrepp som inte nédvindigtvis dr baserade pa s6korsaker eller
diagnoskoder vore virdefulla och 6nskvirda.

Battre samlad nationell kunskap om barn med kroniska sjukdomar

Utredningen ser behov av samlad nationell kunskap och skarpare analyser av barn och
unga med kroniska sjukdomar och lingvarig ohilsa, och foreslar ett uppdrag till
Socialstyrelsen, att thop med nagra storre regioner analysera och kartligga behov, trender
och definitioner. Stiftelsen Allmanna Barnhuset delar bedémningen om behovet. Dock
framhdller vi att i en sadan analys behovs information och deltagande fran elevhilsa och
skola, socialtjanst, L.SS-verksamheter och mindre och resurssvagare regioner, om
likvirdighet och nya nationella program ir slutmalet.

Ett mojligtvis mer djarvt alternativ till en sidan bred och omfattande kartliggning och
analys, skulle vara att initiera ett pilotprojekt for ett kvalitetsregister f6r kroniskt och
multisjuka barn, dir uppgiftslimnare ir kommuner (LSS, elevhilsa, ungdomshilsa,
socialtjanst), Forsiakringskassan, privata barnbehandlare, HVB-hem, regioner (BUP, HAB,
BVC, primirvird) och kanske dven 6ppet for civilsamhillets organisationer att rapportera
sina aktiviteter pa individniva. Vi medger att ett sidant register kan ses som en juridiskt
omojlig utopi, men skulle det ga att genomfora vore det en unik bas for att kartligea
monster av frisk- och skyddsfaktorer f6r en stirkt hilsa f6r barn med kroniska och
langvariga sjukdomstillstand. En sadan bredd i uppgiftslimnare skulle bittre motsvara den
bredd av kontaktytor som kroniskt och langvarigt sjuka barn har i sitt vardagsliv, dn de
avgriansade kontakter som relateras till regionala huvudmain. Det dr inte orimligt att anta att
viktiga hilsostirkande faktorer stir att finna aven utanfor den regionala hilso- och
sjukvarden.

Informationsdelning mellan vardgivare

Utredningen konstaterar brister i informationsdelningen mellan olika vardgivare. Aven om
gillande ritt ger mojligheter till sammanhallen journalféring, tillimpas det inte 1 den
omfattning som vore juridiskt méjlig. Dessutom ar regelverket angaende sammanhallen
journalforing inte tillimpligt mellan vardgivare med olika huvudmain, sa inom detta omrade
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beh6vs en vidare analys som bedomer hur en andamalsenlig informationsdelning f6r
individens bista skulle kunna se ut i ett fragmenterat vardgivarlandskap. Inte minst vilka
torfattningsandringar som skulle beh6va goras. Stiftelsen Allmdnna Barnhuset beklagar att
utredningen inte sett sig ha méjligheter till en sidan analys. Dessa brister 1
informationsdelning leder till en simre patientsikerhet och kvalitet i den vird som ges,
férutom den uppenbara effektivitetspaverkan som saknad tillgang till adekvat
patientinformation medfor.

Stiftelsen Allméinna Barnhuset anfor att forfattningstexter bor ge uttryck for lagstiftarens
ambition om att delning av information 1 hilso- och sjukvarden ska efferstripas, inte bara
tillatas. Integritetsskydd och dndamalsenlighet far inte ses som tva motstdaende ideal, utan
bigge kan efterstrivas samtidigt utan inbordes konflikt. Lagstiftning styr de incitament som
direkt paverkar beteende hos vardpersonal och beslutsfattare. Darfor behéver lagen
uttryckligen beskriva att informationsdelning mellan aktorer med gemensamma mal och
patienter ska efterstrivas for patientens bista.

Samverkan mellan halso- och sjukvardens aktorer

Stiftelsen Allminna Barnhuset delar utredningens ambition om att samverkan mellan olika
vardgivare behéver utvecklas. Utredningen konstaterar att de legala mojligheter som finns
underutnyttjas, men gar tyvirr inte vidare 1 att analysera skilen till detta. Var bedémning ar
att denna slutsats, att samverkan egentligen dar mojlig, men dnda inte kommer till stand ar
ett valkiant tema i en lang rad av utredningar, men ingen har pa allvar analyserat vilka
samverkanshinder som orsakar detta. Om det kan konstateras att legala hinder f6r
samverkan inte finns, sa bor det utredas varfor den dnda har sd svart att komma till stind.
Hur ser incitamenten f6r samverkan ut 1 verksamheterna? Vem vinner vad pa att ta initiativ
till samverkan och vem vinner pa att avsta? Stiftelsen Allmianna Barnhuset vill f6ra fram att
brister 1 samverkan far ibland katastrofala foljder f6r barn som lever i véildsutsatthet och
omsorgsbrist.

Sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation med socialtjansten

Utredningen uttalar stod till det férslag om sammanhillen vard- och
omsorgsdokumentation som limnades i utredningen om sammanhallen information inom
vard och omsorg (52019:01), men foreslar att fler grupper inom socialtjansten skulle kunna
omfattas. Stiftelsen Allmanna Barnhuset delar det stodet och lyfter fram barn 1
samhillsvard och barn som utsatts for vald eller andra 6vergrepp som sarskilt viktiga
grupper att inkludera 1 denna informationsdelning. Detta mot bakgrund av att
behandlingsinsatser for dessa bigge utsatta grupper ofta involverar savil socialtjinst som
hilso- och sjukvarden.

Behov av nationell digital infrastruktur i hdlso- och sjukvarden

Stiftelsen Allmanna Barnhuset delar utredningens bedomning om att den statliga styrningen
beh6ver 6ka avseende en nationell digital infrastruktur 1 hilso- och sjukvarden. Var
bedémning ar att den kommunala och regionala sjilvstyrelsen leder till att
overenskommelser om gemensamma standarder utan statlig styrning ar utsiktslos.
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Samtidigt dr den nationella halsonyttan av gemensamma kommunikationsprotokoll och
nationella system for exempelvis e-halsotjanster, likemedelsforskrivning och journalsystem,
oomtvistlig och har ett brett allmént stod. En forutsittning i detta arbete dr ocksa nationellt
faststillda termer och begrepp i dokumentation, vilket dr en nédvindig utveckling som
Stiftelsen Allméinna Barnhuset star bakom. Kommittén f6r teknologisk innovation och etik
(N2018:04) har foreslagit regeringen att skyndsamt se Over lagstiftningen, Vetenskapsriadet
har i en rapport 2020 limnat tydliga rekommendationer om stirkt e-infrastruktur och
myndigheten for vird och omsorgsanalys har 1 sin utvirdering av kvalitetsregister ocksa
limnat tydliga rekommendationer. Vir bedomning ar att beslutsunderlag finns, men att
beslut anda inte tagits i regeringen, vilket Stiftelsen Allmdnna Barnhuset beklagar.
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Synpunkter pa utredningens forfattningsforslag

Stiftelsen Allmdnna Barnhuset tillstyrker foreslagna andringar i1 patientdatalagens sjunde
kapitel §§ 1 och 4.

Stiftelsen Allmanna Barnhuset kritiserar avsaknaden av fler forfattningsforslag.
Utredningen har limnat manga konstruktiva férslag pa reformer som skulle leda 1 syftets
riktning, men i de flesta fall avgransat dessa till att foresla vidare utredningsuppdrag. Vi
saknar mer utvecklade forfattningsforslag i 3 § lagen om hilsodataregister (1998:543),
fraimst for att mojliggora registrering avseende barn med kroniskt langvariga och flera
samtidiga svara diagnoser. Vi saknar ocksa férfattningsforslag om uppgiftsskyldighet till
nationella register for fler aktorer med relevans f6r en samlad hilsoanalys, exempelvis
elevhilsa, ungdomshilsa och kommunal socialtjanst, dir 7 kap 9 § patientdatalagen skulle
behova ses 6ver. I synnerhet f6r malgruppen barn i samhillsvard som ofta byter vardgivare
under sin uppvixt. Utredningen har inte heller limnat forslag pa forfattningsandringar i 24
kap. offentlighets- och sekretesslagen (2009:400), som har betydelse f6r de reformer
utredningen foreslar.

Vi saknar dven forfattningsforslag som stirker incitament for informationssamverkan
mellan vardgivare och som uttalar detta som en efterstrivansvird norm snarare an #z/ldtet
eller mdjligt. De forslag som utredaren vitsordar om sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation fran utredningen (52019:01), som foreslds kunna tillimpas 1 fler
grupper dn barn med funktionsnedsittningar, dr ytterligare ett exempel pa goda
reformforslag dir forfattningsforslag saknas.

Forslagen som utredaren limnar om nationell digital infrastruktur, anvindningen av
nationellt enhetliga termer och begrepp 1 dokumentationssystem, samt en bredare bas av
uppgiftslimnare till nationella hilsodataanalyser, forutsitter en ny legal grund. Stiftelsen
Allménna Barnhuset bedomer att det 4r just denna avsaknad av nédvindig och tydlig
lagstiftning som primart orsakar flera av de samverkanshinder och den svaga
informationsdelning som tyvirr praglar dagens halso- och sjukvird. Verksamheterna
inriktas da fran att gira ratt enligt det som lagarnas portalparagrafer anger, till att #ndvika att
gora fel enligt enskilda formuleringar 1 samma lagar. Att inte limna fler nédvindiga
torfattningsforslag bidrar tyvirr till att de goda intentioner och rutiner som utredaren
beskriver, fordréjs i onddan.

Foredragande i drendet har varit Rikard Tordon.

2022-02-03

Anne Marie Brodén Cecilia Sj6lander

Ordférande Generalsekreterare
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