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Till statsradet och chefen for
Socialdepartementet Lena Hallengren

Regeringen beslutade den 28 november 2019 att uppdra &t en sirskild
utredare att se dver forutsittningarna fér en mer sammanhéllen god
och nira vird f6ér barn och unga (dir. 2019:93). I utredningens upp-
drag har bland annat ingdtt att foresld 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 nivd, dels av virdens utformning och
innehdll. Det har ocksd ingdtt att foresld hur mojligheterna till en god
informationsférsdrjning f6r sivil verksamheterna som f6r den enskilde
kan stirkas. Syftet med uppdraget har varit att uppnd en mer likvir-
dig vdrd som innefattar férebyggande och hilsofrimjande insatser
for barn och unga 1 hela landet. Syftet har ocks varit att genom in-
satser 1 den nira virden f6r barn och unga med psykisk ohilsa avlasta
den specialiserade barn- och ungdomspsykiatrin, BUP. Den 1 maj
2021 éverlimnade utredningen delbetinkandet Bérja med barnen!
En sammanbhillen god och néira vird for barn och unga (SOU 2021:34)
till regeringen.

Barnlikaren Peter Almgren férordnades frin och med den 1 decem-
ber 2019 som sirskild utredare. Utredningen (S 2019:05) har antagit
namnet Utredningen om en sammanhillen god och nira vird fér
barn och unga.

Frin och med den 19 mars 2020 férordnades foljande personer
som sakkunniga att bistd utredningen: departementssekreteraren
Christopher Carlson, kanslirddet Hedvig Feltelius, departements-
sekretaren Linda Hindberg, departementssekreteraren Malin Nylén
Bolinder och departementssekretaren Jessika Yin.

Samma dag férordnades som sakkunniga: utredaren Rosita Claesson
Wigand, enhetschefen Anders Fejer, generalsekretaren Magnus



Jagerskog, undervisningsridet Timmy Larsson, och handliggaren Tyra
Wartfvinge. Frin och med den 14 april 2020 férordnades kommun-
direktoren Camilla Holmqvist och frén och med den 6 juli 2020 for-
ordnades direktéren Charlotta Larsdotter som experter 1 utredningen.

Frin och med den 7 september 2020 entledigades kanslirddet
Hedvig Feltelius som sakkunnig i utredningen och ersattes av kansli-
ridet Marie T6érn. Frdn och med den 1 oktober 2020 entledigades
departementssekreteraren Linda Hindberg som sakkunnig i utred-
ningen och ersattes av departementssekretaren Andrea Larsson. Frin
och med den 20 oktober 2020 entledigades departementssekreteraren
Jessika Yin som sakkunnig i utredningen. Frin och med den 14 no-
vember 2020 entledigades departementssekreteraren Andrea Larsson
fr&n uppdrag att vara sakkunnig i utredningen och ersittes av departe-
mentssekreteraren Kalle Brandstedt. Frin och med den 22 januari
2021 entledigades departementssekreteraren Malin Nylén Bolinder
som sakkunnig i utredningen och ersattes frin och med den 1 mars
2021 av departementssekreteraren Nela Lalouni och dmnesridet Tom
Nilstierna. Fr&n och med den 30 april 2021 entledigades Christopher
Carlson som sakkunnig i utredning och ersattes frin och med den 1 maj
2021 av departementssekreteraren Maj Fagerlund. Fran och med den
9 maj 2021 entledigades departementssekreteraren Nela Lalouni som
sakkunnig i utredningen och ersattes frin och med den 10 maj 2021
av departementssekreteraren Sara Tunlid.

Som huvudsekreterare i utredningen anstilldes frin och med den
1 februari 2020 kanslirddet Klara Granat. Som sekreterare 1 utred-
ningen anstilldes frin och med den 10 februari 2020 utredaren Sandra
Creutz. Sandra Creutz anstillning som sekreterare 1 utredningen
upphorde att gilla frén och med den 20 januari 2021. Som sekreterare
1 utredningen anstilldes frin och med den 19 februari 2020 juristen
Caroline-Olivia Elgan. Som sekreterare i utredningen anstilldes frin
och med den 1 april 2020 den digitala strategen Niklas Eklof. Niklas
Eklofs anstillning som sekreterare i utredningen upphorde att gilla
fr&n och med den 29 januari 2021. Som senior ridgivare i utredningen
anstilldes frén och med den 1 april 2020 likaren Goran Stiernstedt.
Som sekreterare 1 utredningen anstilldes frdn och med den 1 decem-
ber 2020 utredaren Ylva Malmquist och pd deltid psykologen Antonia
Reuter. Som sekreterare 1 utredningen anstilldes frdn och med den
1 januari 2021 strategen Frida Bjurstrom. Som sekreterare pd deltid 1
utredningen anstilldes frin och med den 11 januari 2020 juristen



Nadja Zandpour. Som sekreterare i utredningen anstilldes frin och
med den 1 maj 2021 hovrittsassessorn Cecilia Ivarsson.

Utredningen 6verlimnar hirmed slutbetinkandet Bérja med
barnen! Folja upp hélsa och dela information for en god och néra vird
(2021:78). Utredningens férhoppning ir att de samlade forslagen 1 vira
tvd betinkanden kan bidra till att staka ut en vig for Sverige dir barns
och ungas behov och férutsittningar lyfts fram och fir paverka hilso-
och sjukvirdens utformning och innehdll pd ett mer systematiskt och
l8ngsiktigt hillbart sitt. Bérja med barnen!

Stockholm 1 oktober 2021

Peter Almgren

/Klara Granat
Ylva Malmquist
Frida Bjurstrom
Cecilia Ivarsson
Nadja Zandpour
Antonia Reuter
Goran Stiernstedt
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Sammanfattning

Utredningen har i uppdrag att se éver férutsittningarna fér en sam-
manhdllen god och nira vird for barn och unga. Syftet med upp-
draget dr att uppnd en mer jimlik vird som innefattar hilsofrimjande
och forebyggande insatser f6r barn och unga i hela landet. Syftet ir
ocksd att genom insatser 1 den nira vdrden 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.

| delbetankandet foreslar utredningen en halsoreform

I delbetinkandet Borja med barnen! En sammanhillen god och nira
vérd for barn och unga (SOU 2021:34) foresldr utredningen en hilso-
reform som ska bidra till en mer sammanhéllen och likvirdig god och
nira vird for barn och unga. I hilsoreformen ingdr férslag och bedom-
ningar som ska stirka den nationella styrningen av det hilsofrim-
jande och férbyggande arbetet inom barn- och ungdomshilsovirden
och samverkan mellan berérda virdgivare. Utredningen foreslar bland
annat att hilso- och sjukvirdens ansvar for att frimja hilsa ska for-
tydligas 1 hilso- och sjukvardslagen och att ett nationellt hilsovards-
program fér barn och unga ska tas fram som ska gilla f6r hilsoupp-
féljningen av alla barn och unga frdn 0-20 &r. Programmet ska bygga
pd foreskrifter om det hilsofrimjande och férebyggande arbetet for
barn och unga 1 hilso- och sjukvirden. I hilsoreformen ingér dven
sex steg som ska driva pd utvecklingen av en mer sammanhallen hilso-
och sjukvirdsorganisation fér barn och unga med psykiska vard-
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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
hillbar hilso- och sjukvird och god hilsa 1 befolkningen.

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

I slutbetinkandet 8terstdr 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 nivd, dels av virdens utformning och
innehill. Dessutom ska utredningen foresl3 hur mojligheterna till en
god informationsférsorjning for sdvil 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 i
patientjournalen. Hilsouppgifterna kan sedan anvindas for olika inda-
mal, till exempel f6r att dela uppgifter inom och mellan virdgivare
for vard och behandling, f6r att limna uppgifter till den enskilde samt
for att folja upp barns och ungas hilsa och sikra verksamheternas
kvalitet.

Det forekommer ingen systematisk uppfdljning av barns och ungas
hélsa eller av barn- och ungdomshalsovarden 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 1 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-
vérden som 1 huvudsak fokuserar pa 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 sammanhbdllen god och nira vard fér barn och unga,
s. 255 ff.
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register. Om det genomférs, 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 uppféljning av barn- och
ungdomshilsovirdens verksamhet och kvalitet. Det forsvérar forut-
sittningarna for att uppnd en mer sammanhéllen och likvirdig vard
fér barn och unga 1 landet. Det finns kvalitetsregister fé6r modra-
hilsovirden — Graviditetsregistret, barnhilsovirden — Svenska Barn-
hilsovirdsregistret (BHVQ) och f6r elevhilsans medicinska insatser
— Nationellt kvalitetsregister f6r elevhilsans medicinska insats (EMQ),
men inget kvalitetsregister f6r ungdomsmottagningarna. Anslutnings-
graden till BHVQ och EMQ ir l3g, delvis pd grund av att registren inte
lingre betraktas som nationella kvalitetsregister och av den anledningen
inte lingre tilldelas ekonomiskt stéd inom ramen for 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 beddmer att de insatser som hittills har genomforts for
att stirka uppfoljningen inte ir tillrickliga f6r att tillgodose de behov
som finns av att f6lja 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 foreslar utredningen dirfér flera olika
insatser som sammantaget ska leda till en bittre uppféljning bdde av
barns och ungas hilsa och den hilsofrimjande och férebyggande
verksamheten inom barn- och ungdomshilsovarden.

Hilsodataregister behover innehdlla uppgifter
om barns och ungas hilsa

Utredningen bedémer att det 4r mycket angeliget att barns och ungas
hilsa f6]js upp, frin graviditet till och med 20 &rs 8lder, utifrén ett hilso-
frimjande och forebyggande perspektiv. Det dr en forutsittning for
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att 8ka kunskapen om vilka faktorer som paverkar hilsa och indike-
rar sjukdom och fér att utveckla insatser som frimjar hilsa och fore-
bygger ohilsa. Utredningen foresldr dirfér att Socialstyrelsen far 1
uppdrag att utreda om det ir méjligt och limpligt att f6lja barns och
ungas hilsa 1 hilsodataregister och limna nédvindiga férfattnings-
forslag. For att uppféljningen av barn- och ungdomshilsovirdens verk-
samhet ska bli mer heltickande bor Socialstyrelsen dven 3 i uppdrag
att utreda om det ir mojligt och limpligt att 1 ett hilsodataregister
behandla uppgifter om barn och unga som fatt hilso- och sjukvird
inom elevhilsans medicinska insatser och pd ungdomsmottagningarna.

Kvalitetsregister for hilsovirdande verksamheter {6r barn
och unga stirker kvaliteten och bidrar till likvirdig vard

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

Uppdrag till myndigheter att stodja, f6lja
och utvirdera hilsoreformen

Utredningen féresldr ett antal uppdrag till Socialstyrelsen och
Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys for att f6lja upp, stodja
och utvirdera den hilsoreform som utredningen féresldr i del-
betinkandet. Utredningen bedémer dven att Myndigheten for vard-
och omsorgsanalys behover {8 bittre méjligheter att behandla per-
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sonuppgifter. Det ir en forutsittning for att myndigheten ska kunna
utvirdera effekterna av hilsoreformen med si hog kvalitet och pd ett
s& effektivt sitt som mojligt. Socialdataskyddsutredningens forslag
till lag om behandling av personuppgifter vid Myndigheten {6r vird-
och omsorgsanalys bor dirfér genomféras. Utredningen bedémer
dessutom att Inspektionen for vird och omsorg bor genomféra till-
synsinsatser av barn- och ungdomshilsovirden. Detta arbete ska driva
pa utvecklingen av en mer sammanhéllen god och nira vird f6r barn
och unga.

Uppdrag till Socialstyrelsen att {6lja upp omstillningen
ur ett barnrittsperspektiv

Just nu pigir den storsta omstillningen 1 hilso- och sjukvirden pd
ménga ir. Omstillningen innebir en f6rflyttning frin en sjukhus-
tung vard till en nira och tillginglig vird dir primirvirden ska vara
navet och samspela med den 6évriga hilso- och sjukvérden och social-
tjansten. Utredningen foresldr att Socialstyrelsen fir i uppdrag att
sirskilt f6lja upp om barns och ungas behov tillgodoses 1 omstillningen
till en god och nira vérd.

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

Det behdvs samlad nationell kunskap och skarpare analyser av sjuk-
domsuttryck, sjukdomsférekomst och vird- och omsorgsbehov som
barn och unga med kroniska sjukdomar och eller 18ngvarig ohilsa upp-
visar. Socialstyrelsen bor dirfor 4 1 uppdrag att tillsammans med ndgra
storre regioner analysera och kartligga behov, trender och definitio-
ner gillande barn och unga med lingvariga och stora vdrd- och om-
sorgsbehov. Syftet dr att {3 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
virdprogram 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 aktérer

Aven nir det giller informationsdelning finns brister som paverkar
forutsittningarna for att f3 till stind en mer sammanhallen vard. I del-
betinkandet redogér 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 indamalsenliga virdinformationssystem
som kan st6dja sidan informationsdelning. Juridiska, tekniska, seman-
tiska och organisatoriska och kulturella faktorer paverkar forutsitt-
ningarna for informationsdelning. Utmaningarna som finns pd om-
ridet dr vil kinda och arbete pdgir pd nationell, regional och lokal
nivd f6r att komma tillrdtta med dem.

Huvudmainnen behover i hégre grad ta tillvara de forutsittningar
for informationsdelning som finns i dag

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

Informationsdelning mellan hilso- och sjukvarden
och socialtjinsten behover stirkas

Utredningen bedémer att informationsdelningen mellan hilso- och
sjukvirden och socialtjinsten behover stirkas. Av den anledningen
stodjer utredningen forslag till nya bestimmelser om sammanhéllen
vird- 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 sammanhillen vird- och omsorgsdokumentation
till att omfatta ytterligare grupper av barn och unga inom social-
tjinsten.

Utredning om utlimnande av uppgifter frin hilso- och
sjukvirden till barn och vardnadshavare

Utredningen har inom ramen {ér 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 till
barnet eller dess virdnadshavare. Svirigheter uppstar sirskilt nir det
giller dtkomst till uppgifter som finns digitalt, eftersom det 1 sddana
situationer sillan dr praktiskt méjligt att géra enskilda beddmningar
av varje barns dlder och mognad. Det ir utredningens uppfattning att
mdnga barn missgynnas av att deras vdrdnadshavare inte har tillgdng
till relevant information frin hilso- och sjukvirden och dirmed inte
kan hantera barnets vrdkontakter. Samtidigt kan det konstateras att
dagens ordning innebir ett skydd for vissa barn som ir sirskilt ut-
satta, exempelvis f6r 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 indamélsenlig nir det giller utlimnande av uppgifter frin
hilso- och sjukvirden till barn respektive virdnadshavare.

Barn och unga bér kunna ge ombud elektronisk tillging
till patientuppgifter

Nir barn har uppndtt en viss dlder och mognad férvintas barnet i
hégre grad skéta sina egna virdkontakter. Men dven nir ett barn har
uppnitt sddan &lder och mognad att barnet sjilv férfogar ver upp-
gifterna kan barnet vilja ta hjilp av virdnadshavare eller nigon annan
nirstiende i sina vrdirenden, och ge nigon annan elektronisk till-
ging till patientuppgifter. S8dana 6nskemal kan dven finnas hos unga
personer som inte lingre ir barn, det vill siga personer éver 18 ar.
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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 férutsittningar, fir ge
ombud elektronisk tillgéng till patientuppgifter.

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

P2 nationell och internationell nivd pdgir fér nirvarande ett omfat-
tande utvecklingsarbete for att skapa bittre férutsittningar for att
behandla hilsodata. Inte minst giller detta vira nordiska grannlinder.
Utvecklingen kan vara gynnsam fér att uppnd en sammanhéllen god
och nira vdrd {6r barn och unga och gir 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 i denna utveckling. Det linga tidsperspektivet innan en dnda-
malsenlig och effektiv nationell infrastruktur kan vara pd plats, gor
ocksd att utredningens férslag om kvalitetsregister och hilsodata-
register behover genomféras. Slutbetinkandets férslag och bedom-
ningar stirker barnperspektiven 1 det paradigmskifte som vi ser borjan
av 1 den globala utvecklingen kring anvindning av hilsodata inom
bland annat hilso- och sjukvirden. Utredningen bedémer att Sverige
framéver behover en handlingsplan som ir nationellt och regionalt
sammanhllen och koordinerad, ett systematiskt arbete med indama4ls-
enlig lagstiftning, standardiserade tekniska l6sningar och interopera-
bilitet. Dessutom krivs ett tydligt barnfokus i alla delar av arbetet.
Utredningen limnar i linje med detta dven féljande bedémningar.

Storre statligt ansvar for nationell digital infrastruktur

Utredningen anser att det finns behov av att utveckla en nationell
digital infrastruktur 1 hilso- och sjukvirden som kan bidra till mer
kompatibla virdinformationssystem som med storre litthet kan kom-
municera med varandra {6r utbyte av relevant information. Det finns
ocks3 flera vinster med detta, till exempel bittre forutsittningar for
att utveckla nationella e-hilsotjinster och bittre mojligheter att be-
handla hilsodata f6r sekundira indamal. Flera aktuella utredningar
pekar pa 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 1 dessa frigor behover oka.

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

Utredningen gor slutligen bedémningen att anvindningen av natio-
nellt faststillda termer och begrepp f6r dokumentation 1 hilso- och
sjukvdrden behover 6ka visentligt. Berorda hilso- och sjukvirds-
aktorer behover 1hogre grad dn 1 dag se till att s8 sker. Det dr en grund-
liggande forutsittning for att skapa interoperabilitet mellan olika vird-
informationssystem. Det utvecklingsarbete som sker pa nationell nivd
behover ocksd fortsatt anpassas efter kunskapsutvecklingen som sker
lokalt och regionalt, s att forutsittningarna fér 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 1 uppféljning, utvirdering och
verksamhetsutveckling.
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1 Forfattningsforslag

1.1
(2008:355)

Forslag till lag om andring i patientdatalagen

Hirigenom foreskrivs i frdga om patientdatalagen (2008:355) att
7 kap. 1 och 4 §§ ska ha féljande lydelse.

Nuvarande lydelse

Foreslagen lydelse

7 kap.

Med kvalitetsregister avses en
automatiserad och strukturerad
samling av personuppgifter som
inrittats sirskilt f6r indamélet att
systematiskt och fortlopande ut-
veckla och sikra vdrdens kvalitet.
Kvalitetsregistren ska mojliggora
jimforelse inom hilso- och sjuk-
virden pd nationell eller regional
niva. Bestimmelserna i detta kapi-
tel giller f6r nationella och regio-
nala kvalitetsregister 1 vilka per-
sonuppgifter samlas in frén flera
vardgivare.

1§

Med kvalitetsregister avses en
automatiserad och strukturerad
samling av personuppgifter som
inrittats sirskilt f6r indamélet att
systematiskt och fortlopande ut-
veckla och sikra hilso- och sjuk-
vdrdens kvalitet. Kvalitetsregist-
ren ska mojliggora jimforelse inom
hilso- och sjukvirden pi natio-
nell eller regional nivi. Bestim-
melserna i detta kapitel giller for
nationella och regionala kvalitets-
register 1 vilka personuppgifter
samlas in frdn flera virdgivare.

43

I stillet for vad som anges 1
2 kap. 4 och 5 §§ giller att person-
uppgifter 1 nationella och regio-
nala kvalitetsregister fir behand-

I stillet f6r vad som anges 1
2 kap. 4 och 5 §§ giller att person-
uppgifter 1 nationella och regio-
nala kvalitetsregister fir behand-
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las for iandamélet att systematiskt  las f6r indamdlet att systematiskt
och fortlspande utveckla och sikra  och fortlépande utveckla och sikra
vdrdens kvalitet. hilso- och sjukvdrdens kvalitet.

Denna lag trider i kraft den 1 juli 2022.
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2

Uppdrag, utgangspunkter
och genomfbrande

2.1 Utredningens uppdrag

Utredningen har i uppdrag att utreda forutsittningarna fér en mer
sammanhdllen god och nira vird for barn och unga (dir. 2019:93).
Enligt direktivet syftar utredningens arbete till att uppnd en mer lik-
virdig vird som innefattar hilsofrimjande och férebyggande insat-
ser for barn och unga 1 hela landet. Syftet dr ocksd att genom insatser
inom den nira vrden for barn och unga med psykisk ohilsa avlasta
den specialiserade barn- och ungdomspsykiatrin, BUP. I utredningens
uppdrag ingdr bland annat att:

utreda férutsittningarna for en sammanhéllen och resurseffektiv
god och nira vird f6r barn och unga och foresld hur en sddan
reform ska kunna genomféras pd ett indamalsenligt sitt,

bedéma hur barn och unga med littare psykisk ohilsa ska kunna
erbjudas indamalsenligt st6d 1 hogre utstrickning dn vad som sker
1 dag, till exempel genom att det inférs en ny vardinsats inom pri-
mirvirden,

foresld 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 bdde p& individuell och
nationell niv4, dels av virdens utformning och innehdll,

1dialog med féretridare for regioner, kommuner och enskilda skol-
huvudmain frimja utvecklingen av en sammanhéllen god och nira
vard fér barn och unga pa regional och lokal niv3,

ta fram underlag som regeringen kan anvinda i utformningen av
en dverenskommelse som syftar till att uppnd méilet om en kofri

25



Uppdrag, utgangspunkter och genomférande SOU 2021:78

barn- och ungdomspsykiatri, med Sveriges Kommuner och
Regioner (SKR), och

— limna nédvindiga forfattningstorslag och sikerstilla att de forslag
som limnas sirskilt beaktar lagstiftning som behandlar integritets-
aspekter.

2.1.1 Delbetdankande om en mer sammanhallen god och néra
vard fér barn och unga

Den 4 maj 2021 limnade utredningen ett delbetinkande till reger-
ingen, Borja med barnen! En sammanhillen god och nira vird for
barn och unga (SOU 2021:34). I delbetinkandet foreslir utredningen
en hilsoreform i vilken ingdr flera férslag och bedémningar som
sammantaget ska bidra till en mer sammanhillen och likvirdig god
och nira vdrd foér barn och unga. Utredningen foreslar bland annat
att hilso- och sjukvirdens ansvar fér att frimja hilsa ska tydliggéras
1 hilso- och sjukvdrdslagen och ett bemyndigande om att meddela
foreskrifter for innehéllet i det hilsofrimjande och férebyggande arbe-
tet som riktas till barn och unga. Vidare féresldr utredningen att ett
nationellt hilsovirdsprogram fér hilsofrimjande och férebyggande
insatser till barn och unga under hela uppvixttiden ska utvecklas och
implementeras. Forslagen ska bidra till en mer enhetlig nationell styr-
ning av barn- och ungdomshilsovirden dir samtliga berérda verksam-
heter arbetar med utgdngspunkt frin samma mal och uppdrag. Dess-
utom limnar utredningen férslag pd en bestimmelse som ska géra
det littare for barn och unga att {8 en fast virdkontakt. Utredningen
bedémer ocksi att samverkan mellan elevhilsans medicinska insatser
och hilso- och sjukvirden 1 6vrigt behover stirkas och foreslar dirfor
att regionens ansvar for att samverka med skolhuvudmin vid organi-
seringen och planeringen av hilso- och sjukvirden fortydligas. I del-
betinkandet beskriver utredningen ocks3 i sex steg hur huvudmin-
nen systematiskt bor utveckla hilso- och sjukvirden fér att pa ett
indamalsenligt sitt mota psykiska vdrdbehov hos barn och unga och
hur mélet om en kéfri barn- och ungdomspsykiatri kan uppnds. Sam-
mantaget banar utredningens férslag och bedémningar vigen fér en
hilsoreform i Sverige som borjar med barnen. Mot bakgrund av ut-
redningens forslag har regeringen i september 2021 beslutat om att ge
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Socialstyrelsen i uppdrag att genomféra en forstudie for ett nationellt
hilsovirdsprogram for barn och unga (dnr 2021/06171).

2.1.2 Uppdrag som redovisas i slutbetdnkandet

I detta slutbetinkande kompletteras hilsoreformen med férslag och
bedémningar som ror forutsittningarna for att f6lja upp barns och
ungas hilsa, barn- och ungdomshilsovirdens verksamheter och det
hilsofrimjande och férebyggande arbete som riktas till barn och unga.
Utredningen beddmer att det dr viktigt att f6lja upp barns och ungas
hilsa, det hilsofrimjande arbetet och om barn och unga far god vérd
pé likvirdiga grunder 1 landet. Det ir ocksa viktigt att f6lja upp hilso-
reformen och den omstillning till en god och nira vird som nu pagir
inom hilso- och sjukvirden ur ett barnrittsperspektiv. Sidan upp-
f6ljning bidrar till utvecklingen av barn- och ungdomshilsovirden
och sikerstiller likvirdig tillging till god vard. I slutbetinkandet kom-
pletteras hilsoreformen ocksd med férslag och bedémningar som pd
sikt ska bidra till en bittre informationsdelning mellan de berérda
hilsovardsverksamheterna. Det ir en f6rutsittning f6r utvecklingen
av en mer sammanhdllen vird {6r barn och unga. Dessutom beskrivs
den nationella och internationella utvecklingen pd hilsodataomridet.
Utredningen bedémer att utredningens f6rslag stirker och giri linje
med denna utveckling.

Enligt direktivet ska utredningen utreda och limna forslag pd hur
en samlad uppféljning av barns och ungas fysiska och psykiska hilsa
kan utformas som stédjer utvecklingen dels av det hilsofrimjande
arbetet f6r barn och unga bdde p4 individuell och nationell niv4, dels
av virdens utformning och inneh3ll. En central uppgift for en samman-
hillen god och nira vird for barn och unga bor vara att {6lja barns
och ungas hilsoutveckling dver tid bide individuellt och p8 aggrege-
rad nivd. Som ett led i detta bor en sammanhillen journalféring 6ver-
vigas som ska kunna félja barnets individuella hilsoutveckling frin
dagens modra- och barnhilsovard till elevhilsan och ungdomsmot-
tagningarna. P4 s3 sitt samlas information om barnets eller den unges
hilsoutveckling som kan ge ett gott beslutsunderlag for eventuella
tgirder. En sddan uppféljning underlittar ocksd kunskapsutveck-
lingen om barns och ungas hilsobehov pd nationell nivd och kan bidra
till att utveckla mer effektiva och tidiga insatser for att forebygga
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ohilsa hos barn och unga. I delbetinkandet limnar utredningen flera
forslag och bedémningar som ska leda till en bittre uppféljning av
barns hilsa pd individuell niva. I slutbetinkandet fokuserar utred-
ningen dirfor i férsta hand pd forslag och beddmningar som ska
bidra till en bittre uppféljning pd aggregerad niva.

Utredningen ska dven foresld hur mojligheterna till en god infor-
mationsforsérjning for sdvil verksamheterna som fér den enskilde
kan stirkas nir det giller utbyte av information inom och mellan olika
verksamheter eller huvudmannagrinser. Vid genomférandet av upp-
draget ska utredaren beakta arbetet med patientkontrakt. I analysen
ska dven ingd att sikerstilla att barn och unga som énskar, och dir
sd bedéms limpligt, har tillgdng till sin egen hilsoinformation. Ut-
redningen tolkar denna del av uppdraget som att frigestillningen i
férsta hand avser delning av information inom och mellan virdgivare
for att uppnd en sammanhéllen god och nira vird men att den dven
omfattar delning av information 1 férhillande till den enskilde sjilv.
Utredningen har dirfér valt att anvinda begreppet informationsdel-
ning 1 detta betinkande.

Den gemensamma nimnaren {6r uppdragen om informationsdel-
ning och uppfdljning ir att de bygger pa hilsouppgifter om barn och
unga som dokumenteras 1 patientjournalen. Dessa hilsouppgifter
anvinds sedan f6r olika indamadl, till exempel {6r att dela uppgifter
inom och mellan vérdgivare for vird och behandling, f6r att limna
uppgifter till den enskilde samt for att f6lja upp barn och ungas hilsa
och sikra verksamheternas kvalitet.

2.2 Utredningens avgransningar och utgangspunkter

2.2.1 Avgrinsningar och utgangspunkter nar det giller
uppdrag om uppfoljning

Upptoljning av hilso- och sjukvardsinsatser och systematisk, kvalitets-
sikrad insamling och aggregering av relevanta hilsodata 1 befolkningen
ir ett mycket stort och brett omrdde. Det pdgdr en omfattande utveck-
ling pd omrédet och insatser gors bide internationellt och nationellt
for att utveckla system f6r behandling av hilsodata f6r befolkningen
1 stort. Utredningens forutsittningar for att ta del av det samlade
utvecklingsarbetet pd omridet har varit begrinsade 1 forhillande till
det breda och omfattande uppdrag som utredningen har som helhet.
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Utredningen har mot denna bakgrund behovt avgrinsa uppdraget 1
denna del.

Utredningen har sett 6ver vilka férutsittningar som finns fér att
folja upp barns och ungas hilsa i en bred bemirkelse som férutom
fysisk och psykisk hilsa, inkluderar barnets vilbefinnande, utveck-
ling, egna férmdgor och motstdndskraft. I dag ir uppféljningen van-
ligen diagnosbaserad. Utredningen bedémer dock att det dven finns
behov av att f6lja upp hilsoparametrar utan att de ir kopplade till en
diagnos. Det ir en forutsittning for att kunna frimja hilsa och fore-
bygga sjukdom och annan ohilsa. Utredningen har dven sett 6ver vilka
forutsittningar som finns for att f6lja upp den hilso- och sjukvird
som bedrivs inom barn- och ungdomshilsovirden, bide generellt och
med utgingspunkt frin den hilsoreform som utredningen foresldr i
delbetinkandet.

Utredningen har gjort beddmningen att det i férsta hand har varit
laimpligt att utreda férutsittningarna for att utveckla redan befintliga
system och regelverk for uppfoljning som tar sikte pd hilsa och hilso-
frimjande och férebyggande insatser. Utredningen konstaterar dock
att den utveckling som nu sker pa hilsodataomridet, pa sikt sanno-
likt kommer att dppna upp f6r helt andra mojligheter f6r behandling
av hilsodata som omfattar hela befolkningen och férmodligen ocksd
bade vird- och omsorgsdata. I Finland och nigra andra linder har en
sddan utveckling redan skett. I avvaktan pd en mer omfattande ver-
syn av den infrastruktur och reglering som styr hilsodatahantering,
bedémer utredningen att det finns behov av att se 6ver férutsittning-
arna for att en mer effektiv och indamalsenlig nationell uppféljning,
baserat pd befintliga system. Utredningen bedémer ocks3 att de for-
slag som utredningen ligger fram nir det giller utvecklingen av kva-
litetsregister och hilsodataregister kompletterar och forstirker den
nationella utvecklingen av och tillgingen till hilsodata om barn och
unga.

Socialstyrelsens har flera pdgiende uppdrag som giller uppféljning,
bland annat uppdraget att utveckla den nationella uppféljningen av
hilso- och sjukvirden med fokus pd primirvirden (dnr $2020/03319/
FS). I regleringsbrev f6r 2021 har Socialstyrelsen dven fitt ett kom-
pletterande uppdrag att limna f6rslag pd de forfattningsindringar som
krivs for att datainsamlingen till patientregistret ska kunna innehélla
data om samtliga patienter som behandlats inom den éppna virden
som inte ir primirvird. Utredningen limnar inga forfattningsférslag
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pa de omraden dir Socialstyrelsen har i uppdrag att limna forfattnings-
forslag. Diremot har utredningen, i sina férslag och bedémningar,
beaktat att Socialstyrelsen har dessa uppdrag.

Utredningen har dven beaktat det arbete som pagir inom Folkhilso-
myndigheten med att utveckla ett nytt system f6r uppféljning av den
nationella folkhilsopolitiken." T férhllande till Folkhilsomyndig-
hetens uppdrag har utredningen ett mer avgrinsat uppdrag som endast
ror den del av hilsan som kan kopplas till hilso- och sjukvirdens
ansvar.

Utredningen bedémer att det ir sirskilt viktigt att det finns system
for att kvalitetssikra den hilso- och sjukvird som bedrivs inom barn-
och ungdomshilsovirden. Denna verksamhet méter alla barn och unga
under uppvixttiden och har ett stort ansvar f6r att uppmirksamma
ohilsa hos barn och unga. En utgingspunkt ir att uppfoljning av
barns hilsa och det hilsofrimjande och férebyggande arbetet ir en
forutsittning for att utveckla kvaliteten och likvirdigheten 1 den hilso-
vird som ges till barn och unga. Det kan ocks4 stimulera en utveck-
ling bide av mer effektiva och indamélsenliga insatser for att 1 ett
tidigt skede forebygga ohilsa och behovet av mer férdjupade insatser
1 virden.

2.2.2  Avgransningar och utgangspunkter nar det giller
uppdrag om informationsdelning

Utredningen har dven i uppdrag att foresld hur méjligheterna till en
god informationsforsdrjning for sivil verksamheterna som foér den
enskilde kan stirkas nir det giller utbyte av information inom och
mellan olika verksamheter eller huvudmannagrinser. Vid genomf{or-
andet av uppdraget ingdr ocks3 att beakta arbetet med patientkontrakt.
I analysen ska det dven ingd att sikerstilla att barn och unga som
onskar och dir sd bedoms limpligt, ska ha tillgdng till sin egen hilso-
information.

Utredningen bedémer att det inom ramen f6r uppdraget finns be-
hov av att pd ett 6vergripande sitt beskriva vilka forutsittningar som
finns 1 dag for att dela information inom och mellan berdrda hilso-
och sjukvirdsverksamheter och huvudmannagrinser. Sddana beskriv-

! Folkhilsomyndigheten, P& vig mot en god och jamlik hilsa. Stodstruktur for det statliga
folkhdlsoarbetet (2020).
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ningar limnas framfér allt 1 kapitel 4, Bakgrund, problembild och
analys, och kapitel 3, Gillande ritt. Inom ramen f6ér utredningens
arbete har det diremot inte varit mojligt att gora en fullstindig kart-
liggning av vilka hinder och méjligheter som finns for att stirka infor-
mationsdelning fér verksamheterna och den enskilde. Utredningen
har dock gjort vissa iakttagelser och bedémningar av relevans for
frigan. Dessa presenteras i kapitel 5, Forslag och bedémningar.

I denna del av uppdraget har utredningen ocks3 tagit del av de for-
slag och beddmningar som Utredningen om sammanhéllen informa-
tion inom vird och omsorg (S 2019:01) har lagt fram. I delbetinkan-
det Informationséverféring 1 vrd och omsorg (SOU 2021:4) limnar
utredningen bland annat férslag som innebir att det ska bli mojligt
att frivilligt inritta ett system, kallat sammanhéllen vird- och om-
sorgsdokumentation, som ger verksamheter inom socialtjinsten som
avser ildre eller personer med funktionsnedsittningar och hilso-
och sjukvirden méjlighet att {3 tillgdng till varandras vdrd- och om-
sorgsdokumentation genom direktitkomst eller annat elektroniskt
utlimnande. Denna utredning bedémer att det inte finns anledning
att utveckla nya forslag och bedémningar i denna del innan de férslag
som Utredningen om sammanhillen information inom vird och
omsorg (S 2019:01) har limnat har genomférts och utvirderats. For
mer information om detta se kapitel 5, Forslag och bedémningar.

2.2.3  Nagra centrala begrepp

Med barn- och ungdomshilsovard avses i betinkandet den hilso-
och sjukvird som bedrivs inom médrahilsovirden, barnhilsovarden,
ungdomsmottagningarna och elevhilsans medicinska insatser.

Med barn avses varje mianniska under 18 ar. Enligt artikel 11barn-
konventionen ir varje minniska under 18 4r ett barn om inte barnet
blir myndigt tidigare enligt den lag som giller {6r barnet. Eftersom en
person blir myndig vid 18 &rs dlder 1 Sverige (9 kap. 1 § f6rildrabalken)
definieras personer i1 Sverige som ir yngre dn 18 &r som barn enligt
barnkonventionen. Begreppet unga ir mer svirdefinierat d3 detta kan
omfatta bide unga under tiden di personen ir ett barn 1 rittslig be-
mirkelse och unga vuxna personer.
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2.3 Utredningens genomforande

Utredningsarbetet har huvudsakligen bedrivits i dialog med foretri-
dare for berérda myndigheter, SKR och berérda nitverk, huvudmin,
professioner och barn och unga.

Till utredningen har en expertgrupp knutits med foretridare for
berérda myndigheter, SKR, huvudmin och Bris. Utredningen har hallit
tre moten med expertgruppen med anledning av slutbetinkandet.
Syftet med dessa méten har varit att diskutera visentliga teman f6r
utredningen och redovisa och 3 synpunkter pd utredningens férslag
och bedémningar.

Dirutover har utredningen knutit tvd referensgrupper till utred-
ningsarbetet i detta slutbetinkande, en med professionsféretridare och
en med patientforetridare. Referensgruppen for professionstoretridare
har bestdtt av representanter for Akademikerférbundet SSR, Svenska
Barnlikarforeningen, Svenska Barnmorskeforbundet, Dietisternas
riksférbund, Distriktsskoterskeféreningen, eHilsolikarféreningen,
Fysioterapeuterna, Riksforeningen fér Barnsjukskoterskor, Riks-
foreningen f6r skolskéterskor, Svenska skollikarféreningen, Svensk
sjukskoterskeforening, Svensk férening for allmidnmedicin, Svenska
Foreningen for Barn- och Ungdomspsykiatri, Svenska Logoped-
forbundet, Sveriges Arbetsterapeuter, Sveriges likarforbund, Sveriges
psykologforbund, Sveriges Tandlikarforbund, Vardférbundet, NPO
Barn och ungas hilsa, NPO Tandvard, NPO Psykisk hilsa och Sveriges
Farmaceuter.

Referensgruppen for patientforetridare har bestdtt av representan-
ter frin Autism- och Aspergerférbundet, Férbundet Unga Rorelse-
hindrade, Féreningen fér barn, unga och vuxna med utvecklings-
storning, Féreningen Tilia, Maskrosbarn, Nationell Samverkan for
Psykisk Hilsa, Unga reumatiker, Rikstérbundet f6r Social och Mental
Hilsa, Svenska prematurférbundet, Attention, Unga allergiker, Unga
med synnedsittning, Unga med horselnedsittning och Synskadades
Riksférbund.

Utredningen har triffat referensgrupperna for professions- och
patientforetridare vid ett tillfille med anledning av slutbetinkandets
uppdrag. Vid detta tillfille har relevanta teman f6r utredningen disku-
terats och synpunkter inhimtats p utredningens férslag och bedém-
ningar.
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Dessutom har utredningen genomfort ett stort antal bilaterala
moten med berérda intressenter inom olika delar av hilso- och sjuk-
varden inklusive elevhilsans medicinska insatser for att i en 6kad
inblick och kunskap om férutsittningarna inom barn- och ungdoms-
hilsovarden.

Samtliga grupperingar har haft stor betydelse f6r utvecklingen av
utredningens férslag och bedémningar.

2.3.1 Utredningens dialoguppdrag

I enlighet med direktivet har utredningen fért dialog med foretri-
dare for regioner, kommuner och enskilda skolhuvudmin for att
frimja utvecklingen av en sammanhéllen god och nira vird f6r barn
och unga pa regional och lokal nivi. Dessutom har dialog férts med
flera foretridare f6r det civila samhillet, SKR, Socialstyrelsen och
Folkhilsomyndigheten, relevanta skolmyndigheter liksom den natio-
nella kunskapsstyrningen f6r hilso- och sjukvird. Syftet med dialo-
gen har varit att finga upp svarigheter och framgingsfaktorer samt
att diskutera alternativa vigar framdt for att {3 till stdnd en mer sam-
manhillen god och nira vird f6r barn och unga. Ett 50-tal dialog-
moten med foretridare f6r dessa intressenter genomfordes under
hésten 2020. For att skapa struktur och systematik har dialogmétena
utformats med utgingspunkt frin ett antal frigestillningar dir en
friga berorde behovet av statistik nir det giller barns miende och
hilsa pd nationell nivd. Mot bakgrund av de sirskilda férhillanden
som pandemin inneburit f6r alla verksamheter och medborgare 1
Sverige har dialogmétena uteslutande genomférts digitalt.

2.4 Betdnkandets disposition

Betinkandet bestdr av 8 kapitel.

I kapitel 1 redogérs for utredningens forfattningsforslag.

I kapitel 2 redogors f6r utredningens uppdrag, utgdngspunkter och
genomfoérande.

I kapitel 3 redogor utredningen f6r gillande ritt som har varit rele-
vant for utredningen att beakta i arbetet med detta slutbetinkande.

I kapitel 4 redogér utredningen f6r de forutsittningar som 1 dag
finns for uppfoljning av barns och ungas hilsa och av barn- och ung-
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domshilsovirdens utformning och innehll samt analyserar brister i
uppféljningen. Dessutom redogér utredningen for brister nir det
giller informationsdelning inom och mellan barn- och ungdoms-
hilsovirdens verksamheter och i férhéllande till den enskilde.

I kapitel 5 redogor utredningen for férslag och bedémningar som
ska leda till en mer sammanh&llen uppf6ljning av barns och ungas hilsa
och av barn- och ungdomshilsovirdens utformning och innehdll. Ut-
redningen redogdr dven for férslag och bedémningar om férutsitt-
ningar for en forstirkt informationsdelning.

I kapitel 6 redogér utredningen for ikrafttridande och évergings-
bestimmelser.

I kapitel 7 redogor utredningen f6r konsekvensanalyser av utred-
ningens forslag.

Slutligen 1 kapitel 8 &terfinns utredningens férfattningskommen-
tarer.
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3.1 Allmant om kapitlet

I detta kapitel redogors f6r ndgra av de bestimmelser som varit rele-
vanta att beakta i utredningens arbete med detta slutbetinkande.
Kapitlet utgor inte en uttdmmande beskrivning av regelverken kring
uppféljning och informationsdelning inom hilso- och sjukvarden,
utan ger en oversiktlig beskrivning av vissa bestimmelser som utred-
ningen har lagt sirskild vikt vid i sitt arbete. I utredningens delbetink-
ande finns bland annat beskrivningar av delar av hilso- och sjukvards-
lagstiftningen och av Forenta nationernas konvention om barnets
rittigheter.

3.2 Generell reglering av personuppgiftsbehandling
3.2.1 Allmant om regleringen av personuppgiftsbehandling

Den enskildes ritt till skydd fér sina personuppgifter ir en del av
skyddet for den personliga integriteten och ritten till respekt for
privatlivet, som regleras genom bide internationella regelverk och
nationell ritt. Relevanta bestimmelser pd internationell niv finns
bland annat i bindande rittsakter som tagits fram och beslutats inom
Forenta nationerna (FN), Europarddet och den Europeiska unionen
(EU). Det finns ocks3 relevanta bestimmelser i nationell ritt, dir-
ibland i svensk grundlag. Utredningen redogjorde pd ett évergripande
sitt for relevanta bestimmelser om skyddet f6r den personliga integ-
riteten och ritten till respekt for privatlivet i delbetinkandet.'

Den generella regleringen av personuppgiftsbehandling inom EU
utgdrs av Europaparlamentets och ridets férordning (EU) 2016/679 av

'SOU 2021:34 Bérja med barnen! En sammanbdllen god och néra vdrd for barn fér barn och
unga, s. 82.
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den 27 april 2016 om skydd fér fysiska personer med avseende p4 be-
handling av personuppgifter och om det fria flodet av sddana uppgifter
och om upphivande av direktiv 95/46/EG, dataskyddsférordningen.
P4 nationell nivd har det inférts kompletterande bestimmelser till data-
skyddsférordningen i lagen (2018:218) med kompletterande bestim-
melser till EU:s dataskyddsférordning, dataskyddslagen, som alltsd
ocks3 ir en generell reglering 1 friga om personuppgiftsbehandling.

Den generella regleringen kompletteras av ett stort antal register-
forfattningar, som ir sirskilt anpassade till vissa typer av verksam-
heter eller till vissa myndigheter. Registerférfattningarna skiljer sig &t
1 friga om sdvil utformning och struktur som syfte. Ett exempel pd
en registerforfattning dr patientdatalagen (2008:355), PDL, som bland
annat reglerar virdgivares behandling av personuppgifter inom hilso-
och sjukvirden. Andra exempel pa registerforfattningar ir de forfatt-
ningar som ror hilsodataregister.

3.2.2  Dataskyddsférordningen
Dataskyddsforordningens syfte

Dataskyddsférordningen antogs den 27 april 2016. Den bérjade till-
limpas inom hela EU den 25 maj 2018. Samtidigt tridde dataskydds-
lagen 1 kraft i Sverige. Syftet med dataskyddsférordningen ir dels att
skydda fysiska personers grundliggande rittigheter och friheter, sir-
skilt deras ritt till skydd av personuppgifter, dels att dstadkomma ett
fritt flode av personuppgifter inom unionen (artikel 1.2 och 1.3).

Dataskyddsforordningens tillimpningsomrade

Dataskyddsforordningen ska tillimpas pd all behandling av person-
uppgifter som helt eller delvis féretas pd automatisk vig. Den ska ocksd
tillimpas p& annan behandling 4n automatisk behandling av person-
uppgifter, det vill siga manuell behandling, som ingdr i eller kommer
att ingd 1 ett register (artikel 2.1). Det finns dock vissa undantag frin
dataskyddsférordningens materiella tillimpningsomrade. Dataskydds-
forordningen ska exempelvis inte tillimpas p& behandlingar som ut-
fors av en fysisk person som ett led i verksamhet av rent privat natur
(artikel 2.2 ¢).
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Vad giller det territoriella tillimpningsomridet ir dataskyddsfor-
ordningen tillimplig p4 verksamhet som bedrivs av personuppgifts-
ansvariga som ir etablerade i EU, oavsett om sjilva behandlingen
utfors 1 EU eller inte (artikel 3.1). Dataskyddsférordningen ér dven
tillimplig pd behandlingar som utférs av personuppgiftsansvariga som
inte ir etablerade i EU under vissa férutsittningar (artikel 3.2 och 3.3).

Definition av personuppgift, registrerad och behandling

Med personuppgift avses varje upplysning som avser en identifierad
eller identifierbar fysisk person. En identifierbar fysisk person ir en
person som direkt eller indirekt kan identifieras, sirskilt med hin-
visning till en identifierare som ett namn, ett identifikationsnummer,
en lokaliseringsuppgift eller online-identifikatorer eller en eller flera
faktorer som ir specifika f6r den fysiska personens fysiska, fysiolo-
giska, genetiska, psykiska, ekonomiska, kulturella eller sociala iden-
titet (artikel 4.1). Avgorande for om en uppgift ir en personuppgift
ir att uppgiften, enskilt eller i kombination med andra uppgifter, kan
knytas till en levande person.

En identifierad eller identifierbar fysisk person enligt ovan kallas
for registrerad (se artikel 4.1). Det ir alltsd den person som person-
uppgifterna avser. Det kan exempelvis vara barn och unga eller andra
patienter i hilso- och sjukvirden vars personuppgifter dokumenteras
1 en journal eller personer vars personuppgifter férekommer i olika
typer av register eller studier.

Med behandling av personuppgift avses varje atgird eller kombi-
nation av dtgirder betriffande personuppgifter eller uppsittningar av
personuppgifter, oberoende av om de utférs automatiserat eller inte.
Det kan till exempel vara friga om insamling, registrering, organisering,
strukturering, lagring, bearbetning eller indring, framtagning, lisning,
anvindning, utlimning genom 6verféring, spridning eller tillhanda-
hallande pd annat sitt, justering eller sammanforande, begrinsning,
radering eller forstoring (artikel 4.2).
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Principer for behandling av personuppgifter

All behandling av personuppgifter miste f6lja de grundliggande prin-
ciper som anges i dataskyddsforordningen. Det innebir att fljande
ska gilla vid behandling av personuppgifter (artikel 5.1):

e Uppgifterna ska behandlas pd ett lagligt, korrekt och 6ppet sitt i
forhallande till den registrerade (led a).

e De ska samlas in for sdrskilda, uttryckligt angivna och berittigade
indamadl och inte senare behandlas pd ett sitt som ir oférenligt
med dessa dndamal. Ytterligare behandling f6r arkivindamal av
allmint intresse, vetenskapliga eller historiska forskningsindamal
eller statistiska andamal 1 enlighet med artikel 89.1 ska inte anses
vara ofdrenlig med de ursprungliga indamaélen (led b).?

e De ska vara adekvata, relevanta och inte f6r omfattande 1 f6rhil-

lande till de indamal for vilka de behandlas (led c).

¢ De ska vara korrekta och om nédvindigt uppdaterade. Alla rim-
liga tgirder méste vidtas for att sikerstilla att personuppgifter
som ir felaktiga 1 forhdllande till de indamal f6r vilka de behand-
las raderas eller rittas utan dréjsmal (led d).

e De fir inte forvaras 1 en form som mojliggor identifiering av den
registrerade under en lingre tid in vad som ir nddvindigt for de
indamadl for vilka personuppgifterna behandlas. Personuppgifter
far lagras under lingre perioder i den man som personuppgifterna
enbart behandlas f6r arkivindamal av allmint intresse, vetenskap-
liga eller historiska forskningsindamal eller statistiska indamal i
enlighet med artikel 89.1, under forutsittning att de limpliga tek-
niska och organisatoriska dtgirder som krivs enligt dataskydds-
forordningen genomférs for att sikerstilla den registrerades rittig-

heter och friheter (led e).

¢ De ska behandlas p3 ett sitt som sikerstiller limplig sikerhet f6r
personuppgifterna, inbegripet skydd mot obehorig eller otilliten
behandling och mot férlust, f6rstéring eller skada genom olycks-
hindelse, med anvindning av limpliga tekniska eller organisato-

riska dtgirder (led f).

2 Artikel 5.1 b ger uttryck for principen om dndamdlsbegrinsning. Att personuppgifter far be-
handlas f6r indam4l som inte ir oférenliga med de ursprungliga indamélen brukar ocks3 kallas
{6t finalitetsprincipen.
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Den personuppgiftsansvarige ska ansvara fér och kunna visa att de
ovannimnda principerna efterlevs (artikel 5.2).

Som framgdr ovan ir indamélen f6r behandlingen avgorande for
vilka personuppgifter som fir behandlas och hur uppgifterna fir be-
handlas enligt de grundliggande principerna. Ett flertal av artiklarna
1 dataskyddsférordningen 1 6vrigt hinvisar ocks3 till indamalen for
behandlingen, exempelvis artiklarna om ritt till information enligt
artikel 13 och 14. Det kan noteras att dataskyddsférordningen inte ut-
trycker nigon begrinsning av antalet mojliga dindamal for en viss
insamling av personuppgifter. S linge samtliga indamal ir sirskilda,
uttryckligt angivna och berittigade och behandlingen 1 évrigt ir f6r-
enlig med gillande lagstiftning bor det inte finnas ndgot hinder for
att personuppgifter samlas in for flera indamal.

Att indamadlen ska vara sirskilda innebir att en alltfér allmint
hillen indamalsangivelse inte godtas. Det har i en kommentar till
dataskyddsforordningen uttalats att man nir det giller tolkningen av
begreppet ”sirskilda” kan {4 viss ledning av kraven 1 samma artikel pd
att de personuppgifter som behandlas ska vara adekvata och relevanta
1forhdllande till indamélen f6r behandlingen och att de inte ir f6r om-
fattande i férhillande till indamélen fér behandlingen. Andamalet
méste ha en viss grad av precision, annars kan man knappast bedéma
om personuppgifterna ir adekvata och relevanta eller om f6r manga
personuppgifter behandlas.’

Rittslig grund for behandling av personuppgifter

For att en behandling av personuppgifter ska vara tilliten méste det
finnas en rittslig grund f6r behandlingen. Det innebir att minst ett
av foljande villkor méste vara uppfyllt for att personuppgifter ska £3
behandlas (artikel 6.1):

e Den registrerade har limnat sitt samtycke till att dennes person-
uppgifter behandlas for ett eller flera specifika indamal (led a).

e Behandlingen ir nodvindig for att fullgéra ett avtal 1 vilket den
registrerade ir part eller f6r att vidta dtgirder pd begiran av den
registrerade innan ett sidant avtal ingds (led b).

3 Séren Oman, Dataskyddsforordningen (GDPR) m.m. — En kommentar, version 1A (JUNO,
2020), kommentaren till artikel 5.
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e Behandlingen ir nodvindig for att fullgora en riteslig forpliktelse
som 4vilar den personuppgiftsansvarige (led c).

¢ Behandlingen ir nédvindig for att skydda intressen som ir av grund-
liggande betydelse fér den registrerade eller fér en annan fysisk
person (led d).

e Behandlingen ir nédvindig for att utfora en uppgift av allmint
intresse eller som ett led i den personuppgiftsansvariges myndig-
hetsutdvning (led e).*

¢ Behandlingen ir nédvindig for indamél som ror den personupp-
giftsansvariges eller en tredje parts berittigade intressen, om inte
den registrerades intressen eller grundliggande rittigheter och fri-
heter viger tyngre och kriver skydd av personuppgifter, sirskilt
nir den registrerade ir ett barn (led f).

Den rittsliga forpliktelsen enligt artikel 6.1 ¢ samt arbetsuppgiften av
allmint intresse och myndighetsutévningen enligt artikel 6.1 e ska ha
stdd 1 EU-ritten eller den nationella ritten (artikel 6.3).

Behandling av kinsliga personuppgifter

Vissa typer av personuppgifter ir som huvudregel férbjudna att be-
handla. Det giller personuppgifter som avslojar ras eller etniskt ur-
sprung, politiska 3sikter, religis eller filosofisk 6vertygelse eller
medlemskap i fackférening och behandling av genetiska uppgifter,
biometriska uppgifter for att entydigt identifiera en fysisk person,
uppgifter om hilsa eller uppgifter om en fysisk persons sexualliv eller
sexuella liggning (artikel 9.1). Dessa kallas 1 dataskyddsférordningen
for sirskilda kategorier av personuppgifter. I dataskyddslagen kallas
de for kinsliga personuppgifter (3 kap. 1 § dataskyddslagen). Utred-
ningen anvinder hir det sistnimnda begreppet.

Nir det giller uppgift om hélsa definieras det 1 dataskyddsforord-
ningen som personuppgifter som rér en fysisk persons fysiska eller
psykiska hilsa, inbegripet tillhandah3llande av hilso- och sjukvirds-

* Av skilen till dataskyddsférordningen féljer att allminintresset bland annat inbegriper hilso-
och sjukvardsindamal, folkhilsa, socialt skydd och férvaltning av hilso- och sjukvdrdstjinster
(skil 45).

> Denna grund ska dock inte gilla fér behandling som utférs av offentliga myndigheter nir de
fullgér sina uppgifter.
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tjinster, vilka ger information om dennes hilsostatus (artikel 4.15).
Detta inbegriper, enligt dataskyddsforordningens skil, uppgifter om
den registrerade som insamlats i samband med registrering for eller
tillhandahéllande av hilso- och sjukvirdstjinster (skil 35). Uppgifter
om hilsa kan exempelvis vara ett nummer, en symbol eller ett kinne-
tecken som den registrerade tilldelats for att identifiera denne for
hilso- och sjukvirdsindamadl (skil 35). Det kan ocks8 vara uppgifter
som hirror frin tester eller undersdkning av en kroppsdel eller kropps-
substans, diribland genetiska uppgifter och biologiska prov (skil 35).
Ocks3 uppgifter om exempelvis sjukdom, funktionsnedsittning, sjuk-
domsrisk, sjukdomshistoria, klinisk behandling eller den registrerades
fysiologiska eller biomedicinska tillstdnd anges som exempel pa upp-
gifter om hilsa i skilen till dataskyddsforordningen (skil 35). I skilen
nimns dven uppgifter 1 likarjournaler med till exempel diagnoser,
undersékningsresultat, beddmningar av behandlande likare och even-
tuella virdbehandlingar eller interventioner som exempel pd uppgifter
om hilsa (skil 63).

Det finns nigra undantag som mojliggdér behandling av kinsliga
personuppgifter i vissa fall. Férbudet hindrar till exempel inte att kiins-
liga personuppgifter behandlas om behandlingen ir nédvindig av hin-
syn till ett viktigt allmint intresse, pd grundval av unionsritten eller
medlemsstaternas nationella ritt. Det viktiga allminna intresset ska
std 1 proportion till det efterstrivade syftet, vara foérenligt med det
visentliga innehdllet i ritten till dataskydd och innehélla bestimmelser
om limpliga och sirskilda &tgirder for att sikerstilla den registrerades
grundliggande rittigheter och intressen (artikel 9.2 g).

Kinsliga personuppgifter fir ocksd behandlas om det dr nédvin-
digt av skil som hér samman med

o forebyggande hilso- och sjukvird och yrkesmedicin,
e beddmningen av en arbetstagares arbetskapacitet,

¢ medicinska diagnoser,

e tillhandahillande av hilso- och sjukvird,

¢ behandling,

e social omsorg, eller

e {6rvaltning av hilso- och sjukvirdstjinster och social omsorg och
av deras system (artikel 9.2 h).
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En férutsittning for att behandla personuppgifter om det dr nédvin-
digt av ovanstdende skil ir att det sker pd grundval av unionsritten
eller medlemsstaternas nationella ritt eller enligt avtal med yrkesverk-
samma pd hilsoomradet. Ytterligare en férutsittning ir att uppgifterna
behandlas av eller under ansvar av en person som omfattas av tyst-
nadsplikt (artikel 9.2 h samt 9.3). I dataskyddslagen finns en bestim-
melse som ger ett rittsligt stod f6r att behandla kinsliga personupp-
gifter enligt artikel 9.2 h (3 kap. 5 § dataskyddslagen).

Det finns dven vissa undantag utdver de ovannimnda som mojlig-

gor behandling av kinsliga personuppgifter (se artikel 9.2).

Den registrerades rittigheter och andra bestimmelser

Den registrerade har ett antal rittigheter enligt dataskyddsférord-
ningen. I dataskyddsférordningen regleras bland annat den registre-
rades ritt till information (artikel 13 och 14), ritt till tillging till per-
sonuppgifterna som behandlas om honom eller henne (s& kallat
registerutdrag) (artikel 15), rite till rittelse (artikel 16), ritt till rader-
ing (artikel 17), ritt till begrinsning av behandlingen (artikel 18), ritt
att £ ut och anvinda sina personuppgifter pd annat hall (s kallad
dataportabilitet) (artikel 20), ritt att gora invindningar (artikel 21)
och ritt att inte bli féremdl {or ett beslut som enbart grundas pd
ndgon form av automatiserat beslutsfattande (artikel 22). I respek-
tive artikel preciseras under vilka férutsittningar de olika rittigheterna
giller.

Dataskyddsférordningen innehéller dessutom ett flertal andra be-
stimmelser om férutsittningarna for personuppgiftsbehandling, bland
annat bestimmelser med krav pd informationssikerhet och bestim-
melser om personuppgiftsbitriden, dataskyddsombud och éverfor-
ingar av personuppgifter till tredje land.

Behandling av personuppgifter om barn

I skilen till dataskyddsférordningen anges att personuppgifter om
barn ir sirskilt skyddsvirda, eftersom barn kan vara mindre medvetna
om berérda risker, foljder och skyddsdtgirder samt om sina rittig-
heter nir det giller behandling av personuppgifter (skil 38). Data-

skyddsférordningen innehéller dirfor vissa sirskilda bestimmelser
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rorande behandhng av personuppgifter om barn. Det finns till exem-
pel ett krav p4 att anpassa information om personuppgiftsbehandling
till barn (artikel 12.1). T skilen anges att all information och kom-
munikation som riktar sig till barn bér utformas pd ett tydligt och
enkelt sprik som barnet litt kan forstd, eftersom barn fortjinar sir-

skilt skydd (skil 58).

3.3 Hélsodataregister
3.3.1 Lagen (1998:543) om hdlsodataregister

Enligt lagen (1998:543) om hilsodataregister fir en central férvalt-
ningsmyndighet inom hilso- och sjukvirden utféra automatiserad
behandling av personuppgifter 1 hilsodataregister. Den centrala for-
valtningsmyndighet som utfér behandlingen av personuppgifter ir
personuppgiftsansvarig (1 § lagen om hilsodataregister). Med central
férvaltningsmyndighet inom hilso- och sjukvirden avses myndighet
som enligt sin instruktion har ett ansvar for en eller flera verksamheter
inom omridet.® Socialstyrelsen ir ett exempel pd en sddan myndighet.

Uppgifter i hilsodataregister fir endast behandlas f6r indamalen;
framstillning av statistik, uppféljning, utvirdering och kvalitetssikring
av hilso- och sjukvird samt forskning och epidemiologiska undersok-
ningar. Ett hilsodataregister fir endast innehdlla de uppgifter som
behovs for dessa indamil. (3 och 4 §§ lagen om hilsodataregister)
Det dr av vikt att registerinnehllet anges klart och s avgrinsat som
mojligt. Uppgifter som inte kan hiinforas till registrets indamal ir inte
tillitna.” Enskilda hilsodataregister, deras innehdll, med mera regleras
1 férordningar (12 § lagen om hilsodataregister).

Som sokbegrepp i ett hilsodataregister fir anvindas de uppgifter
som fir ingd i ett hilsodataregister (7 § lagen om hilsodataregister).

Den som ir personuppgiftsansvarig fér behandlingen av person-
uppgifter i ett hilsodataregister fir for de tillitna indamélen himta
personuppgifter till registret genom samkérning (5 § lagen om hilso-
dataregister). Det innebir att det ir mojligt med dverféring av upp-
gifter frin ett annat hilsodataregister samt frdn virdregister och
andra lokalt eller regionalt férda personregister inom hilso- och sjuk-

¢ Prop. 1997/98:108 Halsodata- och vdrdregister, s. 89.
7 Prop. 1997/98:108, s. 91.
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virden. Vidare kan uppgifter himtas frn befolkningsregister férda vid
till exempel Statistiska Centralbyrdn.*

Det ir endast den som dr personuppgiftsansvarig som fir ha direkt-
dtkomst till uppgifter i ett hilsodataregister (8 § lagen om hilsodata-
register).

Den som bedriver verksamhet inom hilso- och sjukvirden ska
limna uppgifter till ett hilsodataregister for de tillitna indamdlen
(6 § lagen om hilsodataregister). Uppgiftsskyldigheten giller for alla
som ir ansvariga for verksamhet inom den regionala och lokala hilso-
och sjukvirden, det vill siga regioner, kommuner och privata vard-
givare.”

Uppgifterna som finns i hilsodataregistren omfattas av sekretess
enligt 24 kap. 8 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400), OSL.
Enligt denna bestimmelse ir sekretessen absolut, vilket innebir att
uppgifterna inte fir limnas ut. Undantag frin sekretess finns nir det
giller uppgifter som behovs for forskning och statistikindamal. I dessa
fall kan uppgifter limnas ut om det stdr klart att de kan réjas utan
att den enskilde individen som uppgifter ror eller nigon nirstdende
lider skada eller men.

3.3.2 Forordningen (2001:707) om patientregister
hos Socialstyrelsen

Socialstyrelsen far féra hilsodataregister i form av ett patientregister
(1 § forordningen [2001:707] om patientregister hos Socialstyrelsen).
Personuppgifter i patientregistret far behandlas for framstillning av
statistik, uppféljning, utvirdering och kvalitetssikring inom den slutna
hilso- och sjukvirden och inom den del av den 6ppna virden som
inte dr primirvird samt forskning och epidemiologiska undersok-
ningar (3 §). I patientregister fir sddana personuppgifter behandlas
som ror patienter som vardats inom den slutna hilso- och sjukvérden,
behandlats av likare inom den 6ppna virden som inte ir primirvard,
eller behandlats av annan hilso- och sjukvirdspersonal dn likare inom
den psykiatriska 6ppenvarden (4 § forsta stycket).

8 Prop. 1997/98:108, 5. 91.
? Prop. 1997/98:108, s. 91.
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Behandlingen far avse uppgifter om

1. personnummer, kon, fédelsedr, bosittningsort, virdenhet, dia-
gnoser, atgirder, att dtgirder vidtagits av viss kategori hilso- och
sjukvdrdspersonal, yttre orsaker till sjukdom eller skada, vard-
kostnader, grund fér psykiatrisk tvdngsvrd, tidpunkter for dtgir-
der och hindelser, in- och utskrivningssitt, planerad vérd, och

2. folkbokféringsort, fastighetskoordinater, fodelsehemort eller f6d-
elseort, medborgarskap, civilstdnd, inflyttning frdn och utflytt-
ning till utlandet, personnummerférindringar och dédsdatum
(4 § andra stycket).

Den som bedriver verksamhet inom hilso- och sjukvairden ska limna
sddana uppgifter som avses 1 forsta punkten till patientregistret och
Statistiska centralbyrdn ska limna de personuppgifter som avses 1
andra punkten till patientregistret (6 §).

Socialstyrelsen ska limna information till den registrerade om inne-
borden och omfattningen av det sekretess- och sikerhetsskydd som
giller for registret, och vad som giller i frdga om s6kbegrepp, direkt-
dtkomst och utlimnande p& medium fér automatiserad behandling.
Socialstyrelsen ska dven informera allminheten om registret pa limp-
ligt sitt (7 §).

3.4 Kvalitetsregister

Hanteringen av personuppgifter som samlas in frin flera virdgivare
och behandlas 1 nationella eller regionala kvalitetsregister regleras 1
7 kap. patientdatalagen (2008:355), PDL.

Med kvalitetsregister avses en automatiserad och strukturerad
samling av personuppgifter som inrittats sirskilt f6r indamalet att
systematiskt och fortlépande utveckla och sikra virdens kvalitet
(7 kap. 1 § PDL). Med vird avses individinriktad patientverksamhet,
det vill siga vird, undersékning och behandling inom hilso- och sjuk-
vérden. Det handlar siledes 1 forsta hand om att {6]ja upp medicinsk
och annan kvalitet i sjilva virdinsatserna.'® Kvalitetsregistren ska méj-
liggéra jimforelse inom hilso- och sjukvirden pd nationell eller regio-
nal nivd (7 kap. 1 § PDL).

19 Prop. 2007/08:126 Patientdatalag m.m., s. 179.
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For att fi registrera uppgifter i ett nationellt eller regionalt kvali-
tetsregister krivs att patienten inte motsatt sig det (7 kap. 2 § PDL).
For personer som inte endast tillfilligt saknar f6rméga att ta stillning
till om hans eller hennes personuppgifter fir behandlas 1 ett natio-
nellt eller regionalt kvalitetsregister fir personuppgifter behandlas i
ett kvalitetsregister om

e hans eller hennes instillning till sddan personuppgiftsbehandling
s& [ingt som mojligt klarlagts, och

¢ det inte finns anledning att anta att han eller hon skulle ha mot-
satt sig personuppgiftsbehandlingen (7 kap. 2 a § PDL).

Innan uppgifterna registreras idr den personuppgiftsansvarige skyl-
dig att limna patienten utférlig information om den hantering av
personuppgifter som giller for det aktuella kvalitetsregistret (7 kap.
3 § och 8 kap. 6 § PDL).

Personuppgifter i nationella och regionala kvalitetsregister far pri-
mirt behandlas for indamalet att systematiskt och fortlépande ut-
veckla och sikra virdens kvalitet (7 kap. 4 § PDL). Det primira inda-
maélet méste 1 sin tur brytas ner i mer preciserade indamal som ir
anpassade for varje sirskilt register och det medicinska specialomride
eller motsvarande som avses tickas med registret."

Endast sidana personuppgifter som behovs f6r det primira dnda-
malet kvalitetssikring av vird fir tas in 1 ett nationellt eller regionalt
kvalitetsregister. Vidare fir den registrerades personnummer eller
namn behandlas i ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister endast
om det f6r kvalitetssikringsindamalet inte dr tillrickligt att anvinda
kodade personuppgifter eller personuppgifter som endast indirekt
kan hinféras till den enskilde. Uppgifter om hilsa fir behandlas i
nationella och regionala kvalitetsregister. Andra kinsliga personupp-
gifter, s som uppgifter om ras eller etniskt ursprung, politiska &sikter,
religiés eller filosofisk dvertygelse,'” far behandlas endast om reger-
ingen eller den myndighet som regeringen bestimmer i enskilda fall
medger det. Kinsliga personuppgifter fir behandlas med stod av arti-
kel 9.2 h1EU:s dataskyddsférordning under férutsittning att kravet
pa tystnadsplikt i artikel 9.3 1 férordningen ir uppfyllt. (7 kap. 8 §
PDL)

' Prop. 2007/08:126, s. 179.
12 Prop. 2007/08:126, s. 261.
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Tolkningen av vad som behovs f6r indamélet kvalitetssikring av
hilso- och sjukvardsverksamhet kan ske inom ganska vida ramar men
personuppgifter som inte direkt behovs for kvalitetssikringsindama3l
utan enbart skulle vara bra att ha i framtida forskningsprojekt fir inte
samlas in."”

De personuppgifter som samlats in f6r det primira indamalet en-
ligt 7 kap. 4 § patientdatalagen fir iven behandlas for ndgot av foljande,
sekundira indamail (7 kap. 4 § PDL).

e Framstillning av statistik,
¢ forskning inom hilso- och sjukvérden,

¢ utlimnande till den som ska anvinda uppgifterna f6r indamal som
anges11och2elleri4§, och

o fullgérande av nigon annan uppgiftsskyldighet som foljer av lag
eller férordning dn den som anges i 6 kap. 5 § offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400).

Personuppgifter 1 kvalitetsregister fir inte behandlas f6r andra in
dessa uppriknade primira och sekundira indamal (7 kap. 6 § PDL).
Om den enskilde har limnat ett sirskilt och uttryckligt samtycke till
en personuppgiftsbehandling f6r andra indamal dr sidan behandling
dock tilldten (2 kap. 3 § forsta stycket PDL).

Nir personuppgifter registreras 1 ett kvalitetsregister innebir det
att uppgifterna limnas ut frdn den inrapporterande virdgivaren till
den mottagande aktdren. For att mojliggora detta utlimnande har det
inférts en bestimmelse 1 offentlighets- och sekretesslagen (OSL) som
bryter sekretessen nir uppgifter limnas till ett nationellt eller regio-
nalt kvalitetsregister enligt patientdatalagen (25 kap. 11 § 4 OSL).

Personuppgiftsansvaret f6r behandling i nationella kvalitetsregister
kan delas 1 tvd nivder. For den personuppgiftsbehandling som vard-
givare utfor nir de samlar in och registrerar uppgifter till ett nationellt
kvalitetsregister, ansvarar respektive virdgivare enligt den allminna
principen i 2 kap. 6 § forsta stycket patientdatalagen. Nir det giller
ansvaret for att féra kvalitetsregistret som sidant anges att endast
myndigheter inom hilso- och sjukvirden fir vara personuppgifts-
ansvariga for central behandling av personuppgifter i ett nationellt

eller regionalt kvalitetsregister (7 kap. 7 § PDL).

13 Prop. 2007/08:126, s. 185.
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Patientdatalagen medger att en virdgivare fir ha direktdtkomst
till de uppgifter som virdgivaren limnat till ett regionalt eller natio-
nellt kvalitetsregister. Direktdtkomsten kan anvindas av den inrap-
porterande virdgivaren f6r att lokalt arbeta med att utveckla och sikra
verksamhetens kvalitet (7 kap. 9 § PDL).

Personuppgifter i ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister ska
gallras nir de inte lingre behovs for indamélet att systematiskt och
fortlopande utveckla och sikra virdens kvalitet (7 kap. 10 § forsta
stycket PDL). Kravet pd gallring 4r uppfyllt om personuppgifterna
avidentifieras si att de inte lingre kan knytas till den enskilde." En
arkivmyndighet inom en region eller en kommun till vilken den per-
sonuppgiftsansvariga myndigheten hér fir dock foreskriva att per-
sonuppgifter i ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister som fors
inom regionen eller kommunen f&r bevaras fér arkivindamal av allmént
intresse, vetenskapliga eller historiska forskningsindamal eller statis-
tiska dandamal (7 kap. 10 § andra stycket PDL). Det krivs alltsg ett
aktivt stillningstagande pd central nivd hos en eller flera sjukvards-
huvudmin f6r att féreskriven gallring ska kunna underlitas."”

For det fall ett kvalitetsregister, efter féreskrift av regeringen eller
den myndighet som regeringen bestimt, {6rs av ndgon annan person-
uppgiftsansvarig in en myndighet 1 kommun eller region, fir reger-
ingen eller myndigheten ocks3 féreskriva lingre bevarandetid fér histo-
riska, statistiska eller vetenskapliga syften (7 kap. 10 § tredje stycket
PDL).

3.5 Sammanhallen journalféring

Reglerna om sammanhillen journalféring innebir att olika vird-
givare under vissa férutsittningar kan f direktdtkomst till varandras
elektroniska journalhandlingar och andra personuppgifter som be-
handlas f6r indamél som rér virddokumentation. Genom systemet
med sammanhdllen journalféring fir sjukvirdshuvudminnen och de
privata vardgivarna mojlighet att pd frivillig vig bygga upp system
for elektroniskt utlimnande i gemensamma databaser eller andra grins-
dverskridande informationssystem fér virddokumentation.'

'* Prop. 2007/08:126, s. 262.
!5 Prop. 2007/08:126, s. 194.
1o Prop. 2007/08:126, s. 105.
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Syftet med sammanha&llen journalféring 4r att, med bibehillet integ-
ritetsskydd, 6ka patientsikerheten genom enkel och snabb tillgdng till
information. Det handlar om att reducera risker for enskilda patienter
1 form av till exempel felmedicineringar eller andra felbehandlingar,
men dven om att inte utsitta patienter fér onédiga undersékningar,
provtagningar, med mera."”

Vid sammanhillen journalféring dokumenterar varje virdgivare
uppgifter i sin egen journal. Det ir alltsd inte en gemensam journal-
handling. Diremot tilliter ssmmanhéllen journalféring virdgivare att
genom direktdtkomst ta del av varandras dokumenterade uppgifter.

Utmirkande f6r sammanhéllen journalféring ir att uppgifterna
finns potentiellt tillgingliga f6r den mottagande virdgivaren utan att
den vérdgivare som gjort uppgifterna tillgingliga behéver gora en
sekretessprévning i det enskilda fallet. Bestimmelser som bryter sekre-
tessen hos en virdgivare som gor uppgifter tillgingliga respektive som
foreskriver sekretess hos en vdrdgivare som tar emot uppgifterna ge-
nom sammanhdllen journalféring har tagits in 1 25 kap. 11 § 3 och
25 kap. 2 § offentlighets- och sekretesslagen.

Hur uppgifterna fir behandlas i system med sammanhéllen journal-
foring regleras 1 6 kap. patientdatalagen. Patientdatalagen stiller upp
ett antal férutsittningar for att vdrdgivaren ska fi gora patienters upp-
gifter tillgingliga i system med sammanhillen journalféring (6 kap.
2 § PDL). Enligt huvudregeln giller att féljande férutsittningar ska
vara uppfyllda.

e Virdgivaren ir skyldig att informera patienten om vad samman-
hillen journalféring innebir. Sidan information ska limnas innan
uppgifterna gors tillgingliga 1 system med sammanhéllen journal-
foring.

e Datienten har ritt att — efter att ha blivit informerad — motsitta
sig att virddokumentation om honom eller henne gérs tillginglig
for andra virdgivare genom direktdtkomst. Det krivs dirmed inte
nigot aktivt samtycke i detta forsta skede, utan regleringen ir
uppbyged som en ritt att motsitta sig.

¢ Om patienten motsitter sig ssmmanhillen journalféring ska vird-
givaren spirra uppgifterna s3 att de inte ir tillgingliga for andra
vérdgivare genom direktdtkomst.

17 Prop. 2013/14:202 Férbittrad informationshantering avseende vissa patienter inom hélso- och
sjukvdrden, s. 10.
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e Om patienten inte motsitter sig detta, fir virddokumentation om
honom eller henne goras tillginglig genom direktdtkomst. Detta
kallas ospirrade uppgifter. Dessa uppgifter finns di potentiellt
tillgingliga for andra virdgivare.

Fran huvudregeln om att patienten sjilv styr vilka uppgifter som ska
goras tillgingliga f6r andra virdgivare har det gjorts undantaget att en
vardnadshavare till ett barn inte har ritt att spirra sitt barns patientupp-
gifter (6 kap. 2 § fjirde stycket PDL). Denna bestimmelse inférdes
pa grund av risken f6r att virdpersonalen inte uppticker barn som
far illa om en virdnadshavare skulle kunna spirra uppgifter i sina barns
journal. Skyddet for barnet ansdgs dirfor viga tyngre dn skyddet fér
den enskildes, 1 detta fall barnets, integritet. I takt med barnets stig-
ande lder och mognad far dock barnet sjilv spirra uppgifterna.'®

For att en virdgivare som idr ansluten till ett system med samman-
hillen journalféring ska f8 behandla uppgifter som en annan vérd-
givare har gjort tillgingliga krivs att

e uppgifterna rér en patient som virdgivaren har en aktuell patient-
relation med,

e uppgifterna kan antas ha betydelse f6r att forebygga, utreda eller
behandla sjukdomar och skador hos patienten inom hilso- och
sjukvdrden, eller fér att bedéma behovet av eller utféra insatser
enligt lagen (2019:1297) om koordineringsinsatser for sjukskrivna
patienter, och

e patienten samtycker till det (6 kap. 3 § forsta stycket PDL).

Virdgivaren fir dven behandla sidana uppgifter om

e uppgifterna rér en patient som det finns eller har funnits en patient-
relation med,

e uppgifterna kan antas ha betydelse {6r att utfirda ett virdintyg, och
e patienten samtycker till det (6 kap. 3 § andra stycket PDL).
Eftersom virdnadshavare inte far spirra sina barns uppgifter stills det

inte heller ndgot krav p att samtycke ska ges av barnets virdnadshavare
for mojlighet att ta del av andra virdgivares virddokumentation."

'8 Prop. 2007/08:126, s. 115.
19 Prop. 2007/08:126, s. 116.
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Vérdgivare har mojlighet att i en akut nddsituation forcera en spirr
1 journalen vid en situation dir patienten sjilv inte kan ge sitt med-
givande, men dir de spirrade uppgifterna i journalen behévs for att
kunna ridda patientens liv eller om det annars foreligger allvarlig risk
for patientens hilsa. Detsamma giller dven for ospirrade uppgifter i fall
dir det foreligger en akut nédsituation och patientens samtycke inte
kan inhimtas. (6 kap. 4 § PDL)

Patientdatalagen inneh&ller iven bestimmelser som reglerar under
vilka férutsittningar virdgivare far behandla uppgifter om patienter
som inte endast tillfilligt saknar férmdga att ta stillning till samman-
hillen journalféring (se 6 kap. 2 a och 3 a §§ PDL).

3.6 Sekretess och tystnadsplikt inom
hélso- och sjukvarden

3.6.1  Sekretess
Allmint om sekretess inom hilso- och sjukvirden

Sekretess inom hilso- och sjukvirden giller f6r uppgift om en en-
skilds hilsotillstind eller andra personliga férhéllanden, om det inte
stdr klart att uppgiften kan réjas utan att den enskilde eller ndgon nir-
stiende till denne lider men (25 kap. 1 § offentlighets- och sekretess-
lagen [2009:400], OSL). Detsamma giller 1 annan medicinsk verksam-
het, exempelvis rittsmedicinsk och rittspsykiatrisk undersékning,
insemination, befruktning utanfér kroppen, faststillande av kénstill-
hérighet, abort, sterilisering, omskirelse och tgirder mot smitt-
samma sjukdomar.

Hilso- och sjukvirdssekretessen giller alltsd med ett s& kallat
omvint skaderekvisit, det vill siga att det finns en presumtion for att
uppgifterna inte ska limnas ut. Vid en begiran om att {3 ta del av upp-
gifterna miste dirfér en provning goras utifrén bestimmelsen, en s3
kallad skade- och menprévning. Vid en sidan ska den utlimnande myn-
digheten bedéma om uppgiften kan hinféras till en enskild och om
det innebir skada och men f6r den enskilde eller dennes nirstiende
om uppgiften limnas ut. Vid denna prévning ska samtliga omstindig-
heter i det enskilda fallet beaktas, exempelvis vem mottagaren ir och
vad han eller hon har f6r avsikt med uppgifterna.”

2 Prop. 1979/80:2 med férslag till sekretesslag m.m., Del A, s. 82.
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Inneborden av sekretessen och vilka den riktar sig till

Att det rider sekretess innebir ett forbud att réja en uppgift, vare
sig det sker muntligen eller genom att limna ut en allmin handling,
eller p4 annat sitt (3 kap. 1 § OSL).

En sekretessbelagd uppgift fir inte rojas for enskilda, det vill siga
en fysisk eller juridisk person utanfér den offentliga sektorn, eller for
andra myndigheter, om annat inte sigs i offentlighets- och sekretess-
lagen eller i lag eller férordning som offentlighets- och sekretesslagen
hianvisar till (8 kap. 1§ OSL). En sekretessbelagd uppgift fir inte
heller r6jas mellan olika verksamhetsgrenar inom en myndighet nir
de dr att betrakta som sjilvstindiga i forhéllande till varandra (8 kap.
2§ OSL).

Forbudet att réja uppgifter riktar sig bdde till myndigheten som
sidan och till dess personal, samt till vissa andra (2 kap. 1-5 §§ OSL).
Sekretess giller alltsi som huvudregel f6r myndigheter och dess per-
sonal, det vill siga att den hilso- och sjukvird som berérs dr den som
ir offentligt bedriven. Sekretess giller dock inte for helt privata vérd-
givare eller dess personal, utan 1 sddan verksamhet giller 1 stillet tyst-
nadsplikt, se avsnitt 3.6.2.

Otilldtet réjande av en sekretessbelagd uppgift ir straffsanktionerat
som brott mot tystnadsplikt (20 kap. 3 § brottsbalken).

Vissa sekretessbrytande bestimmelser och undantag

Aven fast det finns en presumtion for sekretess, kan uppgifter om en
enskild inom hilso- och sjukvirden limnas ut under vissa férutsitt-
ningar. Det giller om nigon sekretessbrytande bestimmelse eller be-
stimmelse om undantag frdn sekretess limnar ett sidant utrymme.”'
I 10 kap. offentlighets- och sekretesslagen finns ett antal sekretess-
brytande bestimmelser och bestimmelser om undantag frdn sekretess
som kan tillimpas inom hilso- och sjukvirden under vissa férutsitt-
ningar. Undantag giller bland annat om den enskilde sjilv samtycker
till utlimnande av uppgifter som omfattas av sekretess till skydd for
den enskilde sjilv (se 10 kap. 1 § och 12 kap. 2 § OSL).

Sekretess hindrar exempelvis inte heller att en uppgift limnas ut,
om det ir nédvindigt for att den utlimnande myndigheten ska kunna

2 Det finns ett flertal sekretessbrytande bestimmelser och bestimmelser om undantag frén
sekretess, varav endast ett urval redovisas hir.
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fullgora sin verksamhet (10 kap. 2 § OSL). Den bestimmelsen ska
tillimpas restriktivt, och avsikten ir inte att man av rena effektivitets-
skil ska kunna bryta sekretessen med st6d av den bestimmelsen.”

Sekretess hindrar inte heller att en uppgift limnas till en annan
myndighet, om uppgiftsskyldighet féljer av lag eller férordning
(10 kap. 28 § OSL). Inom hilso- och sjukvirden féljer uppgiftsskyl-
dighet av bestimmelser i ett antal lagar och férordningar.”

Aven 25 kap. offentlighets- och sekretesslagen innehiller sekretess-
brytande bestimmelser och bestimmelser om undantag frin hilso-
och sjukvirdssekretessen. Hilso- och sjukvardssekretessen hindrar
exempelvis inte att uppgift limnas fr&n en myndighet som bedriver
hilso- och sjukvirdsverksamhet 1 en kommun till en annan sidan myn-
dighet i samma kommun eller fr&n en myndighet som bedriver hilso-
och sjukvirdsverksamhet i en region till en annan sddan myndighet
1 samma region (25 kap. 11§ 1 och 2 OSL). Dessa undantag frin
sekretessen gor det mojligt f6r kommuner och regioner att fritt vilja
sin organisation utan hinsyn till att sekretess i princip rdder mellan
myndigheter.

Sekretessbelagda uppgifter fir dven limnas ut om det sker 1 enlig-
het med bestimmelserna om sammanhillen journalféring 1 patient-
datalagen (25 kap. 11 § 3 OSL).

Hilso- och sjukvirdssekretessen hindrar heller inte att en uppgift
om vissa enskilda eller nirstiende till dessa limnas frin en myndig-
het inom hilso- och sjukvirden till en annan sddan myndighet eller
till en myndighet inom socialtjinsten, om det behovs fér att ge den
enskilde nédvindig vird, behandling eller annat stéd (25 kap. 12 §
OSL). De enskilda som avses ir barn, personer med missbrukspro-
blem, patienter som virdas enligt lagen (1991:1128) om psykiatrisk
tvingsvard, LPT, och lagen (1991:1129) om rittspsykiatrisk vérd, LRV,
samt vintade barn som behover skydd under graviditeten.

Om den enskilde pd grund av sitt hilsotillstdnd eller av andra skil
inte kan samtycka till att en uppgift limnas ut, hindrar hilso- och sjuk-
vardssekretessen inte heller att en uppgift om honom eller henne
som behovs f6r att han eller hon ska {3 nédvindig vird, omsorg, be-
handling eller annat stéd limnas fr&n en myndighet inom hilso- och
sjukvdrden till en annan myndighet inom hilso- och sjukvirden eller
inom socialtjinsten eller till en enskild virdgivare eller en enskild verk-

22 Prop. 1979/80:2, Del A, s. 465.
 Se till exempel 6 § f6rordningen (2001:707) om patientregister hos Socialstyrelsen.
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samhet p8 socialgjinstens omrade (25 kap. 13 § OSL). Denna sekretess-
brytande bestimmelse ska endast tillimpas i undantagsfall och inte
rutinmissigt. I forsta hand ska den enskildes samtycke inhimtas om
det ir mojligt.

Sekretess i forhdllande till den enskilde sjilv

Sekretess till skydd for en enskild giller inte 1 férhéllande till den en-
skilde sjilv, om inte annat anges 1 offentlighets- och sekretesslagen
(12 kap. 1 § OSL). En enskild har dirmed som huvudregel ritt att ta
del av de uppgifter som giller denne sjilv. Nir det giller uppgifter om
enskild inom hilso- och sjukvard kan dock uppgifter i vissa undan-
tagsfall hemligh&llas dven for den enskilde sjilv. Sekretessen enligt
25 kap. 1-5 §§ offentlighets- och sekretesslagen giller 1 f6rhillande
till den vérd- eller behandlingsbehévande sjilv for uppgift om hans
eller hennes hilsotillstind, om det med hinsyn till indama&let med vér-
den eller behandlingen ir av synnerlig vikt att uppgiften inte limnas
till honom eller henne (25 kap. 6 § OSL).

Sirskilt om sekretess 1 forhillande till barn
och deras virdnadshavare

Ett barn stir under virdnad av bida férildrarna eller en av dem, om
inte ritten har anfértrott virdnaden 4t en eller tv4 sirskilt férordnade
virdnadshavare eller 8t en tillfillig vdrdnadshavare. Virdnaden om ett
barn bestdr till dess att barnet fyller 18 &r (6 kap. 2 § forildrabalken).
Huvudregeln ir att virdnadshavaren har ritt och skyldighet att be-
stimma i frigor som rér barnets personliga angeligenheter. Vardnads-
havaren ska dock 1 takt med barnets stigande 3lder och utveckling ta
allt storre hinsyn till barnets synpunkter och énskemal (6 kap. 11 §
forildrabalken).* Om barnet har tvi virdnadshavare ska de som huvud-
regel utdva bestimmanderitten 6ver barnet tillsammans, men bestim-
manderitten kan utdvas av den ene virdnadshavaren ensam under vissa
forutsittningar. Beslut av ingripande betydelse f6r barnets framtid far

2 Det foljer ocksa av patientlagen att barnets instillning till sin egen vard s3 lingt som det gir
ska klarliggas och tillmitas betydelse i férhillande till barnets dlder och mognad (4 kap. 3 §
patientlagen [2014:821]).
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dock inte fattas av den ene virdnadshavaren ensam, om inte barnets
bista uppenbarligen kriver det (6 kap. 13 § forildrabalken).
Sekretess till skydd f6r barnet giller dven i foérhallande till dennes
virdnadshavare (12 kap. 3 § OSL). Sekretessen giller dock inte 1 for-
hillande till virdnadshavaren 1 den utstrickning denne enligt 6 kap.
11 § forildrabalken har ritt och skyldighet att bestimma i frigor som
ror barnets personliga angeligenheter, sdvida det inte kan antas att
barnet lider betydande men om uppgiften réjs fér virdnadshavaren,
eller om det annars anges i offentlighets- och sekretesslagen. Om
sekretess inte giller 1 forhillande till virdnadshavaren, férfogar denne
ensam eller, beroende pd barnets dlder och mognad, tillsammans med
barnet dver sekretessen till skydd for barnet. Av férarbeten till en mot-
svarande bestimmelse som gillde enligt den tidigare sekretesslagen
framgdr att forildrarnas skyldighet att sérja f6r och utdva uppsike
dver barnen motiverade att forildrarna gavs tillgdng till sekretess-
belagda uppgifter om barnen. Det ansigs dock att forildrarna, nir
barnet har uppnitt en viss mognad och utveckling 1 6vrigt, inte lingre
kan gora ansprak pd att f veta vad barnet har berittat for till exempel
en likare. Ndgon ldersgrins finns inte angiven till ledning f6r denna
bedémning, utan hinsyn miste tas till barnets mognad och utveck-
ling 1 &vrigt. Det anges ocks3 att det kan férekomma fall dir det av
hinsyn till barnets bista kan vara befogat att inte limna ut vissa upp-
gifter till virdnadshavarna, iven om det ir friga om ganska sm3 barn.”
Om ett barn uppnitt sidan dlder och mognad att barnet sjilv for-
fogar over sekretessen kan barnet sjilv vilja att efterge sekretessen
gentemot sina vdrdnadshavare eller ndgon annan (12 kap. 2 § OSL).

Vissa andra sekretessbestimmelser kan vara relevanta

Utover hilso- och sjukvirdssekretessen enligt 25 kap. 1 § offentlig-
hets- och sekretesslagen, finns ett antal ytterligare sekretessbestim-
melser att beakta inom hilso- och sjukvirden. Bland annat gller
sekretess for personuppgift, om det kan antas att uppgiften efter ett

utlimnande kommer att behandlas i strid med gillande dataskydds-
reglering (21 kap. 7 § OSL).

3 Prop. 1981/82:186 om dndring i sekretesslagen (1980:100), m.m., s. 36.
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3.6.2  Tystnadsplikt

Som anges ovan giller sekretess enligt offentlighets- och sekretess-
lagen som huvudregel endast f6r myndigheter och dess personal och
under vissa forutsittningar f6r kommunala féretag och vissa andra
(2 kap. 1-5 §§ OSL). Privata vardgivare och dess personal omfattas allt-
sd inte av sekretess enligt offentlighets- och sekretesslagen. Diaremot
finns bestimmelser om tystnadsplikt f6r den som tillhor eller har till-
hort hilso- och sjukvirdspersonalen 1 den enskilda hilso- och sjuk-
virden som i stort sett motsvarar vad som giller i friga om sekretess
inom den offentligt bedrivna hilso- och sjukvarden (6 kap. 12-16 §§
patientsikerhetslagen [2010:659]). Det har i férarbeten framforts att
tystnadsplikten i princip borde vara densamma f6r all hilso- och sjuk-

vardspersonal, oavsett om den arbetar inom allmin eller enskild hilso-
och sjukvard.*

3.6.3  Nagot om inre sekretess

Ovan beskrivs forbudet att réja sekretessbelagda uppgifter till enskilda,
andra myndigheter och andra sjilvstindiga verksamhetsgrenar inom
samma myndighet. Aven reglerna om tystnadsplikt har berérts. I sam-
manhanget bér det dock nimnas att det dven inom ett och samma
sekretess- eller tystnadspliktsomrdde finns vissa begrinsningar nir
det giller hur uppgifter far delas, genom sd kallad inre sekretess. Den
inre sekretessen innebir att den som arbetar hos en virdgivare fir ta
del av dokumenterade uppgifter om en patient endast om han eller
hon deltar i virden av patienten eller av annat skil behéver uppgifterna
for sitt arbete inom hilso- och sjukvirden (4 kap. 1 § PDL). Bestim-
melsen ir teknikoberoende och alltsd tillimplig pd sdvil manuellt
som elektroniskt behandlade uppgifter om en patient. Bestimmelsen
giller bdde inom den offentliga och den enskilt bedrivna hilso- och
sjukvdrden.

2 Se till exempel prop. 1980/81:28 om foljdlagstifining till den nya sekretesslagen i frdga om
hélso- och sjukvdrden samt den allméinna forsikringen, s. 23 och prop. 1981/82:186, s. 26.
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4 Bakgrund, problembild
och analys

En central férutsittning f6r att uppnd en sammanhéllen, god och nira
vérd f6r barn och unga ir att relevant information kan delas inom och
mellan de verksamheter som virdar barn och unga. Informationen
behover ocksd kunna anvindas for uppféljning av barns och ungas
hilsa och for att sikra verksamheternas kvalitet. Den information
som det i regel handlar om idr hilsouppgifter om barnet eller den unge
som finns i patientjournalen. Information som dokumenteras i patient-
journalen anvinds primirt i vdrden och behandlingen av patienten, och
syftar i férsta hand till att bidra till en god och siker vird (3 kap. 2 §
forsta stycket patientdatalagen [2008:355]). Patientjournalen ir dven
en informationskilla f6r till exempel patienten sjilv, uppfoljning och
utveckling av verksamheten och forskning (3 kap. 2 § andra stycket
patientdatalagen). Hilsouppgifterna i patientjournalen ir grundlig-
gande for att pd ett effektivt och sikert sitt kunna f6lja upp barns och
ungas hilsa och f6r att {6lja upp virdens utformning och innehall.

Det pdgdr en mingd insatser pd nationell, regional och lokal nivd
for att stirka uppféljningen och informationsdelningen 1 hilso- och
sjukvdrden. Utredningen har ingen ambition att beskriva allt detta
arbete. I detta kapitel redogér utredningen f6r de huvudsakliga f6r-
utsittningarna som finns for informationsdelning inom och mellan
de verksamheter som vdrdar barn och unga och vilka huvudsakliga f6r-
utsittningar som finns f6r att f6lja upp barns och ungas hilsa och det
hilsofrimjande arbete som bedrivs inom ramen {6r barn- och ung-
domshilsovarden.
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4.1 Det finns ingen heltdckande nationell uppféljning
av barns och ungas hélsa

Begreppet hélsa dr inte entydigt och far ofta sin betydelse
utifrdn sammanhanget

Hilsa som begrepp har en bred betydelse, och anvinds 1 viss mén olika
beroende pd sammanhang. Hilsa definieras ofta som ett tillstdnd av
fullstindigt fysiskt, mentalt och socialt vilbefinnande och inte en-
bart frinvaro av sjukdom eller skada, baserat pA WHO:s definition.
Hilsa kan alltsd std for bide ett allmint positivt vilbefinnande och
en motsats till sjukdom. Begreppet hilsa kan dock dven anvinds i flera
andra betydelser, bdde i det allminna spriket och inom vird och om-
sorg. Begreppet fir ofta sin betydelse utifrin sammanhanget.’

Vad som avses med uppgift om hilsa i dataskyddsregleringens
mening har beskrivits 1 kapitel 3, Gillande ritt. Dir framgdr att upp-
gifter om hilsa, enligt dataskyddsférordningen’, avser personupp-
gifter som ror en fysisk persons fysiska eller psykiska hilsa, vilka ger
information om dennes hilsostatus. Uppgifter om hilsa kan exempelvis
vara diagnos, sjukdom, funktionsnedsittning, sjukdomsrisk, klinisk
behandling eller en symbol som den registrerade tilldelats for att iden-
tifiera denne for hilso- och sjukvirdsindamail. Det kan ocksd vara
uppgifter som hirror frin tester eller undersékning av en kroppsdel
eller kroppssubstans, diribland genetiska uppgifter och biologiska

prov.

Uppfolining ér en forutsittning for att framja hilsa, forebygga sjukdom
och att tillgodose barns och ungas vardbehov

Barn och unga i Sverige har generellt en god hilsa. De flesta barn och
unga uppger ocksd sjilva att de har en bra eller mycket bra hilsa. Det
visar till exempel Folkhilsomyndighetens enkitstudie om skolbarns
hilsovanor, bland 11-, 13- och 15-8ringar.” Samtidigt rapporteras dven
om ojimlikheter 1 hilsa hos barn och unga, pd grund av olika livs-

! Socialstyrelsen, Socialstyrelsens termbank, 2016,
https://termbank.socialstyrelsen.se/?TermId= 64&SrcLang=sv (himtad 2021-08-20).

2 Europaparlamentets och ridets férordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd
for fysiska personer med avseende pd behandling av personuppgifter och om det fria flodet av
sddana uppgifter och om upphivande av direktiv 95/46/EG.

* Folkhilsomyndigheten, Skolbarns héilsovanor i Sverige 2017/18 — Grundrapport (2018).

58



SOU 2021:78 Bakgrund, problembild och analys

villkor och skilda méjligheter. Det finns ocks3 tydliga tecken p3 att
ojimlikheterna 6kar.*

Minga ldngvariga hilsoproblem, sjukdomar och andra svirigheter
1 vuxenlivet uppstir under barndomen, och en stor del av dessa sjuk-
domar och hilsoproblem kan férebyggas och lindras genom tidiga in-
satser. Uppfoljning av barns och ungas hilsoutveckling ir en férut-
sittning for att kunna planera och utveckla hilso- och sjukvirdens
och dven tandvdrdens utformning och innehall, s att barns och ungas
virdbehov kan tillgodoses. Det krivs bide for att kunna frimja en god
hilsa och for att kunna férebygga att skillnader 1 hilsa hos barn och
unga uppstir. Det handlar om att kunna f6lja upp om de hilso- och
sjukvardsinsatser som ges ir indamalsenliga och vilken effekt de har
for barns och ungas hilsoutveckling. Det férutsitter tillging till data
frén den lokala, regionala och nationella nivdn. Uppgifter om barns och
ungas hilsoutveckling kan ocks3 ligga till grund fér politiska beslut
om styrnings-, inriktnings- och kompetensférsorjningsfrdgor 1 hilso-
och sjukvarden samt forsknings- och utvecklingsprojekt med mera.

Sverige har pd manga sitt varit och ir virldsledande nir det giller
utvecklingen och anvindningen av olika kvalitetsregister, hilsodata-
register och andra register. De svenska hilsodataregistren har samlat
jimforbara longitudinella och personnummerbaserade data frin be-
folkningen sedan flera decennier tillbaka. Trots detta brister méjlig-
heterna att f6lja barns och ungas hilsoutveckling.

Det finns till exempel ingen fullt utvecklad datakilla for att folja
sm3 barns hilsa i allminhet p nationell, regional och lokal niva.’

Skoltiden ir en stor del av barns och ungas uppvixt, men inte
heller f6r denna period finns ndgon fullt utvecklad datakilla. Nir det
giller barn och unga som inte studerar saknas helt systematisk upp-
f6ljning av deras hilsa, eftersom elevhilsans medicinska insatser en-
bart riktar sig till och féljer elever 1 grundskolan och gymnasieskolan
och vissa andra skolformer (2 kap. 25 § skollagen [2010:800]).

Information om hur barn och unga mér finns spridd 1 olika typer
av datakillor. Vissa uppgifter om barns och ungas hilsa finns i register
av olika slag och genom tillfilliga eller regelbundna undersékningar

* Folkhilsomyndigheten, Kartliggning av datakdillor, indikatorer och index for uppfslining av
smd barns hilsa och barnhdlsovdrd. Kartliggning inom uppdraget *Félja och stodja éverenskom-
melsen om Skad tillginglighet i barnhdilsovirden™ (2020).
* Folkhilsomyndigheten, Kartliggning av datakillor, indikatorer och index for uppfslining av
smd barns hilsa och barnhdlsovdrd. Kartliggning inom uppdraget *Félja och stodja éverenskom-
melsen om Skad tillginglighet i barnhdlsovirden” (2020).
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som enkitundersdkningar eller insamling av data frin vdrdgivare. Det
saknas dock méjlighet att pd aggregerad niva f6lja hilsoutvecklingen
under hela uppvixten. Det leder till att det blir svirare att identifiera
och f6rstd samband mellan barns och ungas hilsotillstdnd och hilso-
utfall senare under uppvixten och i vuxen alder.

Det krivs personnummerbundna uppgifter som kan linkas frin
nationella datakillor for att det ska vara méjligt att f6lja samma barn-
grupps hilsa frin smabarnsiren till skoldldern, och att gora jimforelser
ur ett jimlikhetsperspektiv.®

Mycket information finns ocksd dold i patientjournaler, och ir dir-
med inte tillgingliggjord fér uppfoljning. Till exempel innehéller barn-
hilsovardens journaler information om barns lingd och vikt, kogni-
tiva utveckling, hilsotillstind, och uppgifter om amning och rékning
1 hemmet. P4 motsvarande sitt innehller elevhilsans journaler infor-
mation om skolbarns fysiska och psykiska hilsa samt fysisk aktivitet.
WHO har konstaterat att barnhilsovardens och elevhilsans journaler
ir en outnyttjad resurs 1 arbetet med att f6lja upp till exempel Sver-
vikt och fetma i Sverige.”

Det ir ocksd svért att fullt ut f6lja upp de folkhilsopolitiska milen
for barn och unga, nir informationen frin hilso- och sjukvirden om
barns och ungas hilsa inte finns tillginglig 1 nationella register. Det
folkhilsopolitiska ramverket bestdr av ett &vergripande, nationellt
folkhilsopolitiskt mal och dtta milomrdden. Det 6vergripande mélet
ir att folkhilsopolitiken ska skapa samhilleliga forutsittningar fér en
god och jimlik hilsa i hela befolkningen och sluta de pdverkbara hilso-
klyftorna inom en generation. Ett av m&lomradena rér en jimlik och
hilsofrimjande hilso- och sjukvird. Malomradet sitter fokus pd be-
hovet av hilsofrimjande och férebyggande arbete och att behandling
bor utgd frén individens behov och méjligheter, som en férutsittning
for god och jimlik vird.® Uppféljningen bér kunna anvindas av regio-
ner och kommuner for att det ska bli ett effektivt folkhilsoarbete.
Dirfor behovs indikatorer som dr méjliga att bryta ner dnda till lokal

¢ Folkhilsomyndigheten, Kartliggning av datakdillor, indikatorer och index for uppfolining av
smd barns hilsa och barnhdlsovdrd. Kartliggning inom uppdraget *Félja och stédja sverenskom-
melsen om Skad tillginglighet i barnhdilsovirden™ (2020).

7 Folkhilsomyndigheten, Kartliggning av datakéillor, indikatorer och index for uppfilining av
smé barns hilsa och barnhilsovdrd. Kartliggning inom uppdraget *Félja och stédja sverenskom-
melsen om okad tillginglighet i barnhilsovdrden” (2020).

8 Folkhilsomyndigheten, Nationella folkhdlsomdl och mdlomrdden, 2021,
www.folkhalsomyndigheten.se/en-god-och-jamlik-halsa-pa-alla-nivaer/tema-folkhalsa-
lokalt-och-regionalt-stod/vad-styr-folkhalsopolitiken/nationella-mal-och-malomraden
(hiimtad 2021-05-06).
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nivd. Det ir datatillgingen och kvaliteten pd datakillan som avgoér om
indikatorerna gir att bryta ner pd regioner och kommuner.’

Dirutéver bedomer utredningen att barn och unga behéver goras
delaktiga 1 uppfoljningen, bide av barns och ungas hilsa och verksam-
heternas kvalitet. Det kan till exempel gilla vid utvecklingen av sjilv-
rapporterade eller andra mitt som avser barns och ungas hilsa och
hilsofrimjande insatser. Tillgdng till barns och ungas perspektiv, pd
vad som ir virdefullt att félja upp, kan bidra till att mer indama4ls-
enliga variabler och indikatorer tas fram. Detta dverensstimmer med
utredningens bedémningar i delbetinkandet (SOU 2021:34) om att
barn och unga behéver vara delaktiga vid planeringen och utform-
ningen av hilso- och sjukvirden pd alla nivder i hilso- och sjukvards-
systemet, 1 enlighet med bland annat barnkonventionens bestim-
melser om barnet bista (artikel 3). Barns och ungas kunskaper och
erfarenheter kan tillféra nya perspektiv och bidra till att hilso- och
sjukvdrd 1 hogre grad utformas med utgdngspunkt frén barns och
ungas behov."

4.1.1 Det finns en del information om barns och ungas hélsa
i nationella register

Information om barns och ungas hilsa finns 1 viss utstrickning 1
hilsodataregister och kvalitetsregister. Registren har olika forutsitt-
ningar for vilken information som kan ingd och hur informationen
kan anvindas. Nedan redogérs f6r méjligheterna att félja barns och
ungas hilsa via hilsodataregister och kvalitetsregister.

Mojligheterna att f6lja barns och ungas hilsa via hilsodataregister

Hilsodataregister med personnummerbundna uppgifter finns for 1
princip alla barns och ungas tillstdnd vid fédseln, vaccinationer, like-
medelsbehandlingar, sjukdomar som behandlas vid sjukhusens sluten-
och 6ppenvird och dédsorsaker samt vissa insatser i kommuner.
Hilsodataregistren bygger, med undantag frin det medicinska fédelse-
registret, pd diagnos och innehdller enbart uppgifter om hilsa som ir

? Folkhilsomyndigheten, P& vig mot en god och jamlik hélsa. Stodstruktur for det statliga folkbdlso-
arbetet (2020).
'9SOU 2021:34, 5. 303 ff.
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kopplade till diagnos, vilket har framkommit i dialog med Socialstyr-
elsen.

De svenska hilsodataregistren ir unika dd de rymmer ménga indi-
vider och har funnits i m&nga &r, vissa sedan 1950-talet. Det ir obliga-
toriskt fér den som bedriver verksamhet inom hilso- och sjukvirden
att limna uppgifter till hilsodataregister utifrdn registrets indamail
(6 § lagen [1998:543] om hilsodataregister). Det innebir att hilso-
dataregistren ger en fullstindig nationell tickningsgrad. Hilsodata-
registren dr dock inte heltickande 1 den mening att de innehéller upp-
gifter frin alla olika hilso- och sjukvirdsverksamheter. Det finns flera
olika hilsodataregister och dess nirmare innehall styrs av olika f6r-
ordningar (12 § lagen om hilsodataregister). I dag finns till exempel
inte uppgifter om patienter som behandlats inom primirvarden i
patientregistret (4 § férordningen [2001:707] om patientregister hos
Socialstyrelsen).

Personuppgifter i hilsodataregistren fir anvindas f6r framstillning
av statistik, uppfoljning, utvirdering och kvalitetssikring av hilso-
och sjukvirden samt forskning och epidemiologiska undersékningar
(3 § lagen om hilsodataregister). Till skillnad frin kvalitetsregistren,
som beskrivs nirmare under avsnitt 4.3.2, ir uppgifterna i hilsodata-
registren inte tillgingliga for lokalt och regionalt férbittringsarbete,
eftersom uppgifterna i hilsodataregister skyddas av statistiksekretess
(24 kap. 8 § offentlighets- och sekretesslagen [2009:400]).

Eftersom hilsodataregistren fir innehilla personnummer finns fér-
utsittning for samkérning mellan olika register nir s3 ir tilldtet, for att
f3 en mer heltickande bild av hilsoliget 1 befolkningen, bdde i dags-
liget och hur det har utvecklats éver tid. Registreringen gors av perso-
nal 1 hilso- och sjukvarden, och regionerna rapporterar uppgifterna till
den myndighet som f6rvaltar registren, i de flesta fall Socialstyrelsen."'

Nedan beskrivs de hilsodataregister som utredningen bedémer ir
mest relevanta utifrin utredningens uppdrag. Utdver dessa finns tre
hilsodataregister som inte dr avgrinsade i 8lder och dirmed ocks3 inne-
hiller uppgifter om barn och unga: cancerregistret, likemedelsregist-
ret och registret for insatser i kommunal hilso- och sjukvard. Dess-
utom finns ett tandhilsoregister, men detta omfattar inte barn och
unga mellan 0 och 23 &r."”

" Socialstyrelsen, Hilsodataregister — riddar liv och ger bittre vdrd (2019).
12 Socialstyrelsen, Tandhilsoregistret, 2019, www.socialstyrelsen.se/statistik-och-
data/register/alla-register/tandhalsoregistret/ (himtad 2021-06-10).
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Patientregistret

Patientregistret dr ett av Sveriges storsta hilsodataregister och inne-
haller patientuppgifter om alla likarbesék i sluten och specialiserad
oppen hilso- och sjukvird. Registret 6ver den slutna virden har funnits
sedan 1964 men blev rikstickande 1987, den specialiserade &ppen-
virden tillkom 2001. Syftet med registret ir att folja hilsoutveck-
lingen 1 befolkningen 6ver ldng tid, férbittra mojligheterna att fore-
bygga och behandla sjukdomar, bidra till hilso- och sjukvirdens
utveckling och att félja kvaliteten pd hilso- och sjukvirdens verk-
samheter. Hir registreras exempelvis diagnos, behandling, kirurgi och
yttre orsaker till skador och férgiftningar. Patientregistret omfattar
dven vintetider pd akutmottagningar vid sjukhus samt diagnoser och
dtgirder for patienter som virdats inom den psykiatriska tvings-
vérden. Uppgifter frin primirvérden finns i dagsliget inte i patient-
registret.”” For en beskrivning av gillande ritt, se kapitel 3.
Uppgifter fran primirvirden finns 1 huvudsak inte heller i de andra
hilsodataregistren, vilket innebir att de virdbehov som finns och vird-
insatser som genomfors 1 primirvirden inte f6ljs upp pa nationell niva.
Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att utveckla den natio-
nella uppféljningen av hilso- och sjukvirden med fokus p primir-
vérden (dnr $2020/03319/FS). I uppdraget ingdr bland annat att ut-
reda mojligheter till nationell insamling av registeruppgifter frin
primirvirden. I en delrapportering frin uppdraget féresldr Social-
styrelsen att rapportering av uppgifter om virdkontakter 1 primir-
vérden ska ske till det befintliga patientregistret, som regleras i férord-
ningen (2001:707) om patientregister. Socialstyrelsen féresldr ocksd
att det ska vara méjligt att samla in uppgifter om patienter som be-
handlas av bide likare och andra yrkeskategorier inom primirvarden,
eftersom ménga insatser i primirvirden genomf{érs av andra yrkes-
kategorier dn likare. Socialstyrelsen foresldr vidare att patientregist-
ret bér omfatta uppgifter om bland annat personnummer och kén,
folkbokforingsort, primirvirdskontakt, diagnos, funktionstillstind,
dtgird och yrkeskategori. Uppgiften om funktionstillstdnd ir ny jim-
fort med nuvarande beskrivning, men Socialstyrelsen bedomer att
funktionstillstdnd omfattas av forordningen redan i dag, eftersom
det hor thop med diagnos. Uppgiftsskyldighet giller sdvil offentliga

1 Socialstyrelsen, Patientregistret — kan ge ledtrddar kring stroke och hjartinfarkt (2019).
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som privata virdgivare och omfattar bdde fysiska virdmdoten och
digitala vardtjinster."

Socialstyrelsen menar att utvecklingen av registret bor ske succes-
sivt, och bérja med de uppgifter som redan finns tillgingliga i regio-
nernas verksamheter i dag.

Enligt Socialstyrelsen skulle ett nationellt patientregister éver pri-
mirvirden skapa ett bredare underlag for statistik och forskning, upp-
foljning, utvirdering och kvalitetssikring. Det skulle ocks3 ge en tyd-
ligare bild av primirvirdens innehill och verksamhet, samt bidra till
att vardgivaren fir bittre underlag for systematiskt kvalitetsarbete.
Dessutom skulle det kunna bidra till en helhetsbild av hilso- och sjuk-
vdrden, bland annat utifrin aspekterna jimlik och siker vird. Fram-
for allt dr det folkhilsan 1 stort och den enskilde patienten som gynnas
av 6kad kunskap av vad som sker i primirvirden och efterféljande
utvecklingsarbeten."”

Utredningen konstaterar att Socialstyrelsens forslag om ett utvid-
gat patientregister innebir att dven uppgifter om barns och ungas
vardkontakter 1 primirvirden kommer att samlas in. Utredningen in-
stimmer med Socialstyrelsen att en sddan insamling ger bittre méjlig-
heter att uppmirksamma och utvirdera den vird som ges till barn och
unga inom primirvarden. Det dr en férutsittning f6r att till exempel
kunna belysa om det finns vissa typer av dtgirder som ges till barn
och unga som leder till bittre resultat och hur virdinsatser férdelar
sig ver landet och mellan olika grupper av barn och unga. Det dr dock
inte mojligt att samla in uppgifter om hilsan utan att uppgifterna ir
kopplade till en kontaktorsak eller diagnos, det framgir av Socialstyr-
elsens forslag. Det betyder att viktig information f6r att beddma barns
och ungas hilsotillstdnd, till exempel uppgifter om tillvixt, sisom
lingd och vikt, inte kan registreras 1 patientregistret.

Hilsofrimjande och forebyggande 3tgirder som primirvirden
genom{dr utan att individen har en etablerad ohilsa eller diagnos, kan
registreras 1 patientregistret forutsatt att relevanta koder for detta
tas fram. De verksamheter inom primirvirden som ger virdinsatser
till barn och unga arbetar frimst med ett hilsofrimjande forhillnings-
sitt, dir det ir nddvindigt att f6lja vissa parametrar f6r att kunna be-
doma barnets eller den unges utveckling, identifiera hilsorisker och

Y Socialstyrelsen, Uppfélining av primdrvard och omstillningen till en mer néra vdrd, Delupp-
drag I — Nationell insamling av registeruppgifter frin primarvdrden (2021).
5 Socialstyrelsen, Uppfélining av primdrvard och omstillningen till en mer néira vdrd, Delupp-
drag I — Nationell insamling av registeruppgifter frin primdrvdrden (2021).
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ge hilsofrimjande och férebyggande insatser. Utredningen bedémer
att det dr en fordel om dessa uppgifter inkluderas i registret, efter-
som en stor del av ohilsan i befolkningen kan férebyggas genom ett
hilsofrimjande arbete. Uppgifter om hilsofrimjande och férebyg-
gande dtgirder som ges till barn och unga ir av stort virde for att 3
kunskap om sambanden mellan 4tgirderna, till exempel forildra-
skapsstdd, och hilsoutfall senare 1 uppvixten och i vuxen alder.

Det nationella patientregistret dver primirvirden skulle dock inte
inkludera de besdk och virdinsatser som ges inom ramen f6r elev-
hilsans medicinska insatser, eftersom Socialstyrelsen bedémt att sddan
verksamhet inte dr primérvird. Det har framkommit 1 utredningens
dialog med Socialstyrelsen.'

Utredningen bedémer att det ir problematiskt att uppgifter om
elevhilsans medicinska insatser inte samlas in pd nationell niv, efter-
som uppfoéljningen av barns och ungas hilsa 1 hog grad sker i denna
verksamhet under stérre delen av barns och ungas uppvixttid. Upp-
gifter om elevhilsans medicinska insatser ir dirfér en forutsittning
for att £3 ett helhetsperspektiv pd barns och ungas hilsa. Uppfoljningar
av elevhilsans medicinska insatser som har genomforts av Inspektio-
nen for vird och omsorg och Skolinspektionen visar att det finns bris-
ter i verksamheten, bland annat nir det giller verksamhetens kvalitet
och det hilsofrimjande och férebyggande arbetet. Varierande kvalitet
och tillgdng till elevhilsans medicinska insatser kan leda till ojimlik-
heter 1 hilsa hos barn och unga. Fér en mer utférlig beskrivning av
dessa brister se dven utredningens delbetinkande.” Mot bakgrund av
detta anser utredningen att det finns behov av att kontinuerligt och
regelbundet samla in uppgifter iven om denna verksamhet. Det ir en
forutsittning f6r att utveckla den hir verksamheten pa ling sikt och
for att kunna gora olika studier om effektiviteten i den verksamhet
som bedrivs.

I regleringsbrev avseende budgetdret 2021 har Socialstyrelsen fatt
ett kompletterande uppdrag att limna f6rslag pd de férfattningsind-
ringar som krivs f6r att datainsamlingen till patientregistret ska kunna
innehélla data om samtliga patienter som behandlats inom den 6ppna

!¢ Elevhilsans medicinska insatser omfattas inte heller av hilsodataregistret &ver insatser inom
kommunala hilso- och sjukvirden, eftersom det registret dr avgrinsat till hilso- och sjukvird
somavses 112 kap. 1 och 2 §§ och 14 kap. 1 § hilso- och sjukvirdslagen (2017:30), det vill siga
bland annat hilso- och sjukvird i hemmet och p3 sirskilda boenden fér ildre personer och
personer med funktionshinder (3 § férordningen [2006:94] om register hos Socialstyrelsen 6ver
insatser inom den kommunala hilso- och sjukvirden).

7 SOU 2021:34 Bérja med barnen! En sammanhéllen god och néra vird for barn och unga, s. 220 ff.
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varden som inte ir primirvard (dnr $2020/09593). Enligt 2 kap. 5 §
hilso- och sjukvirdslagen (2017:30) definieras 6ppen vird som annan
hilso- och sjukvérd in sluten vard. Den hilso- och sjukvird som ges
inom ramen f6r elevhilsans medicinska insatser ir dirmed &ppen
vard. Uppdraget bor siledes omfatta elevhilsans medicinska insatser
eftersom elevhilsans medicinska insatser ir dppen vird men, enligt
Socialstyrelsen, inte primirvird.

Socialstyrelsen vill begrinsa omfattningen av kinsliga uppgifter 1
registret och foresldr av den anledningen att uppgifter inte ska samlas
in frin ungdomsmottagningarna. Socialstyrelsen bedémer att det
skulle innebira ett alltfor stort intrdng 1 barnets personliga integritet
om uppgifter samlas in frdn ungdomsmottagningarna.” Stillnings-
tagandet bygger pd att barn ofta séker sig till ungdomsmottagningen
utan vardnadshavares vetskap, och att sokorsakerna ofta ror den sex-
uella och reproduktiva hilsan som bedéms vara av extra kinslig natur.

Utredningen bedémer att det dr problematiskt att avgrinsa ung-
domsmottagningarna som verksamhet frin registret. En viktig del av
hilso- och sjukvérdens insatser till barn och unga ges pd ungdoms-
mottagningar, men det saknas 1 dag uppgifter om vilka behov barn och
unga har och vilka insatser som ungdomsmottagningarna ger. Det ir
en brist att dessa virdbehov och vérdinsatser inte blir belysta p& samma
satt som andra virdbehov och virdinsatser, eftersom det riskerar att
leda till en ojimlik v3rd utan att det identifieras och att virden inte
anpassas efter patienternas behov.

Ett barn kan ocks s6ka sig till annan verksamhet 1 hilso- och sjuk-
virden, till exempel médravirdscentralen, med sitt problem. Aven
ett sddant besok kan ske utan virdnadshavares vetskap, men kommer
att registreras eftersom modravardscentralen foreslds ingd i det utvid-
gade patientregistret.

En del ungdomsmottagningar dr ocksd i dag forstalinje-verksam-
heter for psykisk ohilsa. Uppféljning av férekomst av psykisk ohilsa,
behov och virdinsatser kommer dirfér inte att bli fullstindig nir
besok pd ungdomsmottagningar inte registreras, men besék med
samma sokorsak registreras pa till exempel virdcentralen.

Kinsliga uppgifter kan férekomma 1 alla hilso- och sjukvardens
verksamheter, och utredningen menar dirfor att den personliga integ-
riteten inte med sikerhet skyddas genom att specifika verksamheter,

8 Socialstyrelsen, Uppfélining av primérvdrd och omstillningen till en mer néra vdrd, Delupp-
drag I — Nationell insamling av registeruppgifter frin primdrvirden (2021).

66



SOU 2021:78 Bakgrund, problembild och analys

som till exempel ungdomsmottagningar, i sin helhet avgrinsas frn
uppfdljning.

Sammantaget betyder detta att omfattande delar av hilsan under
storre delen av barns och ungdomars uppvixt inte kommer att vara
mdjliga att folja 1 patientregistret.

Medicinska fodelseregistret

Medicinska fodelseregistret innehdller information om graviditeten,
forlossningen och det nyfédda barnet (4 § férordningen [2001:708]
om medicinskt fodelseregister hos Socialstyrelsen). Registret star-
tade 1973 och omfattar alla graviditeter som lett till férlossning 1
Sverige. Syftet med registret ir att beskriva hindelser och utfall f6r
kvinnor och barn under graviditet, férlossning och nyféddhetsperio-
den. De uppgifter som ingdr dr bland annat kvinnans tidigare gravidi-
teter, rokning, forlossningsklinik, graviditetslingd, smirtlindring, for-
lossningssitt, diagnoser hos moder och barn, operationer, barnets kén,
vikt, lingd och huvudomfing samt barnets tillstdnd vid fodelsen.
Kopplat till det medicinska fodelseregistret finns registret for dver-
vakning av fosterskador och kromosomavvikelser."

Socialstyrelsen har ett pdgdende uppdrag om att limna férslag pd
forfattningsindringar avseende medicinska foédelseregistret for att
datainsamlingen ska kunna innehilla data om nikotinprodukter, alko-
hol samt andra potentiellt skadliga substanser som anvinds under
graviditet. Dirutdver ingdr att limna forfattningsférslag som méjlig-
gor utdkad datainsamling till medicinska fédelseregistret om modrar
som varit gravida och inskrivna i médrahilsovirden men dir gravidi-
teten inte lett till forlossning. Uppdraget ska redovisas senast den
30 april 2022.%°

Ar 2007 utredde Socialstyrelsen férutsittningarna for en nationell
databas for rapportering och uppféljning av bland annat barns lingd
och vikt, pd uppdrag av regeringen. Socialstyrelsen foreslog att ett
nationellt hilsodataregister med dessa mitningar som bas skulle skapas
genom en utvidgning av det medicinska fodelseregistret frin nyfédd-
hetsperioden till att omfatta hela barndomen upp till 18 ar. Uppgifter
om barns lingd och vikt i hilsodataregister skulle bland annat gora

1% Socialstyrelsen, Medicinska fodelseregistret, 2021, www.socialstyrelsen.se/statistik-och-
data/register/alla-register/medicinska-fodelseregistret/ (himtad 2021-05-12).
20 Regleringsbrev avseende budgetdret 2021 f6r Socialstyrelsen (S2020/09593).
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det mojligt att f6lja utvecklingen av dvervikt och fetma i befolkningen
och att {8 en 6kad kunskap om paverkbara mekanismer och férebyg-
gande insatser.”’ Datainspektionen, numera Integritetsskyddsmyndig-
heten, tillstyrkte dock inte forslaget, med argumentet att ett nationellt
insamlande av barns lingd och vikt med koppling till personuppgifter
utan samtycke kan betraktas som ett betydande intrdng 1 barnets per-
sonliga integritet. Datainspektionen framférde ocks3 att det krivs starka
skil som viger 6ver nackdelarna, for att infora ett sddant register.”

Utredningen beddmer att utfallet méjligen kunde ha blivit ett annat
med en mer genomg3ende integritetsanalys dir den medicinska nyttan
med personuppgiftsbehandlingen ocks3 lyftes.

Vaccinationsregistret

Folkhilsomyndigheten ansvarar {6r det nationella vaccinationsregist-
ret. Registret regleras i lag (2012:453) om register 6ver nationella
vaccinationsprogram m.m. och ir ett verktyg f6r uppféljning och éver-
vakning av nationella vaccinationsprogram vad giller vaccinations-
tickning, skyddseffekt och biverkningar. Sedan 2013 ska alla givna
vaccinationer inom det allminna vaccinationsprogrammet foér barn
rapporteras till det nationella vaccinationsregistret. Sedan den 1 janu-
ari 2021 ska dven vaccinationer mot covid-19 rapporteras.” Det ir
obligatoriskt for den vrdgivare som har ansvarat {6r vaccinationen
att rapportera alla vaccinationer inom programmet till registret (7
och 8 §§ lagen om register éver nationella vaccinationsprogram m.m.)
men underrapportering forekommer, frimst av tekniska orsaker.**

Vaccination ir den mest effektiva forbyggande insatsen for att
skydda barn och unga frin allvarliga smittsamma sjukdomar. Alla
vacciner som erbjuds till barn och unga dr gratis och frivilliga i Sverige.
Vaccinationstickningen bland barn ir god 1 landet och som en f6ljd
har vi f4 fall av allvarliga smittsamma barnsjukdomar.”

! Socialstyrelsen, En nationell databas for rapportering och uppfolining av barns lingd och vikt
(2007).

2 Datainspektionen, En nationell databas for rapportering och uppfélining av barns lingd och
vikt — Socialstyrelsens avrapportering, Yttrande (2008).

» Folkhilsomyndigheten, Nationella vaccinationsregistret, 2021,
www.folkhalsomyndigheten.se/smittskydd-beredskap/vaccinationer/nationella-
vaccinationsregistret/ (himtad 2021-05-12).

2SOU 2021:34, s. 391.

» Folkhilsomyndigheten, Bra att veta om vaccinationer, 2020,
www.folkhalsomyndigheten.se/publicerat-material/publikationsarkiv/b/bra-att-veta-om-
vaccinationer/ (himtad 2020-04-03).
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I Folkhilsomyndighetens rapport Barnvaccinationsprogrammet
2019 sammanstilldes uppgifter om vaccinationer for barn f6dda 2016.
Sammanlagt var 116 838 barn inskrivna pd barnavirdscentraler och
jimfort med befolkningsstatistik frin Statistiska centralbyrdn (SCB)
var rapporttickningen 94,6 procent.*

Mojligheterna att f6lja barns och ungas hilsa via kvalitetsregister

Det primira syftet med kvalitetsregister ir att de ska anvindas for
kvalitets- och férbittringsarbeten i virden, men det ir dven mojligt
att anvinda data frin registret f6r angivna sekundira indamal si som
statistik och forskning (4 och 5 §§ patientdatalagen [2008:355]). De
befintliga kvalitetsregistren f6r médrahilsovird, barnhilsovird och
elevhilsans medicinska insatser innehdller uppgifter om vissa aspekter
av barns och ungas hilsa. Foér den hilso- och sjukvird som bedrivs i
ungdomsmottagningarnas verksamhet saknas i nuliget kvalitetsregis-
ter. Kvalitetsregister skulle kunna vara en méjlig killa f6r att f6lja barns
och ungas hilsoutveckling. P4 grund av regler om gallring av person-
uppgifter 1 nationella och regionala kvalitetsregister (se 7 kap. 10 §
forsta stycket patientdatalagen) finns det dock inte ndgon garanti fér
att det ir mojligt att anvinda personuppgifterna for de sekundira dnda-
malen statistik och forskning éver linga tidsperioder. Den 1 dagsliget
laga tickningsgraden till Svenska Barnhilsovirdsregistret (BHVQ)
och Nationellt kvalitetsregister f6r elevhilsans medicinska insats
(EMQ) innebir ocksa begrinsade méjligheter att flja barns och ungas
hilsa pd nationell niv8. Utredningen bedémer mot denna bakgrund
att kvalitetsregistren inte mdjliggdr nationell uppfoljning av barns
och ungas hilsa 6ver tid och pd ling sikt. Kvalitetsregister beskrivs
nirmare under avsnitt 4.3.2.

2 Folkhilsomyndigheten, Barnvaccinationsprogrammet 2019 — Arsrapport (2019).
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Exempel pa andra nationella register som bidrar till méjligheten
att folja barns och ungas hilsa

Registret dver insatser till barn och unga hos Socialstyrelsen

Registret 6ver insatser till barn och unga regleras i férordningen
(1981:1370) om skyldighet for socialnimnderna att limna statistiska
uppgifter. Registret innehdller uppgifter om placering av barn och
unga for vird utanfér det egna hemmet. I registret finns uppgifter pd
individnivd som beskriver de barn och unga som har erhdllit heldygns-
insats och andra slags insatser och placeringar. Utdver individregistret
finns mingdstatistik som redovisar uppgifter om socialtjinstinsatser
till barn och unga. Genom att samkéra registret 6ver insatser till barn
och unga med andra register, nir s8 ir tillitet, ir det mojligt att 3
fram viss information om placerade barns och ungas hilsa.”’

Register om hela befolkningen hos SCB

Genom Statistiska Centralbyrins (SCB) register 6ver totalbefolk-
ningen (RTB) kan individbaserade uppgifter om barn kopplas till upp-
gifter om deras virdnadshavare, till exempel virdnadshavarnas ut-
bildning, sysselsittning eller andra socioekonomiska faktorer, for att
analysera hilsa ur ett jimlikhetsperspektiv. Registret éver totalbefolk-
ningen (RTB) ir ett demografiskt register som stricker sig tillbaka
till 1960-talet och ir ett utdrag ur folkbokforingsregistret som Skatte-
verket ansvarar f6r. Det innehéller uppgifter om fodelsedatum, kon
och fodelseland/fodelseforsamling samt folkbokféringsuppgifter si-
som civilstind, in-och utvandring och dédsfall. De flesta uppgifter
som finns 1 RTB ir grundliggande f6r demografisk forskning och
efterfrigas som bakgrundsinformation inom medicinsk och beteende-
vetenskaplig forskning.”

¥ Socialstyrelsen, Registret dver insatser till barn och unga, 2019, www.socialstyrelsen.se/statistik-
och-data/register/alla-register/barn-och-unga/ (himtad 2021-08-24).

28 Statistiska Centralbyrdn (SCB), Mikrodata fér Registret dver totalbefolkningen (RTB), ui.,
www.scb.se/vara-tjanster/bestall-data-och-statistik/bestalla-mikrodata/vilka-mikrodata-
finns/individregister/registret-over-totalbefolkningen-rtb/ (himtad 2021-06-10).

70



SOU 2021:78 Bakgrund, problembild och analys

4.1.2 Det finns en del information om barns och ungas hélsa
i nationella enkater

Flera myndigheter och organisationer, till exempel Folkhilsomyndig-
heten, Myndigheten f6r ungdoms- och civilsamhillesfraigor (MUCF)
och Centralférbundet f6r alkohol- och narkotikaupplysning (CAN)
genomf{or regelbundna nationella enkiter for att samla in information
om barns och ungas hilsa.

Folkhilsomyndigheten har gjort en oversiktlig kartliggning av
dessa undersdkningar med syftet att ta reda pd vilka férutsittningar
som finns f6r att samla in och redovisa statistik om svenska skol-
barns individuella hilsovanor, olika aspekter av de miljéer dir barn
befinner sig och hilsoutfall. Folkhilsomyndigheten konstaterar att
flera av undersokningarna har brister som gor att de enskilt inte kan
ligga till grund f6r uppfoljning av barns och ungas hilsa. Bristerna
handlar i huvudsak om att enkiterna inte ir personuppgiftsbaserade,
inte ticker in hela milgruppen barn och unga och har férhéllandevis
18g svarsfrekvens. De har ocks8 begrinsade méjligheter att visa resul-
tat regionalt och lokalt.”” Nedan féljer en redovisning av enkitunder-
sokningar som innehéller information om barns och ungas fysiska och
psykiska hilsa som har relevans ur ett hilso- och sjukvirdsperspektiv.
Enkiter som enbart tar upp levnadsvillkor, miljéaspekter eller lik-
nande ingdr dirfor inte i upprikningen nedan. Redovisningen gor inte
ansprik pd att vara heltickande.

Den nationella miljohilsoenkiten

Den nationella miljohilsoenkiten riktar sig till vuxna och barn i
dldrarna 8 ménader, 4 &r och 12 ir. Mitningen genomférs vart fjirde
dr, varannan ging till barn och varannan ging till vuxna. Enkitens
huvudfokus ir miljshilsa men den innehéller dven frigor om allmint
hilsotillstdnd, allergier, lingd, vikt, funktionsnedsittning, lingvarig
sjukdom, fysisk aktivitet samt sol- och kostvanor.” Enkiten saknar
dock frigor om psykisk hilsa, och svarsfrekvensen ir relativt 1ig,
cirka 40 procent. Aldre barn ingir inte i studien. Periodiciteten ir

¥ Folkhilsomyndigheten, Folkhdlsomyndighetens dterrapportering av regeringsuppdrag avseende
Skolbarns hilsovanor, bilaga 2 (2019).

3 Folkhilsomyndigheten, Miljohdilsoenkdten, 2020,
www.folkhalsomyndigheten.se/folkhalsorapportering-statistik/om-vara-
datainsamlingar/miljohalsoenkaten/ (himtad 2021-05-21).
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forhillandevis l3ng, dtta &r. En pilotstudie har dock genomférts for
att 6ka tidsintervallet och dven rikta frdgor till dldre barn. Folkhilso-
myndigheten ser f6r nirvarande 6ver vilka enkitfrigor och register-
variabler 1 miljohilsoenkiten som ska anvindas och fér vilka redovis-
ningsgrupper.”'

Den nationella folkhilsoenkiten — Hilsa pa lika villkor

Den nationella folkhilsoenkiten, Hilsa p4 lika villkor, 4r en nationell
undersékning om hilsa, levnadsvanor och livsvillkor. Enkiten skickas
till ett slumpmassigt urval av befolkningen i dldrarna 16-84 3r. Resul-
taten frin enkiten kan redovisas pa regional och 1 viss man pd lokal
nivd.” Enkiten ticker in viktiga frigeomrdden ur ett hilsoperspektiv.
Den har behillits intakt under ménga &r, vilket medger jimforelser
over tid. Svarsfrekvensen dr dock 1&g, och dnnu ligre bland den yngre
befolkningen. Den stora nackdelen ir att undersékningen inte ticker
in barn under 16 ir. Folkhilsomyndigheten ser {ér nirvarande 6ver
vilka enkitfrigor och registervariabler i nationella folkhilsoenkiten
som ska anvindas och fér vilka redovisningsgrupper.”

LUPP-enkiten

Myndigheten fér ungdoms- och civilsamhillesfrigor genomfér en
nationell uppféljning av ungdomspolitiken vart tredje &r. Undersok-
ningen riktas till mlgruppen 13-25 &r. Enkiten innehéller bland annat
frigor om fysisk och psykisk hilsa och levnadsvanor. Den regionala
tickningsgraden ir relativt l3g. Enkiten giller endast ungdomar och
unga vuxna.”

*! Folkhilsomyndigheten, Folkhdilsomyndighetens dterrapportering av regeringsuppdrag avseende
Skolbarns héilsovanor, bilaga 2 (2019).

’2 Folkhilsomyndigheten, Nationella folkhdilsoenkditen, 2020,
www.folkhalsomyndigheten.se/folkhalsorapportering-statistik/om-vara-
datainsamlingar/nationella-folkhalsoenkaten/ (himtad 2021-05-21).

33 Folkhilsomyndigheten, Folkhilsomyndighetens dterrapportering av regeringsuppdrag avseende
Skolbarns héilsovanor, bilaga 2 (2019).

3* Folkhilsomyndigheten, Folkhdilsomyndighetens dterrapportering av regeringsuppdrag avseende
Skolbarns hilsovanor, bilaga 2 (2019).

72



SOU 2021:78 Bakgrund, problembild och analys

Skolbarns hilsovanor

Skolbarns hilsovanor (Health Behaviour in School-aged Children) ir
en enkitundersékning bland ett slumpmissigt urval av 11-, 13- och
15-8ringar som genomférs vart fjirde dr. I den senaste datainsamlingen
deltog 4 294 skolbarn frin 213 skolor, vilket motsvarar cirka 15 pro-
cent av alla barn och unga i de tre 8ldersklasserna. Deltagandet ir fri-
villigt och skolbarnen ir anonyma. Urvalet ir nationellt och redovisas
dirfor enbart for riket. Folkhilsomyndigheten har kartlagt férutsitt-
ningarna for att redovisa skolbarnshilsovanor pd regional och lokal
nivi. I dialog med Folkhilsomyndigheten har det framkommit att nista
datainsamling som sker ren 2021 och 2022 ska ha ett utékad urval som
innebir att resultat kan redovisas dven pd regional nivd, men inte pd
lokal niva.

Undersokningen ir internationell och genomfors i ett 50-tal linder
1 samarbete med Virldshilsoorganisationen (WHO). I Sverige an-
svarar Folkhilsomyndigheten f6r att enkiten genomférs. Sverige har
deltagit i undersdkningen sedan 1980-talet. Undersékningen ir skol-
baserad och har vanligen en hég svarsfrekvens, men de senaste dren har
svarsfrekvensen minskat till 47 procent. Undersékningen foljer barns
och ungas hilsa, levnadsvanor och skol- och hemmilj éver tid.””
Folkhilsomyndigheten konstaterar att undersdkningen inte ir per-
sonuppgiftsbaserad, och att den inte foljer utvecklingen av de yngre
barnens hilsa. Det finns ocks& svarigheter med att pdverka enkitinne-
hillet eftersom den styrs och genomférs av ett internationellt nitverk.*

Undersokning av barns och ungas levnadsvanor, Barn-ULF

Statistiska centralbyrin (SCB) genomfér drligen undersékningar om
levnadsférhillanden hos ett sSlumpmissigt urval i befolkningen 1 8ld-
rarna 16 &r och ildre. Om barn och unga i dldrarna 12-18 r finns i
hushéllet kan dven de delta i undersokningen. Undersékningen inne-
hiller frigor om bland annat hilsa, skolging, relationer och trygghet.
Hilsofrigorna avser vilbefinnande, psykiska besvir, somnproblem,
stress, matvanor, tobak och alkoholvanor. Svarsfrekvensen ir relativt

% Folkhilsomyndigheten, Skolbarns hilsovanor, 2021,
www.folkhalsomyndigheten.se/folkhalsorapportering-statistik/om-vara-
datainsamlingar/skolbarns-halsovanor/ (himtad 2021-05-21).

% Folkhilsomyndigheten, Folkbilsomyndighetens dterrapportering av regeringsuppdrag avseende
Skolbarns hilsovanor, bilaga 2 (2019).
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18g, cirka 53 procent. Frigorna har férindrats genom &ren, vilket gor
det svirt att jimfora barns hilsa 6ver tid. De smé barnen ingdr inte 1
undersokningen, och resultatet kan inte redovisas pd regional och lokal
nivi.”” T juni 2021 fick SCB i uppdrag att utveckla datainsamlingen
for undersdkningen av barns levnadsférhllanden (dnr 2021/04974).
I uppdraget ingdr att utveckla en metod for att samla in information
om barns och ungas levnadsférhéllande i dldrarna 12-18 4r, med in-
riktningen att undersdkningen ska genomféras vart tredje ar.

UngKAB

Folkhilsomyndigheten har genomfért undersékningen UngKAB om
ungas sexualitet och hilsa i Sverige sedan 2007. Frgorna rér sociala
férutsittningar, diskriminering, vild, preventivmedel och preventiv-
metoder, sexuellt éverférda infektioner, odnskade graviditeter samt
ritten till kunskap och information. Enkiten utférs i samverkan med
regioner, storstadskommuner och det civila samhillets organisationer.
Upptéljningen beskriver ungas sexuella hilsa och i vilken utstrickning
den ir jimlikt och jimstillt férdelad. I den senaste undersokningen
ingick 29 950 unga och av dessa var det totalt 7 865 personer som be-
svarade enkiten. Svarsfrekvensen uppgick dirmed till 26 procent av
det totala antalet tillfrdgade personer.™

WHO Child Obesity Surveillance Initiative (COSI)

Vart tredje &r genomfor Folkhilsomyndigheten WHO Child Obesity
Surveillance Initiative (COSI) 1 Sverige. Det ir en kartliggning av vikt-
status bland barn 6-9 ar i Europa. Syftet med COSI ir att bidra med
information om aktuell vikt och lingd, ge en forstdelse f6r utveck-
lingen av 6vervikt och fetma och att méjliggora jimforelser mellan
linder. Undersokningen giller i férsta hand lingd och vikt, och har
dirfor begrinsningar nir det giller méjligheten att f6lja utvecklingen

37 Folkhilsomyndigheten, Folkhilsomyndighetens dterrapportering av regeringsuppdrag avseende
Skolbarns hilsovanor, bilaga 2 (2019).

3 Folkhilsomyndigheten, Sexualitet och hilsa bland unga i Sverige, ungkab15, en studie om
kunskap attityder och beteende bland unga, u.d., www.folkhalsomyndigheten.se/publicerat-
material/publikationsarkiv/s/sexualitet-och-halsa-bland-unga-i-sverige-ungkab15-en-studie-
om-kunskap-attityder-och-beteende-bland-unga-1629-ar/ (himtad 2021-05-21).

74



SOU 2021:78 Bakgrund, problembild och analys

av barns och ungas hilsa i sin helhet. Undersékningen giller dessutom
endast barn i vissa dldersgrupper.”

Skolelevers drogvanor

Centralférbundet f6r alkohol- och narkotikaupplysning (CAN) ge-
nomfor varje ir drogvaneenkiter bland skolever i drskurs 9, och frin
2004 dven i gymnasieskolans ar 2 pa nationell nivd. Undersékningarna
har pdgdtt sedan 1971. CAN genomf{ér dven lokala och regionala under-
sokningar pd uppdrag av kommuner och regioner. Undersékningen be-
lyser utvecklingen av ungdomars drogvanor éver tid, och méjliggoér
analyser av konsumtionsménster och samband mellan droganvind-
ning och risk- och skyddsfaktorer.* Enkiten innehiller dven ett fital
fridgor om vissa hilsoaspekter som trivsel med familj, trygghet, skola
och mobbning med mera. Undersékningen har hog svarsfrekvens med
saknar viktiga omriden som giller barns hilsa och levnadsvillkor.*

Statistikdatabaser och index f6r uppf6ljning av barns
och ungas hilsa

Det finns ett antal olika statistikdatabaser som innehéller data om
barns och ungas hilsa. De ir dock spridda hos flera aktorer och inne-
héller till viss del 6verlappande statistik. Det giller till exempel Barn-
ombudsmannens databas Max18, Folkhilsomyndighetens Folkhilso-
studio, Folkhilsodata och Indikatorslabbet och Socialstyrelsens 6ppna
jimforelser om hilso- och sjukvard.

Dirutéver finns nigra {3 index som innehiller uppgifter om barns
hilsa. Ar 2014 utvecklade Sveriges Kommuner och Regioner (SKR)
ett barnhilsoindex med avsikten att f6lja barns hilsa och vilmiende
18ldrarna 0-18 &r i olika kommuner. Syftet med barnindex var att till-
gingliggdra indikatorer om barns hilsa i kommuner och regioner, men
ocks3 att vicka diskussionen om vilka data som borde foljas kontinu-
erligt f6r att kunna uttala sig om hilsa och vilbefinnande 1 befolk-

% Folkhilsomyndigheten, Overvikt, fetma 6-9-dringar, u.4.,
www.folkhalsomyndigheten.se/contentassets/4b83de69772549{7ac477979bebd55af/20100-
overvikt-fetma-6-9-aringar.pdf (himtad 2021-05-21).

# Centralférbundet fér alkohol- och narkotikaupplysning, Skolelevers drogvanor, 2020,
www.can.se/undersokningar/skolelevers-drogvanor/ (himtad 2021-05-21).

# Folkhilsomyndigheten, Folkhilsomyndighetens dterrapportering av regeringsuppdrag avseende
Skolbarns héilsovanor, bilaga 2 (2019).
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ningen och fér att kunna leda och styra verksamheter. Trots att Sverige
har minga register och att verksamheter samlar in mingder med data
saknas goda indikatorer och utfallsmitt kring hur barn och unga mér.
Brister finns sirskilt nir det giller nationellt heltickande indikatorer.”
Barnhilsoindex har dock inte anvints f6r dterkommande uppfol;-
ningar av barns och ungas hilsa.?

4.2 Uppféljningen har ofta fokus pa ohélsa

Hilso- och sjukvarden har ett lagstadgat ansvar att arbeta f6r att fore-
bygga ohilsa (3 kap. 2 § hilso- och sjukvirdslagen [2017:30]). Att
medicinskt forebygga sjukdomar och skador ingdr dessutom i defini-
tionen av hilso- och sjukvard (2 kap. 1 § forsta stycket 1 hilso- och
sjukvirdslagen). Begreppet frimja hilsa uttrycks inte 1 hilso- och sjuk-
vrdslagen 1 dag, men utredningen bedémer att det av férarbetena kan
utlisas att det som 1 dag brukar kallas for hilsofrimjande arbete var
avsett att ingd 1 hilso- och sjukvirdens ansvar att arbeta for att fore-
bygga ohilsa. Utredningen foresldr ocksd i sitt delbetinkande att hilso-
och sjukvirdens ansvar {6r att frimja hilsa ska fértydligas genom ett
tilligg 1 hilso- och sjukvérdslagen.*

De flesta variabler som registreras i bide hilsodataregister och
kvalitetsregister ir diagnosrelaterade och handlar om sjukdom eller
skada. F3 variabler som registreras ir relaterade till hilsa och till fak-
torer som har pdverkan pd hilsan, som exempelvis skyddsfaktorer
eller riskfaktorer. De flesta variabler ir 1 stillet kopplade till en etable-
rad ohilsa av ndgot slag. Utredningen bedémer att detta f6rhillnings-
sitt grundar sig pa traditionella arbetssitt 1 hilso- och sjukvarden, som
innebir att hilso- och sjukvirden genomfor virdinsatser nir en patient
har ett problem med sin hilsa. Hilso- och sjukvardens personal ir ut-
bildad och skolad 1 att uppticka sjukdom eller skada och om mojligt
genomfora insatser med botande eller lindrande tgirder. Utform-
ningen av bdde hilsodataregister och kvalitetsregister har i stor utstrick-
ning utgdtt frin samma princip, vilket innebir att det dr patientens
sokorsak eller diagnos som initierar en registrering i registret.

2 Lennart Kéhler, Barnhidlsoindex for Sveriges kommuner. En uppsdttning indikatorer for barns
hélsa. (Sveriges Kommuner och Landsting, 2014).

* Folkhilsomyndigheten, Kartliggning av datakéillor, indikatorer och index for uppfolning av
smd barns hilsa och barnhdlsovdrd. Kartliggning inom uppdraget *Félja och stédja sverenskom-
melsen om Okad tillginglighet i barnhilsovirden” (2020).

#SOU 2021:34, s. 257.
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Utredningen beddmer att det dven dr angeliget att f6lja uppgifter
om hilsa och hilsofrimjande och férebyggande insatser som genom-
fors 1 hilso- och sjukvirden, utan att uppgifterna ir kopplade till en
redan etablerad ohilsa. En stor del av ohilsan i befolkningen i stort
liksom hos barn och unga kan férebyggas, ju tidigare detta sker desto
bittre. En viktig del av det hilsofrimjande och férebyggande arbetet
ir att identifiera skyddsfaktorer for hilsa och riskfaktorer f6r ohilsa.

Hilsofrimjande arbete syftar till att stirka eller bibehdlla minni-
skors fysiska, psykiska och sociala vilbefinnande. Ett hilsofrimjande
forhdllningssitt kinnetecknas avambitionen att identifiera, stirka och
ta hinsyn till individens egna resurser f6r att frimja sin hilsa och fére-
bygga och hantera sjukdom.”

Hilsofrimjande dtgirder tidigt 1 livet skapar forutsittningar for
en god hilsa hos barn och unga, och ir ocksi en langsiktig investering
1 héllbar fysisk, psykisk och social hilsa fér den enskilde. Det ligger
dven grunden f6r en langsiktigt socialt och ekonomiskt héllbar hilso-
och sjukvird. Ytterligare beskrivning av hilsofrimjande och férebyg-
gande arbete finns i utredningens delbetinkande.*

Det ir framfér allt 1 de verksamheter som utgérs av modrahilso-
vérden, barnhilsovirden, ungdomsmottagningar och elevhilsans medi-
cinska insatser som det hilsofrimjande arbetet f6r barn och unga
utfors. Utredningen beddémer att det dr nddvindigt att f6lja upp varia-
bler f6r att kunna f6lja hilsan och utvirdera de hilsofrimjande dtgir-
der som ges till barn och unga. Det mojliggor en dkad kvalitet och 1
forlingningen en jimlik vird. Det dr ocksd viktigt att folja att de
hilsofrimjande &tgirderna har en 6nskad effekt och att hilsofrimjande
tgirder med god effekt ges till alla.

4.3 Barn- och ungdomshalsovarden behéver ges
forutsattningar for sitt kvalitetsarbete

Varje virdgivare ansvarar for att planera, leda och kontrollera sin verk-
samhet pd ett sitt som leder till att kravet pd god vird 1 hilso- och
sjukvardslagen uppritthlls (3 kap. 1 § patientsikerhetslag [2010:659]).
Alla v3rdgivare ir ocksd skyldiga att ha ett ledningssystem som ska
anvindas for att systematiskt och fortlopande utveckla och sikra verk-

* Socialstyrelsen, Vigledning for barnbilsovdrden (2014).
4 SOU 2021:34, s. 260.
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samhetens kvalitet (3 kap. 1 § Socialstyrelsens foreskrifter och allminna
rdd om ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete [SOSFS
2011:9)).

De verksamheter som utgér barn- och ungdomshilsovirden arbetar
pd olika sitt med sin kvalitetsutveckling, och har olika férutsitt-
ningar. De, och andra verksamheter som arbetar hilsofrimjande och
forebyggande, behover férutsittningar f6r att kontinuerligt félja upp
sitt arbete och héja kvaliteten.*

Kvalitetsarbete behdver ske med systematik, med uppféljningar
och utvirderingar av verksamheternas arbete och stindiga forbitt-
ringar. Genom att ta fram kunskap kring effekter av olika arbetssitt
och metoder, och férbittra mojligheten att dela kunskap mellan verk-
samheter, kan kvaliteten 6ka, liksom forutsittningarna f6r en mer
jimlik vard.*

4.3.1 Kort om kvalitetsarbetet i barn- och ungdomshalsovarden
Kvalitetsarbete i m6drahilsovarden

I delbetinkandet redogdr utredningen for det kvalitetsarbete som
sker inom modrahilsovrden. I regionerna finns centrala médrahilso-
virdsenheter dir médrahilsovirdsoverlikare och samordningsbarn-
morska ingdr. Dessa ska utveckla médrahilsovirdens verksamhets-
omréden, utarbeta vrdprogram, genomféra fortbildningsinsatser och
forankra ny kunskap i verksamheten. Till uppdraget hor dven kvali-
tetsuppféljning inom upptagningsomridet. De regionala modrahilso-
virdsenheterna har varit viktiga for utvecklingen av och férvaltandet
av modrahilsovirdens uppdrag liksom {6r implementering av médra-
hilsovardens hilsovdrdsprogram. Méinga centrala médrahilsovards-
enheter har psykolog och socionom knuten till verksamheten som
utvecklings- och fortbildningsresurs. I vissa fall finns ocks3 en refe-
rensgrupp med representanter for primirvard, kvinnoklinik och andra
instanser, beroende pd den lokala organisationen, dir virdutveckling
diskuteras.” Det nationella kvalitetsregistret Graviditetsregistret sam-

¥ Folkhilsomyndigheten, Kartliggning av datakéillor, indikatorer och index for uppfolning av
smd barns hilsa och barnhilsovdrd. Kartliggning inom uppdraget *Félja och stédja dverenskom-
melsen om okad tillginglighet i barnhilsovdrden” (2020).

“#SOU 2021:34, 5. 251.

* Intressegruppen fér modrahilsovird inom SFOG, samordningsbarnmorskorna inom SBF i
samarbete med psykologer f6r médrahilsovird och barnhilsovird, Médrahilsovird Sexuell och
Reproduktiv Hilsa. Rapport nr 76 (Publicerad 2008 uppdaterad webbversion 2016).
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lar och behandlar information hela vigen frin tidig graviditet till och
med ett par minader efter forlossningen, exempelvis ultraljud, sjuk-
domshistoria och information om barnets hilsa. Uppgifter frin regist-
ret sammanstills 1 Graviditetsregistrets drsrapporter och ger under-
lag f6r nationellt, regionalt och lokalt kvalitetsarbete. Registerdata ger
exempelvis information om dels insatser under graviditeten, levnads-
vanor och erfarenhet av vdldsutsatthet, dels faktorer gillande barnet
som vikt, miende vid f6dseln och om amning vid 4 veckors &lder.”
Enligt information frén féretridare f6r Nitverket f6r samordnings-
barnmorskor framkommer att Nitverket {6r samordningsbarnmor-
skor, médrahilsovardsoverlikare och psykologer f6r médrahilsovard
samlas pd rliga konferenser. Aktuella frigor for kvalitetsarbete natio-
nellt och regionalt diskuteras och gemensamma initiativ tas, ett aktu-
ellt exempel ir utvecklingsarbete gillande strategier och struktur fér
forildrastod 1 grupp och individuellt. Ett ytterligare pigdende kvalitets-
sikringsarbete dr att verka for ett nationellt styrdokument for modra-
hilsovirdens uppdrag samt en handbok i likhet med barnhilsovirdens

rikshandbok.

Kvalitetsarbete i barnhilsovirden

I alla regioner finns en barnhilsovardsoverlikare och en sjukskoterska
som arbetar som virdutvecklare. Ofta tillhor de en central barnhilso-
vardsenhet (CBHV-enhet), som ansvarar for att f6lja upp och utveckla
barnhilsovirdens verksamhet. Manga centrala barnhilsovirdsenheter
har fler professioner inom barnhilsovirden knutna till verksamheten
som utvecklings- och fortbildningsresurs. De regionala utvecklings-
enheterna f6r barnhilsovard har varit och ir viktiga f6r utvecklingen
av och forvaltandet av barnhilsovirdens uppdrag och innehall, lik-
som for utveckling och implementering av det nationella barnhilso-
vardsprogrammet. Kvalitetsuppfoljningen och férbittringsarbetet
baseras pé lokalt, regionalt och nationellt insamlad kunskap om verk-
samheten inom svensk barnhilsovird och drivs sedan linge av de
regionala utvecklingsenheterna for barnhilsovird runt om 1 landet.
Dirutéver finns kvalitetsregistret Svenska Barnhilsovardsregistret,

%0 Graviditetsregistret, Vilkommen till Graviditetsregistret, u.3.,
www.medscinet.com/gr/default.aspx (himtad 2021-05-29) och Graviditetsregistret,
Dokumentarkrv, u.4., www.medscinet.com/gr/dokumentarkiv.aspx (himtad 2021-05-29).
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BHVQ, som foljer tickningsgraden i den svenska barnhilsovirden
och utgér en grund for kontinuerlig kvalitetsférbittring.”

Professionen bildade en gemensam organisation fér kunskapsin-
samling, kvalitetsuppféljning och kvalitetsférbittring inom barnhilso-
virden nationellt, i samband med att Vigledning f6r barnhilsovirden
och det nationella barnhilsovirdprogrammet togs fram. I dialog med
foretridare for barnhilsovirden framkommer att 1 det fortsatta upp-
foljnings- och férbittringsarbetet finns etablerade nationella utveck-
lingsgrupper (NUG) som har 1 uppdrag att folja och frimja utveck-
lingen inom olika kunskapsomriden inom barnhilsovirden. Exempel
pd omriden ir barn som far illa eller misstinks fara illa, férildraskaps-
stdd enskilt och i grupp, jamlikt forildraskap, tillvixt, migration samt
implementering av barnhilsovardsprogrammet. Det finns ett samlande
sd kallat CBHV-rdd, med av CBHV-enheterna utvalda professions-
foretridare, som planerar &rliga nationella konferenser och hiller ihop
NUG:s arbete. Nationellt gors det, efter 6verenskommelse mellan
CBHV-enheterna, gemensamma satsningar pa att {6lja indikatorer av-
seende dels barns hilsa genom insamling av data gillande barns BMI
vid 4 4rs 3lder, dels verksamhet som antal orosanmilningar till och
samverkansmoten med socialtjinsten samt uppféljning av implemen-
tering av barnhilsovirdsprogrammet. Arbetet har nira koppling till
kunskapsstyrningen genom den nationella arbetsgruppen fér barn-
hilsovird (NAG BHYV).

Samtliga regioner féljer, i olika omfattning, upp barnhilsovirden
utifrdn ett antal indikatorer, flera har en direkt koppling till det natio-
nella barnhilsovardsprogrammet. Struktur-, process- och resultatindi-
katorer, ofta kallade kvalitetsindikatorer eller hilsoindikatorer, anvinds
1 uppféljningen. Barnavirdscentralerna rapporterar uppgifterna till den
centrala barnhilsovirdsenheten, som analyserar och sammanstiller
rapporten. Uppgifterna himtas frin barnens journaler. Regionerna
anvinder inte samma indikatorer och ibland anvinder de olika defi-
nitioner, varfor det inte ir mojligt att gora jimforelser mellan regio-
nerna, utan enbart mellan barnavirdscentraler inom en och samma
region. Uppgifterna om amning och rékning rapporteras till Social-
styrelsen som sammanstiller nationell statistik. Insamlingar av 6vriga

> Svenska Barnhilsovirdsregistret (BHVQ), Svenska Barnhilsovdrdsregistret, BHVQ, uA.,
http://bhvq.se/svenska-barnhalsovardsregistret-bhvq/ (himtad 2021-04-09).
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uppgifter ir regionalt beslutade.” Uppgifter gillande vaccinationer
limnas till Folkhilsomyndigheten.

Flera centrala barnhilsovirdsenheter sammanstiller i olika omfatt-
ning uppféljningen 1 &rsrapporter, varav nigra delas nationellt. En
mer omfattande &rsrapport kan innehélla en kartliggning av ett antal
indikatorer och andra verksamhetsmatt, en férdjupad analys och en
handlingsplan framit.” Fokusomrdden nir det giller indikatorer i
rapporterna kan se olika ut och nigon nationell modell for struktur
och innehdll finns inte. Ett exempel pd drsrapport ir Vistra Gotalands-
regionens interaktiva drsrapport, Barnhilsovirden 1 Vistra Gotaland,
dir rapporter frdn 2017 till 2020 finns samlade. Data relaterat till verk-
samhet och barns hilsa pa region-, kommun- och barnhilsovirdsnivd
finns att tillgd som underlag fér regionalt och lokalt kvalitetsarbete.™

Kvalitetsarbete i elevhilsans medicinska insatser

I delbetinkandet beskriver utredningen att det finns brister i det
systematiska elevhilsoarbetet. Skolinspektionens granskningar visar
att elevhilsoarbetet inte alltid styrs med utgdngspunkt frin en tydlig
strategi eller ingdr i ett systematiskt utvecklingsarbete. Det saknas 1
vissa fall elevhilsoplaner eller annan dokumentation éver elevhilsans
verksamhet. Dessutom saknas nyckel- och processtal som kan ligga
till grund f6r uppféljning av verksamhetens kvalitet. Skolor samlar
vanligen in information om elevernas hilsotillstdnd genom enkiter
och hilsosamtal, men informationen ligger inte alltid till grund fér
planeringen av hilsofrimjande insatser pd generell eller individuell
nivi.” Det finns ocksd exempel i Vistra Gotaland och Virmland pd
regionala och kommunala projekt dir elevhilsodata aggregeras ut-
ifrin standardiserade frigor.*

52 Folkhilsomyndigheten, Kartliggning av datakdillor, indikatorer och index for uppfolining av
smd barns hilsa och barnhdlsovdrd. Kartliggning inom uppdraget *Félja och stédja sverenskom-
melsen om Skad tillginglighet i barnhdilsovirden™ (2020).

> Region Skne, For jimlik médra- och barnbilsovdrd i Skine. En nuligesrapport och underlag for
handling (2019) och Region Stockholm, Virdgivarguiden, Arsrapport for Stockbolm 2019 (2019).
** Vérdgivarwebben, Vistra Gétalandsregionen, Interaktiv drsrapport Barnhdlsovdrden i Vistra
Gétaland, 2021,

https:/ app.powerbi.com/view?r=eyJrljoi ZiIFmOWMyYjgN;ZhYi0O0ZDY1LTImNGMtZjUy
N2NEYTlmNzBbliwidCl6ImZiNjJhMiU 1L TQyMjAtNDAINCOS YiVhLTQxOGVIZ TM~Z
GE1ZilsImMiOjh9.

%5 Skolinspektionen, Elevhilsa — Elevers behov och skolans insatser, kvalitetsgranskning rapport
2015:5 (2015).

¢ Region Virmland, Elevhilsodatabsen — Elsa, 2019, www.regionvarmland.se/utveckling-
tillvaxt/nya-perspektiv/barn-och-familj/elevhalsodatabasen-elsa/ (himtad 2021-09-01).
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Skolinspektionen lyfter fram att det ir viktigt att f6lja upp de hilso-
frimjande och férebyggande insatserna i skolan och utvirdera insat-
sernas effekter for elevernas hilsa. Elevernas utbildning omfattar dven
deras personliga utveckling, hilsa och vilmaende. Elevernas hilsa be-
héver dirfér, pd samma sitt som deras kunskapsresultat, {3 piverka
skolans utvecklingsarbete. Skolinspektionen pdpekar att det finns risk
for att skolan inte uppmirksammar elever med eventuell tendens till
att utveckla psykisk ohilsa i de fall dir kunskapsresultaten ir goda,
om skolan bara féljer skolresultat och inte inkluderar hilsa.”” Om
skolan och elevhilsan diremot har en systematiskt utformad plan for
sina hilsofrimjande och férebyggande insatser, som omfattas av ett
bredare perspektiv, finns storre férutsittningar att 1 tid uppmirk-
samma, och kunna initiera insatser till elever med eventuell ohilsa,
oavsett kunskapsresultat.

Arbetet med att utveckla kvaliteten i elevhilsans medicinska in-
satser sker 1 dag 1 férsta hand lokalt hos respektive skolhuvudman.
I detta ingdr bland annat att utveckla lednings- och kvalitetssystem
med system for egenkontroll och avvikelsehantering.

Skolskéterskornas riksférening och Skollikarféreningen har sedan
ndgra dr tillbaka arbetat med att utveckla kvalitetsmitt f6r elevhilsans
medicinska insatser. Kvalitetsmditten ska ses som ett stod for vird-
givare, verksamhetschefer, skollikare och skolskoterskor och bidra
till en hog patientsikerhet och 6kad kvalitet med utgingspunkt frén
de krav som stills i lagstiftningen.” Savitt utredningen kinner till finns
1 dag ingen uppfoljning av hur verksamheterna arbetar med utgings-
punkt frin dessa kvalitetsmitt.

For att stodja utvecklingen av den hilso- och sjukvard som be-
drivs i elevhilsans medicinska insatser finns dven kvalitetsregistret
EMQ, se beskrivning nedan under avsnitt 4.3.2. Registret har i dag en
lag tickningsgrad, delvis pd grund av att registret inte lingre betraktas
som ett nationellt kvalitetsregister och av den anledningen inte lingre
tilldelas ekonomiskt st6d inom ramen f6r 6verenskommelse mellan
staten och SKR.

Det finns i dag inga formella nationella nitverk for kvalitetsutveck-
ling av elevhilsans medicinska insatser p motsvarande sitt som det
finns inom barnhilsovirden. Diremot férekommer det, enligt foretri-

%7 Skolinspektionen, Elevhilsa — Elevers behov och skolans insatser, kvalitetsgranskning rapport
2015:5 (2015).

> Riksféreningen fér skolskéterskor och Svenska skollikarféreningen, Kvalitetsmadtt for elev-
hilsans medicinska insatser (EMI) (2020).
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dare for Skolskdterskornas riksférening, att skolskoterskorna triffas
pa regional nivd for att bland annat utbyta erfarenheter om frigor
som ror likvirdighet och virdens kvalitet. Utredningen har ocks3 fatt
information om att det finns ett nationellt nitverk for hilsosamtalet
i skolan. Nitverket vinder sig till regionala alternativt kommunala fére-
tridare som arbetar med samordning av hilsosamtal i skolan p3 struk-
turell nivd, samt Folkhilsomyndigheten och SKR. Nitverket syftar
till att utbyta kunskap och erfarenheter mellan kommuner och regio-
ner om utmaningar och identifiera behov av stéd inom omradet samt
om rutiner, praxis, avtal och samverkansmodeller. Syftet ir ocks8 att
oka kunskapen om olika metoder fér insamlande av regionala data
och att utveckla arbetet med analys och omsittning av hilsodata.”

Utredningen om elevers mojligheter att nd kunskapskraven
(U 2017:07) har féreslagit att det ska vara obligatoriskt f6ér skolans
huvudmin att redovisa tillgdng till skollikare, skolskéterska, psyko-
log och kurator pi skolenhetsnivd.” Denna utredning bedémer att
en sidan redovisning ir nédvindigt men inte tillrickligt f6r att siker-
stilla kvaliteten i den verksamhet bedrivs inom elevhilsans medicinska
insatser.

Kvalitetsarbete i ungdomsmottagningarnas verksamhet

Enligt en kartliggning som SKR har genomfért om ungdomsmottag-
ningarna behéver kvalitetsarbetet férbittras och en systematik 1 upp-
foljning och utvirdering av verksamheternas arbete skapas. Kvalitets-
arbetet begrinsas ocksa av en varierande tillging till kunskapscentrum
och stédmaterial. Genom att ta fram kunskap kring effekter av olika
arbetssitt och insatser, och férbittra mojligheten att dela kunskap
mellan mottagningar finns en stor potential att kunna géra verksam-
heterna mer indamalsenliga. Tillgingen till kunskapsstéd behover
6ka liksom kunskapsutbytet mellan ungdomsmottagningar.*'

Aven Myndigheten for vird- och omsorgsanalys ser behov av
gemensamma kunskapsstéd for ungdomsmottagningarnas verksam-
het och menar att regionerna bér dverviga att ta fram kunskapsstod

% Nationellt nitverk for Hilsosamtalet i skolan, Nationellt nitverk for Hélsosamtalet i skolan
— Avsiktsforklaring (2018)

% SOU 2021:11 Bdttre méjligheter for elever att nd kunskapskraven — aktivt stod- och elevhilso-
arbete samt stirkt utbildning for elever med intellektuell funktionsnedsittning, s. 545 ff.

¢! Sveriges Kommuner och Regioner, Ungdomsmottagningar och ungas sexuella hilsa (2020).
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for ungdomsmottagningarnas verksamhet, inom ramen {6r den natio-
nella strukturen f6r kunskapsstyrning och tillsammans med kom-
munerna.®

Det finns inget kvalitetsregister eller liknande f6r den hilso- och
sjukvdrd som bedrivs pd ungdomsmottagningar.

Kunskapsstyrningens roll i hilso- och sjukvardens kvalitetsarbete

Sveriges regioners nationella system f6r kunskapsstyrning av hilso-
och sjukvirden har en viktig roll 1 hilso- och sjukvirdens kvalitets-
utveckling.

I kunskapsstyrningens arbete ingdr att utforma kunskapsstéd, upp-
foljning och analys och stéd till verksamhetsutveckling och ledarskap.
Kunskapsstyrning handlar om att anvinda bista tillgingliga kunskap
1 varje patientmdte och att systematiskt utveckla, dela och omsitta
ny kunskap. Uppféljning och analys dr en central del av detta arbete.
Det behévs analyser utifrdn jimlikhet, tillginglighet och effektivitet,
for att kunna f6lja hilso- och sjukvirdens utveckling och kvalitet, och
for att fatta vil underbyggda beslut om utvecklingsbehov. Indikatorer
for kvalitet och annan data f6r uppféljning behover stindigt utvecklas
och presenteras pd ett tillgingligt sitt for att det ska vara mojligt.
Kunskapsstyrningen bidrar till att hilso- och sjukvirden kan ta ett
samlat grepp kring struktur i rapportering och analys av utveckling
och kvalitet.”

I inriktningen for 6verenskommelsen mellan staten och SKR om en
sammanhdllen, jimlik och siker vird, framgdr att regionernas gemen-
samma system for kunskapsstyrning och sirskilt de nationella pro-
gramomriden som finns inom det systemet ska samverka med de natio-
nella kvalitetsregistrens huvudmin och registerstyrgrupper. Nationella
kvalitetsregister ska vara en integrerad del i den samlade kunskaps-
styrningen och uppféljningen av svensk hilso- och sjukvard.*

62 Myndigheten fér vrd- och omsorgsanalys, Kostnadsfria preventivmedel till unga. En upp-
félining av satsningen pd kvinnors hilsa, rapport 2020:13 (2020).

¢ Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird, Uppfélining och analys, 2021,
https://kunskapsstyrningvard. se/uppfol]mngochanalys 656.html (himtad 2021-07-14).

¢ Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner om sammanhillen,
jamlik och siker vird 2021.
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PrimarvdrdsKvalitet

PrimirvirdsKvalitet ir ett nationellt system for kvalitetsdata inom
primirvarden. PrimirvirdsKvalitet lanserades 2016 och omfattar kvali-
tetsindikatorer samt tekniska l6sningar som gor det méjligt att auto-
matiskt sammanstilla kvalitetsdata om patienter, sjukdomsgrupper
och verksamheten. Genom systemet kan verksamheterna félja sina
resultat 1 syfte att analysera och utveckla verksamheten. I juni 2021
hade 19 av 21 regioner tillging till data 1 PrimirvirdsKvalitet. Médra-
hilsovirden och barnhilsovirden ingdr rent organisatoriskt i primir-
vérden, men 1 nuliget ingdr inga indikatorer om blivande médrars eller
barns hilsa eller vird i PrimirvirdsKvalitet.*’

SKR samordnar och projektleder PrimirvirdsKvalitet i nira sam-
arbete med ndgra av primirvirdens professionsféreningar. Systemet
finansieras gemensamt av regionerna.®

Forslag om kvalitetsuppfoljning frin Utredningen om
sammanhadllen information inom vird och omsorg (S 2019:01)

Utredningen om sammanhéllen information inom vird och omsorg
(S 2019:01) har féreslagit en ny lag om sammanhallen vérd- och om-
sorgsdokumentation och kvalitetsuppféljning. Den foreslagna lagen
innebir bland annat att personuppgifter fr limnas ut for att behand-
las for sddan kvalitetsuppfoljning som ir tilliten enligt den lagen, utan
hinder av patientdatalagen och lagen om behandling av personupp-
gifter inom socialtjinsten samt anknytande féreskrifter.”

Med kvalitetsuppféljning enligt den foreslagna lagen avses upp-
f6ljning av kvaliteten pd hilso- och sjukvird som en huvudman an-
svarar for enligt hilso- och sjukvardslagen (2017:30) och insatser f6r
ildre och personer med funktionsnedsittningar som en kommun
eller region ansvarar f6r enligt socialtjinstlagen (2001:453) och lagen
(1993:387) om stod och service till vissa funktionshindrade. I den fore-

% PrimirvirdsKvalitet, PrimdrvdrdsKvalitet — ett stod for kvalitetsarbete i primdrvdrden, 2021,
http://primarvardskvalitet.skl.se/ (himtad 2021-08-20), PrimirvirdsKvalitet, Anslutningsgrad,
2021, http://primarvardskvalitet.skl.se/omprimarvardskvalitet/anslutningsgrad.986.html
(himtad 2021-08-20) och PrimirvirdsKvalitet, Kvalitetsindikatorer, 2021,
http://primarvardskvalitet.skl.se/kvalitetsindikatorer.1091.html (himtad 2021-08-20).

¢ Sveriges Kommuner och Regioner (SKR), Primdrvdrdskvalitet, uppfélining, 2021,
https://skr.se/skr/halsasjukvard/utvecklingavverksamhet/primarvardskvalitetuppfoljning.59
77.html (himtad 2021-06-15).

¢ SOU 2021:4 Informationscverforing inom vdrd och omsorg: delbetinkande, s. 748-749.
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slagna lagen preciseras forutsittningarna for kvalitetsuppféljning, bland
annat dr det bara fullmiktige i den ansvariga regionen eller kommu-
nen som far besluta om sidan uppféljning.**

Kvalitetsuppféljningen ska omfatta sidana dtgirder som p3 olika
sitt syftar till och dr dgnade att forbittra eller utveckla vdrden och
omsorgen. Kvalitetsuppféljningar ska kunna géras med personupp-
gifter frdn bdde virdinstanser och omsorgsgivare, till exempel nir det
giller vrd- och omsorgsprocesser som involverar bide hilso- och
sjukvird och socialtjinstinsatser for ildre eller personer med funk-
tionsnedsittningar. Kvalitetsuppfoljning ska alltsd kunna anvindas
for att folja upp hilso- och sjukvard respektive socialtjinst som regio-
nen eller kommunen ansvarar {6r, med hjilp av personuppgifter frin
andra virdinstanser och omsorgsgivare. Ett typexempel ir att en
region kan anvinda kvalitetsuppféljning for att félja upp kostnader
och resultat for insatser som utférs av privata virdinstanser. Mot-
svarande giller inom socialtjinst, dir en kommun kan f6lja upp insat-
ser av privata utférare inom dess ansvarsomrdde. Ett annat tillimp-
ningsomrdde for kvalitetsuppféljning ir att félja upp vardprocesser
med flera virdinstanser inblandade. Detta dr ndgot som enligt Ut-
redningen om sammanhéllen information inom vird och omsorg
(S 2019:01) ér svarare att géra med befintliga kvalitetsregister efter-
som 7 kap. 9 § patientdatalagen bara ger virdgivare mojlighet att ta
del av de uppgifter virdgivaren sjilv registrerat om sina patienter,
men inte uppgifter som andra virdgivare registrerat om samma patien-
ter. Resultatet av bestimmelsen blir 1 praktiken att bara den som for
kvalitetsregistret, men inte den ansvariga regionen eller kommunen,
har méjlighet att anviinda kvalitetsregistret for att sikra och utveckla
resultatet av den sammantagna vird som patienterna har ftt.”

Utredningen om sammanhéllen information inom vird och om-
sorg (S 2019:01) menar att bland annat ovanstdende férutsittningar
gor att forslaget om kvalitetsuppfoljning har ett annat tillimpnings-
omride dn det for kvalitetsregister. Skillnaden mellan kvalitetsregister
och kvalitetsuppféljning beskrivs som att kvalitetsregister tillmétes-
gdr professionens behov av uppgifter for analys, medan kvalitetsupp-
f6ljning kan anvindas av sjukvidrdshuvudmannen fér att genomféra
mer allminna analyser av kvalitet och kostnadseffektivitet. Kvalitets-
uppféljning ska enligt Utredningen om sammanhéllen information

% SOU 2021:4, s. 334 och s. 503-504.
% SOU 2021:4, s. 503-504 och s. 523-526.
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inom vard och omsorg (S 2019:01) ses som en ytterligare mojlighet att,
vid sidan av den existerande ordningen med kvalitetsregister, gora
uppféljning av kvaliteten i hilso- och sjukvérd och socialtjinst.”

4.3.2 Kvalitetsregister syftar till att framja god kvalitet
i halso- och sjukvarden

Kvalitetsregister innehiller strukturerade uppgifter frin flera vard-
givare om vad som gors inom hilso- och sjukvirden och vilka resultat
som nds fér varje patient.”! Genom registren mojliggdrs jimforelse
inom hilso- och sjukvirden pd nationell eller regional niva. Kvalitets-
register skapar dirmed forutsittningar for ett systematiskt forbatt-
ringsarbete 1 verksamheterna och kan dirfor bidra till en 6kad kvalitet
och en mer jimlik hilso- och sjukvird.”” Registren startas, byggs upp
och drivs av professionerna som anvinder dem fér kontinuerligt
forbittringsarbete.”

Regleringen av vilka personuppgifter som fir finnas 1 kvalitets-
register ser lite annorlunda ut dn f6r hilsodataregister (se 7 kap. 8
och 8 a §§ patientdatalagen). Det innebir att utformningen av kvalitets-
registren ir mer flexibel in utformningen av de férfattningsreglerade
hilsodataregistren, och att de kan innehilla minga, specifika variabler.
Det ir ocksd méjligt for patienten att motsitta sig behandling av
hans eller hennes personuppgifter 1 ett kvalitetsregister (7 kap. 2 §
patientdatalagen) och det ir frivilligt for virdgivare att rapportera till
kvalitetsregister. En férdjupad beskrivning av regleringen av kvali-
tetsregister limnas 1 kapitel 3, Gillande ritt.

Tickningsgraden, det vill siga hur stor andel av den avsedda popu-
lationen som 4terfinns i registret, varierar hos de olika kvalitetsregist-
ren. Tackningsgraden ir av central betydelse f6r trovirdigheten i ett
registers utdata, och den pdverkar hur olika typer av indikatorer kan

7°SOU 2021:4, s. 523-526.

7! Hanna Sjdberg, "Vad ir ett nationellt kvalitetsregister”, I Nationella kvalitetsregister i hélso-
och sjukvdrden, red. Gunilla Jacobsen Ekman, Bertil Lindahl och Annika Nordin (Stockholm:
Karolinska Institutet University Press, 2014), s. 11.

72 Kjell Asplund, ”Kvalitetsmitning inom hilso- och sjukvirden”, i Nationella kvalitetsregister
i hdlso- och sjukvdrden, red. Gunilla Jacobsen Ekman, Bertil Lindahl och Annika Nordin
(Stockholm: Karolinska Institutet University Press, 2014), s. 25.

7> Hanna Sjdberg, “Kvalitetsregistrens organisering”, i Nationella kvalitetsregister i hilso- och
sjukvdrden, red. Gunilla Jacobsen Ekman, Bertil Lindahl och Annika Nordin (Stockholm:
Karolinska Institutet University Press, 2014), s. 38.
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och bér tolkas.”* Det finns ocksd stora skillnader i anslutningsgrad
mellan registren. Anslutningsgrad avser andelen rapporterande verk-
samheter som registret omfattar.”” Det ir i dagsliget betydande skill-
nader nir det giller ticknings- och anslutningsgrad 1 kvalitetsregist-
ren for barn- och ungdomshilsovirdens verksamheter, detta beskrivs
nirmare {or respektive register nedan. Utredningen bedémer att den
l8ga anslutningsgraden och dirmed tickningsgraden i ndgra av de be-
fintliga registren medfér begrinsade mojligheter att pd nationell nivd
folja barn- och ungdomshilsovérdens utformning och innehll genom
kvalitetsregistren.

Anslutning ull kvalitetsregister kriver ett férberedande arbete
frin virdgivaren, bland annat fér att tillhandahilla en teknisk infra-
struktur som ger dtkomst till information 1 journalen. For flera kva-
litetsregister, diribland kvalitetsregistren fér barn- och ungdoms-
hilsovirdens verksamheter, 6verfors kvalitetsdata automatiskt, direkt
frén anslutna journalsystem. Anslutande vardgivare ansvarar fér kost-
nader som uppkommer gentemot kvalitetsregistrets it-leverantér vid
anslutning till registret.

Det primira syftet med kvalitetsregistren ir att systematiskt och
fortldpande utveckla och sikra virdens kvalitet (7 kap. 4 § patient-
datalagen). S8 linge personuppgifter har tagits in 1 ett kvalitetsregister
for detta primira indamal ir det mojligt att dven anvinda person-
uppgifterna fér angivna sekundira indamail, bland annat statistik-
framstillning och forskning inom hilso- och sjukvarden (7 kap. 5 §
patientdatalagen). Personuppgifterna i nationella och regionala kvali-
tetsregister ska dock gallras nir de inte lingre behévs foér det primira
indamadlet (7 kap. 10 § forsta stycket patientdatalagen). En arkiv-
myndighet inom en region eller en kommun till vilken den person-
uppgiftsansvariga myndigheten hor fir dock féreskriva att person-
uppgifter i ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister som férs inom
regionen eller kommunen fir bevaras for arkivindamadl av allmint
intresse, vetenskapliga eller historiska forskningsindamal eller statis-
tiska indama3l (7 kap. 10 § andra stycket patientdatalagen). Utred-
ningen bedémer dirfor att kvalitetsregistren inte méjliggdr nationell
uppféljning dver ldnga tidsperioder av extern part nir det giller barn-
och ungdomshilsovirdens utformning och innehdll.

7* Nationella Kvalitetsregister, Berikning av tickningsgrad, 2021,
https://kvalitetsregister.se/drivaregister/valideringshandbok/berakningavtackningsgrad.1920.html
(himtad 2021-05-29).

7 Socialstyrelsen, Téickningsgrader for Nationella kvalitetsregister 2020 (2020).
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Nationella kvalitetsregister

I dag finns det omkring 100 nationella kvalitetsregister 1 landet som
finansieras genom gemensamt ekonomiskt stdd fran hilso- och sjuk-
vardshuvudminnen och staten.” T september 2011 tecknade staten
och SKR en 6verenskommelse om en gemensam satsning under
2012-2016 for att utveckla de nationella kvalitetsregistren sd att deras
potential fér virdens utveckling kunde realiseras.” Finansieringen
regleras fortfarande 1 drliga dverenskommelser mellan staten och SKR.
Under 2021 omfattar satsningen cirka 87 miljoner kronor frin staten
och 100 miljoner kronor frin regionerna.”

Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys slutférde under 2017
en utvirdering av satsningen p4 nationella kvalitetsregister. Den sam-
lade bedémningen var att registrens kvalitet hade forbittrats, men
att flera av de problem som fanns fére satsningen kvarstod. Det hand-
lade bland annat om att det krivs omfattande resurser f6r att rappor-
tera in data och att det dr svirt f6r virdens medarbetare att analysera
och anvinda information frin registren f6r lokalt férbittringsarbete.
Vidare ticker de nationella kvalitetsregistren bara vissa delar av hilso-
och sjukvirden och omsorgen. Myndigheten {6r vird- och omsorgs-
analys framhoéll att ett framtida arbete bor inriktas mot en mer sam-
lad infrastruktur f6r information som kan méta olika intressenters
behov av information om virdens kvalitet p ett indama&lsenligt sitt.
Myndigheten rekommenderade ocks3 att regeringen, fram tills att en
ny samlad informationsinfrastruktur finns pa plats, bor sikerstilla
att de befintliga nationella kvalitetsregistrens kvalitet minst bibeh&lls
pa nuvarande nivd si den nytta som de har kan tillvaratas.” Dessa
slutsatser har paverkat inriktningen for parternas fortsatta insatser och
finansiering av kvalitetsregistersystemet 1 6verenskommelserna for
2018, 2019, 2020 och 2021.* Regeringen bereder fér nirvarande en
promemoria om statsbidrag for kvalitetsregisterverksamhet vid regio-
nala registercentrum och regionala cancercentrum. Det féreslagna

76 Sveriges Kommuner och Regioner, Om Nationella Kvalitetsregister, 2021,
https://skr.se/kvalitetsregister/omnationellakvalitetsregister.52218. html (himtad 2021-06-10).
77 Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting om utvecklingen
och finansieringen av Nationella Kvalitetsregister for vird och omsorg under dren 2012-2016.
78 Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner om sammanhillen,
jimlik och siker vird 2021.

7 Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys, Lappticke med otillricklig tickning — Slututvir-
dering av satsningen pd nationella kvalitetsregister. Rapport 2017:4 (2017).

S Ftt nytt statsbidrag for kvalitetsregisterverksambet promemoria frin Socialdepartementet
(dnr $2020/08974/FS).
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statsbidraget dr tinkt att finansiera verksamhet vid regionala register-
centrum och regionala cancercentrum som ska utveckla och uppritt-
hilla infrastruktur for kvalitetsregister. I forslaget till ny férordning
framgdr att kvalitetsregister som erbjuds stéd genom de regionala
register- och cancercentrumen ska ha hog tickningsgrad och bedriva
ett arbete for att gora data tillginglig f6r andra aktorer 1 forsknings-
och utvecklingssyfte. Forslaget har varit ute pd remiss under viren
2021.%

Det finns en nationell ledningsfunktion f6r Nationella Kvalitets-
register som ska sikra att kvalitetsregistren 1 s stor utstrickning
som mojligt bidrar till att uppfylla den vision och de faststillda mal
som finns 1 6verenskommelsen mellan SKR och staten om nationella
kvalitetsregister. Ledningsfunktionen dr partssammansatt och bestdr
av representanter frdn regionerna, kommunerna, staten och SKR.*
For att stodja kvalitetsregistren under start, drift, forbittringsarbete
och resultatanalys finns en registercentrumorganisation (RCO) i varje
sjukvirdsregion. Hos vrdgivarna finns registerhillare och registerstyr-
grupp. Den centralt personuppgiftsansvariga myndigheten (CPUA)
ir ansvarig for lagring av de uppgifter som kvalitetsregistren samlar
in och ansvarar dirmed for sikerhetsfragor och for att felaktiga upp-
gifter i registret rittas.”

Kvalitetsregister f6r hilsovirdande verksamheter
for barn och unga

Utredningen har fokuserat pd de kvalitetsregister som féljer hilso-
vdrdande verksamheter f6r barn och unga d& de ir mest relevanta
utifrdn utredningens uppdrag. Det ir frimst barn- och ungdomshilso-
virdens verksamheter, men iven tandvirden som har ett omfattande
hilsofrimjande och férebyggande uppdrag for barn och unga. Dessa
kvalitetsregister beskrivs nirmare nedan. Det finns dven andra kvali-

SUEt nytt statsbidrag for kvalitetsregisterverksambet promemoria frin Socialdepartementet
(dnr $2020/08974/FS).

82 Nationella Kvalitetsregister, Aktérer med nationella uppdrag inom kvalitetsregisterorganisa-
tionen, 2021,
https://skr.se/kvalitetsregister/drivaregister/utbildningomnationellakvalitetsregister/2organi
sationochroller/aktorermednationellauppdraginomkvalitetsregisterorganisationen.44662.html
(himtad 2021-06-15).

% Nationella Kvalitetsregister, Centralt personuppgiftsansvar (CPUA), u.i.,
https://skr.se/kvalitetsregister/drivaregister/utbildningomnationellakvalitetsregister/3juridi
kochetik/centraltpersonuppgiftsansvarcpua.44700.html (himtad 2021-06-15) och

prop. 2007/08:126 Patientdatalag m.m., s. 183.
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tetsregister som omfattar barn, bland annat Neonatalregistret (SNQ),
Barnobesitasregister 1 Sverige (BORIS), Svenska barnreumaregistret
och Nationellt kvalitetsregister {or barn- och ungdomspsykiatri (Q-
bup).

Graviditetsregistret

Graviditetsregistret ir ett nationellt kvalitetsregister som bestdr av
arbetsgrupperna f6r médrahilsovird, fosterdiagnostik och férloss-
ning. Graviditetsregistret ir en sammanslagning av kvalitetsregistren
fér modrahilsovard, fosterdiagnostik och forlossningsvard. Modra-
hilsovardsregistret har funnits sedan 1999 och registret f6r foster-
diagnostik sedan 2010. Karolinska universitetssjukhuset ir person-
uppgiftsansvarig och ansvarig myndighet f6r registret.

I Graviditetsregistret samlas information frin tidig graviditet till
och med ett par ménader efter forlossningen. Uppgifter som ingdr
ir till exempel ultraljud, sjukdomshistoria, sjilvskattad hilsa och in-
formation om barnets tidiga tillstdnd. Data till registret himtas frin
standardiserade, elektroniska journalsystem vilka omfattar de flesta
gravida som skrivs in pd mddrahilsovirden och har dirmed en hog
tickningsgrad. 2019 registrerades ungefir 91 procent av alla forloss-
ningar 1 registret frin journalsystemen. Data 6verfors varje dag.
Genom snabb dterkoppling av data och resultat via Graviditetsregist-
ret skapas férutsittningar f6r forbittringsarbeten 1 verksamheterna.
Registret ir ocksd killa f6r forskning inom omridet graviditet och
forlossning.*

Graviditetsregistret har under de senaste dren arbetat fram Gravi-
ditetsenkiten tillsammans med SKR, Nationell Patientenkit, Brist-
ningsregistret, Svenska Barnmorskefoérbundet och SFOG- Svenska
féreningen for obstetrik och gynekologi. Enkiten finns pd sju sprik
och underséker kvinnors hilsa och upplevelser av virden under gra-
viditet, férlossning och eftervird. Den skickas sedan december 2020
ut via 1177 frdn graviditetsregistret vid tre tillfillen, i graviditets-
vecka 25, tta veckor efter forlossning och ett ar efter forlossning.
SKR har tagit fram tvd rapporter som redovisar de dvergripande,

8 Graviditetsregistret, Detta dr Graviditetsregistret, u.i.,
www.medscinet.com/gr/omregistret.aspx (himtad 2021-08-20).
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nationella resultaten.” Graviditetsregistret kartligger ockss arligen
modrahilsovirdens struktur genom en nationell enkit, med frigor
om organisationstillhérighet, férdelning av antal barnmorsketjinster
per mottagning och antal inskrivna per heltids barnmorsketjinst.*

Svenska Barnhdlsovdrdsregistret (BHVQ)

Svenska Barnhilsovirdsregistret (BHVQ) startade 2011 och samlar
personuppgifter under de &r som barn har kontakt med barnhilso-
virden, frin fédseln och upp till 5 rs dlder. Registret utgdr en grund
for ett kontinuerligt forbittringsarbete inom barnhilsovirden och
ger mojlighet att f6lja utvecklingen av hilsoliget bland barn natio-
nellt, regionalt och pd lokal niva samt att mita férildrarnas och barnens
uppfattning om barnhilsovirden via s kallad PREM-data. I registret
samlas uppgifter in till exempel om amning, tobaksrékning, vaccina-
tioner, besok, lingd, vikt, undersékningar av sprikutveckling, horsel-
och synférmaga och skickade remisser. Region Ostergotland ir cen-
tralt personuppgiftsansvarig myndighet f6r BHVQ."

Arbetet med att utveckla kvalitetsmdtt inom BHVQ kan enligt
foretridare for registret inte jimforas med de kvalitetsregistersystem
som finns f6r dvrigt inom sjukvirden. Barnhilsovirdens mitt grun-
dar sig pd antaganden om langsiktiga allminna hilsoeffekter baserat
pd insatser 1 barnhilsovirdsprogrammet men ocksi pd antaganden
om att tillgdng till vissa resurser ger forutsittningar for hog kvalitet,
till exempel genomfdrande av screening f6r postnatal depression hos
mddrar, eller tillging till personal med ritt utbildning. Genom natio-
nella jimforelser skapas incitament {6r verksamheterna att tillhanda-
hilla en jimlik barnhilsovard éver hela landet.*

Registret utgdr frin principen 1 barnkonventionen om barnets
rittigheter som innebir att konventionsstaterna ska sikerstilla att
forildrar och barn fir undervisning om barnhilsovard. Det dr dirfor
en viktig uppgift f6r BHVQ att f6lja tickningsgraden, hur stor andel

% Sveriges Kommuner och Regioner, Graviditetsenkiten. Resultat 1 december 2020 — 31 mars
2021, 2021, https://rapporter.skr.se/graviditetsenkaten.html (himtad 2021-06-15).

8 Graviditetsregistret, Graviditetsregistrets drsrapport 2019, (2020).

% Svenska Barnhilsovirdsregistret (BHVQ), Svenska Barnhilsovdrdsregistret, BHVQ, uA.,
http://bhvq.se/svenska-barnhalsovardsregistret-bhvq/ (himtad 2021-06-16).

8 Svenska Barnhilsovirdsregistret (BHVQ), Svenska Barnhilsovdrdsregistret, BHVQ, uA.,
http://bhvq.se/svenska-barnhalsovardsregistret-bhvq/ (himtad 2021-06-16).
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av barnpopulationen som fér tillgdng till den generella barnhilso-
virden.”

Malpopulationen fér BHVQ ir alla folkbokférda barn 0-5 4r 1
Sverige. Anslutningsgraden fér registret dr enligt BHVQ:s 4rsrap-
port 2019 7,5 procent av samtliga barnhilsovirdsenheter i Sverige
och bestdr av regionerna Dalarna och Jénképing. Sedan oktober 2020
registrerar ocksi Region Sérmland data till BHVQ.” Anslutnings-
projekt pdgdr i ytterligare sju regioner och planeras 1 ytterligare dtta
regioner.”' Enligt uppgift frin féretridare for BHVQ dr minga regio-
ner intresserade av att ansluta sig men vintar pd att finansieringen ska
vara sikrad. Detta beskrivs nirmare under egen rubrik lite lingre ned.

BHVQ ir utvecklat {6r automatiserad datainsamling direkt frn
digitala journalsystem till registret, enligt nationellt 6verenskommen
informationsstruktur. P4 si sitt kan dubbeldokumentation undvikas,
vilket underlittar administreringen av dessa uppgifter. Registret till-
dter ocksd ett webbaserat registerformulir som tillfillig 16sning, f6r-
utsatt att regionen har for avsikt att 6verga till automatiserad data-
insamling 1 framtiden.

Nationellt kvalitetsregister for elevhdlsans medicinska insats (EMQ)

Nationellt kvalitetsregister {6r elevhilsans medicinska insats (EMQ)
har funnits sedan 2015. Registret f6ljer och utvirderar barns och ungas
hilsa och utveckling i1 skoldldrarna, genom automatiserad éverforing
av data frin journal till EMQ. Registret méjliggér 6ppna jimférelser
av elevhilsans medicinska insatser for att utvirdera om tillging till
sidana insatser ir likvirdig p4 nationell nivi. Region Ostergotland ir
centralt personuppgiftsansvarig myndighet for EMQ.”

Uppgifter om hilsa samlas in f6r barn och unga i férskoleklass och
drskurs 1,2, 4,7 eller 8 1 grundskolan och &r 11 gymnasieskolan. Avsik-
ten ir att alla skolformer ska komma att ingd, men arbetet har dnnu
inte kommit s& l8ngt enligt foretridare for kvalitetsregistret. Tanken
ir att ett utbyggt register ska ticka hela populationen skolbarn upp

% Svenska Barnhilsovirdsregistret (BHVQ), Om BHVQ, u4., http://bhvq.se/om-bhvq/
(himtad 2021-05-17). )

% Svenska Barnhilsovirdsregistret (BHVQ), Arsrapport 2019 (2020).

°! Svenska Barnhilsovardsregistret (BHVQ), Svenska Barnhbdilsovirdsregistret, u.4., http://bhvq.se/
(himtad 2021-05-21).

%2 Nationellt kvalitetsregister f6r elevhilsans medicinska insats (EMQ), Registerbeskrivning (u.d.).
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till 18 &r, vilket motsvarar 1,4 miljoner skolbarn. Registret kan pre-
sentera utfallsdata for riket, lin, kommun och per skolenhet.”

Variabler som registreras 1 EMQ ir lingd, vikt och resultat frdn
rygg-, syn- och horselundersokningar. Dessutom registreras vacci-
nationer och remisser f6r identifierade avvikelser for den fysiska hilsan
vid givna ldrar.”* Mot bakgrund av den ¢kande psykiska ohilsan hos
barn och unga har EMQ tillsammans med professionen dirutdver
tagit fram variabler som rér den psykosociala hilsan. Variablerna bygger
pa frigor inom tio hilsoomriden. Dessa ir sémn, magont, huvudvirk,
allmint m&ende, frukostvanor, nedstimdhet, fysisk aktivitet, trivsel
i skolan, nigon att prata med och stress.” EMQ arbetar [6pande med
att kvalitetssikra och utveckla frigorna och variablerna.

Socialstyrelsen har under 2020 haft regeringens uppdrag att limna
férslag om och hur data som samlas in till EMQ skulle kunna samlas
in av Socialstyrelsen. I uppdraget ingdr att analysera férutsittningarna
f6r datainsamlingen, samt limna f6rslag pa 16sning 1 de fall det finns
juridiska, tekniska eller praktiska hinder fér datainsamlingen.” I dia-
log med Socialstyrelsen har framkommit att myndigheten bedémer
att data som samlas in av EMQ inte kan hanteras inom ramen foér
hilsodataregister. Det beror bland annat pd att elevhilsans medicin-
ska insatser inte ir regional hilso- och sjukvird och dirmed inte in-
ryms inom patientregistret. Dessutom innehéller EMQ uppgifter om
hilsa som inte dr kopplad till diagnos, till exempel tillvixt och méende,
vilket inte inryms i férordningen nir det giller vilka uppgifter som
far samlas in. Vissa av uppgifterna limnas av eleverna sjilva, bland
annat genom en enkit om psykosocial hilsa. Denna typ av uppgifter
limpar sig enligt Socialstyrelsen inte heller for ett hilsodataregister
som bygger pd uppgiftsskyldighet 1 stillet f6r samtycke.

I maj 2021 var sex kommuner anslutna och cirka 45-50 kommu-
ner var klara att ansluta sig till EMQ. Det finns dven minga regioner
ir intresserade av att ansluta sig till registret.” I avvaktan pd besked
om finansiering har styrgruppen f6r EMQ beslutat att inga nya an-

» Folkhilsomyndigheten, Kartliggning av datakéillor, indikatorer och index for uppfolining av
smd barns hilsa och barnhilsovdrd. Kartliggning inom uppdraget *Félja och stédja sverenskom-
melsen om okad tillginglighet i barnhilsovdrden” (2020).

¢ Nationellt kvalitetsregister fér elevhilsans medicinska insats (EMQ), Variabellista (u.3.).

% Nationellt kvalitetsregister for elevhilsans medicinska insats (EMQ), Nationellt kvalitets-
register for elevhdlsans medicinska insats — Arsrapport EMQ 2018, (2019).

% Regleringsbrev avseende budgetiret 2020 for Socialstyrelsen (52020/03087/RS).

7 Nationella kvalitetsregistret for elevhilsans medicinska insats (EMQ), Verksambetsberittelse
2020 (2021).
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slutningar kommer att genomforas. Oklarheterna kring finansieringen
beskrivs nirmare nedan.

Det har gjorts olika bedémningar av om BHVQ och EMQ kan vara
nationella kvalitetsregister

Kvalitetsregistren BHVQ och EMQ har sedan 2013 respektive 2015
finansierats inom 6verenskommelsen om stdd till nationella kvali-
tetsregister.” I oktober 2019 antog Ledningsfunktionen f6r Natio-
nella Kvalitetsregister en promemoria om vilka kriterier som giller
for att ett kvalitetsregister ska kunna definieras som ett nationellt
kvalitetsregister inom ramen fér 6verenskommelsen.” Till dessa kri-
terier hor att kvalitetsregister ska f6lja upp vird och behandling for
specifika och enstaka diagnoser, avse en avgrinsad population, inte
innehilla generella inklusionskriterier f6r patienter och inte ha andra
primira intressenter for dterkoppling av resultat eller f6r insamling
av uppgifter dn anslutna virdgivare.'® Vid samma tillfille beslutade
Ledningsfunktionen f6r Nationella Kvalitetsregister att BHVQ och
EMQ inte utgdr nationella kvalitetsregister enligt kriterierna 1 prome-
morian.'”" Av en promemoria frin oktober 2020 framgdr att Stédfunk-
tionen for Nationella Kvalitetsregister inte utesluter att hilsovird och
andra férebyggande dtgirder kan rymmas inom begreppet kvalitets-
register och dir sjilva dtgirden kan utgdra ett mitt pd individuella
forebyggande insatser. Enligt Stodfunktionen fér Nationella Kvali-
tetsregister maste det dock alltjimt rora sig om en specifik diagnos
som ska férebyggas genom individuella insatser.'®

Region Ostergotland, som ir centralt personuppgiftsansvarig for
EMQ och BHVQ, har i skrivelser till ledningsfunktionen lyft fram att
de indam4l som ir satta for EMQ och BHVQ handlar om utveckling
och férbittring av elevhilsovirden respektive barnhilsovirden i
Sverige. Region Ostergotland anser dirmed att bide EMQ och BHVQ
foljer patientdatalagens bestimmelse om att regionala och nationella

% Folkhilsomyndigheten, Kartliggning av datakdllor, indikatorer och index for uppfslining av
smd barns hilsa och barnhdlsovdrd. Kartliggning inom uppdraget *Félja och stédja dverenskom-
melsen om Skad tillginglighet i barnhdlsovirden” (2020).

? Ledningsfunktionen fér Nationella Kvalitetsregister, Protokoll Ledningsfunktionens mate
2019-10-17.

190 St dfunktionen for Nationella Kvalitetsregister, Overviganden om kriterier for kvalitets-
register enligt 7 kap. patientdatalagen (2019) och Svenska Barnhilsovdrdsregistrer (2020).

! Ledningsfunktionen f6r Nationella Kvalitetsregister, 2019-10-17.

192 Stodfunktionen f6r Nationella Kvalitetsregister, 2020.
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kvalitetsregister ska ha indamailet att utveckla och sikra virdens kva-
litet.'”

Folkhilsomyndigheten gér en liknande bedémning. Enligt Folk-
hilsomyndigheten behover verksamheter som arbetar hilsofrimjande
och férebyggande med barn och elever uppgifter for kvalitetsuppfolj-
ning och verksamhetsutveckling, och BHVQ och EMQ har byggts
upp for detta indama3l.'™ Enligt Folkhilsomyndigheten har Lednings-
funktionen f6r Nationella Kvalitetsregisters beslut om att BHVQ och
EMQ inte uppfyller kriterierna f6r nationella kvalitetsregister skapat
otydlighet och osikerhet om registrens juridiska status. Folkhilso-
myndighetens bedomning ir att beslutet medfor att regioner och kom-
muner inte kommer att fortsitta ansluta sig till registren och att om-
fattande och kostsamma pilot- och anslutningsprojekt kommer att
avstanna.'” I samtal med utredningen har féretridare f6r EMQ och
BVHQ bekriftat att ledningsfunktionens beslut har fitt betydande
konsekvenser for registren, sirskilt nir det giller anslutningsgraden.
Det ir manga virdgivare som ir intresserade av att ansluta sig till regis-
tren men som avstdr 1 avvaktan p8 att finansieringen av registren ska
vara sikrad.

I utredningens dialoger med féretridare f6r andra kvalitetsregister
har det framkommit att ledningsfunktionens beslut och stodfunktio-
nens promemoria dven har fitt avgorande betydelse f6r deras uppfatt-
ning om mdéjligheterna att behandla personuppgifter om hilsofrim-
jande och férebyggande insatser i kvalitetsregister. Enligt utredningen
framstdr det dirfér som angeliget att frigan utreds och att mojlig-
heterna fortydligas.

Svenskt kvalitetsregister for karies och parodontit (SKaPa)

Som beskrivs i utredningens delbetinkande ir tandvarden en verksam-
het som méter de allra flesta barn och unga i Sverige. Inom tandvérden
bedrivs ett omfattande hilsofrimjande arbete. Svenskt kvalitetsregis-
ter for karies och parodontit (SKaPa) bildades 2008 och ir Sveriges

15 Region Ostergétland, Rattsutredning av Nationellt Kvalitetsregister for Elevhdlsans medi-
cinska insats (EMQ) (2019) och Rittsutredning av Svenska Barnhdilsovdrdsregistret (BHVQ)
(2019).

1% Folkhilsomyndigheten, Nationella kvalitetsregister for barnhélsovdrden och elevhilsans medi-
cinska insatser (2019-12-05).

1% Folkhilsomyndigheten, Nationella kvalitetsregister for barnhélsovdrden och elevhilsans medi-
cinska insatser (2019-12-05).
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enda kvalitetsregister f6r tandvdrd. SKaPas syfte ir att forbittra och
utveckla virdens kvalitet och behandlingsresultat f6r sdvil sjukdoms-
forebyggande som sjukdomsbehandlande dtgirder avseende tandsjuk-
domarna karies och parodontit (samlingsnamnet f6r tandkottsinflam-
mationer). Kvalitetsregistret inneh3ller uppgifter om barns och vuxnas
tandhilsa med betoning pi kariesférekomst och behandling samt
parodontit. Registret avser att omfatta alla tandvirdspatienter, alla
besok, alla tillstdndskoder och alla dtgirder. I nuliget rapporterar alla
folktandvardsorganisationer till registret och runt 150 privatmottag-
ningar inom Praktikertjinst. Det gir inte att anvinda begreppet tick-
ningsgrad pd samma sitt som f6r kvalitetsregister for 6vrig hilso-
och sjukvérd, eftersom tandvirdens verksamhet ir organiserad och
uppbyged pd ett annat sitt dn 6vrig hilso- och sjukvidrd. Om man
beriknar andelen barn och ungdomar 1 relation till befolkningsdata
blir tickningsgraden cirka 90 procent.'®

4.4 Informationsdelning inom hélso- och sjukvarden
och mellan vard- och omsorgsverksamheter brister

Inférandet av virdinformationssystem har effektiviserat informations-
hanteringen 1 hilso- och sjukvarden och bidragit till att forenkla infor-
mationsutbytet inom och mellan olika virdgivare. I dag ir i stort sett
alla delar av hilso- och sjukvirdens verksamheter digitaliserade 1 be-
tydelsen att man har elektronisk journalféring och samtliga huvud-
min har en etablerad informationsstruktur. Samtidigt finns ett antal
utmaningar som pdverkar férutsittningarna f6r informationsdelning
1 hilso- och sjukvdrden. Sammanfattningsvis brukar dessa utmaningar
beskrivas i termer av juridiska, tekniska, semantiska samt organisa-
toriska och kulturella frigor.'”

De juridiska frigorna handlar om vilka rittsliga forutsittningar
som styr hur virdinformation fir delas inom och mellan olika vird-
givare och skyddet fér den enskildes integritet.'®

1% Svenskt kvalitetsregister f6r Karies och Parodontit (SkaPa), Verksambetsberittelse for 2020
— Svenskt kvalitetsregister for Karies och Parodontit (2021).

197 Socialstyrelsen, Att kunna folja patientens vig genom vdrden — Sitt att koppla samman vdrd-
héindelser i patientens vdrdprocess, rapport februari 2019 (2019), SOU 2016:2 Effektiv vdrd,
s. 288 ff. och Myndigheten for vird- och omsorgsanalys, Andamdlsenliga journalsystem i pri-
mdrvdrden — lirdomar frin likarnas perspektiv, PM 2016:7 (2016).

1% Socialstyrelsen, Att kunna folja patientens vig genom vdrden — Sitt att koppla samman vdrd-
héindelser i patientens virdprocess, rapport februari 2019 (2019) och SOU 2016:2, s. 288 ff.
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De tekniska frigorna handlar bland annat om virdinformations-
systemens funktionalitet, dverskddlighet, struktur, anvindarvinlighet
och forutsittningarna for olika system inom hilso- och sjukvirden
och omsorgen att kommunicera med varandra bide inom en vird-
givare och dver virdgivargrinser. Det finns en mangfald av virdinfor-
mationssystem f6r dokumentation inom hilso- och sjukvirden och
socialtjinsten som inte kommunicerar med varandra.'”

Det dr ocksd kostsamt att koppla samman olika virdinformations-
system. Inera drar slutsatsen att alla regioner méiste tillféra ytterligare
medel f6r att uppnd mélen i Vision e-hilsa 2025 som beskrivs nirmare
under avsnitt 4.5.1 1 detta kapitel. Inera redovisar att it-kostnaderna
hos regionerna i relativa tal har varit stabila sedan 2004 p3 cirka 2,8—
2,9 procent av omsittningen. Ar 2019 var andelen 2,98 procent.'"” Mot-
svarande aggregerade siffror f6r kommunens it-investeringar saknas.

De semantiska frigorna handlar om utvecklingen och anvindningen
av standardiserade termer och begrepp med bakomliggande kodverk
1 de olika virdinformationssystemen. Detta inbegriper bide informa-
tionsstruktur och dokumentationsstruktur f6r virdinformations-
systemen.'"!

De organisatoriska och kulturella frigorna handlar bide om verk-
samheternas processer och arbetssitt och enhetlig och korrekt doku-
mentation. For en indam3lsenlig samverkan krivs gemensamma mal
och férmiga att samordna sina processer 6ver verksamhetsgrinser,
bide inom och mellan hilso- och sjukvirden och omsorgen. Den liga
personkontinuiteten 1 dagens hilso- och sjukvard stiller ocksd hoga
krav pd informationssystemen.

Sverige var tidigt ute med att digitalisera virden. Myndigheten for
vird- och omsorgsanalys har tidigare lyft fram det som en méjlig f6r-
klaring till att systemen inte alltid fungerar indamélsenligt. Dess-
utom anvinder regioner olika system, och dven inom deras respektive
verksamheter anvinds i vissa fall olika system, vilket férsvirar kom-
munikationen och &verféringen av virdinformation mellan dem.'"?

For att utveckla indamélsenliga virdinformationssystem som ir
anpassade till de behov som finns i dagens hilso- och sjukvird, och dir

19 Socialstyrelsen, Att kunna félja patientens vig genom vdrden — Sétt att koppla samman vdrd-
héindelser i patientens vardprocess, rapport februari 2019 (2019) och SOU 2016:2, s. 288 ff.

1% T ars Jerlvall och Thomas Pehrsson, eHailsa och IT i regionerna, maj 2020 (2020).

" Socialstyrelsen, Att kunna folja patientens vig genom vdrden — Sdtt att koppla samman vdrd-
héndelser i patientens virdprocess, rapport februari 2019 (2019) och SOU 2016:2, s. 288 ff.

"2 Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys, Andamdlsenliga jowrnalsystem i primdirvdrden —
ldrdomar frén likarnas perspektiv, PM 2016:7 (2016).
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information kan tolkas och delas mellan vird- och omsorgsgivare, krivs
ett helhetsperspektiv pa de tekniska, juridiska, semantiska och kultu-
rella frigorna och gemensamma investeringar frdn berérda aktorer.'”
Olika processer i verksamheterna och olika system behéver utgd frin
samma forutsittningar f6r att kunna fungera tillsammans och kom-
municera med varandra, detta kallas interoperabilitet.

4.4.1 Juridiska mojligheter till informationsdelning
finnsredan i dag

Som huvudregel giller sekretess och tystnadsplikt i hilso- och sjuk-
vérden f6r uppgifter om en enskilds hilsotillstind eller andra person-
liga forhallanden (25kap. 1§ offentlighets- och sekretesslagen
[2009:400], OSL, och 6 kap. 12 § patientsikerhetslagen [2010:659]).
Inom en vdrdgivare kan personal dock ta del av information om pati-
enten, om personalen deltar i virden av patienten eller av annat skl
behover uppgifterna for sitt arbete inom hilso- och sjukvarden (4 kap.
1 § patientdatalagen [2008:355]). M§jligheterna att dela personupp-
gifter om patienter mellan olika virdgivare, exempelvis mellan verk-
samhet 1 regionens regi och virdgivare som finansieras av regionen
men drivs i privat regi, ir alltsd mer begrinsade in mojligheterna att
dela personuppgifter mellan personal inom en och samma vardgivare.
Utredningen konstaterar dirmed att forutsittningar f6r informations-
delning 1 en region péverkas av hur stor del av verksamheten som
bedrivs i regionens egen regi. Det dr ocksd nigot som framhéllits av
andra utredningar.'"*

Vissa mojligheter att dela uppgifter mellan virdgivare finns dock,
exempelvis kan reglerna om sammanhillen journalféring tillimpas
(se 6 kap. patientdatalagen). Det krivs f6r att uppgifterna ska fa vara
tillgiingliga mellan olika virdgivare genom direktdtkomst. Mellan olika
vardgivare kan information delas dven p8 andra sitt, exempelvis om
patienten har gett sitt samtycke till det (10 kap. 1 § OSL). Beskriv-
ningar om sekretess, tystnadsplikt, sekretessbrytande bestimmelser
och undantag finns 1 kapitel 3, Gillande ritt.

Nir det giller informationsdelning mellan socialtjinsten och hilso-
och sjukvirden méste det som huvudregel foregds av en utlimnande-
provning. P4 motsvarande sitt som hilso- och sjukvirdssekretessen,

'3 SOU 2016:2 Effektiv vdrd: slutbetinkande, s. 288 ff.
14 SOU 2014:23 Ritt information pa ritt plats i rdtt tid, s. 297-299.
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giller sekretess inom socialtjansten f6r uppgift om en enskilds person-
liga forhallanden, om det inte stdr klart att uppgiften kan réjas utan
att den enskilde eller ndgon nirstiende till denne lider men (26 kap.
1§ OSL). Nigra av de sekretessbrytande bestimmelser och undan-
tag som beskrivs 1 kapitel 3, Gillande ritt, giller ocksd for den sekre-
tess som giller i socialtjinsten. Exempelvis kan uppgifter som utgings-
punkt limnas mellan socialtjinsten och hilso- och sjukvirden med
stdd av den enskildes samtycke. Det finns dock inte ndgon mojlighet
som motsvarar sammanhillen journalféring inom socialtjinsten eller
mellan hilso- och sjukvirden och socialtjinstens verksamheter. Lag-
forslag om att mojliggora det 1 vissa avseenden har diremot nyligen
presenterats av Utredningen om sammanhillen information inom
vird och omsorg (S 2019:01).'"

4.4.2 Tekniska forutsattningar for informationsdelning
Utveckling av e-hilsospecifikationer bidrar till tekniska l§sningar

For att underlitta informationsutbyte inom och mellan hilso- och sjuk-
vird och socialtjinst har E-hilsomyndigheten regeringens uppdrag
att sammanstilla, tillgingliggora och forvalta gemensamma nationella
e-hilsospecifikationer.'® E-hilsospecifikationerna ger férutsittningar
for olika vdrdinformationssystem att kommunicera med varandra.'”

I E-hilsomyndighetens arbete ingdr att bygga en teknisk l6sning
som tillhandahiller e-hilsospecifikationer pd ett anvindarvinligt sitt
och att utarbeta ett f6rslag till hur denna funktion kan férvaltas ldng-
siktigt. Dessutom ingdr att definiera gemensamma begrepp inom om-
ridet, som behdvs f6r att tillsammans med andra kriterier fungera som
stdd for bedémning av nir och varfér en specifikation ska riknas som
nationell och gemensam.'"*

P& uppdrag av regeringen har E-hilsomyndigheten gjort en for-
djupad analys av vilka omriden och stédstrukturer som behéver ut-

> SOU 2021:4 Informationsoverforing inom vdrd och omsorg, s. 43 ff.

116 Regeringsuppdrag till E-hilsomyndigheten, Uppdrag att tillgingliggéra och forvalta gemen-
samma nationella specifikationer (dnr S2019/01521/FS).

"7 E-hilsomyndigheten, Sammanstilla gemensamma e-hélsospecifikationer och definiera be-
grepp, 2021, www.ehalsomyndigheten.se/om-e-
halsa/nationella_gemensamma_specifikationer/sammanstalla/ (himtad 2021-06-09).

118 E-hilsomyndigheten, Sammanstilla gemensamma e-hilsospecifikationer och definiera be-
grepp, 2021, www.ehalsomyndigheten.se/om-e-
halsa/nationella_gemensamma_specifikationer/sammanstalla/ (himtad 2021-06-09).
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vecklas ytterligare, f6r att underlitta det dagliga arbetet med specifi-
kationer 1 hilso- och sjukvard och socialtjinst. Analysen visar att det
finns stodstrukturer men att det saknas en samordning av dem och att
det finns brister niir det giller stod, styrning, utveckling och anvindning
av e-hilsospecifikationer. E-hilsomyndigheten férordar en nationell
aktdr som far mandat att driva pd utvecklingen, prioritera och fatta
noédvindiga beslut samt finansiera utvecklingen av e-hilsospecifika-
tioner. E-hilsomyndigheten lyfter fram att det behéver utredas vidare
hur en sddan nationell styrning ska g till. Vid en internationell ut-
blick konstaterar E-hilsomyndigheten att flera linder har en tydligare
reglering nir det giller informationsutbyte dn vad Sverige har. I flera
linder finns en utpekad nationell aktér for att frimja eller styra arbe-
tet med specifikationer och standarder utifrin nationella regelverk.'"”
Pigdende internationellt arbete inom hilsodataomridet beskrivs
nirmare under avsnitt 4.7 1 detta kapitel.

Tekniska forutsittningar for att tillimpa reglerna
om sammanbhillen journalféring

Genom reglerna om sammanhillen journalféring 1 patientdatalagen
ir det mojligt for olika virdgivare att under vissa férutsittningar 3
direktitkomst till varandras elektroniska journalhandlingar och andra
personuppgifter som behandlas f6r indamil som rér virddokumen-
tation. Syftet dr att 6ka patientsikerheten genom enkel och snabb
tillgdng till information, med bibehillet integritetsskydd. Reglerna om
sammanhillen journalféring beskrivs nirmare 1 kapitel 3, Gillande
ratt.

Utifrdn dagens tekniska forutsittningar finns det framfor allt tvd
sitt att praktiskt anvinda sammanhillen journalféring. Det kan ske
genom nationell patientoversikt eller att olika virdgivare anvinder
samma journalsystem och arrangerar det p3 ett sddant sitt att utbyte
genom direktdtkomst blir mojligt.'*

Nationell patientéversikt, som ofta kallas NPO, ir ett webbaserat
verktyg fér sammanhéllen journalféring som gor det méjligt f6r vard-

"9 E-hilsomyndigheten, Uppdrag att tillgingliggéra och forvalta gemensamma nationella speci-
fikationer Delrapport 2, regeringsuppdrag $2019/01521/FS: Fordjupad analys av befintlig ansvars-
fordelning kring e-hilsospecifikationer samt kostnadsberikning for E-hilsomyndighetens tillhér-
ande forvalining (2020).

120 E-hilsomyndigheten, Sammanbadllen journalforing, 2021, www.ehalsomyndigheten.se/om-
e-halsa/sammanhallen-journalforing/ (himtad 2021-08-26).
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givare att dela journalinformation frin hilso- och sjukvirden med
varandra. Virdpersonal kan ta del av journalinformation som finns hos
andra virdgivare, om patienten har gett sitt samtycke till det. Tjinsten
forvaltas av Inera och erbjuds till offentligt finansierade virdgivare.
NPO finansieras av regioner och kommuner. Den férsta versionen av
NPO kom 2009. De system som gér information synlig i NPO an-
sluts till Nationella tjansteplattformen som ir navet mellan de system
som behoéver kommunicera med varandra. Nir virdpersonal soker
information om en patient i NPO sammanstiller plattformen upp-
gifter frén alla system som har information om den patienten.'”!

Alla regioner har anslutit sig for att bide lisa och visa information
i NPO. Vilken information som en region visar i NPO varierar frin
region till region. Det finns tekniska méjligheter att visa mer infor-
mation i NPO in vad som i dag produceras av regionerna. Tillvixt-
kurvor och médrahilsovérd ir exempel pd information som ir méjlig
att visa men som 1 dagsliget inte produceras av nigon region. Samman-
lagt producerar Sveriges regioner bara hilften av den information som
ar tekniskt mojlig att visa i NPO.

Nistan alla kommuner har ocks3 anslutit sig s3 att de kan lisa in-
formation i NPO. Det iterstir dock mycket arbete innan all relevant
journalinformation blir tillginglig i NPO. I dagsliget ir det bara ett
fatal kommuner som gjort sin information tillginglig. Det finns stor
potentiell nyttaiatt fler kommuner visar sin information s8 att regio-
nens personal kan ta del av den.'” Information som dokumenteras i
elevhilsans medicinska insatser skulle dirmed kunna tillgingliggéras
for regionens personal och kommunikationen med regionens hilso-
och sjukvird, som exempelvis BUP, skulle kunna férbittras.

Den samlade nyttan med NPO blir stérre ju mer information som
finns tillginglig. For att uppnd den potentiella nyttan krivs dirfor
ett fortsatt arbete frin regioner, kommuner och privata virdgivare
for att visa mer information i NPO 4n vad som finns i dag.'? Anvin-
dargrinssnitt och den tekniska utformningen av systemet har ocks3
en avgdrande betydelse for anvindbarhet och dirmed pdverkan pd
informationsdelningens kvalitet. Utredningen uppfattar att det finns
vissa praktiska begrinsningar med NPO i dagsliget. Ett sidant exem-

12! Tnera, Nationell patientéversikt — NPO, 2021, www.inera.se/ tjanster/alla-tjanster-a-o/ npo---
nationell-patientoversikt/ (himtad 2021-08-30).

122 Inera, Nyttorna med Nationell patientéversikt, 2019.

12 Inera, Om NPO, 2021, www.inera.se/tjanster/alla-tjanster-a-o/npo---nationell-
patientoversikt/#section-3228 (himtad 2021-06-10).
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pel ir att NPO endast visar information fér innevarande &r och 3 &r
bakat i tiden. For bland annat likemedelsinformation visas informa-
tion fér 5 ir bakit i tiden."™ Detta innebir till exempel att journal-
uppgifter frdn barnavirdscentraler om de forsta levnadsdren inte ir till-
gingliga nir barnet borjar skolan, en tidpunkt d& de kan vara sirskilt
betydelsefulla for elevhilsans medicinska insatser.

Regeringen har i april 2021 gett E-hilsomyndigheten i uppdrag att
analysera och féresld hur de legala mojligheterna till sammanhillen
journalféring kan anvindas i s3 stor utstrickning som mojligt i virden
och omsorgen, 1 hela landet och av alla virdgivare. Myndigheten ska
overviga bide befintliga, till exempel NPO, och alternativa tekniska
16sningar. T uppdraget ingdr att redogéra f6r hur eventuella nya for-
slag kan utformas eller hur befintliga 16sningar bor vidareutvecklas.
Dirutover ska myndigheten redogéra for vilken eller vilka aktérer som
boér vara ansvariga for utveckling, férvaltning och implementering.
Det ska dven framg3 vilka informationsmingder som bor prioriteras
1 forsta hand och vidare i det fortsatta arbetet. Uppdraget ska slut-
redovisas senast den 15 februari 2022.'*

4.4.3 Standardiserade termer och begrepp underlattar
informationsdelning

For att underlitta tolkningen och forstdelsen av information i vrd-
informationsystemen behovs ett gemensamt sprik eller gemensam
terminologi. Socialstyrelsen har 1 uppdrag att skapa och tillhandahilla
enhetliga begrepp, termer och klassifikationer inom sitt verksamhets-
omrade (4 § 8 férordning [2015:284] med instruktion fér Socialstyrel-
sen). L uppdraget ingdr att forse hilso- och sjukvirden och socialtjinsten
med begrepp och termer om vird- och omsorgsdokumentation, upp-
foljning, forskning och kunskapsutveckling for datoriserade system.
Arbetet ska bidra till gemensam begreppsanvindning, 6kad informa-
tionssikerhet och sikerhet for patienter, samt till att kunna genom-
fora palitliga uppfoljningar och jimférelser av vird- och omsorgs-
insatser.'”*

124 Inera, Granssnittsbeskrivning — Nationell patientéversikt version 3.12 (2017, uppdaterad 2018).
125 Regeringsuppdrag till E-hilsomyndigheten, Uppdrag att foresld hur sammanhillen journal-
foring kan nyttjas i storre utstrickning (dnr $2021/03119).

126 Socialstyrelsen, Terminologi, 2019, www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-
halsa/terminologi/ (himtad 2021-06-09).
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Det finns olika verktyg for att strukturera och koda information
som dokumenteras om patienters vardprocesser 1 patientjournaler,
som kan anvindas oberoende av tekniska l6sningar i regioner eller
kommuner. Till dessa verktyg hor nationell informationsstruktur (NI)
och de facksprakliga resurserna begreppssystemet Snomed CT, hilso-
relaterade klassifikationer och Socialstyrelsens termbank. Tillsam-
mans benimns verktygen Gemensam informationsstruktur.'?’

Nationell informationsstruktur ir ett ramverk for strukturerad
dokumentation inom vird och omsorg. NI bestdr av process-, be-
grepps- och informationsmodeller som anvinds som referensmodeller
for att utveckla strukturerad dokumentation kring patienter och
brukare. Forvaltningen och vidareutvecklingen av NI fokuserar pd
det innehdll som har stérst betydelse f6r verksamheterna inom vérd
och omsorg, utifrdn behovet av en strukturerad dokumentation.
Vidareutvecklingen innefattar bland annat begreppsutredning och
juridisk utredning, och genomférs i ett nira samarbete mellan infor-
matiker, terminologer, jurister och verksamhetsrepresentanter.'**

Snomed CT ir ett internationellt begreppssystem som ir utveck-
lat f6r att anvindas i elektroniska informationssystem. Snomed CT
syftar till att géra dokumentationen inom hilso- och sjukvird enhet-
lig, entydig och indamélsenlig. Snomed CT ger forutsittningar for
att information som dokumenteras kan kommuniceras och éverféras
mellan olika system med bibehillen betydelse och att informationen
ir entydig, siker och jimforbar. Socialstyrelsen arbetar f6r att Snomed
CT ska komma i anvindning inom svensk hilso- och sjukvérd. Dess-
utom arbetar Socialstyrelsen med att utdka, forvalta och forbittra
begreppssystemet s8 att det ir anpassat till de behov som finns i nya
eller uppdaterade journalsystem inom hilso- och sjukvirden.'”

Socialstyrelsen har ansvaret f6r flera nationella och internationella
hilsorelaterade klassifikationer, till exempel ICD-10-SE (diagnos-
koder), KVA (3tgirdskoder) och ICF (koder f6r funktionstillstind).
Med klassifikationer kan personal i vdrd och omsorg dokumentera
information om patienter och brukare pd ett systematiskt och enhet-
ligt sitt. Klassifikationerna behovs f6r att man ska kunna {6lja orsa-

127 Socialstyrelsen, E-hdilsa, 2021, www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/
(hiimtad 2021-06-09).

128 Socialstyrelsen, Nationell informationsstruktur, 2021, www.socialstyrelsen.se/utveckla-
verksamhet/e-halsa/nationell-informationsstruktur/ (himtad 2021-06-09).

122 Socialstyrelsen, Snomed-ct, 2021, www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-
halsa/snomed-ct/ (himtad 2021-06-09).
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kerna till att minniskor kontaktar virden eller socialtjinsten, vilka
dtgirder som vidtas och vilka resultat de ger samt hur spridda olika
sjukdomar dr. Mélet ir att olika professioner och verksamheter i vard
och omsorg ska anvinda gemensamma klassifikationer, begrepp och
termer s& lingt det ir mojligt.”°

Socialstyrelsen ansvarar dven fér samordning och utveckling av
en gemensam terminologi inom vard- och omsorgsarbete som inne-
fattar hilso- och sjukvard och socialtjinst. Milet ir att enhetliga termer
och begrepp ska anvindas 1 det praktiska vdrd- och omsorgsarbetet,
i den officiella statistiken samt i forskning och utveckling. Det ir en
forutsittning for att kunna jimfora olika verksamheters kvalitet, effek-
tivitet och kostnader. Termer och begrepp sammanstills i Socialstyr-
elsens termbank. Begreppen ir analyserade i samarbete med sakkunniga
pd omrddet och férankrade hos kommuner, regioner, myndigheter
och andra organisationer.”' Utredningen erfar att nationella termer
och begrepp inte tillimpas 1 tillricklig utstrickning 1 hilso- och sjuk-
virden. Det f6rsvirar mojligheterna att dela information, bide inom
och mellan virdgivare och 1 uppféljningssyfte. Det dr ocksd viktigt
att termer och begrepp utvecklas och anpassas till hilso- och sjuk-
virdens behov.

4.4.4  Organisation och kultur ar centrala faktorer
for informationsdelningen

Organisatoriska hinder féreligger f6r informationsdelning, inte minst
genom Okad privatisering och mangfald av virdgivare, inférande av
vardvalssystem och olika huvudmin f6r vird och omsorg.

Utredningen konstaterar i delbetinkandet att det inte finns nigra
enkla 18sningar pd en sammanhéllen vird i det fragmentiserade och
komplexa systemet med fler huvudmin och virdverksamheter som
rdder. Denna komplexitet bidrar dven till svirigheter att samordna
processer och arbetssitt."”

Det krivs ocksd en kultur 1 hilso- och sjukvirden som bidrar till
och stédjer en gemensam utveckling av indama3lsenliga virdinforma-
tionssystem, gemensamma arbetssitt, och en enhetlig anvindning av

10 Socialstyrelsen, Klassificering och koder, 2019, www.socialstyrelsen.se/utveckla-
verksamhet/e-halsa/klassificering-och-koder/ (himtad 2021-06-09).

1 Socialstyrelsen, Terminologi, 2021, www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-
halsa/terminologi/ (himtad 2021-06-09).

250U 2021:34, 5. 253.
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standardiserade termer och begrepp. Det stiller krav p4 vilja och f6r-
méga till forindring 1 den egna verksamheten. I utredningens dialoger
har det framkommit att framfér allt de kulturella och semantiska
frigorna ir centrala for att informationsdelning ska komma till stind.
Det pdgir en mingd insatser nationellt, regionalt och lokalt och arbe-
tet inkluderar myndigheter, regioner och kommuner. Det finns upp-
byggda strukturer f6r att stodja samverkan inom detta omride, men
trots det sker fér minga initiativ parallellt utan tillrickligt bra sam-
ordning.

Det finns 1 dag ingen tydlig koordinering av dessa insatser, vilket
forsvérar forutsittningarna for att f3 till stind en god informations-
delning. Det behovs ocks stirkta insatser frin huvudmain och stat-
liga myndigheter f6r ett nationellt samordnat virdinformationsarbete
1syfte att utveckla sammanhillna digitala st6d f6r patienter, virdper-
sonal och virdgivare.

4.5 Insatser for att framja en god informationsdelning

4.5.1 Vision e-hdlsa 2025 innehaller gemensamma
utgangspunkter for digitalisering inom hélso-
och sjukvarden och socialtjansten

P4 nationell niva gors insatser som ska bidra till en bittre infrastruk-
tur och som stddjer en god informationsdelning 1 hilso- och sjuk-
virden. Regeringen och SKR har tagit initiativ till bland annat Vision
e-hilsa 2025. Enligt visionen ska Sverige &r 2025 vara bist 1 virlden
pd att anvinda digitaliseringens och e-hilsans méjligheter 1 syfte att
underlitta f6r minniskor att uppnd en god och jimlik hilsa och vil-
fird samt utveckla och stirka egna resurser f6r 6kad sjilvstindighet
och delaktighet i samhillslivet. En 6kad digitalisering ska ge indaméls-
enliga verksamhetsstdd for att sikra en socialtjinst, hilso- och sjukvird
och tandvérd av god kvalitet."

Inom visionen for e-hilsa 2025 finns tre prioriterade insatsomrd-
den. Dessa ir regelverk, enhetlig begreppsanvindning och standardi-
seringsfrigor. Insatsomridena ska stddja utvecklingen av mer dnda-

133 Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Landsting, Vision e-hilsa 2025 — gemen-
samma wtgingspunkter for digitaliseringen i socialtjgnst och hilso- och sjukvdrd (2016).
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mélsenliga virdinformationssystem och informationsutbyte mellan
vdrd- och omsorgsgivare och uppféljning av vdrdens resultat.”*

Utgdngspunkten for insatsomradet regelverk ir att balansera frigor
om den personliga integriteten med frigor om kvalitet, effektivitet och
sikerhet i vird och omsorg och att regelverken ska vara anpassade
till och mojliggora den tekniska utvecklingen. Inom detta omride har
staten det normgivande ansvaret och SKR ska verka f6r huvudmin-
nens féljsamhet till befintlig lagstiftning.'

Insatsomridet enbetlig begreppsanvindning syftar till att utveckla
giltiga och anviindbara termer, begrepp, koder och informationsstruk-
turer som ska mojliggéra informationsutbyte 1 hilso- och sjukvirden
och omsorgen. Informationsstrukturen ska ge férutsittningar for att
analysera och utvirdera hilso- och sjukvirdens och omsorgsinsatsers
resultat 6ver tid, mellan olika aktorer och olika processer och behand-
lingsformer. Inom detta omride ska regeringen verka fér att huvud-
minnen far nationellt stdd och SKR ska verka for ett 6kat samarbete
mellan huvudminnen och statliga aktérer nir det giller utvecklingen
av gemensamma termer och begrepp.'**

Insatsomradet standarder handlar om att utveckla tekniska forut-
sittningar for att utbyta information, till exempel gemensamma natio-
nella specifikationer och tjinster for siker behorighet och processer
och for att mojliggora for olika vardinformationssystem i vird och om-
sorg att kommunicera med varandra. Inom detta omride ska reger-
ingen verka for ett internationellt och nationellt standardiserings-
arbete och SKR ska verka f6r att huvudminnen infér éverenskomna
standarder i sina system."”’

Regeringens och SKR:s gemensamma arbete med Vision e-hilsa
2025 har faststillts 1 en handlingsplan f6r dren 2020-2022. Strategin
bryts i sin tur ner 1 flera genomférandeplaner som beskriver de in-
satser som ska genomfdras inom strategins prioriterade omriden och
uppfoljning av insatserna. I de prioriterade omridena ingdr insatser
for att till exempel skapa trygg och siker informationshantering sd
att medarbetarna ska ha tillgdng till relevant information 1 vdrdmotet

13* Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Landsting, Vision e-hilsa 2025 — gemen-
samma utgingspunkter for digitaliseringen i socialtjgnst och hilso- och sjukvdrd (2016).

13 Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Landsting, Vision e-hilsa 2025 — gemen-
samma utgingspunkter for digitaliseringen i socialtjgnst och hilso- och sjukvdrd (2016).

13 Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Landsting, Vision e-hilsa 2025 — gemen-
samma utgingspunkter for digitaliseringen i socialtjgnst och hilso- och sjukvdrd (2016.

7 Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Landsting, Vision e-hilsa 2025 — gemen-
samma utgingspunkter for digitaliseringen i socialtjgnst och hilso- och sjukvdrd (2016).
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och stéd for utvecklingen av digital kompetens p4 alla nivder 1 hilso-
och sjukvédrden och socialtjinsten.

Arbetet med att nd visionen kriver insatser frin flera olika aktorer
sisom statliga myndigheter, regioner, kommuner, hégskolor, nirings-
liv och idéburna verksamheter. Andra centrala parter 1 arbetet ir
patient-, brukar- och anhérigorganisationer liksom professions- och
personalféretridare.'”®

Insatser inom ramen foér Vision e-hilsa 2025 ir ett av fyra 6ver-
gripande utvecklingsomriden inom 6verenskommelsen mellan staten
och SKR om en God och nira vird 2021. Fér utvecklingsomridet
avsitts 200 miljoner kronor 2021 till regionerna varav 100 miljoner
kronor f6r vidare utbetalning till SKR fér utveckling och moderni-
sering av 1177 Vérdguiden och 100 miljoner kronor for insatser inom
omrddena strukturerad virdinformation och standardisering samt
trygg och siker informationshantering. For att {3 ta del av medlen ska
regionerna fortsatt arbeta for gemensam tillimpning av standarder. Det
handlar bland annat om att identifiera vilken information som bér
dokumenteras pd ett enhetligt sitt, vad som behéver goras 1 virdinfor-
mationssystem for att mojliggéra dokumentation av informationen
samt hur informationen ska kunna fingas och delas p4 ett enkelt och
tryggt sitt 1 vrdens processer och av patientens olika virdgivare, obe-
roende av driftsform eller lokalisering."”

E-hilsomyndigheten har 1 uppdrag att flja utvecklingen av digi-
talisering inom hilso- och sjukvérd och socialtjinst och drligen limna
en uppfoljningsrapport tll regeringen. I uppféljningen f6r 2020 av
visionen for e-hilsa konstaterar myndigheten att internationell jim-
forelse dr svir da det till stor del saknas jimférbara internationella in-
dikatorer. Vidare konstateras att det sker snabba férindringar inom
e-hilsolandskapet och i virden och omsorgen som gor att vissa indika-
torer f6r uppfodljning blir fordldrade. Det saknas ocksd 1 dagsliget
indikatorer for adekvat uppféljning inom ménga omréden. Existerande
indikatorer behéver dirfor kontinuerligt utvirderas och uppdateras,
samt nya indikatorer skapas. E-hilsomyndigheten bedémer slutligen
att det finns en potential till 6kad digitalisering pd nationell nivd
genom att enbart 6ka anvindningsgraden av existerande 16sningar.'*

138 Overenskommelse mellan regeringen och Sveriges Kommuner och Regioner om en strategi
for genomférande av Vision e-hilsa 20205 — Nista steg pa vigen.

1% Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner: God och nira vird
2021, En omstillning av hilso- och sjukvirden med priméirvirden som nav.

1 E-hilsomyndigheten, Uppfélining Vision e-hilsa 2025 — Rapport avseende 2020 (2021).
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Nationell samverkansgrupp for strukturerad vardinformation

Inom den nationella kunskapsstyrningen av hilso- och sjukvirden
finns en nationell samverkansgrupp f6r strukturerad virdinformation.
Samverkansgruppen har 1 uppdrag att samordna regionernas arbete
fér en mer enhetlig informationsstruktur inom och éver system- och
virdgivargrinser. Det 6vergripande syftet med samverkansgruppens
arbete ir att sikra féljsamhet till 6verenskomna tillimpningar av till
exempel standarder och kodverk. Samverkansgruppen ska ocks8 utreda
forutsittningar och méjligheter till enhetlig och strukturerad doku-
mentation samt principer och metoder for arbetet framdt. Det pagar
ocks3 ett arbete med att ta fram en effektivare informationsforsorj-
ning mellan virdinformationssystem och nationella kvalitetsregister.

Genom att samordna och samarbeta kring frigor som rér infor-
mationsstruktur kan regionerna minska mingden dubbelarbete och
skapa forutsittningar f6r bittre tillgdng till vdrdinformation och kun-
skap 6ver system- och virdgivargrinser. Samverkansgruppen har ocks
fatt ett mandat att fatta gemensamma beslut, f6r att ge regionerna
bittre férutsittningar att samlat och mer effektivt mota de mojlig-
heter och utmaningar som utvecklingen av framtidens virdinforma-
tionsmiljéer medfor.'"!

Utredningen beddmer att det {6r den fortsatta utvecklingen av e-
hilsa dr viktigt att fi ordning pd anvindningen av begrepp, termer,
kodverk, klassifikationer, informationsstruktur, modeller och standar-
der inom hilso- och sjukvirden. Detta ir en forutsittning for att
informationen ska kunna dteranvindas i olika syften, utan att forlora
sitt ssmmanhang eller sin betydelse. Det dr ocksd en f6érutsittning f6r
att uppgifter ska kunna foras 6ver mellan system och tolkas pd
samma sitt oavsett 1 vilket system de hamnar.

1 Nationellt system fér kunskapsstyrning hilso- och sjukvird, NSG Strukturerad vardinfor-
mation, u.i.,
https://kunskapsstyrningvard.se/programomradenochsamverkansgrupper/nationellasamver
kansgruppernsg/nsgstruktureradvardinformation.731.html (himtad 2021-07-01).
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4.5.2  Pa regional och lokal niva pagar ett omfattande arbete
for att framja en god informationsdelning

Samtliga regioner i Sverige bedriver eller planerar i nuliget ndgon form
av utvecklingsarbete av sina virdinformationssystem.'** Ndgra har valt
att upphandla nya system medan de évriga utvecklar sitt befintliga
system."” Till de storsta regionala och multiregionala it-projekten
hor Sussa-samverkan'* och Framtidens Vardinformationsstéd (FVIS)
dir nio regioner ingdtt avtal, Skines digitala virdsystem (SDV) och
Framtidens virdinformationsmiljé (FVM) i Vistra Gétalandsregio-
nen. Aven Region Stockholm, som satsar p3 att flera olika system
ska fungera tillsammans, behéver bygga upp en gemensam plattform
och databas for hilsodata i regionen. I vissa fall har iven kommunerna
option pa deltagande, till exempel nir det giller elevhilsans medicinska
insatser och vissa delar av virden och omsorgen om ildre personer.
Dessa projekt ir mycket omfattande och resurskrivande och innebir
stora investeringskostnader f6r regionerna. Det giller inte minst {6r
systemens drift och underhill, projektledning och en inre omstill-
ning frin kanske tusentals lokala it-system med egna databaser som
ska ersittas av ett modersystem och en gemensam hilsodatabas. De
beskrivs ofta av regionerna sjilva som paradigmskiften 1 virden dir
medarbetarna behover stilla om och ompréva sina arbetssitt och sin
syn pd bdde patienter, sitt eget arbete och virden i stort. Ett konkret
exempel pd en sddan omstillning dr utvecklingen frin en traditionell
och ibland omfattande fritext i journal, som ofta ir svir att 6verblicka
och med{ér patientrisker vid nya virdkontakter eller 1 akuta situatio-
ner, till checklistor med forifyllda parametrar som bockas av utifrin
evidens och bista kliniska praxis. Det stiller frigor om tillitsbaserad
styrning och professionens fria yrkesutdvning och ledningen av en
kunskapstung verksamhet pa sin spets.

Utvecklingsarbetet beror ocksd ett av de mest omtalade proble-
men 1 dagens hilso- och sjukvird, administrativ 6verbelastning, dir
dessa system bir pd mojliga 18sningar men dven p8 risker. Att skapa
framtidens virdinformationssystem for tiotusentals medarbetare och
hundratals verksamheter, samtidigt som virden ska drivas patient-

42 Lars Jerlvall och Thomas Pehrsson, eHilsa och IT i regionerna, maj 2020 (2020).

' Socialstyrelsen, Att kunna félja patientens vig genom vdrden — Sétt att koppla samman vdrd-
hindelser i patientens vdrdprocess (2019).

'* Sussa stdr for strategisk utveckling av sjukvirdsstddjande applikationer. I SUSSA-gruppen
ingdr regionerna Blekinge, S6rmland, Visterbotten, Visternorrland och Orebro. Regionerna
Dalarna, Givleborg, Halland och Norrbotten ingdr som optionspartners.
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sikert, har visat sig komplext och férenat med stora utmaningar. Inte
desto mindre har utvecklingen gitt framdt, bide globalt och nationellt
och vissa regioner har kommit ldngt. Utredningen noterar att det i dag
finns ett fital storre system i Sverige, vilket ir en forbittring frin en
tidigare situation med mingfald av olika mindre lokala och separe-
rade system.

Givet allt detta och eftersom den digitala utvecklingen gir fort
framit 1 samhillet 1 stort, liksom 1 den medicintekniska virlden, ir det
ménga som menar att Sverige borde haft en gemensam styrning mot
ett nationellt system.'* Detta behover ses i forhéllande till den grund-
lagsskyddade kommunala sjilvstyrelsen i Sverige som innebir att kom-
muner och regioner skoter lokala eller regionala frigor med en stor
handlingsfrihet. Svirigheterna kommer allgjamt att vara att forena olika
aktdrer och medarbetare 1 samsyn kring innehéllet i vdrden, att skapa
en indama3lsenlig och fungerande infrastruktur samt att f med profes-
sionen och den kliniska verksamheten i utvecklingen av systemen.'*

4.6 Brister i dokumentation och informationsdelning
drabbar patienten

Informationen om ett barns eller en ung persons fysiska och psykiska
hilsa och utveckling hélls inte samman mellan de olika virdaktérerna,
till exempel inom barn- och ungdomshilsovirden och inte heller
mellan andra verksamheter inom hilso- och sjukvérden. Det beror
pd en kombination av olika faktorer som paverkar forutsittningarna,
som beskrivits ovan. Det ir svirt for hilso- och sjukvirdspersonalen
att bedoma barnets eller den unges hilsoutveckling, nir det inte finns
tillgdng till information om tidigare hilsotillstind och vérdatgirder.
Det kan leda till att behov missas, nir barnet eller den unge signalerar
ohilsa pd olika sitt eller om riskfaktorer for ohilsa inte identifieras.

Nir de olika aktdrerna finns inom samma vrdgivare, dr forutsitt-
ningarna f6r en sammanhdllen information ofta bittre in nir det giller
delning av information mellan olika virdgivare, eftersom personal som
deltar 1 virden av barnet eller den unge inom samma vérdgivare kan
ta del av informationen. Aktdrerna inom barn- och ungdomshilso-
vérden hor dock till olika virdgivare, eftersom elevhilsans medicinska

4 SOU 2019:42 Digifysiskt virdval — Tillginglig primérvird baserad pd behov och kontinuitet,
s. 516.
14 Lars Jerlvall och Thomas Pehrsson, eHdlsa och IT i regionerna, maj 2020 (2020).
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insatser oftast inte bedrivs av samma vardgivare som bedriver andra
verksamheter inom barn- och ungdomshilsovarden. Dirtill kan dven
mdodrahilsovird och barnhilsovird utféras av olika virdgivare. Nir
aktorerna hor till olika virdgivare krivs f6r en sammanhéllen informa-
tionskedja att sammanhéllen journalféring tillimpas mellan de olika
virdgivarna eller att utlimnande av uppgifter sker pd annat sitt, exem-
pelvis med stéd av den enskildes samtycke. I vissa regioner dir andelen
privata virdgivare dr hég, kan dock férutsittningarna for en samman-
hillen virdkedja vara simre dn i regioner dir aktdrerna i hég utstrick-
ning hor till samma virdgivare. Det blir sirskilt pdtagligt om de olika
vardgivarna i en region dessutom har olika vrdinformationssystem.

Utredningen skriver i delbetinkandet om det komplexa och frag-
mentiserade systemet, som delvis ir en konsekvens av det decentrali-
serade ansvaret att organisera, planera och finansiera hilso- och sjuk-
vérd inklusive elevhilsans medicinska insatser och delvis en konsekvens
av inférandet av vird- och skolval, och mingden aktérer som detta
har medfért.'” Det komplexa och fragmentiserade systemet fir ocksi
konsekvenser for informationsdelningen.

Informationsbrist om patienten mirks sirskilt 1 verksamheter som
har stora fléden av patienter, och dir det ofta ir kort om tid fér att
bedéma behoven och fatta beslut om vérditgirder, som till exempel
1 primirvarden. Bristen pd information mirks ocks3 sirskilt i virden
av patienter med komplexa behov som ofta har minga kontakter i
bide den specialiserade virden och i omsorgen. Virdnadshavare blir
ofta birare av barnets sjukdomshistoria, och tvingas upprepa denna
gdng pd ging 1 motet med hilso- och sjukvirden. Manga virdnads-
havare vittnar om att detta dr en av de stdrsta stressfaktorerna nir man
har ett barn med ldngvarig sjukdom.'**

Patientens mojlighet till att vara delaktig i sin egen vird minskar,
liksom virdnadshavares mojlighet att ta ansvar for och vara delaktiga
i beslut om barnets vird och behandling, nir informationen inte halls
samman. Aven om virdnadshavare och barnet eller den unge sjilv ofta
bir information om sjukhistorik gors det utifrdn deras perspektiv. Det
kan inte ersitta information frdn medicinska méten och diskussio-
ner, remiss- och rontgensvar, olika kliniska hypoteser med mera som
inte finns tillginglig vid det aktuella vdrdmétet. Nir denna informa-

47 SOU 2021:34, s. 253 ff.
48 SOU 2021:34, 5. 205.
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tion inte finns tillginglig ir det inte heller mojligt att delge barnet och
virdnadshavaren eller den unge personen informationen.

Brister i dokumentation eller tillgdng till ritt information i vdrden
ir en patientsikerhetsrisk och en av de vanligaste orsakerna till lex
Maria-anmilningar. Tillsyn inom omrddet visar att patienter med
ménga vdrdkontakter l6per stor risk att drabbas av en bruten infor-
mationskedja och att viktiga hilsodata sisom aktuella likemedel eller
underliggande sjukdomar saknas 1 virdmétet eller f6r den som ska sam-
ordna virden och omsorgen.'”” Dessa brister fir ocksd effekter pa
hilso- och sjukvirdens kvalitet. Det blir svirt att f6lja patientens resa
genom hilso- och sjukvirden, och dirmed skapa effektiva virdfloden
som ir trygga for patienter och anhériga.'™

Den enskilda faktor som visat starkast koppling till primirvards-
likares nojdhet med journalsystemen ir om det finns tillgdng till
patientens hela journal med relevant klinisk information vid patient-
besoket.'”! Aven de flesta patienter ir positivt instillda till en samman-
hillen journalféring. Myndigheten {ér vird- och omsorgsanalys har
genomfort intervjuer som visar att minga forvintar sig att vard-
personal ska ha tillgdng till dokumenterad information, idven frin
andra kliniker och virdgivare. Samtidigt framkommer det att den
tillgingliga journalinformationen inte fir vara avgérande, utan att
sjilva motet och samtalen mellan patient och personal ir det centrala
for stillningstaganden om vird och behandling."

Utredningen erfar att e-tjinsterna i hilso- och sjukvirden ofta upp-
levs ligga efter samhillets 6vriga digitaliseringsutveckling och sillan dr
kompatibla med medborgarnas, inte minst barns och ungas, digitala
plattformar och hoga digitala kompetens. Det dr ocksd en brist 1 dag
att virden inte kan ta hand om till exempel data frén unga patienter
som informationsskapare nir det giller s& kallade wearables, chatt-
verktyg och olika hilsoapplikationer. Behovet av 6kad kunskap, led-
ning och styrning i friga om mojligheterna att hantera och utbyta
information dr dirfér fortsatt centralt f6r en framtida sammanhéllen
god och nira vdrd f6r barn och unga.

14 Inspektionen fér vird och omsorg, Jakttagelser och slutsatser om vdrdens och omsorgens brister
for verksambetsdret 2019 (2020).

150 Socialstyrelsen, Att kunna félia patientens vig genom vdrden — Sitt att koppla samman
vdrdhindelser i patientens vdrdprocess, rapport februari 2019 (2019).

15 Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys, Andamdlsenliga journalsystem i priméarvdrden —
ldrdomar frin likarnas perspektiv. PM 2016:7 (2016).

152 Myndigheten for vdrd- och omsorgsanalys, For sakerbets skull. Befolkningens instillning till
nytta och risker med digitala hilsouppgifter, rapport 2017:10 (2017).
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4.6.1 Brister i informationsdelning forsvarar for samverkan

I delbetinkandet redogér utredningen for brister som finns nir det
giller informationsdelning och hur det piverkar samverkan inom
och mellan olika virdgivare. I dialoger med foretridare fér professions-
foreningar har det framkommit att det férekommer brister i sam-
verkan och nir det giller informationsdelning 1 hela vrdkedjan frin
graviditet till férlossning, eftervird och éverlimningar till barnhilso-
virden och till elevhilsans medicinska insatser. Professionsférening-
arna uppger ocksd att det ofta saknas styrdokument med gemen-
samma mél och strategier f6r kontinuitet och informationsdelning i
vardkedjan.

I utredningens dialoger framkommer ocks3 att informationsdelning
inte alltid utgdr frdn virdkedjor, och att barnmorskor, BHV-sjuk-
skoterskor och skolskdterskor 1 hog grad limnas att sjilva navigera 1
olika situationer och hantera patientinformation utifrén de lokala
forutsittningarna och rutinerna och det enskilda ansvaret.

Inspektionen f6r vird och omsorg (IVO) bekriftar i sin tillsyn
bilden av att det férekommer brister nir det giller samverkan inom
forlossningsvirden och att det finns utrymme {6r forbittringar, sir-
skilt nir det giller informationséverféringen' om avvikelser eller
komplikationer under férlossningen och riskbedémning av patienten
vid inskrivningen. Dessa brister kan enligt IVO 1 forlingningen leda
till férsenad eller missad diagnos och skador hos den blivande mam-
man och barnet."

I Socialstyrelsens kartliggning av barnhilsovarden frin 2020 anger
8 av 10 barnavirdscentraler (BVC) att informationséverféringen'
fungerar vil, men det férekommer regionala skillnader. Bland de
BVC som inte dr samlokaliserade med médrahilsovirden fungerar
informationsdverféringen simre. I storstadsregionerna anger 22 pro-
cent av de BVC som inte ir samlokaliserade med modrahilsovirden
att informationsdverforingen fungerar diligt eller mycket diligt. Mot-
svarande andel ir 7 procent 1 landsbygdskommuner och 13 procent i
storre kommuner. Brister 1 informationséverforingen leder till att
BVC saknar viktig information om familjen vid den férsta kontakten

153 Informationsdverféring anvinds hir liktydigt med informationsdelning. IVO anvinder dock
begreppet informationsdverféring i sin rapport.

15* Inspektionen f6r vird och omsorg, Samverkan i forlossningsvdrden och mellan BUP och
elevhilsan (2015).

155 Informationséverféring anvinds hir liktydigt med informationsdelning. Socialstyrelsen
anvinder dock begreppet informationséverfdring i sin rapport.

114



SOU 2021:78 Bakgrund, problembild och analys

eller att den forsta kontakten med familjen forsenas. Det forekom-
mer ocksi brister nir det giller informationsdverforingen om familjer
1 behov av sirskilt stdd. Informationséverféringen kan férsvaras nir
verksamheterna har olika journalsystem eller nir information inte
kan 6verforas digitalt.”® Nir det giller samverkan mellan barnhilso-
virden och socialtjinsten anger ungefir hilften av barnavirdscentra-
lerna att samverkan fungerar bra eller mycket bra. Bristerna rér i hog
grad dterkoppling och informationséverféring. Det férekommer ocksd
att samverkan med socialtjinsten inte fungerar alls och foretridare
fér barnavardscentralerna anser att detta paverkar férutsittningarna
for att tillhandahilla tidiga insatser.'”

4.6.2 Patientperspektiv pa starkt informationsdelning

Hilso- och sjukvdrdens behov av digitala uppgifter om patienters
hilsa och vérd ir centralt f6r utvecklingen av en mer effektiv vird
och for férutsittningarna att f6lja upp patienters hilsa. I utveck-
lingen av sidana uppgifter behover nyttan vigas mot den personliga
integriteten. Av det skilet har Myndigheten fér vird- och omsorgs-
analys ett mingarigt arbete pd temat personlig integritet i den digita-
liserade virlden, och inom ramen f6r detta arbete bland annat genom-
fort en undersokning om befolkningens instillning till sddana digitala
uppgifter. Undersékningen visar att de flesta ir villiga att acceptera eller
till och med forvintar sig att digitala uppgifter om den egna vdrden och
hilsan anvinds for att utveckla virden och beforska olika omriden.
Den positiva instillningen rér enligt myndigheten, genomgdende
d1g1tala halsouppglfter vid delning av journaler mellan virdenheter,
registrering av uppglfter for forskning och en samlad likemedelslista.
Undersokningen visar ocksd ett hégt fortroende f6r hilso- och sjuk-
vérdens hantering och skydd av patientinformation. En majoritet av
respondenterna i undersékningen onskar att deras uppgifter kan
anvindas for olika indam3l men vill samtidigt se ett tillfredsstillande
integritetsskydd."®

1% Socialstyrelsen, Nationell kartliggning av barnhélsovdrden — En jamlik och tillginglig barn-
hilsovdrd. Kartliggning inom uppdraget *Félja och stodja dverenskommelsen om dkad tillging-
lighet i barnhilsovdrden” (2020).

157 SOU 2021:34, s. 233 ff.

158 Myndigheten for vdrd- och omsorgsanalys, For sakerbets skull. Befolkningens instillning till
nytta och risker med digitala hilsouppgifter, rapport 2017:10 (2017).
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Det ir ocksd viktigt f6r patienterna att uppgifterna ir korrekta
och att de skyddas frin obehérig lisning av andra inom hilso- och
sjukvirden, férsikringsbolag eller arbetsgivare. Om en persons digi-
tala hilsouppgifter upplevs innehilla fel kan det paverka villigheten
att tillita anvindningen av uppgifterna. Av det skilet framgar ocksd
att patienter vill fi information om vilka uppgifter om den egna per-
sonen och hilsan som registreras, var de finns och hur de anvinds.
Frigor som ror anvindningen av digitala hilsouppgifter ir svira och
komplexa och av det skilet beddmer Myndigheten f6r vird och om-
sorgsanalys att patienter behover stéd for att kunna ta stillning till
hur hilsouppgifter ska anvindas och att det bor vara mojligt att avstd
frin att ta stillning."” Utredningen bedémer att det senare 1 hég grad
kan vara aktuellt for barn och unga, dd barn och unga pi grund av
dlder och mognad kan ha mer eller mindre kunskap om de regler som
giller och mojligheter att 6verblicka konsekvenser av sina beslut.
I dessa sammanhang kan barn och unga behéva stéd frin vdrden men
ocks8 frin virdnadshavare och forildrar.

4.6.3 Vissa bedémningar nar det géller barns respektive
vardnadshavares tillgang till information ar svara

Alla patienter ska ges viss information rérande hilso- och sjukvirden,
bland annat om sitt hilsotillstdnd, de metoder som finns fér under-
sokning, vird och behandling och det férvintade vard- och behand-
lingstorloppet (3 kap. 1 och 2 §§ patientlagen [2014:821]). Nir patien-
ten ir ett barn ska dven barnets virdnadshavare 3 information (3 kap.
3 § patientlagen). Under vissa férutsittningar ska nirstiende limnas
information (3 kap. 4 § patientlagen). Informationen fir dock inte
limnas tll patienten eller ndgon nirstiende om bestimmelser om
sekretess eller tystnadsplikt hindrar detta (3 kap. 5 § patientlagen).
Den information som limnas ska anpassas till mottagarens dlder, mog-
nad, erfarenhet, sprakliga bakgrund och andra individuella férutsitt-
ningar, och den som ger informationen ska s& lingt som mojligt
forsikra sig om att mottagaren har forstdtt innehdllet 1 och betydel-
sen av den limnade informationen (3 kap. 6 och 7 §§ patientlagen).
Aven i barnets ritt till bista uppnieliga hilsa enligt artikel 24 i
FN:s konvention om barnets rittigheter ingér en ritt till hilsoinfor-

15 Myndigheten fér vdrd- och omsorgsanalys, For sakerbets skull. Befolkningens instillning till
nytta och risker med digitala hilsouppgifter, rapport 2017:10 (2017).
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mation och stéd vid anvindandet av den informationen. FN:s kom-
mitté for barnets rittigheter har uttalat att hilsorelaterad information
bér vara fysiskt tillginglig, begriplig och anpassad till barnets dlder
och utbildningsnivi.'®

Patientjournaler i den offentliga hilso- och sjukvirden utgér all-
minna handlingar och den enskilde har som huvudregel ritt att ta
del av uppgifter om sig sjilv som skyddas av hilso- och sjukvirds-
sekretess (se 2 kap. 15 och 16 §§ tryckfrihetsférordningen och 6 kap.
4 och 5 §§ och 12 kap. 1 § offentlighet- och sekretesslagen [2009:400],
OSL). Aven inom den enskilda hilso- och sjukvirden ska en journal-
handling som huvudregel tillhandah8llas den enskilde s& snart som
mojligt om patienten eller en nirstdende begir det (8 kap. 2 § patient-
datalagen).

I samband med att hilso- och sjukvirden tillgingliggér informa-
tion om barn behéver en bedémning goras av huruvida uppgifter om
barnet ska limnas ut till barnet eller dess virdnadshavare. Utred-
ningen har uppfattat att det kan vara svirt for hilso- och sjukvards-
personalen att gora en sidan bedémning, oavsett sittet fér utlim-
nande. Sisom beskrivits 1 kapitel 3, Gillande ritt, giller sekretess i
forhallande till barnets virdnadshavare. Sekretessen giller dock inte
1 forhallande till vdrdnadshavaren 1 den utstrickning denne enligt 6 kap.
11 § forildrabalken har ritt och skyldighet att bestimma i frigor som
ror barnets personliga angeligenheter, sivida det inte kan antas att
barnet lider betydande men om uppgiften rojs for virdnadshavaren,
eller om det annars anges 1 offentlighets- och sekretesslagen (12 kap.
3§ OSL). En bedémning av barnets dlder och mognad ir allts8 minga
ginger central {or att kunna avgéra vem som ska ges tillgdng till upp-
gifter om barnet. Sidana bedémningar dr dock inte alltid enkla att
gora. Svarigheter uppstar sirskilt nir det giller att ge &tkomst till upp-
gifter som finns digitalt, eftersom det 1 sddana situationer sillan dr prak-
tiskt mojligt att gora enskilda bedémningar av varje barns lder och
mognad.

Ett exempel, dir det har uppstétt vissa svirigheter, giller den digi-
tala tjinsten, Journalen, som Inera har utvecklat for att det ska vara
mojligt att lisa delar av den egna patientjournalen via 1177 Vird-
guiden. Tjinsten ska bidra till att patienter fdr 6kad kunskap om sin
hilsosituation, 6kad kontroll éver sin virdsituation och en 6kad upp-

10 FN:s kommitté f6r barnets rittigheter, Barnrdttskommitténs allminna kommentar nr 15
(2013) om Barnets rite till bista uppndeliga hilsa (art. 24), CRC/C/GC/15, p. 58.
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levelse av delaktighet. Regionerna har kommit 6verens om ett gemen-
samt ramverk for invdnares dtkomst till Journalen. Av ramverket
framgdr bland annat att all digital journalinformation i regionfinan-
sierad hilso- och sjukvird och tandvird ska limnas ut till alla in-
vénare som fyllt 16 ir och goras tillginglig genom direktitkomst.'
Det innebir att alla invinare som fyllt 16 &r till exempel kan se anteck-
ningar frin virdbesok, information om vaccinationer, remisser, dia-
gnoser, tandvard, likemedel och provresultat.'” Vidare framgar att
invénare sjilva ska kunna vilja vilken information de vill ha dtkomst
till och om nirstiende ska kunna ta del av informationen. Virdnads-
havare ska ha tillging till barns uppgifter for barn 0-12 r. Beroende
pa barnets situation kan virdnadshavares direktitkomst till barnets
journal férlingas eller férkortas.'®> Om virdnadshavare och barn vill
att dtkomsten ska forlingas behover de anséka om detta tillsammans
med vardpersonal. Det kan till exempel vara aktuellt nir barnet har
en kronisk sjukdom, en funktionsnedsittning eller om det finns andra
sirskilda skil."* Under vissa omstindigheter kan patienter ocksd
nekas dtkomst till anteckningar i Journalen. Det giller bland annat
uppgifter om patienten sjilv, om det dr av synnerlig vikt med hinsyn
till indamalet med pigdende vird och behandling att uppgiften inte
limnas ut till patienten.'®’

Ramverket innebir att vare sig barn i 3ldrarna 13 till och med 15 &r
eller deras virdnadshavare som huvudregel har dtkomst till informa-
tionen i Journalen. I undantagsfall kan virdnadshavare dock {3 till-
gdng till hela eller delar av barnets journal nir barnet dr 13 3r eller
ildre. Det dr verksamhetschefen pd den aktuella mottagningen som
ska godkinna det tillsammans med barnet. Likaren kan iven god-
kinna det sjilv om det finns medicinska hinder som gér att barnet inte
kan fatta beslut.'

16! Inera och Sveriges Kommuner och Landsting, Ramverk fir invdnares dtkomst till journalen
— Malbild och gemensamma principer for enskilds direktdtkomst till sin egen journalinformation
via e-tjgnster (2016).

192 Tnera, Journalen, 2021, www.inera.se/tjinster/alla-tjinster-a-o/journalen (himtad 2021-06-24).
163 Inera och Sveriges Kommuner och Landsting, Principer for enskilds direktdtkomst till sin egen
journalinformation via e-tjinster (2016).

1641177 Vardguiden, Barns och vdrdnadshavares rittigheter i vdrden, (2019).
www.1177.se/Stockholm/sa-fungerar-varden/lagar-och-bestammelser/barns-och-
vardnadshavares-rattigheter-i-varden/ (himtad 21-06-24).

' Inera och Sveriges Kommuner och Landsting, Principer for enskilds direkidtkomst till sin
egen journalinformation via e-tjgnster (2016).

161177 Vardguiden, Logga in pd 1177 for dig som dr mellan 13—17 dr, 2021,
www.1177.se/Stockholm/om-1177-vardguiden/e-tjanster-pa-1177-vardguiden/sa-loggar-du-
in-pa-1177.se/logga-in-pa-1177.se-for-dig-som-ar-mellan-13-17-ar/ (himtad 2021-06-24).
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Dessutom kan bide virdnadshavare och barn vid alla dldrar be-
gira att f3 papperskopior pd journalen. En prévning av om barnet
eller virdnadshavaren ska f3 ta del av uppgifterna behéver dven i
sddana situationer goras enligt ovan beskrivna 12 kap. 3 § offentlig-
hets- och sekretesslagen. Nir barnet blir dldre och mer moget kan
han eller hon vilja att samtycka till att journalkopior limnas ut, till
exempel till en virdnadshavare (12 kap. 2 § OSL).'”

I utredningens dialoger har det framkommit att det inte alltid ir
enkelt att avgdra vad som ir barnets bista i dessa situationer. De allra
flesta behover stdéd av vdrdnadshavare under uppvixten med olika
kontakter med myndigheter eller andra organisationer, det giller inte
minst 1 kontakterna med hilso- och sjukvirden. Undersékningar
visar att barn upplever att virdens sprik ir svart och att det kan ut-
gora ett hinder for att lira sig mer om den egna sjukdomen och att
vara delaktig.'®® Det finns ocks4 barn som av olika skil behéver kunna
soka vird utan virdnadshavares vetskap och det méste dirfor ocksd
finns foérutsittningar for barn att ta sidana kontakter. Det kan till
exempel vara fallet nir barnet utsitts for vald, fortryck eller andra
dvergrepp 1 hemmet. Utredningen ser dirfér behov av att denna friga
utreds vidare och ytterligare resonemang om detta utvecklas 1 kapitel 5,
Forslag och bedémningar.

Aven i situationer dir det stir klart att uppgifter kan limnas till ett
barn utifrdn bestimmelserna om sekretess och tystnadsplikt, dr utred-
ningens bild att det ir viktigt att det finns en méjlighet f6r barn och
unga att medge att ett ombud ges elektronisk tillging till uppgifterna.

4.6.4 Vardplanen som verktyg for informationsdelning

Virdplaner ir ett sitt for den enskilde att ta del av viss information
frén hilso- och sjukvérden. Utredningen bedémer att virdplaner kan
vara ett virdefullt verktyg fér att gora barn och unga mer delaktiga i
sin egen vird. Genom en virdplan kan den enskilde i dverblick éver
sina vdrdkontakter och planerade virdinsatser. Vardplaner ir ocksd

1971177 Vardguiden, Barns och virdnadshavares rittigheter i vdrden, 2019,
www.1177.se/Stockholm/sa-fungerar-varden/lagar-och-bestammelser/barns-och-
vardnadshavares-rattigheter-i-varden/ (himtad 21-06-24).

18 Myndigheten for vird- och omsorgsanalys, Forberedd och sedd. Forutsittningar vid dver-
gdngen frin barn- till vuxensjukvdrden, rapport 2019:6 (2019).
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ett verktyg for att samordna patientens virdinsatser och kan bidra
till en mer sammanhaéllen vard.

Utredningen konstaterar att det inom ramen fér 6verenskommelsen
mellan regeringen och SKR om God och nira vird pdgdr ett arbete med
att utveckla s kallade patientkontrakt. P4 sikt ska patientkontraktet
vara en sammanhdllen 6verenskommelse Gver patientens samtliga
vard- och omsorgsinsatser som ska visualiseras via 1177 Virdguiden.'®’
Utredningen bedémer att sddana patientkontrakt kan utgora ett vik-
tigt verktyg for att samordna barns och ungas vird- och omsorgs-
insatser. Utredningen uppmirksammar dock i sitt delbetinkande att
det finns behov av att anpassa patientkontrake till barns och ungas
behov. I detta ingdr bland annat att utveckla den digitala virdplaner-
ingen foér barn och unga och att utveckla former f6r hur elevhilsans
medicinska insatser kan inkluderas i patientkontrakten. Vidare bor
anvindandet av patientkontrakt sirskilt utokas och prévas fér barn
och unga med lingvariga och stora behov."”

Utredningen ser dock vissa begrinsningar i det férslag till regler-
ing om patientkontrakt som limnats av utredningen Samordnad
utveckling for god och nira vard (S 2017:01) 1 betinkandet God och
nira vird — En reform f6r ett hillbart hilso- och sjukvirdssystem
(SOU 2020:19). I forslaget ar individuell plan en central del. Sam-
tidigt bedémer denna utredning att huvudminnen och vardgivarna
for elevhilsans medicinska insatser varken omfattas av dagens be-
stimmelser om individuell plan eller av det forslag som limnats av
utredningen Samordnad utveckling f6r god och nira vard.

I dag giller att regionen tillsammans med kommunen ska uppritta
en individuell plan, nir den enskilde har behov av insatser frin bide
hilso- och sjukvdrden och socialtjinsten (16 kap. 4 § hilso- och sjuk-
vérdslagen (2017:30), HSL). Motsvarande ansvar finns f6r kommunen
(2 kap. 7 § socialtjinstlagen (2001:30), SoL). Den individuella planen
ska upprittas om regionen eller kommunen bedomer att det behévs
for att den enskilde ska f3 sina behov tillgodosedda och om den en-
skilde samtycker till det.

Utredningen Samordnad utveckling fér god och nira vards fére-
slagna férindringar av 16 kap. 4 § hilso- och sjukvirdslagen innebir
att ansvaret enligt paragrafen utvidgas till att omfatta den kommunala
hilso- och sjukvirden, som i dag inte omfattas av planeringsansvaret

19 Prop. 2020/21:1 Budgetpropositionen for 2021, s. 16.
70SOU 2021:34, 5. 296 och 302.
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enligt 16 kap. 4 § hilso- och sjukvirdslagen. Forslaget innebir ocksd
att det ska upprittas en individuell plan fér patienter som har behov
av insatser fran flera olika virdgivare, iven om det inte finns behov
av insatser frin socialtjinsten. Det ir representanter for de verksam-
heter eller enheter i regionen eller kommunen som ansvarar for insat-
serna som tillsammans ska uppritta den individuella planen enligt
forslaget.'”

Denna utredning bedémer sammanfattningsvis att elevhilsans
medicinska insatser inte omfattas av 16 kap. 4 § hilso- och sjukvérds-
lagen, varken enligt dagens lydelse eller den lydelse som utredningen
Samordnad utveckling f6r god och nira vard foresldr. Detta eftersom
hilso- och sjukvirdslagens sextonde kapitel handlar om samverkan
mellan huvudmdinnen. Med huvudman avses 1 hilso- och sjukvards-
lagen den region eller den kommun som enligt lagen ansvarar for att
erbjuda hilso- och sjukvard (2 kap. 2 § HSL). Eftersom kommuners
och regioners ansvar att erbjuda elevhilsans medicinska insatser inte
framgar av hilso- och sjukvirdslagen, utan av skollagen (2010:800),
ir utredningens bedémning att 16 kap. 4 § hilso- och sjukvardslagen
inte avser sidan elevhilsa som kommuner och regioner ansvarar for.
Inte heller sidan elevhilsa som staten eller enskilda huvudmin for
skolvisendet ansvarar for enligt skollagen berérs av 16 kap. 4 § hilso-
och sjukvardslagen.

Trots ovannimnda brist limnar denna utredning inga forfattnings-
forslag rérande patientkontrakt eller individuell plan, eftersom det
nyligen limnats férfattningsférslag pd detta omrdde som bereds 1
Regeringskansliet. Arbetet med patientkontrakt och individuell plan
ir ocksd bredare idn frigorna i utredningens direktiv och berér ett antal
andra grupper dn barn och unga. For att kunna limna férfattnings-
forslag pd omrddet behover alltsd ett annat helhetsperspektiv pd
frigorna om patientkontrakt och individuell plan antas in vad som
ryms inom denna utrednings uppdrag. Syftet med att kommentera
bestimmelserna om individuell plan ovan och i delbetinkandet ir att
bidra med underlag till det pdgdende arbetet och den fortsatta bered-
ningen av de nyligen limnade f6rfattningsforslagen pd omridet.'”

71 SOU 2020:19 God och néra vird En reform for ett hiallbart hélso- och sjukvdrdssystem, s. 37-38.
280U 2021:34, 5. 296 och 302.
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4.7 Omfattande insatser pagar internationellt
pa hilsodataomradet

P2 internationell nivd pigdr omfattande insatser f6r att skapa forut-
sittningar for att hantera och tillgingliggora hilsodata fér sekundir
anvindning, inte minst 1 vdra nordiska grannlinder och EU. De &ver-
gripande médlen med denna utveckling ir att skapa férutsittningar
for en mer personcentrerad vird, bittre hilsa och en mer resurs-
effektiv hilso- och sjukvird. Okad forskning och innovation, skirpt
uppféljning, analys och bittre styrning av vrd och omsorg ir ytter-
ligare mal f6r utvecklingen. Bide nationellt och internationellt be-
déms hilsodata ha en stor potential {6r att driva utvecklingen framét
for vard- och omsorgens olika behov. Flera linder pekar ut strategisk
anvindning av hilsodata som en hivsting 1 omstillningen till en mer
hilsofrimjande och férebyggande vard och omsorg.

Med hilsodata avses i det hir sammanhanget de uppgifter som ror
en persons fysiska och psykiska hilsa samt vissa andra uppgifter. Det
kan handla om &lder, kén, genuppsittning, provsvar, diagnoser, be-
handlingar, egenupplevd hilsa, levnadsvanor samt socioekonomiska
faktorer med mera. Utdver hilsodata integrerar flera linder ocksd om-
sorgen sd att det blir en helhet kring vird- och omsorgsdata. Hilso-
data kan skapas som primirdata i1 journalsystem dir de anvinds for
indamal som vird och behandling, men kan ocksi komma frin exem-
pelvis enkiter och egenrapporterade data i olika applikationer f6r hem-
monitorering och egenvérd, ndgot som forvintas 6ka i framtiden. Med
sekundir anvindning av hilsouppgifter avses anvindning av hilso-
data, som till exempel patientuppgifter, fér ndgot annat in det primira
indamil som de ursprungligen samlats in fér. Sekundir anvindning
kan till exempel vara att anvinda uppgifter i forskning eller for att
fatta beslut och skapa innovationer."”” Interoperabilitet eller for-
mégan hos olika system att fungera tillsammans och kunna kommu-
nicera med varandra, utgor en direkt framgdngsfaktor 1 frigor som
ror hilsodata och dess anvindningsomriden."* Det 4r ocks3 viktigt
att hilsodata ir sokbara, tillgingliga, kompatibla och &teranvindbara.
FAIR-principerna, som innebir att forskningsdata ska vara Findable

173 Sitra, Anvindningen av héilsodata behéver sirskild EU-lagstifining, 2020,
www.sitra.fi/sv/artiklar/anvandningen-av-halsodata-behover-sarskild-eu-lagstiftning/
(hiimtad 2021-08-16).

17 Jenny Séderberg, Omudrldsanalys — Life science omrddet i Sverige, (Stockholm: Helidor
Consulting AB, 2018).
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(sokbara), Accessible (tillgingliga), Interoperable (interoperabla), och
Reusable (3teranvindningsbara), har de senaste iren fitt starkt ge-
nomslag internationellt och blivit ledord fér god datahantering och
oppen tillging till forskningsdata, inte minst inom EU.'”

Nedan beskrivs vira grannlinders arbete och de insatser som ur
utredningens perspektiv ir de viktigaste pd omradet. Slutligen gors en
bedémning av hur Sverige paverkas och agerar utifrin den pigdende
utvecklingen mot nya internationella och nationella system fér hilso-
data samt kopplingen till direktivets frigestillningar och utredningens
uppdrag. Utredningen gor inte ansprdk pd att limna en heltickande
bild av pigiende arbeten eftersom det inte inryms i utredningens

uppdrag.

4.7.1  EU-projektet TEHDAS bidrar till gemensamma europeiska
principer for sekundar anvandning av halsodata

Inom EU ir hilsodata ett prioriterat omride och arbete pagér for att
frimja bittre utbyte och tillgdng till olika typer av hilsouppgifter bide
for primir och sekundir anvindning.'”®

Joint Action Toward the European Health Data Space, forkortat
TEHDAS, ir ett omfattande EU-projekt som har som mél att bidra
till gemensamma principer f6r anvindningen av hilsodata 1 Europa.
I projekt ingdr att dela redan insamlade hilsodata, inom EU, fér olika
lagreglerade dandamal. Arbetet omfattar 25 linder och Sverige fore-
trids av E-hilsomyndigheten, Folkhilsomyndigheten och Socialstyr-
elsen.”” Det finns ocksd andra Joint Actions inom hilsodataomridet,
till exempel Joint Action on Health Information (InfAct) som hand-
lar att bygga en kraftfull infrastruktur {6r ett europeiskt informations-
system fér hilsodata.'”

TEHDAS ska ligga grunden till European Health Data Space
(EHDS), pa svenska kallat hilsodataomride, som ska frimja grins-

17 Vetenskapsrddet, Kriterier for FAIR forskningsdata — redovisning av regeringsuppdrag att ta
fram bedémningskriterier for att folja vigen mot ett Gppet vetenskapssystem (2018).

176 Europeiska kommissionen, Ett enropeiskt hilsodataomrdde, v 4.,
https://ec.europa.eu/health/ehealth/dataspace_sv (himtad 2021-08-13).

77 TEHDAS, Project, 2021. https://tehdas.eu/project/ (himtad 2021-08-13) och E-hilso-
myndigheten, Sekunddranvindning av hilsodata — ett EU-perspektiv (2021-03-24), 2021,
www.ehalsomyndigheten.se/om-e-halsa/sa-jobbar-vi-med-e-halsa/sekundaranvandning-av-
halsodata--for-forskning-innovation-och-beslutsfattande/eu-perspektiv/ (himtad 2021-08-16).
178 Joint Action on Health Information (InfAct), The Project, u.i., www.inf-act.eu/project
(himtad 2021-08-25).
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overskridande anvindning av hilsodata inom forskning, innovation
eller f6r att skapa nya regelverk och ny lagstiftning inom omridet.
Milet med det sd kallade hilsodataomridet ir att medborgare, orga-
nisationer och féretag ska gynnas av en datasiker och sémlos tillging
till hilsodata oavsett var de befinner sig inom EU. Projektet startade
i februari 2021 och pgir till och med augusti 2023."”

4.7.2  Det pagar nordiska samarbeten inom omradet hilsodata

P4 hilsodataomriddet pdgdr ocksd samarbeten mellan de nordiska
grannlinderna. Nordiska Ministerrddet publicerade 2019 visionen fér
en nordisk e-infrastruktur for hilsodata. Ett nordiskt utvecklings-
arbete pagdr med mélsittning att den nordiska regionen ska vara en
ledande region nir det giller sekundiranvindning av hilsodata, The
Nordic Commons — en vision om en nordisk siker digital struktur for
héilsodata. Utvecklingsarbetet syftar till att tillgingliggéra hilsodata
i framfor allt nationella register och biobanker."® Redan 2014 pre-
senterades ett férslag om att skapa ett nordiskt virtuellt center for
registerbaserad forskning i rapporten Det framtida nordiska hilso-
samarbetet. Rapporten togs fram pd uppdrag av nordiska minister-
rddet och de nordiska hilso- och sjukvirdsministrarna, med syfte att
stirka samarbetet mellan de nordiska linderna genom att underlitta
tillgdngen till datakillor fér forskning."!

De nordiska linderna har liknande grundférutsittningar {6r regis-
terbaserad forskning, bland annat genom tillgdngen till lagrade indi-
viddata i personregister som samlats in under ldng tid och ofta ticker
hela befolkningen. Dessa férutsittningar dr unika ur ett globalt per-
spektiv. Linderna har dirmed méjligheter att tillsammans driva utveck-
lingsarbeten inom omridet."

179 Sitra, Samarbetsprojektet TEHDAS, u.4., www.sitra.fi/sv/projekt/samarbetsprojektet-
tehdas/#vad-handlar-det-om (himtad 2021-08-12).

1% Nordiska ministerrddet, NordForsk, A vision of a Nordic secure digital infrastructure for
health data: The Nordic Commons (2019).

181 Bo Kénberg, Det framtida nordiska hilsoarbetet (Nordiska ministerrddet, 2014).

182 E-hilsomyndigheten, Sekunddiranvindning av hilsodata — ett EU-perspektiv (2021-03-24), 2021,
www.chalsomyndigheten.se/om-e-halsa/sa-jobbar-vi-med-e-halsa/sekundaranvandning-av-
halsodata--for-forskning-innovation-och-beslutsfattande/eu-perspektiv/ (himtad 2021-08-10).
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4.7.3  Norges hilsodataprogram ska bidra till battre nyttjande
av hélsodata for sekundéra dandamal

I Norge pdgdr ett omfattande arbete inom hilsodataomridet sedan
flera ir tillbaka. Ar 2012 faststilldes en inriktning f6r den nationella
styrningen och samordningen av it-utvecklingen inom hilso- och om-
sorgssektorn genom visionen En inbygger — én journal. Tillginglig-
gorande av hilsodata ingdr som ett av de évergripande mélen for it-
utvecklingen inom hilso- och omsorgssektorn. Visionens mal ir att:

e Hilso- och sjukvirdspersonal ska ha enkel och siker tillging till
patientuppgifter.

e Invinare ska ha tillgdng till enkla och sikra digitala tjinster.

e Dataskavaratillginglig fér kvalitetsforbittring, hilsodvervakning,
styrning och forskning.'®’

Norge har 1 likhet med Sverige ett flertal hilsoregister som tillsam-
mans ger kunskap om befolkningens hilsa och kvaliteten inom verk-
samheter f6r vird och omsorg. Tillgdngen p8 data har varit priglad av
en decentraliserad organisering av hilsoregistren och en lagstiftning
som lett till svirigheter att {2 tillgdng till data. Norge antog 2009 en
nationell hilsoregisterstrategi 2010-2020 {ér att modernisera de
nationella hilsoregistren och héja registrens kvalitet och anvindbar-
het. Strategins 6vergripande mal ir att frimja utvecklingen av hilso-
register med hog kvalitet som bidrar till bittre hilsa for alla.'** For
att stirka genomférandet av denna strategi etablerades 2017 ett hilso-
dataprogram av Norges motsvarighet till E-hilsomyndigheten, Direk-
toratet for e-helse. Programmet genomfors i samarbete med Norges
forskningsrdd, Folkheleseinstituttet, Helsedirektoratet, regional hilso-
och sjukvird, kommunsektorn och niringslivet. Malsittningen ir att
en gemensam nationell forvaltningstjinst for hilsodata och forskning
ska finnas nir programmet ir avslutat. Dessutom ska en gemensam
nationell infrastruktur skapas med mojlighet till teknisk interopera-
bilitet mellan hilsoregister och andra centrala datakillor, standardi-
serade hilsodata med bittre kvalitet, samt ett anpassat juridiskt ram-

183

Det kongelige helse- og omsorgsdepartement [Norge], Meld.St.9 — En innbygger — én
journal. Digitale tjenester i belse- og omsorgssektoren (2012).

18 Folkehelseinstituttet [Norge], Gode belseregistre — bedre helse. Strategi for modernisering og
samordning av sentrale belseregistre og medisinske kvalitetsregistre 2010-2020. Hovedrapport fra
forprosjektet Nasjonalt helseregisterprosjekt (2009).
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verk och &verenskommen tolkning av regelverket. Programmet syftar
till att ge bittre férutsittningar f6r sekundir anvindning av hilso-
data f6r att mota de 6kande kraven pd kunskap 1 hilso- och sjukvérds-
sektorn. Milet dr att data ska vara tillginglig f6r kvalitetsférbittring,
uppfoljning av befolkningens hilsotillstind, styrning och forskning.'®

Som ett led 1 hilsodataprogrammet har den norska regeringen
2018 beslutat om att skapa en nationell hilsoanalysplattform for hilso-
data och en tillhérande férvaltningsorganisation. Detta ska bidra till
att férenkla och effektivisera tillgingliggérandet av hilsodata for sta-
tistik, hilsoanalyser och forskning."** Genom hilsoanalysplattformen
ska det finnas tillgdng till ett brett urval av hilsodata, ett genom-
arbetat juridiskt underlag, samarbete med offentliga verksamheter och
goda tekniska losningar och standarder. Tekniska [6sningar ska méj-
liggéra medborgartjinster, data- och analystjinster, s6k- och vigled-
ningstjinster och forvaltningstjinster. Utvecklingsarbete pdgdr och
plattformen beriknas tas i bruk under 2022. En servicetjinst for brukare
av hilsodata ska ocksi skapas kopplat till plattformen.'”

4.7.4 | Finland pagar genomgripande forandringar av
sekundar anvandning av personuppgifter inom
social- och halsovarden

I Finland sker genomgripande férindringar som avser sekundir an-
vindning av personuppgifter inom det som 1 Finland kallas social- och
hilsovarden. Det forberedande arbetet gér tillbaka till bérjan av tjugo-
hundratalet d& det bland annat gjordes en 6versyn av de finska regist-
ren och lagstiftningen inom omrédet.

Ar 2019 uppdaterades lagen om Institutet fér hilsa och vilfird
(668/2008), som ursprungligen tridde i kraft 2008. Institutet for hilsa
och vilfird, pd finska férkortad THL, har 1 uppdrag att vara statistik-

185 Direktoratet for e-helse, Bakgrunn for Helsedataprogrammet, 2021,
www.ehelse.no/programmer/helsedataprogrammet/bakgrunn-for-helsedataprogrammet
(himtad 2021-08-10) och Direktoratet for e-helse, Hva skal Helsedataprogrammet levere,
2021, www.ehelse.no/programmer/helsedataprogrammet/hva-skal-helsedataprogrammet-
levere (himtad 2021-08-10).

1% Direktoratet for e-helse [Norge], Nasjonal e-helsestrategi 2017-2022 E-helsestrategi for
helse- og omsorgssektoren (2019) och Diktoratet for e-helse, Helseanalyseplattformen,
www.ehelse.no/programmer/helsedataprogrammet/helseanalyseplattformen , 2021,
(himtad 2021-08-12).

'8 Direktoratet for e-helse, Helseanalyseplattformen, 2021,
www.chelse.no/programmer/helsedataprogrammet/helseanalyseplattformen

(hiimtad 2021-08-12).
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myndighet och fora statistik och register inom sitt verksamhets-
omride, undersdka och f6lja upp befolkningens vilfiard och hilsa samt
utveckla hilsofrimjande dtgirder som ska bidra till en bittre hilsa i
befolkningen. I lagen framgdr att THL, har ritt att 3 tillgdng till nod-
viandiga uppgifter om befolkningen som myndigheten behéver for
att fullgora sina uppdrag. I lagen beskrivs ocks8 att myndigheter och
privata aktdrer som producerar social- och hilsovirdstjinster ir skyl-
diga att limna dessa uppgifter. THL ansvarar ocksd fér att utveckla
och uppdatera centrala termer, definitioner och klassificeringar inom
social- och hilsovirden.'

I Finland ingdr mddra-, barn- och skolhilsovird i den nationella
uppfoljningen av primirvirden

THL samlar in uppgifterna genom ett nationellt datainsamlings- och
rapporteringssystem for social- och hilsovirden, Hilmo. Uppgifterna
sparas i THL:s register. Overforingen av data sker automatiserat och
dagligen ur patientjournalerna. Fram till 2011 saknades uppgifter om
den 6ppna primirvirden. Ar 2011 skapades ett primirvirdsregister,
Avohilmo, som bygger pa data frin alla besok 1 primirvarden. Utdver
diagnos och 4tgirder innehller registret iven uppgifter om faktorer
som péverkar hilsan sisom tandhilsa, rokning, BMI och alkoholbruk.
Data 6verfors dagligen till registret. Inrittandet av registret féregicks
av en pilotstudie med 20 regioner som ledde fram till den nuvarande
strukturen. Médra- och barnhilsovird och skolhilsovrd ingdr 1 pri-
mirvirdsregistret. Uppgifter som samlas in frin dessa verksamheter
ir exempelvis lingd och vikt hos barn och unga under hela uppvixten.

Genom enkiten Hilsa 1 skolan samlar THL in information vart-
annat r och 1 hela landet om de ungas levnadsférhéllanden, skolfor-
hallanden, upplevd hilsa, hilsovanor och om skolhilsovard. I enkiten
deltar elever 1 grundskolans &rskurs 4, 5, 8 och 9, gymnasieelever i
drskurs 1 och 2 och studerande vid yrkesliroanstalterna'® i rskurs 1
och 2. Informationen har samlats in i grundskolans &rskurs 8 och 9
sedan 1996, 1 gymnasieskolan sedan 1999 och vid yrkesliroanstalterna
sedan 2008. Eleverna i de ligre klasserna i grundskolan har deltagit

188 Institutet for hilsa och vilfird (THL), Vad dr THL?, 2017, https://thl.fi/sv/web/thlfi-
sv/thl/vad-ar-thl- (himtad 2021-08-25) och Finlex, Lag om Institutet for hilsa och vélfird,
2021, https://finlex.fi/sv/laki/ajantasa/2008/20080668 (himtad 2021-08-25).

'8 Vid yrkesliroanstalterna deltar studerande under 21 &r som gir pd en utbildning som leder
till en liroplansbaserad yrkesinriktad grundexamen.
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sedan bérjan av 2017."° Ar 2019 var svarsfrekvensen 82 procent av
alla elever i drskurs 4 och 5, 73 procent av eleverna i &rskurs 8 och 9
och uppskattningsvis 70 procent av férsta och andra &rets studerande
i gymnasieskolan."’

Enligt uppgift frin féretridare f6r THL anvinds ocksd primir-
virdsregistret for att f6lja efterlevnaden av den finska lagstiftningen
for barn- och ungdomshilsovirden som bland annat reglerar hur
manga hilsobesék som barn och unga har ritt till under uppvixten.
Utover dessa hilsobesok registreras dven ytterligare besok.

Utveckling av kvalitetsregister ska bidra till att tillgingliggora
data for forbittringsarbete

Efter ovan nimnda lagindring 2019 har THL 1 uppgift att féra kva-
litetsregister inom social- och hilsovirden. I Finland pdgar ett arbete
med att skapa fler kvalitetsregister dn de cirka 10 nationella kvalitets-
register som ir prioriterade 1 dag. Kvalitetsregistren definieras som
en del av THL:s permanenta verksamhet och bedéms ha en stor bety-
delse for att tillgingliggdra data for verksamheterna som kan anvindas
for forbittringsarbetet inom verksamheterna och for utveckling av
virdens kvalitet. Genom kvalitetsregister kan virdens verksamheter
f3 tillgdng till statistik som kan anvindas for att jimfora och utveckla
virdpraxis, undersoka olika behandlingars effektivitet och sikerhet
och 8ppet redovisa vardresultaten fér invinarna.'”

Finland har en ny lagstiftning om sekundir anvindning
av personuppgifter inom social- och hilsovirden

Finland inférde 2019 en lag om sekundir anvindning av personupp-
gifter inom social- och hilsovirden (552/2019). Lagen syftar till en
effektiv och informationssiker behandling av personuppgifter som

0 Institutet for hilsa och vilfird (THL), Enkditen Hélsa i skolan, 2021,
https://thl.fi/sv/web/thlfi-sv/forskning-och-utveckling/undersokningar-och-
projekt/enkaten-halsa-i-skolan (himtad 2021-08-24).

P! Institutet for hilsa och vilfird (THL), Vilbefinnandet bland barn och unga — Enkditen
Hilsa i skolan, 2021, https://thl.fi/sv/web/thlfi-sv/statistik-och-data/material-och-
tjanster/statistikens-kvalitet-och-principer/kvalitetsbeskrivningar/valbefinnandet-bland-
barn-och-unga-enkaten-halsa-i-skolan (himtad 2021-08-26).

192 Tnstitutet for hilsa och vilfird (THL), Nationella kvalitetsregister for hilso- och sjukvdrden, 2021,
https://thl.fi/sv/web/vardreformen/utvardering-och-informationsunderlaget/nationella-
kvalitetsregister-for-halso-och-sjukvarden (himtad 2021-08-24).
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har registrerats 1 social- och hilsovirdsverksamhet. Tidigare kunde
uppgifter anvindas f6r forsknings- och statistikindamal, men den nya
lagen innebir att uppgifterna ocksd kan anvindas fér styrnings-, under-
visnings- och tillsynsindam4l inom social- och hilsovirden. Syftet ir
dessutom att sikra individens integritet vid behandlingen av person-
uppgifter. (1 kap. 1 § lagen om sekundir anvindning av personupp-
gifter inom social- och hilsovdrden [552/2019]) Lagen innebir bland
annat att de riksomfattande register som THL ansvarar for samt
institutets ritt att f information har anpassats till kraven i dataskydds-
férordningen'”.

I lagen om sekundir anvindning av social- och hilsodata definieras
de myndigheter och organisationer som svarar {or tjinsterna och be-
grinsningar av datamaterial for sekundir anvindning. En nyinrittad
tillstdndsmyndighet, Findata, beviljar dataanvindningstillstind for
sekundir anvindning av social- och hilsouppgifter. For att {3 tll-
ging till material krivs en plan f6r anvindning av uppgifterna. Fin-
data stiller direfter materialet till forfogande f6r en viss tid till en
sluten plattform for distansanvindning. Materialet dr anonymiserat
eller pseudonymiserat, det vill siga personuppgifterna kan inte lingre
kopplas till en viss person utan kompletterande uppgifter.””* Enligt
uppgift frdn foretridare for THL fanns det vid inrittandet av Findata
en tydlig ambition om att det skulle vara korta ledtider, cirka 3 ména-
der, for att {4 tillging till data. Detta har dock hittills inte uppnatts.
Ledtiderna for att {3 tillgdng till data dr 1 dagsliget 6~12 ménader.

4.7.5 Danmarks sundhedsdataprogram ska forbattra
tillgangen till hdlsodata med fokus pa battre kvalitet

Den danska regeringen avsatte 2015 medel for att verkstilla hilso-
strategin Jo for —jo bedre, Tidlig diagnose, bedre behandling og flere
gode levedr for alle. Strategin ska bidra till en lingsiktig omstillning
av hela hilso- och sjukvirden.'” Anvindning av hilsodata kopplat till
hilso- och sjukvardens kvalitet ir ett utpekat omrade i strategin. For att
understdja det arbetet, pigar ett nationellt utvecklingsarbete med ett

1% Europaparlamentets och ridets férordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd
for fysiska personer med avseende pd behandling av personuppgifter och om det fria flsdet av
sidana uppgifter och om upphivande av direktiv 95/46/EG.

9 Findata: Vad dr Findata?, u.i., https://findata.fi/sv/vad-ar-findata/ (hamtad 2021-07-01).
195 Regeringen [Danmark], Jo for — jo bedre, Tidlig diagnose, bedre bebandling og flere gode leve-
ar for alle (2014).
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hilsodataprogram, Sundhedsdataprogrammet. Programmet ska bidra
till att lyfta kvaliteten inom hilso- och sjukvirden genom bittre an-
vindning av hilsodata. Sundhedsdataprogrammet har fokus p8 utveck-
ling av it-infrastruktur och samarbete kring anvindning av hilsodata
mellan staten, regioner och kommuner. Programmet ska férbittra 3t-
komsten och anvindarméjligheterna till relevanta danska hilsodata fér
bide invinare, kliniker och beslutsfattare. Genom systematisk anvind-
ning av hilsodata ska kvalitet och styrning utvecklas 1 framtidens
hilso- och sjukvird. Programmets mélsittning dr att uppnd en bittre
anvindning av hilsodata i hilso- och sjukvarden. Detta ska bland annat
bidra till systematisk uppféljning av insatser, 6kad kunskap om bista
praxis inom ett omrade, tidiga och effektiva férebyggande insatser,
att sikra samverkan mellan virdverksamheter och att ge invinare och
patienter information om vardens kvalitet.'”

I Danmark pdgdr ocksd ett samarbete mellan den danska reger-
ingen och landets regioner med att bygga upp en gemensam ingéng,
en webbsida, med hilsodata for forskningsindamal. Webbsidan ska
ge en Overblick over tillgingliga data och innehélla vigledning och
information om ansékningsprocessen for dtkomst till hilsodata."”

4.7.6  Sveriges vdg mot en mer dndamalsenlig infrastruktur
for behandling av halsodata

Sverige tar 1 dagsliget flera steg 1 samma riktning som &vriga nor-
diska linder och Europa nir det giller att bittre kontrollera och att
nyttja sina hilsodata {6r olika indam4l. Det handlar bdde om tillging
till aggregerade data och forutsittningarna f6r att dela data inom och
mellan olika datakillor. Regeringen, flera myndigheter och ménga andra
svenska aktorer deltar ocksg aktivt i de nordiska och europeiska sam-
arbetena som nimns ovan.

Sverige har internationellt sett en framstdende position nir det giller
hilsodata, inte minst genom sin 1dnga historik av personuppgiftsbase-
rade register. Sverige har ocks8 instanser och strukturer for att kunna
samla in, kvalitetssikra, aggregera och tillgingliggéra hilsodata for
sekundira indamal. Detta sker dagligen i forsknings-, statistik- och

% Sundhedsdatastyrelsen [Danmark], Sundbedsdataprogrammet (2015).

' Sundhetsministeriet, Felles indgang til sundbedsdata skal styrke forskning og udvikling, 2021,
https://sum.dk/nyheder/2021/marts/faelles-indgang-til-sundhedsdata-skal-styrke-
forskning-og-udvikling (himtad 2021-07-01).
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kvalitetsuppféljningssammanhang. Finland, vars reformarbete beskrivs
ovan, forsoker nu aktivt att stirka och utveckla landets relativt f3 kvali-
tetsregister, eftersom de anses ge ett virdefullt tillskott nir det giller
kvalitetsuppfoljning pd verksamhetsniv. Kvalitetsregister ir mer verk-
samhetsnira och kan mita insatsernas effekter, ge méjlighet till 5ppna
jimforelser men ocksd att kunna utveckla vardprocesser. Sverige har
hir en internationellt sett stark position och ménga vil utbyggda
kvalitetsregister. Samtidigt kan det konstateras att bland annat Finland
och Norge har kommit betydligt lingre, framfér allt 1 policy-, styr-
nings- och samordningsfrigor. Utredningen konstaterar dven att det
1 Finland finns lagstiftning som méjliggér en mer dndamalsenlig och
effektiv sekundir anvindning av hilsodata.

Flera rapporter inom hilsodataomridet pekar ut vissa strategier
och omriden som centrala f6r att lyckas nd mélet att skapa en inda-
mélsenlig nationell infrastruktur f6r hantering av hilsodata. Hir kan
nimnas tydligare nationellt och regionalt ledarskap i utvecklingsarbe-
tet tillika politisk samsyn, vilja och handling, samordning av en an-
svarig instans for identifiering av hinder 1 lagstiftning och f6r hanter-
ing av nddvindiga forfattningsférslag samt en nationell funktion, en
organisation, med ansvar for infrastruktur f6r vird- och omsorgs-
data pd motsvarande sitt som i de dvriga nordiska linderna.'® I dia-
log med arbetsgruppen for hilsodata under samverkansprogrammet
for Life Science, har flera av dessa omriden kunnat verifieras som vik-
tiga for Sveriges mojligheter att nd mélen 1 enligt med En nationell
strategi for life science (prop. 2020/21:60).

Mingden strategiska omrdden som ska koordineras fér en fram-
gingsrik hantering av hilsodata for alla 6nskade syften visar hur kom-
plex situationen ir och hur minga intressenter och aktdrer som ir
inblandade. Utifrdn utredningens kunskapsinsamling och dialoger ir
det troligtvis en ling tidshorisont pd nirmare 10 till 15 ar eller lingre
innan ett nytt paradigm och en fungerande nationell infrastruktur
for hilsodata f6r alla nskade indamadl dr p plats.'” Detta inte minst
for att lagstiftning och myndighetsuppdrag kan behéva dndras i grun-
den samt f6r att det kommunala sjilvstyret gor det svirt att snabbt £3
till stdnd exempelvis en gemensam teknisk standard eller terminologi.

1% NordForsk, A vision of a nordic secure digital infrastructure for health data: The Nordic
Commons (2019) och Myndigheten fér vdrd- och omsorgsanalys, Lappticke med otillricklig
tickning. Slututvirdering av satsningen pa nationella kvalitetsregister rapport 2017:4 (2017).

19 Likemedelsindustrins férening (LIF), Atgirder for att forbittra tillgingen till och analys av
hilsodata (2019).
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Som beskrivs ovan i detta kapitel ir dagens datakillor skilda &t, har
olika karaktir och innehller olika typer av data. De ir dessutom sillan
automatiserade och kan svdrligen aggregeras. Enligt vissa bedémare
ir Sverige inte ensamma om denna problematik, det ir minga saker
som ska falla pd plats innan en effektiv och siker organisation leve-
rerar hilsodata frin befolkningen for olika dndamal. Till och med
Finland, som bedéms ha gjort mest genomgripande férindringar och
har en etablerad struktur, erfar till exempel 1anga ledtider f6r aggre-
gerade utdata.

Det finns tydliga tecken pd att Sverige styr mot det som ocksa sker
1 omvirlden. Ett stort antal myndigheter och aktérer ir involverade
1arbetet med att tillgingliggdra nationellt aggregerade hilsodata, bland
annat E-hilsomyndigheten, Folkhilsomyndigheten, Socialstyrelsen,
Vetenskapsrddet, Vinnova och SKR. Dessutom har regeringen i forsk-
nings- och innovationspropositionen samt i Life Science-strategin,
formulerat mélet att bittre nyttja hilsodata som en strategisk resurs.
Detta inte bara fér att stirka Sveriges roll som ledande inom medi-
cinsk forskning och innovation, utan ocksg for att mojliggora fore-
byggande insatser mot ohilsa och sjukdom samt inféra nya arbetssitt,
tekniker och behandlingar f6r 6kad effektivitet och kvalitet 1 virden
och omsorgen.”® I Vision e-hilsa 2025, som beskrivs i avsnitt 4.5.1,
framhélls vikten av tillgdng till och utbyte av grunddata i vdrd- och
omsorg. For detta krivs en nationell standard nir det giller termer
och begrepp, interoperabilitet mellan och inom journalsystem och
verksamheter samt nationell infrastruktur f6r informationsutbyte.
Regeringen gav 2019 Myndigheten f6r digital férvaltning (DIGG) 1
uppdrag att i samverkan med flera andra myndigheter etablera en
forvaltningsgemensam digital infrastruktur f6r informationsutbyte
och tillgdng till grunddata inom offentlig sektor.”® Hir bor dock
noteras att ingen myndighet med koppling till vird och omsorg nimns
1 uppdraget.

Kommittén {6r teknologisk innovation och etik (IN 2018:04),
Komet, har nyligen foreslagit att regeringen skyndsamt ska tillsitta
en utredning for att se dver den lagstiftning som styr insamling och
delning av hilsodata. Utredningen ska ha sirskilt fokus pd organisa-

20 Prop. 2020/21:60 Forskning, fribet, framtid — kunskap och innovation fér Sverige och Reger-
ingskansliet, En nationell strategi for life science (2019).

21 Regeringsuppdrag till Myndigheten fér digital forvaltning, Uppdrag att etablera ett nationellt
ramverk for grunddata inom den offentliga forvaltningen (dnr 12019/03307/DF).
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tion och tillimpningsomride f6r sekundiranvindning av hilsodata.”*
Vetenskapsrddet limnade i en rapport frin 2020 tydliga rekommen-
dationer om en stirkt nationell e-infrastruktur f6r bland annat hilso-
data.”® Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys limnar i sin utvir-
dering och analys av kvalitetsregister tydliga rekommendationer till
regeringen som avser en ny nationell infrastruktur fér hilsodata.”
I september 2021 beslutade regeringen om ett uppdrag till E-hilso-
myndigheten om att gora en forstudie om skapandet av en digital
infrastruktur for nationella kvalitetsregister (dnr S2021/06170). I slut-
betinkandet Stirkt fokus pd framtidens forskningsinfrastruktur
(SOU 2021:65) pekas ocksd pd behovet av en ny myndighet med an-
svar fér den digitala infrastrukturen f6r forskning.”® Regeringen har
dven gett Socialstyrelsen 1 uppdrag att kartligga datamingder av natio-
nellt intresse pd hilsodataomridet. I uppdraget ingdr att titta brett pd
olika syften och anvindningsomriden samt férutsittningar och hin-
der f6r datainsamling p4 nationellt aggregerad nivd.”* Det finns ming-
der av andra initiativ och strategier med kopplingar till aggregering
och delning av hilsodata, till exempel utredning om framtidens bio-
banker och nationell databas f&ér bilddiagnostik.””

En sammanfattande analys av den nationella och internationella
utvecklingen pd hilsodataomrddet kopplat till utredningens uppdrag
pekar pd att det finns potential att 16sa ut manga av de komplicerade
problemstillningarna nir det giller behandling av hilsodata f6r vard-
och omsorgens olika behov. Tillgdng till och anvindning av bredare
hilsodata har mojlighet att pdskynda omstillningen av hilso- och
sjukvirden till att vara mer personcentrerad, hilsofrimjande och fore-
byggande. Den medicinska nyttan ir uppenbar, vilket utredningen be-
skriver bide i delbetinkandet och i detta betinkande, men den be-
héver vigas mot integritetsaspekter. Det kommer ta ling tid innan en
fungerande struktur och organisation ir pd plats och det ir svirt for
utredningen att bedéma hur den nationella strategin ska utformas

202 Kommittén fér teknologisk innovation och etik, skrivelse till regeringen (okt 2020).

2 Vetenskapsridet och Sveriges universitets och hégskoleférbund, Inriktningsforsiag for orga-
nisering av svensk e-infrastruktur for forskning (2020).

2 Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys, Lappticke med otillricklig tickning. Slututvir-
dering av satsningen pd nationella kvalitetsregister, rapport 2017:4 (2017).

25 SOU 2021:65 Stirkt fokus pd framtidens forskningsinfrastruktur.

2% Regeringsuppdrag till Socialstyrelsen, Uppdrag att kartligga dataméingder av nationellt intresse
pa hélsodataomridet (dnr $2021/05369).

27 SOU 2018:04 Framtidens biobanker och Regeringsuppdrag till E-hilsomyndigheten,
Uppdrag att genomfora en forstudie om ett statligt, nationellt datantrymme for bilddiagnostik,
(dnr $2021/05259).
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och vilka steg som ska tas, hirtill ir det f6r m&nga olika intressenter
och virden samt en hog grad av komplexitet. Befintliga lagrum och
strukturer miste under tiden modifieras och anvindas for att kunna
folja barns och ungas hilsa samt kvaliteten och effektiviteten i de hilso-
frimjande och férebyggande insatserna. Slutligen gor utredningen
analysen att de forindringar som behover goras i1 befintligt system
ir gynnsamma for den fortsatta utvecklingen av en stirkt nationell
infrastruktur f6r hilsodata i stort.
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5 Forslag och beddmningar

En central forutsittning for en sammanhéllen god och nira vird for
barn och unga ir att information kan delas mellan de aktdrer som
virdar barn och unga och anvindas {6r uppféljning. Bide informa-
tionsdelning och uppféljning bygger pa hilsouppgifter om barn och
unga som dokumenteras 1 patientjournalen. Dessa hilsouppgifter an-
vinds fér olika indamal, till exempel f6r att dela uppgifter inom och
mellan virdgivare for vird och behandling och f6r att f6lja upp barn
och ungas hilsa och sikra verksamheternas kvalitet.

Utredningen konstaterar dock att information om ett barns eller
ung persons hilsa som dokumenterats 1 patientjournalen, inte delas
1 tillricklig utstrickning inom och mellan de verksamheter som virdar
barn och unga. Orsakerna ir flera, bland annat saknas en heltickande
nationell informationsstruktur som tillimpas pd samma sitt av alla
vardgivare. Organisatoriska, kulturella och juridiska faktorer pdverkar
ocksd forutsittningarna for en indaméilsenlig informationsdelning.
Brister i dokumentation eller i tillgdng till ritt information i virden
leder till att viktiga hilsodata saknas i virdmotet eller for den som
ska samordna virden och omsorgen. Bristerna gér ocks att patientens
mojlighet till att vara delaktig i sin egen vird minskar, liksom vardnads-
havares mojlighet att ta ansvar f6r och vara delaktiga i beslut om barnets
vird och behandling.

De uppgifter som dokumenterats i patientjournalen utgor férutom
underlag till vdrd och behandling ocks8 en grund f6r uppfoljning av
hilsa pd aggregerad nivd och uppféljning av hilso- och sjukvérdens
insatser. Dessa hilsouppgifter anvinds dock 1 1ig utstrickning i dag
for uppfoljningssyfte. Det saknas en nationell uppféljning av barns och
ungas hilsa som férutom fysisk och psykisk hilsa inkluderar utveck-
ling som till exempel tillvixt och sprik, egna f6rmdgor och motstdnds-

kraft.
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Genom hilsodataregister finns férutsittningar att f6lja barns och
ungas hilsa, men innehillet i hilsodataregister dr 1 dag i hog utstrick-
ning relaterat till diagnoser. I skrivande stund saknas ocksd uppgifter
om primirvardens verksamhet 1 hilsodataregistren, men Socialstyrel-
sen har foreslagit att patientregistret ska utvidgas till att bland annat
dven omfatta primirvarden, inklusive médrahilsovird och barnhilso-
vird. Den foreslagna utvidgningen omfattar dock varken elevhilsans
medicinska insatser eller ungdomsmottagningarnas verksamhet. Det
innebir att det fortsatt kommer att saknas nationell uppféljning av
den hilsovird som erbjuds barn och unga mellan 6-20 4r.

Det saknas ocksd en samlad nationell uppféljning av de verksam-
heter som utgdr barn- och ungdomshilsovérd, det vill siga médra-
hilsovirden, barnhilsovirden, elevhilsans medicinska insatser och
ungdomsmottagningarna. I delbetinkandet (SOU 2021:34) foresldr
utredningen att ett nationellt hilsovirdsprogram fér barn och unga
14ldrarna 0-20 &r ska tas fram. Programmet ska fortydliga hilsofrim-
jande och férebyggande insatser f6r barn och unga, och utgéra en sam-
manhillande bas f6r de ingdende verksamheterna att arbeta utifrén
samma mal och uppdrag. Regeringen har i september 2021 beslutat om
att ge Socialstyrelsen i uppdrag att genomféra en forstudie for ett
nationellt hilsovdrdsprogram fér barn och unga (dnr 2021/06171).
Det nationella programmet bor ligga till grund f6r uppféljningen av
den hilso- och sjukvird som bedrivs inom barn- och ungdomshilso-
virden, for att sikerstilla att barn och unga fir hilsofrimjande och
férebyggande insatser med god kvalitet och pa ett likvirdigt sitt 1
landet.

Det finns nationella kvalitetsregister f6r mddrahilsovarden, barn-
hilsovérden och elevhilsans medicinska insatser. Anslutningsgraden
till kvalitetsregistren for barnhilsovird och elevhilsans medicinska
insatser ir dock 18g, delvis p& grund av att registren inte lingre be-
traktas som nationella kvalitetsregister och av den anledningen inte
lingre tilldelas ekonomiskt stéd inom ramen f6r en éverenskommelse
mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR).! Fér ung-
domsmottagningarnas verksamhet saknas kvalitetsregister pd natio-
nell nivd. Méjligheterna att f6lja barn- och ungdomshilsovérdens verk-
samheter och hilsofrimjande och férebyggande insatser i nationella
kvalitetsregister ir dirmed begrinsade.

! Overenskommelse om sammanhillen, jamlik och siker vird 2021, 6verenskommelse mellan
staten och Sveriges Kommuner och Regioner.
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Utredningen bedémer sammantaget att denna brist pd 6vergripande
nationell uppféljning av barns och ungas hilsa och hilsofrimjande
och férebyggande insatser som ges till barn och unga, ir problematisk.
Bristande uppfoljning leder till att information om barns och ungas
hilsa inte anvinds for att ta fram kunskap som bidrar till medicinsk
nytta och utveckling. Bristande uppféljning leder ocksd till svirig-
heter att komma tillritta med brister i likvirdigheten i barn- och ung-
domshilsovirdens verksamheter, vilket beskrivs nirmare i utredning-
ens delbetinkande.

Det pigir omfattande insatser f6r att skapa férutsittningar for en
mer indamailsenlig hantering och anvindning av hilsouppgifter, inte
minst 1 vira nordiska grannlinder. Det handlar bdde om tillgdng till
aggregerade data och forutsittningarna for att dela data inom och
mellan olika datakillor. Utredningen bedémer att en sidan utveck-
ling gynnar méjligheterna till uppfoljning av barns och ungas hilsa, att
folja effekter av hilsofrimjande och férebyggande insatser och kva-
liteten 1 virden. Det forutsitter dock att barns och ungas behov
sirskilt beaktas 1 denna utveckling. Mojligheten att tillgingliggora
hilsodata utifrdn ny struktur ligger dessutom férmodligen ett antal
ir framdt i tiden, eftersom de frigor som behover bearbetas ir breda
och komplexa.

Utredningen har évervigt flera alternativ for att f6lja upp barns
och ungas hilsa, barn- och ungdomshilsovirdens verksamheter och
det hilsofrimjande och férebyggande arbetet. Alternativen har var
for sig bdde for- och nackdelar men tillsammans kompletterar de var-
andra och skapar forutsittningar f6r en sammanhéllen nationell upp-
féljning. Utredningen har dirfér kommit fram till att det dr relevant
att bdde utveckla férutsittningarna f6r nationella kvalitetsregister
och hilsodataregister samtidigt som ett mer omfattande arbete med
att utveckla en nationell infrastruktur for tillgingen till aggregerade
hilsodata behover ske. I detta kapitel presenteras utredningens f6r-
slag och bedémningar for att stirka mojligheterna till en god infor-
mationsdelning och hur en samlad uppféljning av barns och ungas
hilsa kan utformas.
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5.1 Uppféljning av barns och ungas halsa

Bedomning: Det ir nodvindigt att folja olika aspekter av barns
och ungas hilsa, frin graviditet till och med 20 &rs &lder, utifrin ett
hilsofrimjande och férebyggande perspektiv.

Forslag: Socialstyrelsen ska f3 i uppdrag att utreda om det ir moj-
ligt och limpligt att f6lja barns och ungas hilsa 1 hilsodataregister,
och limna de forfattningsférslag som ir ndédvindiga for att det
ska kunna ske.

Skilen for utredningens forslag: Uppféljning via hilsodataregister
sikrar tillgdng till information p4 nationell nivd om vissa hilsodata i
befolkningen stabilt och lingsiktigt. Hilsodataregister innehéller fi och
vil valda variabler som inte férindras s mycket 6ver tid. Detta moj-
liggor jimforelser och medicinsk forskning dver ldnga tidsperioder.

I propositionen Hilsodata- och virdregister (prop. 1997/98:108)
som ligger till grund f6r lagen (1998:543) om hilsodataregister, fram-
hélls att det behévs kunskap om orsakssambanden mellan ohilsa och
riskfaktorer, for att férebygga ohilsa och sjukdom. Hilsodataregister
och andra register med personuppgifter kan innehélla uppgifter om
medicinska och andra forhdllanden som dr nédvindiga for att ta fram
dessa kunskaper. Hilsodataregister behdvs ocksd for att bland annat
kunna f6lja och studera hilsotillstindet hos hela befolkningsgrupper
utifrdn kon, dlder, social bakgrund och regionala skillnader.’

For att det ska vara mojligt att f6rebygga ohilsa 1 begreppets grund-
liggande mening, det vill siga férhindra att ohilsa uppkommer, krivs
en hilsouppféljning dir alla barns hilsa {6ljs upp sd att ohilsa eller
risk f6r ohilsa kan upptickas. Det krivs ocksd hilsofrimjande insat-
ser som stirker vilbefinnande och motverkar ohilsa. Hilsofrimjande
dtgirder tidigt 1 livet ligger grunden for en god hilsa och vilméende,
och ir en lingsiktig investering 1 hillbar fysisk, psykisk och social
hilsa och vilbefinnande fér den enskilde. Det ligger ocksd grunden
for en lingsiktigt socialt och ekonomiskt hdllbar hilso- och sjukvard.
For att stirka hilso- och sjukvirdens arbete med hilsofrimjande
insatser foreslar utredningen 1 delbetinkandet en dndring 1 hilso- och
sjukvdrdslagen som innebir ett fortydligande av att hilso- och sjuk-

2 Prop. 1997/98:108 Hilsodata- och vdrdregister, s. 41.
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virden har en skyldighet att arbeta for att frimja hilsa. Utredningen
foreslar ocksd ett bemyndigande att meddela foreskrifter om hilso-
och sjukvirdens arbete for att frimja hilsa och férebygga ohilsa hos
barn och unga.” Mot bakgrund av utredningens férslag har reger-
ingen 1 september 2021 beslutat om att ge Socialstyrelsen 1 uppdrag
att genomfora en forstudie f6r ett nationellt hilsovirdsprogram for
barn och unga (dnr 2021/06171). Detta innebir att hilso- och sjuk-
varden kommer att behéva utveckla sitt hilsofrimjande arbete. Upp-
foljningen av barns och ungas hilsa dr en forutsittning for denna ut-
veckling.

Uppgifter om barns och ungas hilsotillstind finns framfor alle 1
de verksamheter som utgér barn- och ungdomshilsovirden. Médra-
hilsovirden, barnhilsovirden och elevhilsans medicinska insatser
identifierar ohilsa eller risk for ohilsa hos barn och unga genom den
hilsouppféljning som verksamheterna bedriver. Hilsofrimjande och
forebyggande dtgirder erbjuds barn, unga och virdnadshavare utifrén
behov, med mélsittning att férebygga ohilsa. Ungdomsmottagning-
arnas hilso- och sjukvirdsverksamhet identifierar ohilsa eller risk fér
ohilsa och férebygger ohilsa vid besok som genomférs pd ungdom-
arnas egna initiativ.

Utredningen bedémer att uppgifter om hilsotillstindet hos barn
och unga och hilsofrimjande och férebyggande dtgirder for barn
och unga, skulle vara virdefulla komponenter i1 den nationella upp-
féljningen via hilsodataregister. Uppgifterna skulle gora det mojligt
att f6lja barns och ungas hilsoutveckling genom hela uppvixten till
vuxen alder, forutsatt att uppgifter om hilsa och uppgifter om hilso-
frimjande och forebyggande insatser kan samlas in frin alla verk-
samheter 1 barn- och ungdomshilsovirden. Uppgifterna skulle ocksd
kunna bidra till kunskap om orsakssamband mellan ohilsa och risk-
faktorer, och utgéra virdefull information fér utvecklingen av hilso-
frimjande och forebyggande tgirder, som frimjar barns och ungas
fysiska, psykiska och sociala hilsa. Utredningen preciserar inte vilka
specifika uppgifter som bor foljas 1 hilsodataregister. Det kan limp-
ligen tas fram tidigast i samband med att detta férslag genomfors.
Det ir ocksd en rimlig férutsittning att hilsovirdsprogrammet, som
utredningen foresldr i delbetinkandet, ligger till grund for beslut om
vilka uppgifter som bor ingd 1 hilsodataregistret.

>SOU 2021:34 Bérja med barnen! En sammanhdllen god och néra vdrd for barn och unga,
s. 257-264.
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I dag samlas vissa hilsouppgifter in om nyfédda barn i hilsodata-
register. Det medicinska fodelseregistret behandlar uppgifter om till
exempel barnets kon, vikt, lingd, huvudomfing och tillstind vid fodel-
sen. I 6vrigt saknas sidana uppgifter i hilsodataregister om barns och
ungas hilsa, och det ir inte méjligt att folja tillvixten eller annan hilso-
utveckling i deras uppvixt. Utredningen bedémer att uppgifterna i det
medicinska fodelseregistret utgdr en start pd uppféljningen av barns
och ungas hilsa, men att det finns behov av att komplettera med mot-
svarande uppgifter under barnets uppvixt. Det skulle till exempel
kunna handla om uppgifter om tillvixt, rékning eller utsatthet for
rokning, men ocksd om hilsofrimjande dtgirder som till exempel f6r-
ildraskapsstod. Det skulle ge goda férutsittningar att f6lja hilsotill-
stdndet hos barn och unga under deras uppvixt pd en aggregerad niva,
och mojliggora forskning pd omradet. P34 s sitt kan kunskapen oka
om samband och behov av insatser, for att forbittra hilsan f6r barn
och unga och styrningen mot en mer jimlik vird.

Uppgifter om barns och ungas hélsa har stor medicinsk nytta

Utredningen vill sirskilt lyfta fram den medicinska nyttan med att
folja barns och ungas hilsa i hilsodataregister. Det kan ge stod for
behandlingsmetoder och hilsofrimjande och férebyggande insatser
som minskar férekomst av ohilsa och sjukdom hos barn och unga,
men dven senare 1 livet. For att kunna se dessa samband behéver per-
sonnummerbaserade uppgifter kopplas till hilsodata, faktorer av bety-
delse for hilsa, skydds- och riskfaktorer, insatser och behandling, och
foljas over tid genom framstillning av statistik. Personuppgifter i ett
hilsodataregister far behandlas for indamalet att framstilla statistik
(3 § lagen om hilsodataregister [1998:543]).

En central hilsoparameter ir tillvixt, som vikt och lingd. Barns till-
vixt mits 1 dag frén fodseln genom hela uppvixten, eftersom det ir
viktigt for att kunna bedéma barnets utveckling och hilsa. Barnets
tillvixtkurva frin fédsel till vuxen alder dr en firdskrivare f6r hilsan
pa flera olika sitt. Undervikt vid fédseln eller under uppvixten kan
vara en indikation pd underliggande kronisk sjukdom, olika bristtill-
stind, social omsorgssvikt, skadlig stress eller psykisk ohilsa. Over-
vikt och fetma, som ir allt vanligare hos barn och unga och som ofta
kvarstdr upp i vuxen 3lder, kan ses tydligt och tidigt i en avvikande
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tillvixtkurva. Avvikande tillvixtmonster kan ocksé vara tecken pa stor-
ningar 1 puberteten eller andra hormonella tillstind sdsom brist pa till-
vixthormon. Fetma 6kar risken fér en mingd stora folksjukdomar
sdsom hjirt- och kirlsjukdomar, dldersdiabetes och cancer. En stor
del av dessa tillstdnd, dven vissa kroniska sjukdomar, kan férebyggas
genom tidiga och indamailsenliga insatser. Faktorer som rér levnads-
vanor ir littare att pdverka och indra i barndomen. Det ir ocks3 littare
att behandla ohilsa i barndomen innan komplikationer eller sam-
sjuklighet uppstar.

Gemensamt f6r ovanstiende exemplifierade ohilsotillstind ir att
de ofta syns forst 1 tillvixtmonstret eller 1 annan metodisk hilsoupp-
foljning sdsom utredningen beskriver i delbetinkandet.* Forst ldngt
senare uppstdr symtom pad ohilsa som leder till besvir f6r individen,
och som kan féranleda besok p akutmottagningar eller 1 den plane-
rade virden. Det ir dock inte alltid s3 att besviren ir tillrickligt uppen-
bara f6r att leda till diagnos, eftersom kunskapen om orsakssamban-
den kan vara bristfilliga. Besviren kan trots detta utgora betydande
svarigheter och lidande f6r de barn och unga som drabbats.

Socialstyrelsen har ett pdgdende uppdrag om att limna forslag pd
forfattningsindringar f6r att bland annat mojliggéra insamling av upp-
gifter till medicinska fédelseregistret om moderns intag av nikotin-
produkter, alkohol och andra potentiellt farliga substanser under
graviditet.” Insamlingen av uppgifterna avser att 6ka kunskapen om
vilka konsekvenser dessa substanser har {6r fostret och den blivande
modern.

Utredningen ser positivt pd att dessa uppgifter samlas in till hilso-
dataregister. Utredningen ser samtidigt att avsaknaden av uppgifter
om barns och ungas hilsa under resterande del av uppvixten, minskar
mojligheten att 6ka kunskapen om vilka konsekvenser moderns intag
av dessa substanser under graviditeten fir pd barnets hilsa. I de fall
konsekvensen blir diagnos kommer det att synas, eftersom diagnoser
registreras i patientregistret, men tidiga tecken och symtom p4 ohilsa
och sjukdom registreras inte. Det finns alltsd en risk f6r att konse-
kvenser av dessa substanser som inte leder till nigon diagnos, 13 fall
skulle missas. Det skulle till exempel kunna vara skadliga effekter av
alkohol som inte ir s8 allvarliga att de leder till diagnosen fetalt alko-
holsyndrom, men ind& utgér betydande paverkan f6r individen som

#SOU 2021:34, 5. 110-111 och 168.
* Regleringsbrev avseende budgetdret 2021 f6r Socialstyrelsen (dnr $2020/09593).
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till exempel svag begdvning, koncentrationssvarigheter eller motorisk
utvecklingsférsening.

Utredningen menar att uppgifter om barns och ungas tillvixt i
hilsodataregister skulle mojliggéra en 6kad och virdefull kunskap
om samband mellan ohilsofaktorer, tecken pd begynnande ohilsa som
yttrar sig som tillvixtavvikelser och senare manifesteras i ohilsa eller
sjukdom. Denna 6kade kunskap skulle i sin tur kunna leda till f6r-
bittrade metoder f6r att frimja hilsa och férebygga ohilsa i befolk-
ningen. Andra parametrar som f6respdr framtida hilsa ir motorisk
utveckling, kommunikation och mognad, sociala firdigheter, kogni-
tiv f6rmdga, férmdga att reglera sina kinslor och sitt beteende, sjilv-
rapporterat miende och trygghetskinsla samt fysisk och psykisk mot-
stdndskraft. Utifrdn dagens kunskap om hilsans bestimningsfaktorer
skulle dven parametrar som forildraskap, lirande och uppvixtvillkor
kunna ge viktigt underlag till hur det hilsofrimjande och férebyg-
gande arbetet ska utformas. Tillgdng till s3dana data, och samkérning
med relevanta register, gor det mojligt att uppticka kopplingar mellan
hilsovirdande insatser och forekomst av ohilsa pd gruppniva. Det
skulle ge ett bra underlag for vilka insatser som ir effektiva for att
minska férekomst av ohilsa, exempelvis 1 sirskilt utsatta grupper eller
omrdden dir hilso- och sjukvarden ofta behover ge forstirkt stéd och
fordjupade insatser.

Yctterligare férdelar giller méjligheten att uppticka viktiga orsaks-
samband mellan riskfaktorer som inte ir s3 vanligt férekommande,
till exempel utebliven amning, ohilsofaktorer 1 miljén eller kosttill-
skott under graviditeten, och sjukdomar. Det kan ocks3 gilla nya fynd
i mindre studier som behover verifieras genom registerdata pd minga
fler individer. Simuleringsmodeller eller verkliga projekt som ror breda
hilsofrimjande eller férebyggande insatser mot exempelvis barnfetma
eller psykisk ohilsa, kan littare riggas och utvirderas.

Hiilsofrdmjande och forebyggande insatser behover foljas upp

Hilso- och sjukvrdens insatser {6r att behandla sjukdom foljs 1 dag
nationellt via hilsodataregister, som till exempel 1 patientregistret
och cancerregistret. Utredningen bedémer att hilso- och sjukvardens
insatser for att frimja hilsa och férebygga ohilsa i befolkningen be-
héver synliggdras pd motsvarande sitt via nationell uppféljning. Det
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skulle ocksd bidra till kunskap som kan stédja utvecklingen av en
mer hilsofrimjande och jimlik hilso- och sjukvérd f6r barn och unga.
Det skulle bland annat underlitta jimforelser av hilsoutfall utifrin
ett socioekonomiskt perspektiv. Nationell uppfljning méjliggor ocksd
jimforelse av hilso- och sjukvird i landet och ir dirmed en av flera
viktiga férutsittningar for att barn och unga ska f3 vird pa likvirdiga
grunder.

Utredningen bedémer att efterfrdgan pd uppgifter om hilsotill-
stdnd och hilsofrimjande och férebyggande arbete kommer att aktu-
aliseras i takt med det férindringsarbete som nu pdgdr inom hilso-
och sjukvirden, frin sjukvardsinriktad hilso- och sjukvird som 1 hog
utstrickning bedrivs pa sjukhus, till en nira vird som arbetar mer med
att frimja hilsa. En sidan utveckling dr nédvindig f6r att anpassa hilso-
och sjukvirden till ett férindrat hilso- och sjukdomspanorama, dir
arbete med att forebygga kroniska och ldngvariga sjukdomar domi-
nerar. Kunskapen om vilka insatser som ir mest effektiva for att tidigt
forebygga sjukdom hos barn och unga behéver utvecklas. Det ir dir-
for rimligt att sidana uppgifter ir méjliga att félja pd nationell niv,
och sirskilt nir det giller barn och unga.

Utredningen bedémer att data om barns och ungas hilsa under upp-
vixten mdste behandlas fér att en mer resurseffektiv hilso- och sjuk-
vird, med tonvikt pd det hilsofrimjande och férebyggande arbetet,
ska kunna utvecklas. For att detta ska ske dr det nédvindigt med upp-
foljning, utvirdering och kvalitetssikring av hilso- och sjukvirden.
Personuppgifter fir behandlas 1 hilsodataregister bland annat for dessa
indamail (3 § lagen om hilsodataregister).

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att utveckla den nationella
uppfoljningen av hilso- och sjukvidrden med fokus pd primirvirden
(dnr $2020/03319/FS). Socialstyrelsen har utrett férutsittningarna
for nationell insamling av registeruppgifter frén primérvirden och fére-
slagit en férindring i férordningen (2001:707) om patientregister.
Forindringen innebir en utvidgning av de uppgifter som kan samlas
in till registret s& att dven primirvirdens verksamheter omfattas.

Utredningen ser mycket positivt pd férslaget som innebir att fler
uppgifter om barn och unga kommer att behandlas 1 hilsodataregister.
En stor del av den vird och behandling som giller barn och unga sker
1 primirvirdens verksamheter, dels pd vard- eller hilsocentralen, dels

¢ Socialstyrelsen, Uppfoljning av primérvdrd och omstillningen till en mer néra vird. Delupp-
drag I — Nationell insamling av registeruppgifter fran primdrvarden (2021).
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1 modrahilsovirden, barnhilsovirden och pd ungdomsmottagningarna.
Uppgifter frin ungdomsmottagningarnas hilso- och sjukvirdsverk-
samhet kommer dock inte att samlas in, trots att de ingdr 1 primir-
vérden.

Elevhilsans medicinska insatser kommer inte heller att f6ljas, efter-
som Socialstyrelsen 1 sitt arbete bedémt att den verksamheten inte
ir primirvird. Det har framkommit i utredningens dialog med Social-
styrelsen. Det innebir att en stor del av hilsan hos barn och unga
mellan 6 och 20 &r inte kommer att f6ljas. Utredningen bedémer att
hilsodataregister behéver samla in uppgifter frin alla ingdende hilso-
vdrdande verksamheter inom barn- och ungdomshilsovirden for att
det ska vara mojligt att f6lja barns och ungas hilsa och hilsofrimjande
och férebyggande dtgirder som barn och unga fir under hela upp-
vaxten.

Uppgifter om barns och ungas hilsotillstind som inte ir relaterade
till diagnos eller ndgon av 6vriga uppgiftstyper som listas 1 Social-
styrelsens forslag, kan inte samlas in 1 patientregistret. Det innebir i
praktiken att det i forsta hand dr besék och inkommande remisser
frin modrahilsovirden och barnhilsovirden, som ir aktuella att ingd
1 patientregistret. I utredningens dialog med Socialstyrelsen fram-
kommer dock att det finns en méjlighet att med hjilp av KVA-
koder registrera hilsofrimjande och férebyggande &tgirder. Limp-
liga KVA-koder behover i s3 fall tas fram.

Utredningen beddmer att det ir positivt att hilsofrimjande och
forebyggande dtgirder kan registreras utan att tgirderna méiste vara
knutna till en diagnos. Den vird som de hilsovdrdande verksamheterna
erbjuder utgdr inte frin diagnos eller sékorsak. Den handlar om att
stodja och stirka det friska, identifiera avvikelser och behov och till-
handahlla st3d efter behov. Det 4r dirfor avgsrande att KVA-koder
tas fram sd att det blir méjligt att folja upp hilsofrimjande och fore-
byggande dtgirder.

Socialstyrelsen har i juli 2021 fitt i uppdrag att kartligga data-
mingder av nationellt intresse pd hilsodataomradet (dnr $2021/05369).
Enligt uppdraget ska myndigheten i forsta hand fokusera pd data som
1 dag inte finns tillginglig pd nationell nivd, men som kan vara av natio-
nellt intresse. De ska beakta att insamlad data ska vara tillginglig f6r
myndigheter, kommuner och regioner och andra relevanta aktéorer.
Uppdraget ska inte begrinsas till att omfatta hilsodata som 1 férsta

7 KVA star for klassifikation av virditgirder.
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hand berér Socialstyrelsens omrade utan dven hilsodatamingder som
andra aktorer kan ha behov av.

Det finns dnnu ingen planering av uppdragets genomférande att
tillgd, och det framgdr dirfér dnnu inte om och hur barns och ungas
hilsa kommer att omfattas av uppdraget.

Utredningen ser en mojlighet att komplettera uppdraget om att
kartligga datamingder av nationellt intresse pd hilsodataomridet, med
utredningens forslag om uppdrag att utreda om det ir mojligt och
limpligt att f6lja barns och ungas hilsa 1 hilsodataregister, och limna
de forfattningstorslag som ir nodvindiga f6r att det ska kunna ske.

Att inkludera elevhilsans medicinska insatser i hilsodataregister
dr ett nodvindigt steg pa vigen

Forslag: Socialstyrelsen ska f3 i uppdrag att utreda om det ir
mdjligt och limpligt att i ett hilsodataregister behandla uppgifter
om barn och unga som fitt hilso- och sjukvard inom elevhilsans
medicinska insatser och limna nédvindiga férfattningsforslag.

Skilen for utredningens forslag: Utredningen menar att det ir
mycket angeliget att uppgifter frén elevhilsans medicinska insatser
inkluderas i hilsodataregister, pd samma sitt som uppgifter frin médra-
hilsovarden och barnhilsovirden enligt Socialstyrelsens f6rslag om
ett utvidgat patientregister. Den hilso- och sjukvird som elevhilsans
medicinska insatser utfér motsvarar sddan hilsouppféljning och dtgir-
der som modrahilsovirden och barnhilsovirden ger, men f6r barn
och unga som gir i skolan. Uppgifter frén elevhilsans medicinska in-
satser dr dirfor en foérutsittning for att £ ett helhetsperspektiv pd
barns och ungas hilsa.

Att elevhilsans medicinska insatser exkluderas frin patientregist-
ret innebir att det kommer att saknas uppgifter frin hilsovirden for
barn och unga under stérre delen av deras uppvixt, det vill siga 8ld-
rarna 6-20 &r. Utredningen konstaterar att Finland har tagit ett hel-
hetsgrepp dir hilsouppgifter frin deras médra-, barn- och skolhilso-
vard ingdr i primirvirdsregistret.

Det finns dessutom brister 1 elevhilsan som behover féljas upp
och sikras pd nationell niva. Tillgdng till, och genomférande av elev-
hilsa har stor variation inom och mellan skolhuvudmin och skol-

145



Forslag och bedémningar SOU 2021:78

enheter. Skolinspektionens regelbundna tillsyn visar pd &terkom-
mande brister nir det giller tillgingen till elevhilsans personal och 1
vilken m&n de motsvarar elevernas behov. Det finns ocks8 variationer
nir det giller elevhilsans arbetssitt, hur mycket resurser rektorn
avsitter, kompetensutveckling och stéd till rektorer, svirigheter att
rekrytera sirskilt 1 glesbygden samt kombinationen av sm& skolenheter
och stora geografiska avstind som bidrar till att likvirdigheten brister.®

Inspektionen f6r vird- och omsorg (IVO) lyfter ocksd i sin tillsyn
fram att personalen i elevhilsans medicinska insatser inte alltid arbe-
tar 1 enlighet med faststillda rutiner och processer. Konsekvenserna
kan enligt IVO bli en patientsikerhetsrisk for eleverna med brist-
filliga hilsobesok och felaktiga vaccinationer.’

Utredningen bedémer dirfor att det dven utifrn ett kvalitets- och
jamlikhetsperspektiv ir angeliget att behandla uppgifter frin den hilso-
och sjukvdrd som elevhilsans medicinska insatser bedriver fér barn
och unga. Det ir en forutsittning f6r att utveckla verksamheten pd ling
sikt och f6r att kunna gora olika studier om effektiviteten i den verk-
samhet som bedrivs.

I regleringsbrev avseende budgetdret 2021 har Socialstyrelsen fatt
ett kompletterande uppdrag att limna forslag pd de forfattningsind-
ringar som krivs for att datainsamlingen till patientregistret ska kunna
innehilla data om samtliga patienter som behandlats inom den 6ppna
vdrden som inte ir primirvird (dnr $2020/09593). Enligt 2 kap. 5 §
hilso- och sjukvirdslagen (2017:30) definieras 6ppen vird som annan
hilso- och sjukvérd in sluten vard. Den hilso- och sjukvird som ges
inom ramen for elevhilsans medicinska insatser dr dirmed 6ppen
vdrd. Utredningen bedomer att uppdraget bor kompletteras for att
tydliggdra att dven elevhilsans medicinska insatser omfattas. Ett
alternativ ir att ge ett sirskilt uppdrag om detta till Socialstyrelsen.

$SOU 2021:34, 5. 220 ff.
? Inspektionen fér vird och omsorg, Skolan — bide huvudman och vdrdgivare. Styrning och
ledning for elevhdlsans medicinska del (2016).
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Att inkludera den hilso- och sjukvdrd som bedrivs pa
ungdomsmottagningarna i hilsodataregister dr en angeligen
men svdr fraga

Forslag: Socialstyrelsen ska i i uppdrag att utreda om det dr moj-
ligt och limpligt att i ett hilsodataregister behandla uppgifter om
barn och unga som fatt hilso- och sjukvird vid ungdomsmottag-
ningarna, och limna nédvindiga f6érfattningsforslag.

Om det visar sig att det inte ir mojligt eller limpligt ska Social-
styrelsen dverviga uppféljning baserad pd data som inte innehéller
personuppgifter.

Skilen f6r utredningens f6rslag: Som tidigare nimnts kommer inte
uppgifter frin den hilso- och sjukvird som bedrivs pd ungdomsmot-
tagningar att behandlas i patientregistret trots att de ungdomsmottag-
ningar som erbjuder hilso- och sjukvérd ingdr 1 primirvirden. Social-
styrelsen menar att en insamling av uppgifter frdn ungdomsmottag-
ningar skulle omfatta ytterst kiinsliga personuppgifter, avseende exem-
pelvis barns och ungas sexuella respektive psykiska hilsa. Det frimsta
argumentet {or att ungdomsmottagningarna exkluderas frin den fore-
slagna insamlingen av uppgifter ir att barn, det vill siga personer under
18 4r, kan besdka ungdomsmottagningar utan virdnadshavares vet-
skap. Insamling av den aktuella typen av uppgifter, och det faktum
att besok kan ske pa barnets eget initiativ, anses dirfor alltfor kinslig
att ta med 1 ett hilsodataregister {6r primirvirden. Ett annat skil ir
att mottagningarna ser olika ut i sin utformning och sitt uppdrag,
varfor det kan vara svart att jimfora och utvirdera verksamheterna
nationellt.”

Utredningen bedémer att det ir en brist att ungdomsmottagningar
exkluderas frin hilsodataregistret, bland annat eftersom en stor del
av barns och ungas behov av hilso- och sjukvird, och de hilso- och
sjukvdrdsdtgirder som de fir, inte kommer att synliggéras. Det riske-
rar att leda till att det inte kommer vara méjligt att inhimta kunskap
om orsakssamband mellan ohilsa och riskfaktorer, och att styra mot
en jimlik vird inom detta omride.

Det ir inte heller alltid sikert att barn och unga séker just ung-
domsmottagningen for sina hilso- och sjukvirdsbehov, och barn kan

1% Socialstyrelsen, Uppfoljning av primdrvdrd och omstillningen till en mer néra vird. Delupp-
drag I — Nationell insamling av registeruppgifter frin primdrvdrden (2021).
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dessutom s6ka och 4 hilso- och sjukvird utan virdnadshavares vet-
skap vid andra hilso- och sjukvirdsverksamheter in ungdomsmottag-
ningen. Till exempel kan ett barn séka sig till barnmorskemottag-
ningen eller vrdcentralen med motsvarande behov, och eftersom de
verksamheterna enligt férslaget kommer att ingd i patientregistret,
kommer besdken i s8 fall att registreras.

Utredningen instimmer i att ungdomsmottagningarna ser olika ut
1 sin utformning och uppdrag, men menar att det ir ett skil som
stirker motiven till att det skulle vara virdefullt att behandla vissa
uppgifter frin dessa verksamheter. Aven den hilso- och sjukvird som
bedrivs vid ungdomsmottagningar bér styras mot en jimlik vird for
barn och unga.

Sammantaget dr det alltsd utredningens bedémning att det kan
finnas stor nytta med att 1 hilsodataregister behandla vissa uppgifter
om barn och unga som fitt hilso- och sjukvird inom ungdomsmot-
tagningars verksamhet. Samtidigt miste nyttan vigas mot andra fak-
torer, sisom skyddet f6r den enskildes personliga integritet och den
enskildes fri- och rittigheter 1 6vrigt.

Utredningen bedémer att det skulle vara virdefullt om Socialstyr-
elsen ser 6ver mer specifikt om det finns ndgra uppgifter frdn den
hilso- och sjukvird som bedrivs vid ungdomsmottagningarnas verk-
samheter som ind4 kan vara méjliga och limpliga att behandla. En
utforlig beskrivning av avvigningen av alla relevanta faktorer beho-
ver tas fram f6r att kunna ta stillning till detta. Om det inte bedoms
mojligt och limpligt att ndgra uppgifter alls behandlas, s kan det ocksa
vara relevant att 6verviga uppféljning baserat pd data som inte inne-
héller personuppgifter. Det skulle till exempel kunna handla om aviden-
tifierad statistik frin ungdomsmottagningar om till exempel antal
besok, vanliga besoksorsaker och dtgirder.

Nyttan med uppgifter om barns och ungas hilsa i héilsodataregister
mdste vigas mot risker for den personliga integriteten

Utredningen menar att det finns ett uppenbart stort virde i att samla
in och behandla uppgifter om individers vird och hilsa. Det skapar
stor nytta for befolkningen i form av 6kad kunskap och férbittrade
metoder 1 hilso- och sjukvarden, som ytterst bidrar till en bittre hilsa.
Sirskilt uppgifter om barns och ungas hilsa har en potential att bidra
till ett bittre hilsoutfall f6r barn och unga pd kort sikt och fér be-
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folkningen i stort pd lingre sikt, det framkommer i utredningens dia-
loger. En 6kad kunskap om orsakssamband och verksamma tidiga
insatser kan minska och férhindra ohilsa fér barn och unga, men ocksd
1 deras framtida liv som vuxna.

Samtidigt medfér insamlandet, hanteringen och anvindandet av
sddan information risker ur ett integritetsperspektiv. Det stiller hoga
krav pd att dessa uppgifter skyddas, si att de exempelvis inte kan nds
av obehoriga. Det ir ocksd angeliget att nyttan med att behandla upp-
gifterna dverviger de eventuella risker som behandlingen kan medféra.

En sidan analys ir dock inte enkel. Det finns inga givna svar pd
nir nyttan dverstiger riskerna. Myndigheten {6r vird- och omsorgs-
analys konstaterar att det saknas kunskap om faktiska konsekvenser
av att uppgifter inte ir tillgingliga och hur stora riskerna f6r integri-
tetsintrdng av olika slag dr. Det rdder dven en brist pd samsyn kring
viktiga begrepp, inte minst vad personlig integritet ir. Myndigheten
lyfter vidare fram att debatten ofta ir endimensionell, dir aktérerna
fokuserar antingen pd nyttan eller pd integritetsskyddet av anvind-
ningen av digitala hilsouppgifter."

I Myndigheten f6r vard- och omsorgsanalys undersékning om be-
folkningens instillning till behandling av digitala vrduppgifter, konsta-
teras att majoriteten av de tillfrigade 6verlag har en positiv instillning
till att ingd 1 hilsorelaterade register. Manga ir positiva till forskning
som kan leda till bittre liv och hilsa f6r kommande generationer. En
majoritet uppger att de skulle acceptera obligatorisk registrering av
vissa uppgifter i ett specifikt register om man vet att detta kommer
att bidra till snabb medicinsk utveckling.'

Undersékningen visar ocksd att de flesta anser att det dr av central
betydelse att uppgifterna skyddas frdn obehériga och inte hamnar i
oritta hinder. Det framgdr ocksd att personer med hégt fortroende
for att hilso- och sjukvirden kan hantera och skydda digitala hilso-
uppgifter pd ett sikert sitt foredrar ett obligatoriskt register, medan
personer med ligt fértroende féredrar ett frivilligt register."

Vissa hilsouppgifter anses som mer integritetskinsliga in andra.
Det finns dock inte nigon entydig bedémning av vilka dessa dr och

" Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys, Vad stdr pa spel? Om nyttan med digitala hilso-
uppgifter och risker ur ett integritetsperspektiv (2016).

2 Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys, For sikerbets skull. Befolkningens instillning till
nytta och risker med digitala hilsouppgifter (2017).

> Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys, For sikerbets skull. Befolkningens instillning till
nytta och risker med digitala hilsouppgifter (2017).
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varfor. I Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys undersékning
anger de tillfrdgade till exempel att uppgifter om psykisk ohilsa, smitt-
samma sjukdomar, missbruk och beroendesjukdomar, intimhilsa och
abort ir sirskilt integritetskinsliga. Dirtill nimns uppgifter som rér
erfarenheter eller sociala férhillanden som till exempel valdtikt eller
misshandel inom familjen. Samtidigt betonas ocksd det principiella
virdet av att alla uppgifter skyddas, oberoende av karaktir.' Utred-
ningen noterar att de tillfrigade i undersékningen inte lyft uppgifter
om till exempel vikt och lingd eller hilsofrimjande insatser som mer
integritetskinsliga in andra uppgifter om hilsa. Det kan méjligen ge
en indikation pd en allmin acceptans for att sddana uppgifter behand-
las 1 register, och kan 1 s3 fall eventuellt motivera en annan bedém-
ning av behandlingen av uppgifter om barns vikt och lingd idn vad
dévarande Datainspektionen gjorde 2009. Fér ytterligare beskrivning
av detta se kapitel 4, Bakgrund, problembild och analys.

En ytterligare indikation pd att en annan bedémning om méjlig-
heten att samla in uppgifter om barns och ungas vikt och lingd even-
tuellt skulle goras 1 dag, dr det faktum att andra linder som till exempel
Finland, har gjort bedémningen att sidana uppgifter fir samlas in 1
hilsodataregister, se dven kapitel 4, Bakgrund, problembild och analys.
Fran att tidigare ha haft ytterst {3 nationella och regionala samman-
stillningar av dessa data, ir det nu automatiserat och aggregerat pd
nationell niv. Detta gor det mojligt att se hur till exempel 6vervikt
och fetma utvecklas och varierar inom landet. Det anses nédvindigt
att aktuella och heltickande lingd- och viktuppgifter rapporteras in
fran alla som har uppgiftsskyldighet i deras motsvarighet till barn-
och ungdomshilsovirden."

I utredningens dialoger har patientrepresentanter lyft fram att de
ser en risk att vissa symtom, tillstdnd och patientgrupper osynliggors
nir uppgifter exkluderas frin register pd grund av att de bedomts som
extra kinsliga. Det kan forstirka eventuella stigman, vilket inte gynnar
de som ir drabbade. Det minskar ocksd mojligheterna till 6kad kun-
skap och dirmed férbittrad vard och behandling, inklusive méjliga
forebyggande insatser.

Personuppgifter om barn anses sirskilt skyddsvirda i dataskydds-
forordningen eftersom barn kan vara mindre medvetna om berérda

" Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys, Fér sikerbets skull. Befolkningens instillning till
nytta och risker med digitala héilsouppgifter (2017).

5 Institutet f6r hilsa och vilfird (THL) [Finland], Overvikt och fetma bland barn och unga
2019, statistikrapport 31/2020 (2020).
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risker, foljder, skyddsitgirder och om sina rittigheter nir det giller
behandling av personuppgifter.'® Barn ir, bland annat utifrin barn-
konventionen, sirskilt skyddsvirda personer som ofta behover hyilp
och stéd av professionella eller andra vuxna f6r att kunna ta del av
sina rittigheter. Utredningen menar att stillningstagandet att barn
ir extra skyddsvirda inte enbart kan tolkas ur ett integritetsperspek-
tiv, utan dven ur perspektivet att barn behover extra stéd for god ut-
veckling och skydd mot ohilsa. Uppgifter som ger férutsittningar till
okad kunskap f6r att frimja hilsa och forebygga ohilsa hos barn, till
exempel uppgifter om barns hilsa 1 hilsodataregister, ir dirfor virde-
fulla.

Utredningen anser att det ir angeliget att bide mojliga nytto-
aspekter for barns och ungas hilsa 4 ena sidan och integritetsaspekter
med risker for den personliga integriteten & andra sidan, ges likvirdigt
utrymme i diskussionen och analysen. Vid resonemang om risker och
farhdgor kring att behandla olika uppgifter om barns och ungas hilsa,
behover uppmirksamheten samtidigt vara riktad mot de problem som
ir tinkta att minska med hjilp av behandlingen av uppgifterna. En
fortrogenhet med bdda aspekterna krivs for en vil avvigd analys.

Socialstyrelsen dr en limplig myndighet for uppdragen

Utredningen bedomer slutligen att Socialstyrelsen dr en limplig myn-
dighet f6r uppdragen. Enligt myndighetens instruktion ska Social-
styrelsen f6lja, analysera och rapportera om bland annat hilsa och
hilso- och sjukvird genom statistikframstillning, uppféljning, utvir-
dering och epidemiologiska studier (4 § 6 forordningen [2015:284]
med instruktion fér Socialstyrelsen). Socialstyrelsen ir dessutom
statistikansvarig myndighet inom bland annat omrddena hilsa och
sjukdom och hilso- och sjukvérd (bilagan till férordningen [2001:100]
om den officiella statistiken).

Socialstyrelsen har ocks8, som beskrivits ovan, flera andra pigs-
ende och nirliggande uppdrag som har beréringspunkter med utred-
ningens forslag. Det dr dirfor limpligt att Socialstyrelsen ges mojlig-
het att samordna dessa uppdrag med de uppdrag som utredningen
foreslar.

' Europaparlamentets och ridets forordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd
for fysiska personer med avseende p3 behandling av personuppgifter och om det fria flodet av
sddana uppgifter och om upphivande av direktiv 95/46/EG, dataskyddsférordningen, skal 38.
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Uppdragen bor ske 1 samverkan med Folkhilsomyndigheten, SKR,
Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird, professionsféreningar, och
andra relevanta organisationer.

5.2 Fortydligande om uppgifter om héalsovard
i kvalitetsregister

Bedomning: Det ir nddvindigt att f6lja upp hilsovirdande verk-
samheter, sirskilt de som riktar sig till barn och unga. Uppgifter
om hilsofrimjande och férebyggande insatser behéver dirfoér
registreras 1 kvalitetsregister sd att vrden kan kvalitetssikras.

Forslag: Det ska anges 1 7 kap. 1 och 48§§ patientdatalagen
(2008:355) att kvalitetsregisters andamal ir att systematiskt och
fortlopande utveckla och sikra hilso- och sjukvirdens kvalitet.

Skilen f6r utredningens forslag: Kvaliteten 1 hilso- och sjukvards-
verksamheten ska systematiskt och fortlépande utvecklas och sikras
(5 kap. 4 § hilso- och sjukvardslagen [2017:30]). Utredningen bedo-
mer att lokalt och regionalt férbittringsarbete ir en férutsittning for
en mer jimlik och likvirdig barn- och ungdomshilsovard som inda-
malsenligt kan méta alla barn och unga utifrdn deras behov. Kvalitets-
registren skapar goda forutsittningar for det systematiska forbitt-
ringsarbetet pd lokal, regional och nationell nivd. Kvalitetsregistren
kan pd sd sitt ge okade mojligheter till en hilso- och sjukvird som
ir kunskapsbaserad, indamdlsenlig och jimlik. Nir kvalitetsregistren
ir nationella dr det mojligt att gora rittvisande jimforelser mellan
regioner och virdenheter.”” Det faktum att kvalitetsregistren drivs
av professionen, som sjilva har nytta av registren 1 sin yrkesvardag,
innebir ocks3 att det finns ett engagemang hos professionen nir det
giller registerutvecklingen.

Som beskrivs i delbetinkandet gér utredningen bedémningen att
det hilsofrimjande arbetet dr en grundliggande forutsittning for att
3stadkomma en bittre hilso- och sjukvrd fér barn och unga. Utred-
ningen foresldr dirfor i delbetinkandet att det uttryckligen ska anges

7 Kjell Asplund, ”Kvalitetsmitning inom hilso- och sjukvirden”, i Nationella kvalitetsregister
i hélso- och sjukvdrden, red. Gunilla Jacobsen Ekman, Bertil Lindahl och Annika Nordin
(Stockholm: Karolinska Institutet University Press, 2014), s. 25.
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13 kap. 2 § hilso- och sjukvirdslagen att hilso- och sjukvirden ska
arbeta for att frimja hilsa. Dessutom féresldr utredningen att fore-
skrifter ska tas fram for det hilsofrimjande och férebyggande arbe-
tet f6r barn och unga och att ett nationellt hilsovirdsprogram fér
barn och unga 0-20 4r ska utvecklas och implementeras i1 barn- och
ungdomshilsovirden. Forslagen syftar till att stirka styrningen mot
ett hilsofrimjande och férebyggande arbete som riktas till barn och
unga, med en tydlig milsittning att skapa en sammanhéllen och kon-
tinuerlig hilsouppféljning genom hela uppvixten. I linje med detta ser
utredningen behov av att hilsofrimjande och férebyggande dtgirder
fsljs upp och kvalitetssikras.

Personuppgifter i nationella och regionala kvalitetsregister far pri-
mirt behandlas for indamélet att systematiskt och fortlépande ut-
veckla och sikra virdens kvalitet (7 kap. 4 § patientdatalagen). S4 linge
personuppgifter tagits in i ett kvalitetsregister for detta primira dnda-
mal ir det mojligt att dven anvinda personuppgifterna fér sekundira
indama4l, bland annat statistikframstillning och forskning inom hilso-
och sjukvirden (7 kap. 5 § patientdatalagen).

Av propositionen till patientdatalagen framgar att det inte ansigs
vara mojligt att pd lagstiftningsnivd 1 detalj precisera vilka person-
uppgifter som far behandlas i alla de sinsemellan olika nationella kvali-
tetsregistren. For att virna den enskildes personliga integritet inférdes
bland annat begrinsningen att endast sidana personuppgifter som
behdvs for det primira dindamdlet, det vill siga kvalitetssikring av
vard, far tas in 1 ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister (se 7 kap.
8 § patientdatalagen). Tolkningen av vad som behévs f6r detta inda-
mil kan ske inom ganska vida ramar."*

Barn- och ungdomshilsovirdens verksamheter arbetar 1 huvudsak
med det hilsovirdande uppdraget, genom hilsofrimjande och fore-
byggande insatser. Det hilsofrimjande och férebyggande arbetet for-
utsitter kunskap om de faktorer som piverkar hilsan. Personupp-
gifter om hilsa behéver dirmed behandlas for att dessa verksamheter
systematiskt och fortldpande ska kunna utvecklas och kvalitetssikras.
Utredningen gér mot denna bakgrund bedémningen att gillande ritt
tilliter att personuppgifter behandlas i nationella och regionala kvali-
tetsregister for dandamalet att systematiskt och fortlopande utveckla
och kvalitetssikra dven hilsofrimjande och férebyggande tgirder
inom exempelvis barnhilsovirden och elevhilsans medicinska insatser.

'8 Prop. 2007/08:126 Patientdatalag m.m., s. 185.
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Som beskrivits 1 kapitel 4, Bakgrund, problembild och analys har
det gjorts olika bedémningar nir det giller frigan om kvalitetsregis-
ter som avser barnhilsovirden och elevhilsans medicinska insatser
kan betecknas som nationella kvalitetsregister, bland annat utifrdn att
uppgifterna som tas in i registren inte baseras pa diagnos. Lednings-
funktionen for Nationella Kvalitetsregisters beslut om att BHVQ
och EMQ inte uppfyller de kriterier ledningsfunktionen stillt upp
for nationella kvalitetsregister grundar sig pd en promemoria frin
Stodfunktionen for Nationella Kvalitetsregister. Promemorian inne-
hiller en tolkning av gillande ritt som enligt utredningen, férutom
relevanta rittskillor, bygger pd andra perspektiv och underlag dn de
som framkommer i patientdatalagens férarbeten. Som framgir ovan
gor utredningen med utgdngspunkt i lagtext och férarbeten en annan
bedémning av rittsliget. Ledningsfunktionens beslut har skapat otyd-
lighet och osikerhet om méjligheten att behandla personuppgifter
om hilsofrimjande och férebyggande insatser 1 nationella och regio-
nala kvalitetsregister. Utredningen bedémer dirfér att lagtexten be-
hover fortydligas.

For att tydliggora att det ir mojligt att behandla personuppgifter
i1 nationella och regionala kvalitetsregister f6r indamadlet att systema-
tiskt och fortlopande utveckla och kvalitetssikra dven hilsofrimjande
och férebyggande dtgirder féreslar utredningen att indamalsbestim-
melsen 17 kap. 4 § patientdatalagen dndras. Utredningen foreslar dir-
med att det ska anges 1 7 kap. och 4 § patientdatalagen att kvalitets-
registers andamdl ir att systematiskt och fortldpande utveckla och
sikra hilso- och sjukvdrdens kvalitet 1 stillet f6r vdrdens kvalitet, vilket
anges 1 nuvarande lydelse. P4 detta sitt tydliggdrs att bestimmelsen
omfattar hela hilso- och sjukvirden. For att indamdlsbestimmelsen
ska 6verensstimma med definitionen av kvalitetsregister 1 7 kap. 1 §
patientdatalagen foreslds att dven 1 § dndras.

Utredningen har noterat att kvalitetsregistrens dndamal disku-
teras av olika aktorer. Utredningen vill hir framhélla att indamaélet
ir centralt f6r hur personuppgifter far behandlas. Personuppgifter fir
enbart samlas in for sirskilda, uttryckligt angivna och berittigade
indamil (artikel 5.1 b dataskyddsférordningen'). Det framgar dven
av forarbetena till patientdatalagen att det primira indamélet, det vill

' Europaparlamentets och rddets forordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd
for fysiska personer med avseende pa behandling av personuppgifter och om det fria flodet av
s&dana uppgifter och om upphivande av direktiv 95/46/EG.
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siga utveckling och kvalitetssikring av virden, miste brytas ner i
mer preciserade indamil som ir anpassade for varje sirskilt register
och det medicinska specialomride eller motsvarande som avses tickas
med registret.”® For att indamilet for kvalitetsregister som frimst
behandlar hilsovard inte ska bli fér generellt och vidlyftigt behover
det alltsd specificeras. Enligt utredningen innebir detta inte att det
preciserade indam&let méste begrinsas till en viss diagnos. Ett pre-
ciserat indamél skulle till exempel kunna vara att félja upp och ut-
virdera sirskilt angivna hilsofrimjande insatser och effekten av dem.
Som beskrivits 1 kapitel 3, Gillande ritt, innehdller dataskydds-
férordningen inte ndgra begrinsningar om antalet sirskilda, uttryck-
ligt angivna och berittigade dndamal. S& linge samtliga indamal ir
sirskilda, uttryckligt angivna och berittigade och behandlingen 1 6vrigt
ir forenlig med gillande lagstiftning bér det inte finnas nigot hinder
mot att personuppgifter samlas in for flera indamal. Det medfor att
ett kvalitetsregister kan ha flera specifika och sirskilda indamal som
ryms inom det primira indamélet kvalitetssikring. P3 det sittet kan
indamadlen anpassas till det sirskilda kvalitetsregistret. Utredningen
vill 1 detta sammanhang pipeka att det dven ir viktigt att kvalitets-
registren behandlar relevanta variabler och utvecklar indikatorer av
god kvalitet for att det ska vara mojligt att utvirdera effekterna av
hilsofrimjande och férebyggande insatser.

Kvalitetsregister f6r barnhilsovirden och elevhilsans medicinska
insatser skiljer sig frdin ménga andra kvalitetsregister d& den poten-
tiella populationen omfattar alla barn och unga 1 Sverige. I patient-
datalagen eller dess forarbeten stills det inte upp ndgra krav pd att
populationen i registret ska begrinsas. Ett preciserat indamél medfor
emellertid att personuppgifterna i registret begrinsas, vilket skyddar
den enskildes personliga integritet.

Samordnad uppfolining for att folja effekten av hilsofrimjande
och forebyggande insatser

Utredningen bedémer att kvalitetssikring behover ske 1 hela hilso-
uppféljningsprocessen frin graviditeten till vuxen &lder, genom de
verksamheter som utgor barn- och ungdomshilsovirden, och inte
enbart i respektive verksamhet var for sig. Kunskapen om vilka insat-

2 Prop. 2007/08:126, s. 179.
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ser som ir mest effektiva for att frimja hilsa och tidigt férebygga
sjukdom hos barn och unga behover utvecklas. Utredningen bedo-
mer att det ir virdefullt att iven barn och unga gérs delaktiga i rele-
vanta delar av denna process. Med hjilp av nationellt 6verenskomna
och samordnade variabler fér insatser och hilsoutfall under uppvixten
kan det vara mojligt att f6lja effekten av hilsofrimjande och fore-
byggande insatser dver tid. Det kan till exempel handla om variabler
som miter vikt och lingd, psykosocial hilsa, rokning 1 hemmet och
forildraskapsstod.

Det finns, som tidigare nimnts, i nuliget tre kvalitetsregister som
foljer barn- och ungdomshilsovirden pi nationell nivd. Dessa ir
Graviditetsregistret, BHVQ och EMQ. Fullt utbyggda skulle dessa
register tillsammans finga centrala uppgifter om hilsofrimjande och
forebyggande tgirder som ges till barn och unga i Sverige under hela
uppvixttiden. Dessutom finns beréringspunkter med Svenskt kvali-
tetsregister f6r karies och parodontit (SKaPa) som féljer upp kvali-
teten 1 de insatser som ges till barn och unga inom tandvirden for att
férebygga karies och frimja god tandhilsa. Som utredningen konsta-
terar 1 delbetinkandet ir tandvirden en viktig samverkanspart for
barn- och ungdomshilsovirden.”

I utredningens dialoger med representanter {6r Graviditetsregistret,
BHVQ och EMQ har det framkommit att det 1 nuliget endast finns
nigra f gemensamma variabler, men att det finns bide en stor poten-
tial och en vilja att utveckla detta arbete. Ett sidant arbete kan ocksd
bidra till att 6ka samverkan mellan verksamheterna, framfér allt pd
lokal och regional niva. Forutsittningarna foér detta arbete ir rim-
ligen goda, eftersom det finns en etablerad samverkan mellan BHVQ
och EMQ genom adjungerad representation till respektive registers
styrgrupp. I styrgruppen f6r BHVQ finns dven en adjungerad repre-
sentant frin Graviditetsregistret. Sammanfattningsvis ser utredningen
det som en 6nskvird utveckling att de kvalitetsregister som foljer barn-
och ungdomshilsovirdens verksamheter samordnar sina variabler.

21SOU 2021:34,s. 172 ff.
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Kuoalitetsregister dr viktiga for det systematiska forbittringsarbetet
inom barn- och ungdomshilsovdrden

Bedomning: Statligt stod bor utga till kvalitetsregister for hilso-
virdande verksamheter {6r barn och unga under en uppbyggnads-
fas. Det ir en forutsittning for att registren ska kunna utvecklas
och uppni full tickningsgrad.

Skilen for utredningens beddmning: Det ir i frsta hand huvud-
minnen som ansvarar for finansieringen av kvalitetsregistren. Utred-
ningen bedémer dock att utvecklingen av kvalitetsregister inom de
hilsovirdande verksamheterna dven behéver stimuleras genom stat-
ligt stéd. I kapitel 7, Konsekvensanalys, utvecklar utredningen resone-
mang om de kostnader som fullt utbyggda kvalitetsregister kan komma
att innebira.

Regionerna och skolhuvudminnen har i egenskap av virdgivare
en skyldighet att systematiskt och fortlépande utveckla och sikra
kvaliteten i verksamheterna (5 kap. 4 § hilso- och sjukvérdslagen).
Utredningen bedémer att kvalitetsregister som omfattar uppféljning
av barn- och ungdomshilsovarden kan utgéra ett viktigt verktyg for
verksamheternas systematiska foérbittringsarbete. Utredningen gor
vidare bedémningen att det dr virdefullt att det finns kvalitetsregis-
ter som foljer de verksamheter som arbetar hilsofrimjande och
forebyggande med barn och unga. Fullt utbyggda kan sidana register
utgora en unik killa f6r information om insatser och dess effekter
som ir centrala fér barns och ungas hilsoutveckling under hela upp-
vixten. De skapar ocks3 férutsittningar for verksamheterna att arbeta
proaktivt med hilsofrimjande och foérebyggande insatser utifrdn
barnens och de ungas behov. Genom att f6lja barns och ungas hilso-
utveckling och de insatser som ges, kan kunskapen 6ka om samband
och behov av insatser {6r att arbeta mer indamélsenligt utifrdn barns
och ungas behov. Fullt utbyggda skulle kvalitetsregistren ocksd skapa
moijligheter att f6lja genomférandet av det nationella hilsovardspro-
grammet for barn och unga som féreslds i utredningens delbetinkande.
Centralt 1 det nationella hilsovirdsprogrammet ir hilsofrimjande
och férebyggande insatser som riktas till barn och unga under hela
uppvixttiden. Programmet ska bygga pa foreskrifter om det hilso-
frimjande och férebyggande arbetet f6r barn och unga i hilso- och
sjukvdrden.
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I forslaget till ny forordning om statsbidrag for kvalitetsregister-
verksamhet vid regionala registercentrum och regionala cancercentrum
som beskrivs nirmare i kapitel 4 foresl3s att kvalitetsregister som
erbjuds stdd ska ha hog tickningsgrad och bedriva ett arbete for att
gora data tillginglig f6r andra aktérer 1 forsknings- och utvecklings-
syfte.”” For att kvalitetsregister inom det hilsovdrdande omridet ska
kunna utvecklas och uppnd en hég tickningsgrad bedémer utredningen
att det ir viktigt att dessa kvalitetsregister ska kunna ta del av ett
sidant statsbidrag dven under en uppbyggnadsfas.

5.3 Halsoreformen fér barn och unga bor féljas,
stddjas, utvarderas och tillses

I delbetinkandet ligger utredningen fram flera férslag och bedém-
ningar som ska leda till en mer sammanhillen god och nira vird for
barn och unga med fokus pd hilsofrimjande och forebyggande 3t-
girder. Sammantaget utgér forslagen och bedémningarna en hilso-
reform som ska leda till bittre fysisk och psykisk hilsa for barn och
unga.

Dagens barn- och ungdomshilsovard ir fragmentiserad och upp-
delad p flera huvudmin och virdgivare som arbetar utifrdn olika lag-
stdd, uppdrag och férutsittningar 1 6vrigt. Utredningen bedémer att
det dirfér behovs en tydligare och mer enhetlig nationell styrning av
denna verksamhet. Utgdngspunkten ska vara ett helhetsperspektiv pd
hilsa dir alla barns och ungas behov av hilsofrimjande och férebyg-
gande insatser ska sikras under hela uppvixttiden oavsett bostads-
ort, val av skola eller virdenhet.

Utredningen foreslar i delbetinkandet att hilso- och sjukvérdens
ansvar for att frimja hilsa bor fortydligas 1 hilso- och sjukvirdslagen
och att ett nationellt hilsovdrdsprogram fér barn och unga 0-20 ar
ska utvecklas och implementeras 1 de berérda verksamheterna. Pro-
grammet ska bygga pa foreskrifter om det hilsofrimjande och fore-
byggande arbetet f6r barn och unga i hilso- och sjukvirden.”

I ett fragmentiserat system med manga aktérer inblandade dr sam-
verkan en central férutsittning for att barn och unga ska fi en mer
sammanhillen vird. Utredningen bedémer att krav pd samverkan 1

2 Ett nytt statshidrag for kvalitetsregisterverksambet, promemoria frén Socialdepartementet
(2021).
#SOU 2021:34, 5. 257 ff.
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huvudsak finns 1 hilso- och sjukvardslagen (2017:30) och socialtjinst-
lagen (2001:453). Utredningen bedémer dock att regionens ansvar fér
att samverka med skolhuvudmin behéver fortydligas. Utredningen
foresldr dirfor i delbetinkandet en bestimmelse med denna inrikt-
ning.”* Utredningen féreslar dessutom att ritten till fast virdkontakt
ska skirpas for barn och unga med syftet att fler barn ska {3 tillgdng
till denna funktion. Det ir en férutsittning f6r kontinuitet och sam-
ordning i virdprocessen.”

I delbetinkandet presenterar utredningen dven ett antal steg som
behéver vidtas for att barn och unga med psykisk ohilsa ska 3 sina
vardbehov tillgodosedda. T dessa steg ingdr bland annat att utveckla
primirvirden som en naturlig vig in 1 hilso- och sjukvarden fér barn
och unga med psykiska virdbehov. Primirvirden ska vara navet 1 hilso-
och sjukvarden och samspela med 6vrig hilso- och sjukvard och social-
tjinst dven nir det giller psykiska virdbehov fér barn och unga. Ut-
redningen bedémer att det ir en forutsitining for att skapa en tydlig
och langsiktigt hillbar virdorganisation {f6r barn och unga. I stegen
ingdr ocks3 att den specialiserade virden bor utveckla och stirka sin
konsultativa roll och vara mer tillginglig for primirvirden och elev-
hilsan med st3d och hjilp. En central forutsittning for en sidan utveck-
ling 4r den fortsatta omstillningen till en god och nira vird och att
primirvirden férstirks med resurser och kompetens.* Med utgings-
punket frén dessa steg limnar utredningen 1 delbetinkandet ett under-
lag till en dverenskommelse om insatser som ska bidra till en kofri
barn- och ungdomspsykiatri.”’

Dirutéver lyfter utredningen fram ett antal bedémningar som
syftar till att barnrittsperspektivet systematiskt ska utvecklas i hilso-
och sjukvirden. Det giller f6r omstillningen av den nira virden och
nir regionen planerar och organiserar hilso- och sjukvirden i sin region.
Det giller ocksa 1 virdsituationen, dir virdgjinster behover bli mer
anpassade efter barns och ungas behov, och dir barn och unga ska ses
som subjekt och géras mer delaktiga i sin egen vird- och behandlings-
situation.”

For att hilsoreformen ska genomforas krivs ett omfattande arbete
pa nationell, regional och lokal niva. Det handlar om att utforma och

24S0U 2021:34, 5. 291 ff.
2 SOU 2021:34, 5. 310 ff.
26S0U 2021:34, s. 334 ff.
2 SOU 2021:34, bilaga 5, s. 663 ff.
2S0U 2021:34, s. 303 ff.
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genomféra det nationella hilsovirdsprogrammet {6r barn och unga
och att bygga upp héllbara strukturer fér samverkan mellan berérda
vardgivare pd regional och lokal niv. Utredningen bedémer att det
dessutom behovs flera insatser for att stddja genomférandet av hilso-
reformen och for att f6lja upp, utvirdera och tillse att det arbete som
genomfors leder till en mer sammanhéllen och likvirdig vird for
barn och unga. Nedan limnar utredningen férslag och bedémningar
med denna inriktning.

5.3.1 Uppdrag till Socialstyrelsen att stédja genomférandet
av den nationella hélsovardsreformen

Forslag: Socialstyrelsen ska i 1 uppdrag att stédja genomférandet
av den nationella hilsoreformen f6r barn och unga, med sirskild
fokus pd det nationella hilsovidrdsprogrammet. I uppdraget ska
dven ingd att foresld indikatorer for att kunna f6lja utvecklingen
av barn- och ungdomshilsovérden.

Skilen for utredningens forslag: Utredningen ser behov av att
Socialstyrelsen stédjer huvudmin och virdgivare i genomférandet av
den hilsoreform f6r barn och unga som utredningen féreslar 1 del-
betinkandet.” Utredningen beddmer att det ir en férutsittning for
att hilsoreformen ska genomféras pd ett likvirdigt sitt 1 landet oav-
sett huvudman eller virdgivare. Socialstyrelsen bér fokusera pd att
stodja genomférandet av det nationella hilsovirdsprogrammet i1 barn-
och ungdomshilsovirdens verksamheter, eftersom programmet ir
en central del 1 hilsoreformen. Sirskild fokus bér liggas pd att stédja
programmets genomférande 1 elevhilsans medicinska insatser och
ungdomsmottagningarnas hilso- och sjukvirdsverksamhet.

Det nationella hilsovirdsprogrammet ska gilla for alla barn och
unga under hela uppvixttiden. I programmet ska hilsouppféljningen
i form av hilsobesdk och hilsofrimjande och férebyggande insatser
pd olika nivder ingd, pd universell nivd for alla barn och unga och pd
selektiv och indikerad nivd f6r barn och familjer med behov av mer
fordjupade insatser. Forildraskapsstd ska vara en sjilvklar del 1 det
hilsofrimjande och férebyggande arbetet. Syftet med programmet
ir att bidra till en nationellt enhetlig styrning av det hilsofrimjande

2 SOU 2021:34, 5. 255.
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och forebyggande arbetet som riktas till barn och unga, sd att alla barn
och unga kan f8 insatser pd likvirdiga grunder i landet oavsett bostads-
ort, val av skola eller virdgivare. Milet ir att alla barn och unga ska
uppnd bista méjliga fysiska, psykiska, sociala och sexuella och repro-
duktiva hilsa. Programmet ska tas fram av Socialstyrelsen i samarbete
med foretridare for berérda huvudmin, SKR, professions- och patient-
organisationer.*®

For att mdlen med programmet ska kunna uppnis behéver sam-
verkan stirkas bdde mellan barn- och ungdomshilsovardens aktorer
och mellan dessa aktérer och den 6vriga hilso- och sjukvarden, social-
yinsten och tandvarden. Vidare behéver informationsdelningen inom
och mellan berérda virdverksamheter effektiviseras och barns och
ungas virdinsatser samordnas mellan de olika verksamheterna. Social-
styrelsen bor dirfor stédja utvecklingen av samverkan och samord-
ning av vardinsatser och virdinformation mellan elevhilsans medicin-
ska insatser och hilso- och sjukvdrden i évrigt. Dessutom behover
Socialstyrelsen stodja utvecklingen av en mer personcentrerad vird
fér barn och unga. Hilso- och sjukvirden behéver 1 hogre grad in
1 dag anpassas och utvecklas till barns och ungas behov, férutsittningar
och preferenser. Barn och unga behover goras delaktiga i sin egen vird
och behandling.

I uppdraget bér dven ingd att foresld indikatorer for att f6lja ut-
vecklingen av en mer sammanhillen barn- och ungdomshilsovird
och hur dessa indikatorer kontinuerligt kan redovisas. Detta arbete bor
ske samordnat med Socialstyrelsens uppdrag att utforma hilsovards-
programmet f6r barn och unga och genomféras i nira samverkan med
foretridare f6r berdrda huvudmin, kvalitetsregister och systemet
for kunskapsstyrning f6r hilso- och sjukvard. Utredningen bedémer
att det finns vissa synergieffekter mellan denna del av uppdraget och
utredningens forslag att Socialstyrelsen bor utreda om det dr méjligt
och limpligt att f6lja barns och ungas hilsa i hilsodataregister, och
behandla uppgifter om barn och unga som fitt hilso- och sjukvérd
inom elevhilsans medicinska insatser och ungdomsmottagningarna
samt limna nédvindiga forfattningsférslag f6r att sd kan ske.

0 SOU 2021:34, 5. 271 ff.
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Stédja och folja upp insatser for att utveckla vdrden for
barn och unga med psykisk ohilsa

I uppdraget till Socialstyrelsen bor dessutom ingd att stodja och f6lja
utvecklingen av de prioriterade omrddena som utredningen foreslir
i delbetinkandet, for att uppnd en kofri barn- och ungdomspsykiatri
(BUP).” I denna del av uppdraget finns beréringspunkter och syn-
ergieffekter med Socialstyrelsens och Folkhilsomyndighetens befint-
liga uppdrag gillande statens insatser inom omridet psykisk hilsa
(dnr S2020/01044/FS). De prioriterade omridena ir:

Insatser for att utveckla en mer sammanbdllen barn- och ungdomshiilso-
vdrd. I detta bor ingd att huvudminnen deltar 1 utformningen och
genomférandet av det nationella hilsovirdsprogrammet i hilso- och
sjukvirdens verksamheter inklusive elevhilsans medicinska insatser.
Huvudminnen bér ocksd skapa olika former f6r samverkan mellan
berérda aktorer inklusive socialtjinsten och tandvirden. I uppfolj-
ningen bor sirskilt fokus liggas p&8 samverkansprojekt mellan pri-
mirvirden och elevhilsans medicinska insatser.

Insatser for att stodja utvecklingen av primdrvdrden som forsta vigen in
for barn och unga med psykiska vardbehov och for att stirka barn- och
ungdomskompetensen i primdrvdrden. Regionerna bér tillsammans med
professionen och kunskapsorganisationen samt med stéd av SKR
uppnd nationell konsensus om vilka vanligt férekommande psykiska
virdbehov hos barn och unga som kan métas 1 primérvirden och vilka
kompetenser som behdvs i primirvirden for att kunna tillgodose
barn och unga med psykiska virdbehov. I detta bor ingd att regio-
nerna organiserar och planerar sin vard s8 att férsta linjeverksamheter
for barns och ungas psykiska hilsa kan integreras i primirvards-
uppdraget. Det skapar en vig in och ett lingsiktigt hdllbart hilso- och
sjukvdrdssystem for barn och unga. Dessutom behover regionerna se
dver och revidera sina férfrdgningsunderlag for att kunna styra primir-
virdens verksamhet mot vanligt fsrekommande virdbehov hos barn
och unga.

I uppfoljningen bor fokus liggas pd om huvudminnen skapar en
tydligare hilso- och sjukvirdsorganisation, med primirvirden som
forsta vigen in 1 hilso- och sjukvarden f6r barn och unga. Sirskild vike
bor liggas vid om regionerna har kommit éverens om vilka vérd-

31 SOU 2021:34, bilaga 5, s. 663 ff.
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behov som ska hanteras 1 primirvérden och vilka kompetenser som
ir nddvindiga att tillgingliggora i primirvarden {or att barns och ungas
psykiska virdbehov ska kunna tillgodoses. Sirskild vikt bor dven liggas
vid att f6lja upp att regionerna inkorporerar uppdrag om psykiska
vardbehov i sina férfrigningsunderlag f6r vdrdval inom primirvérden.

Insatser for att stirka en ndra och konsultativ specialiserad vdrd. 1 detta
ingdr att utveckla strukturer, rutiner och arbetssitt fér att den spe-
cialiserade virden ska kunna finnas nira och tillginglig fé6r konsul-
tation och annat stdd till primirvardens verksamheter och elevhilsans
medicinska insatser. Den framtida nira virden utvecklas och bygger
pé ett dmsesidigt lirande och en samverkan mellan den specialiserade
virden och primirvirden. I uppféljningen bér sirskild vikt liggas vid
om regionerna har utformat en tydlig konsultationsmodell dir primir-
vérden och elevhilsans medicinska insatser har uppbyggda relationer
och vid behov interagerar med BUP och annan relevant specialiserad
vérd sdsom barnmedicin och barnhabilitering, f6r stéd 1 bedémningen
och prioriteringen av virdbehov och handledning. Det ger en effek-
tivare bedomning av vilka barn och unga som behéver insatser 1 den
specialiserade virden och vilka som kan {3 hjilp och std pd primir-
virdsnivan, vilket ir grunden {6r en fungerande stegvis vird. Bryggor
for msesidig kunskaps- och kompetenséverforing frimjar relationerna
mellan virdens aktorer, s att kontaktvigar och samarbete gynnas.
Den specialiserade virden och sjukhusen har stor nytta av ett star-
kare generalistperspektiv, vilket ocks3 ligger 1 omstillningens syfte.

5.3.2  Uppdrag till Myndigheten fér vard- och omsorgsanalys
att utvardera halsoreformen fér barn och unga

Forslag: Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys ska {3 1 uppdrag
att utvirdera effekterna av den nationella hilsoreformen f6r barn
och unga. I uppdraget ska initialt ing3 att utvirdera hur reformen
implementeras. Sirskild vikt ska liggas vid férutsittningarna fér
huvudmin och virdgivare {6r elevhilsans medicinska insatser och
ungdomsmottagningar att implementera programmet.
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Bedomning: Myndighetens utvirdering bor utgéra ett underlag
for regeringens dverviganden om huruvida det dr limpligt att in-
féra en sammanhillen hilsouppféljning for barn och unga med
regionen som huvudman.

Skilen for utredningens forslag: Utredningen ser behov av att den
hilsoreform fér barn och unga som féreslds i delbetinkandet utvir-
deras ur ett patient- och medborgarperspektiv av en oberoende myn-
dighet. Det 6vergripande syftet bor vara att utvirdera effekterna av
hilsoreformen. Delaktighet, kontinuitet, samordning och trygghet
for barn och unga bor vara centrala delar av utvirderingen liksom om
hilso- och sjukvdrden utvecklas och anpassas till barns och ungas be-
hov, férutsittningar och preferenser. Utredningen bedémer att Myn-
digheten f6r vdrd- och omsorgsanalys dr den myndighet som dr mest
limpad att gora en sidan utvirdering. Myndigheten har 1 enlighet med
sin instruktion till uppgift att ur ett patient-, brukar- och medbor-
garperspektiv folja upp och analysera verksamheter och férhillanden
inom hilso- och sjukvdrd, tandvird och omsorg (1 § férordningen
[2010:1385] med instruktion f6r Myndigheten {6r vird- och omsorgs-
analys). Myndigheten ska bland annat f6lja upp vardens och omsor-
gens funktionssitt, effektivitetsgranska statliga dtaganden och inom
sitt verksamhetsomride bistd regeringen med underlag och rekom-
mendationer for effektivisering av statliga verksamhet och styrning
(2 § férordningen med instruktion fér Myndigheten fér vird- och
omsorgsanalys).

Utredningen bedémer dock att det kan komma att ta l&ng tid
innan det ir mojligt att utlisa nigra effekter av satsningen. Det tar tid
att bygga upp nya system och férindrande arbetssitt. Utredningen
foresldr dirfor att Myndigheten for vird- och omsorgsanalys initialt
far i uppdrag att utvirdera implementeringen av den foreslagna hilso-
reformen f6r barn och unga. I detta ingdr att f6lja upp och utvirdera
om det nationella hilsovirdsprogrammet implementeras pd ett lik-
virdigt sitt 1 landet oavsett huvudman eller virdgivare. Sirskild vikt
bor liggas vid forutsittningarna for elevhilsans medicinska insatser
och ungdomsmottagningarna att implementera programmet.

Vidare bor utvecklingen av systematisk samverkan mellan berérda
virdgivare och samordning i virdprocesser f6r barn och unga foljas
upp och analyseras. Det giller bdde samverkan mellan de verksamheter
som utgdr barn- och ungdomshilsovirden och samverkan mellan dessa
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verksamheter och hilso- och sjukvirden 1 6vrigt, tandvdrden och social-
gansten. Dessutom bér utvecklingen av primérvardens roll som navet
i hilso- och sjukvdrden f6r barn och ungas psykiska virdbehov f6ljas
upp och analyseras. I denna del bér sirskild vikt liggas vid att forsta
linjeverksamheterna f6r barns och ungas psykiska hilsa integreras i
primirvardsuppdraget for att pd sd sitt skapa en tydlig hilso- och sjuk-
vardsorganisation fér barn och unga. Dessutom bér vikt liggas vid ut-
vecklingen av den specialiserade virdens konsultativa roll gentemot
primirvirden och elevhilsans medicinska insatser.

P2 sikt bor hela hilsoreformen utvirderas, och om barn och unga
far ullgdng till likvirdig vird enligt programmet oavsett bostadsort,
val av skola eller virdgivare. Utredningen bedomer att en sidan utvir-
dering inte ir aktuell f6rrin hilsoreformen ir implementerad 1 verk-
samheterna.

Utvdrderingen kan utgora ett underlag till regeringens évervigande i
frdga om sammanbdllen hélsouppfolining med regionen som huvudman

I delbetinkandet redovisar utredningen f6rutsittningar for att infora
en sammanhillen hilsouppfoljning av barn och unga med regionen
som huvudman. En sammanhillen hilsouppféljning med regionen
som huvudman skulle innebira att den regionala hilso- och sjuk-
virdshuvudmannen ansvarar {6r hilsouppféljning under barns och
ungas hela uppvixttid frn tillblivande till vuxen &lder. Med hilsoupp-
foljning avses sddan hilsouppféljning som 1 dag utfors 1 médrahilso-
virden, barnhilsovirden och elevhilsans medicinska insatser. Utred-
ningen bedémer att det skulle kunna skapa bittre forutsittningar fér
en mer sammanhillen och kontinuerlig och likvirdig hilsouppféljning
oavsett bostadsort, val av skola eller virdgivare, vilket skulle gynna ut-
vecklingen av barns och ungas hilsa och vilmaende. Regionerna skulle
ocksa 3 en dverblick 6ver barns och ungas hilsoutveckling under hela
uppvixttiden och kunna planera och samordna hilsouppféljningen
med vird- och behandlingsinsatser med utgdngspunkt frin barns
och ungas behov, pd ett mer effektivt sitt. En sammanhillen hilso-
uppfoljning med regionen som huvudman skulle dessutom under-
litta upptoljningen av hilsan pd sdvil individuell som aggregerad nivd
pa ett systematiskt sitt. Skolan skulle 1 hogre grad kunna fokusera pd
elevernas utveckling mot utbildningens mal, att skapa goda lirande-
miljéer och andra férutsittningar f6r lirande.
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I delbetinkandet bedémer utredningen dock att tiden inte ir
mogen for att genomféra en sidan férindring. Det beror bland annat
pd att primirvarden innu inte ir tillrickligt resurssatt for ett sddant
uppdrag. Utredningen bedémer dven att elevhilsans resurser behover
sikras och de medicinska insatsernas roll 1 det hilsofrimjande och
forebyggande arbetet stirkas, for att kunna stddja elevernas utveckling
mot utbildningens mal.

Utredningens huvudforslag dr 1 stillet att det nationella hilsovirds-
programmet forst ska utvecklas och implementeras. Programmet ska
bidra till en nationellt enhetlig styrning av den hilso- och sjukvard
som bedrivs inom barn- och ungdomshilsovdrden. Men om arbetet
med det nationella hilsovirdsprogrammet inte skulle ge 6nskat resul-
tat 1 form av effektiva samverkansstrukturer och likvirdig tillgdng till
programmets insatser oavsett huvudman eller virdverksamhet, beds-
mer utredningen att regeringen kan 6verviga mojligheten att infora
en samlad hilsouppféljning med regionen som huvudman.”

Utredningen bedémer att Myndigheten fér vird- och omsorgs-
analys utvirdering av implementeringen av hilsoreformen bor utgora
ett underlag vid regeringens stillningstagande 1 denna friga. Det bor
ingd 1 myndighetens uppdrag att avgéra nir en sidan utvirdering ir
limplig. Utredningen bedémer dock att en sddan utvirdering rimli-
gen inte kan géras férrin tvd till tre &r efter att hilsovirdsprogram-
met har tagits fram och kan anvindas 1 verksamheterna.

5.3.3  Forslag till lag om behandling av personuppgifter
vid Myndigheten fér vard- och omsorgsanalys bor
genomforas

Bedomning: Socialdataskyddsutredningens (S 2016:05) forslag till
lag om behandling av personuppgifter vid Myndigheten f6r vird-

och omsorgsanalys bér genomféras.

Skilen for utredningens bedomning: Utredningen bedomer att det
finns ett behov av mer dndamalsenliga forutsittningar f6r behand-
ling av personuppgifter vid Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys.
Det krivs for att det uppdrag som utredningen féreslar i avsnitt 5.3.2
ska kunna genomféras med sd hog kvalitet och pd ett s effektivt sdtt

32S0OU 2021:34, s. 380 ff.
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som mojligt. Det dr ocks relevant f6r myndighetens férutsittningar
att f6lja upp och utvirdera hilso- och sjukvirden och omsorgen for
barn och unga i évrigt.

Socialdataskyddsutredningen (S 2016:05) utredde behovet av en
sirskild foérfattning med bestimmelser om personuppgiftsbehand-
ling vid Myndigheten {6r vird- och omsorgsanalys. Utredningen be-
démde att ett sidant behov finns och limnade dirfér forslag till en
lag om behandling av personuppgifter vid Myndigheten f6r vird- och
omsorgsanalys. Lagen foreslds bli tillimplig vid behandling av person-
uppgifter 1 verksamhet vid myndigheten som avser uppféljning och
analys av verksamheter och férhillanden inom hilso- och sjukvard,
tandvard och omsorg ur ett patient-, brukar- och medborgarperspek-
tiv, nir det giller sidan behandling av personuppgifter som ir helt eller
delvis automatiserad samt behandling av personuppgifter som ingdr
eller ir avsedda att ingd 1 ett register. Forslaget innefattar bland annat
ett krav pd extern etisk prévning av vissa typer av personuppgifts-
behandlingar. Forslaget innehdller ocksd bestimmelser om dndamails-
bestimning, skyddsitgirder och gallring.”

Denna utredning bedémer att den registerférfattning som Social-
dataskyddsutredningen har féreslagit patagligt skulle forbittra Myn-
digheten for vird- och omsorgsanalys méjligheter att f6lja upp och
analysera effekterna av reformen. Den foreslagna registerférfattningen
skulle ocksd forbittra myndighetens forutsittningar att folja upp
och analysera hilso- och sjukvirden och omsorgen {6r barn och unga
1 6vrigt, det vill siga dven i andra sammanhang dn inom ramen fér en
uppféljning av reformen.

Om forslagen till registerforfattning genomférs skulle det bland
annat mojliggora en 6kad kunskap om barns och ungas egen uppfatt-
ning om hilso- och sjukvirdens och omsorgens utformning och kva-
litet, genom att information pa ett mer indamélsenligt sitt skulle kunna
inhdmtas direkt frén barn och unga. Det finns i dag stora utmaningar
med att inhdmta kunskap pa det sittet pd nationell nivd. Fé6r Myndig-
heten f6r vird- och omsorgsanalys del ligger utmaningen frimst i att
myndighetens enda méjlighet att behandla vissa typer av personupp-
gifter dr att inhimta ett uttryckligt samtycke. Detta ir sirskilt kom-
plext nir det giller behandling av personuppgifter om barn. Behovet
av att kunna inhimta sddan kunskap ir alltsd ett viktigt skal till att

3 SOU 2018:52 Behandling av personuppgifter vid Myndigheten for vird- och omsorgsanalys,
s. 145 ff.
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utredningen bedémer att det ir angeliget att genomfora forslaget till
registerforfattning. Aven forutsittningarna for behandling av upp-
gifter frdn andra killor dn frdn barn och unga sjilva skulle pd olika sitt
kunna forbittras genom forslaget. Genom att skapa férutsittningar
for myndigheten att behandla personuppgifter frin exempelvis kvali-
tetsregister och hilsodataregister skulle myndigheten kunna genom-
fora uppfoljningar och analyser av hogre kvalitet och pd ett mer effek-
tivt sitt in 1 dag.

Uppfoljningar och utvirderingar inom hilso- och sjukvirden adres-
serar sillan frigor om barns och ungas behov, férutsittningar och pre-
ferenser pd ett fullstindigt sitt. Utredningen bedomer att kunskapen
om dessa perspektiv behover 6ka och att sddan kunskap ir en forut-
sittning f6r att vrden ska kunna utvecklas och 1 hogre grad utformas
med utgdngspunkt frin ett barnrittsperspektiv och frin ungas per-
spektiv. Genom att skapa bittre forutsittningar f6r Myndigheten fér
vérd- och omsorgsanalys att behandla personuppgifter, och dirmed
bittre férutsittningar att genomféra uppféljningar och utvirderingar
utifrdn bland annat barns och ungas behov, forutsittningar och pre-
ferenser, kan barnrittsperspektivet och ungas perspektiv tillvaratas i
utvecklingen av hilso- och sjukvirden och omsorgen pi ett bittre
sitt dn 1 dag.

5.3.4 Inspektionen fér vard och omsorg bor granska barn-
och ungdomshalsovardens verksamhet

Bedomning: Inspektionen for vird och omsorg bor granska att
barn och unga fir relevanta insatser fr&n barn- och ungdoms-
hilsovarden p4 likvirdiga grunder i landet oavsett bostadsort, val
av vardgivare eller skola. Granskningen behdver utgd ifrdn det
nationella hilsovdrdsprogrammet {6r barn och unga.

Skilen for utredningens bedomning: I delbetinkandet redogér
utredningen for brister nir det giller tillgdngen till likvirdig barn-
och ungdomshilsovard i landet. Bristerna beror i hog grad pd att vir-
den ir fragmentiserad och uppdelad pd minga olika huvudmin och
virdaktorer. Likvirdigheten ir sirskilt problematisk nir det giller
elevhilsans medicinska insatser och dess férutsittningar att erbjuda
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hilsofrimjande och férebyggande insatser.’* Problem med likvirdig-
het finns ocksd nir det giller ungdomsmottagningarnas verksamhet.
Dessutom férekommer brister nir det giller samverkan mellan de
berodrda virdverksamheterna, informationsdverféring och samordning
av barns och ungas vardinsatser i alla led mellan de olika virdverksam-
heterna under barnets och den unges hela uppvixttid. Sirskilt brist-
fillig ir samverkan mellan elevhilsan, primirvird och barn- och ung-
domspsykiatrin. Det finns dven brister 1 samverkan mellan barn- och
ungdomshilsovirdens verksamheter och socialtjinsten respektive
tandvarden. Denna bild har bekriftats vid utredningens dialoger med
foretridare f6r verksamheter, professioner och barn och unga.”” I del-
betinkandet lyfter utredningen vidare fram att hilso- och sjukvirdens
arbete med delaktighet f6r barn och unga behéver forstirkas. Hilso-
och sjukvérden for barn och unga behéver bli mer personcentrerad
och anpassad till barns och ungas behov och preferenser. Barn och
unga behover ocksd ges forutsittningar att vara delaktiga i sin egen
vird och behandling.”®

Foratt komma tillritta med dessa brister foreslar utredningen flera
insatser 1 delbetinkandet som ska leda till en mer sammanhéllen god
och nira vird for barn och unga. Utredningen bedémer att det ocksd
behovs sirskilda tillsynsinsatser av den hilso- och sjukvird som be-
drivs inom barn- och ungdomshilsovirden. Tillsynen ir ett viktigt
verktyg for att granska att barn och unga far vird som ir siker, har god
kvalitet och uppfyller krav och mil enligt lagar och andra féreskrifter
samt beslut som har meddelats med stéd av sddana foreskrifter. En-
ligt Inspektionen f6r vird och omsorgs instruktion ska tillsynen pla-
neras och genomféras med utgdngspunkt frin riskanalyser om var
behovet av tillsyn dr som storst (2 § forordning [2013:176] om instruk-
tion f6r Inspektionen f6r vird och omsorg).

Mot bakgrund av de brister som redovisas ovan bedémer utred-
ningen att det finns ett stort behov av att granska barn- och ungdoms-
hilsovirden. Utredningen anser dirfér att Inspektionen f6r vérd och
omsorg bor ta initiativ till en mer systematisk granskning av barn-
och ungdomshilsovirdens verksamheter och om barn och unga far
hilsofrimjande och forebyggande insatser pd likvirdiga grunder i
landet i enlighet med det nationella hilsovirdsprogrammet fér barn

3 SOU 2021:34, s. 220 ff.
3 SOU 2021:34, 5. 233 ff.
% SOU 2021:34, s. 303 ff.
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och unga. Det behdver ocksé granskas om vérdinsatser f6r barn och
unga ir samordnade och om vird ges pa ett kontinuerligt sitt. Dess-
utom behéver det granskas om barn och unga ges forutsittningar att
vara delaktiga 1 sin egen vird och behandling. S3dan tillsyn kan bidra
till att barn och unga far sina rittigheter tillgodosedda 1 hilso- och
sjukvirden. Utredningen bedémer att tillsyn av barn- och ungdoms-
hilsovirden ocksd kan bidra i arbetet med att férebygga koer till
BUP. Om inspektionen granskar att barn och unga med psykiska
besvir fdngas upp redan i barn- och ungdomshilsovardens verksam-
heter, kan en allvarligare utveckling och behov av specialiserad vard
inom BUP férebyggas.

De f6rslag som utredningen ligger fram 1 delbetinkandet angiende
hilso- och sjukvirdens ansvar att frimja hilsa, féreskrifter f6r hilso-
frimjande och forebyggande arbetet och det nationella hilsovards-
programmet kommer att tydliggora vilka krav som kan stillas pd vard-
verksamheter inom barn- och ungdomshilsovirden. Utredningen ser
dirfér genomférandet av dessa forslag som en viktig forutsittning
for att tillsynen pa detta omride ska kunna bli mer effektiv.

5.3.5 Det behover féljas upp om barns och ungas behov
tillgodoses i omstéllningsprocessen

Forslag: Socialstyrelsens uppdrag att utveckla den nationella upp-
foljningen av hilso- och sjukvirden med fokus pd primirvard
(dnr S2020/03319/FS) bér kompletteras med ett uppdrag att folja
upp om barns och ungas behov tillgodoses i omstillningen.

Skilen f6r utredningen forslag: Just nu pigdr den stdrsta omstill-
ningen 1 hilso- och sjukvirden pd minga dr. Omstillningen innebir
en forflyttning frin en sjukhustung vird till en nira och tllginglig
vird dir primdrvirden ska vara navet i hilso- och sjukvirden och sam-
spela med den 6vriga hilso- och sjukvirden och socialtjinsten. Mélet
med omstillningen ir att patienten fir en god, nira och samordnad
vird och omsorg som stirker hilsan. Milet ir ocks3 att patienter och
nirstdende ska kunna vara delaktiga i vird och behandling utifrin
deras forutsittningar och behov.”

%7 Prop. 2019/20:164 Inriktningen for en nira och tillginglig vird — en primdarvdrdsreform, s. 32.
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Riksdagen har ocks3 antagit ett férslag till nytt grunduppdrag for
primirvirden som tridde i kraft den 1 juli 2021.°® Grunduppdraget
innebir att regioner och kommuner inom ramen f6r verksamhet som
utgdr primirvird bland annat ska svara f6r vanligt férekommande
vardbehov, se till att virden ir tillginglig, tillhandahilla férebyggande
insatser och samordna patienters vardinsatser 1 de fall det 4&r mest inda-
milsenligt.” Samtidigt som detta grunduppdrag tridde i kraft forind-
rades dven definitionen av primirvard 1 hilso- och sjukvérdslagen (se
2 kap. 6 § hilso- och sjukvirdslagen).

I delbetinkandet gor utredningen bedémningen att det ir viktigt
att denna omstillning f6rstirks och utvecklas med utgdngspunkt frin
ett barnrittsperspektiv. Det dr en férutsittning f6r att barns och ungas
behov ska beaktas i utformningen av hilso- och sjukvirden.* Utred-
ningen bedémer att genomférandet av det nationella hilsovirdpro-
grammet for barn och unga som utredningen foreslér i sitt delbetin-
kande ir en central del av det omstillningsarbete som behover ske 1
virden for att barn och unga ska fi en nira, tillginglig vird och sam-
ordnad vird som stirker hilsa.

For att sikerstilla att barnrittsperspektivet beaktas 1 omstillnings-
processen behévs ocksd en uppfdljning av detta. Regeringen har gett
Socialstyrelsen 1 uppdrag att utveckla den nationella uppféljningen av
hilso- och sjukvarden med fokus pa primirvard (dnr S2020/03319/FS).
I uppdraget ingdr att analysera mojligheterna att inhidmta resultat p&
aggregerad niva frdn regioner och kommuner i syfte att f6lja omstill-
ningen samt att ge forslag pd indikatorer anpassade f6r att kunna folja
upp omstillningen till en god och nira vird. Dessutom ingdr att f6lja
och stddja regioners och kommuners omstillningsarbete. Socialstyr-
elsen har i rapporterna Uppféljning av omstillningen till en mer nira
vérd — Ett forslag pd indikatorer frén 2020 och Uppféljning av om-
stillningen till en mer nira vird 2020 — Utvecklingen i regioner och
kommuner samt forslag pd indikatorer frdn 2021 redovisat resultat
frén det pigiende omstillningsarbetet i kommuner och regioner och
forslag pd indikatorer som kan ligga till grund f6r uppfoljningen av
omstillningen 1 hilso- och sjukvirden.

Utredningen bedémer att det i detta uppdrag ir viktigt att sirskilt
f6lja upp om barns och ungas behov tillgodoses 1 omstillningen till en

3% Prop. 2019/20:164, s. 32 ff.
3 Prop. 2019/20:164, s. 73 ff.
0SOU 2021:34, s. 307 ff.
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god och nira vird. Utredningen foreslr darfor att Socialstyrelsens upp-
drag kompletteras med en sddan inriktning. I uppdraget bér ingd att
foresld indikatorer och att redovisa resultat pd aggregerad nivd om
hur omstillningsprocessen paverkar hilso- och sjukvirden for barn
och unga. Utredningen bedémer ocks3 att det finns synergieffekter
mellan detta uppdrag och uppdraget att foresl indikatorer f6r upp-
féljningen av hilsovirdsprogrammet.

5.4 Kartlagga forekomsten av och behov hos barn
och unga med langvariga och stora
vard- och omsorgsbehov

Forslag: Socialstyrelsen ska i 1 uppdrag att leda ett arbete med att
kartligga forekomsten av och behov hos barn- och unga med
l&ngvariga och stora vird- och omsorgsbehov.

Socialstyrelsen behéver frst undersoka vilka regioner som kan
och vill delta och andra férutsittningar for kartliggningen.

Skilen till utredningens forslag: Det behovs samlad nationell kun-
skap och skarpare analyser av sjukdomsuttryck, sjukdomsférekomst
och vard- och omsorgsbehov som barn och unga med kroniska sjuk-
domar eller annan l&ngvarig ohilsa uppvisar. Sddan kunskap saknas
i1 dag. Det dr mer utrett och kartlagt nir det giller den ildre popu-
lationen med kroniska sjukdomar och sammansatta behov.* Barn och
unga med lika stora behov riskerar dirfor att missas 1 planering, orga-
nisering, prioritering och uppféljning av hilso- och sjukvirden. En
orsak till detta kan vara svirigheten att mita barns och ungas kroniska
sjukdomar och virdbehov eftersom de skiljer sig pa flera sitt 1 f6r-
héllande till vuxnas sjukdomsbild.

Barns och ungas ohilsa kan i manga fall fi konsekvenser i ett livs-
perspektiv, och deras behov av insatser av olika slag kan vara lika stora
som hos ildre personer. Det finns sirskilt stor anledning att foku-
sera pd barns och ungas hilsa om vdrden ska forflyttas uppstréms
mot tidiga hilsofrimjande och forebyggande insatser. Ett tydligt
exempel pd det dr fetma, en vanligt férekommande kronisk sjukdom

“l Myndigheten f6r vdrd och omsorgsanalys, VIP i virden — Om utmaningar i vdrden av per-
soner med kronisk sjukdom, rapport 2014:2 (2014) och Socialstyrelsen, Primdrvdrdens ansvar
och insatser for de mest sjuka dldre (2013).
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hos barn och unga, dir tidiga hilsofrimjande och férebyggande insat-
ser ir avgorande. Overvikt och fetma i barn- och ungdomsiren kvar-
stdr ofta 1 vuxen dlder. Fetma medfor ett lidande hos individen och
Okar risken for en rad andra sjukdomar och kroniska tillstind i vuxen
3lder, till exempel hjirt- och kirlsjukdom, ldersdiabetes samt cancer.

Hilso- och sjukvirden ir i hog grad fragmentiserad och subspe-
cialiserad, vilket utredningen beskriver i delbetinkandet. Det drabbar
sirskilt barn och unga med ldngvariga och stora vird- och omsorgs-
behov. Olika systembrister leder till helt eller delvis otillfredsstillda
vard- och omsorgsbehov hos minga barn och unga och barns vird-
nadshavare. Familjens hela behov av vird och omsorg efterfrigas och
mots sillan, trots avancerade och utvecklade behandlingsmojligheter.
Hilso- och sjukvirden kommer alltid att behéva anpassas efter be-
folkningens behov av vard. I takt med en bittre vilfird och den medi-
cintekniska utvecklingen, indras bide virderbjudandet och behoven
1 allt stérre utstrickning. Det kan till exempel gilla stéd 1 skolan,
vardagsanpassningar, forildrastdd, psykosociala insatser eller koor-
dinering av olika virdinsatser.

Den specialiserade virden, socialtjinsten, férskola och skola be-
héver samordna sig 1 stérre utstrickning kring barn och unga med
l&ngvariga och stora behov, vilket utredningen beskriver i delbetin-
kandet som steg sex for ett bittre stdd till barn och unga med psykisk
ohilsa.”” Primirvirden tilldelas ocks3 i framtiden ett allt stérre ansvar
fér samordning och ska utgora det framtida navet i1 virden kring fler
patienter med kroniska sjukdomar.

Det ir nddvindigt att virden och omsorgen samarbetar och breddar
sina bedémningar, insatser och uppféljning till barn och unga med
samsjuklighet, komplexitet och breda behov under ldng tid. For att
mojliggora en sddan samordning behdver det finnas fakta om sam-
sjuklighet, trender, sjukdomsuttryck och behov hos barn och unga
med lingvariga och stora behov.

280U 2021:34, 5. 359-362.
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Okad kunskap om barn och unga med lingvariga och stora vird
och omsorgsbehov ger bittre forutsitiningar for en dndamadlsenlig
och likvirdig vard

Syftet med uppdraget ir att synliggéra gruppen barn och unga med
lingvariga och stora behov och deras gemensamma nimnare, s3 att
varden kan samordna sina insatser mer indamélsenligt och effektivt.
Kartliggningen kan bli ett underlag f6r huvudminnens planering,
organisering och styrning av hilso- och sjukvirden. Det kan bli ett
viktigt kunskapsstdd 1 kompetensforsorjningsfrigor, inte minst den
kompetensutveckling som behéver ske kring barn och unga i omstill-
ningen till en god och nira vérd. Syftet dr ocksd att s lingt det idr
mojligt 18 en bild av nulige och trender pd nationellt aggregerad niva.
Utredningen bedémer att resultatet av kartliggningen kan bli ett
anvindbart kunskapsunderlag f6r att senare ta fram virdprogram och
processer som stddjer dessa barns och ungas behov av insatser.

Uppféljningsprogram 1 hilso- och sjukvarden fokuserar oftast pa
diagnos, men det finns nu en trend att uppféljning omfattar mer in
enbart medicinska behov. Det kan gilla nationella uppféljningspro-
gram efter intensivvird i nyféddhetsperioden, efter genomgingen
cancerbehandling eller efter operation av hjirtfel. I dessa program lyfts
dven andra insatser fram sisom samverkan med andra subspecialister
och team, stdd och anpassningar 1 skola, kontakt med myndigheter,
stdd till anhoriga, forildraskapsstdd, vardagsanpassningar eller psyko-
socialt stéd och andra hilsofrimjande och férebyggande insatser.
Utredningen bedémer att detta dr en positiv utveckling.

Utredningen bedémer att det ir sirskilt viktigt att erbjuda barn
och unga med langvariga och stora behov skirpt hilsouppféljning.
Den hilsoreform som utredningen foresldr 1 delbetinkandet inne-
fattar ocksd hilsouppfoljning 1 kontexten att uppticka ohilsa och
sjukdom samt ge férdjupade vird och stédinsatser till dessa barn och
unga. I detta arbete behover hilso- och sjukvird och omsorg sam-
spela titt och indamalsenligt f6r en resurseffektiv god och nira vard
f6r barn och unga.
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Det saknas en vedertagen definition av gruppen barn och unga
med lingvariga och stora vdrd- och omsorgsbehov

Gruppen barn och unga med l8ngvariga och stora vird och omsorgs-
behov kommer att variera utifrin definitioner, och det saknas i dag
en vedertagen definition, s&vil nationellt som internationellt. Enligt
de regionala, nationella och delvis internationella data som utred-
ningen redogér for 1 delbetinkandet, utgdr barn och unga med kro-
niska sjukdomar ungefir en femtedel av barnpopulationen. Regionala
data visar att barns och ungas sokstatistik i vdrden innefattar 20 skilda
diagnosomridden (ICD-10) nir det giller kroniska sjukdomar, och att
dessa ofta hanteras i den specialiserade virden.*”

Exempel pd barn och unga med langvariga och stora behov ir barn
med funktionsnedsittning, kroniska sjukdomar eller barn i familjer
med behov av sociala insatser, till exempel med missbruk eller pla-
cerade barn. Andra grupper ir barn och unga med odiagnostiserade
tillstdnd eller sokorsaker som efterfrigar vird- och omsorgsinsatser
under lingre tid och 1 stérre omfattning. Exempel pd sddana tillstdnd
kan vara kronisk smirta, dngest eller psykosomatiska symtom som
foranleder minga besok under ldng tid 1 virden.

De barn och unga som ibland kallas nya éverlevare, sisom barn
som behandlats {6r cancer eller barn som fotts extremt mycket for
tidigt, har ocksd behov av hilso- och sjukvird och andra stédinsatser
under l&ng tid.

Det finns ocks8 anledning att kartligga individer med ldngvariga
och stora behov i ett bredare perspektiv in det rent medicinska. Barn
och unga och deras virdnadshavare rapporterar dterkommande om
stuprdr 1 vird och omsorg, och behovet av helhetssyn pa barnets pro-
blematik och insatser. En behovsanalys och ett definitionsarbete som
ir bredare dn enbart diagnoser och som dven spinner éver vird, skola
och omsorg, skulle skapa férutsittningar for en gemensam termino-
logi och gemensamt sprik, vilket kan underlitta samverkan och sam-
ordning och bidra till 6kad resurseffektivitet. Sirskilt barn och unga
som ir socialt utsatta eller fir olika stédinsatser frdn socialtjinsten
boér 1 mesta mojliga man inkluderas i kartliggningen. Detta kan kriva
samkorning av register och registerstudier.

# Vistra Gétalandsregionen, Barn och unga — komplexa behov och vigar framadt.
Dnr HS 2018-00358 (2018).
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En gemensam och kvalitetssikrad metod ger ett sd jimforbart
och nationellt tickande resultat som maojligt

Uppdraget ska ses som ett komplement till befintliga kartliggningar
och analyser som gérs inom omradet psykisk hilsa och andra epide-
miologiska studier som myndigheten sammanstiller. Vissa uppgifter
om barns och ungas ohilsa och sjukdom finns i hilsodataregister.
Kompletterande, och fér uppdraget nédvindiga, uppgifter om ohilsa,
sjukdom, dtgirder och besok 1 hilso- och sjukvirden finns i vissa
regionala databaser. Sirskilt relevanta f6r uppdraget blir de regioner
som har en stor barnpopulation och samtidig tillgdng till primir-
vardsdata. Exempel pd sidana regioner ir Region Stockholm, Region
Skéne och Vistra Gotalandsregionen. Vistra Gotalandsregionen har
2018 genomfort en sidan studie 1 egen regi som kan utgora vigled-
ande underlag for arbetet.

5.5 Majligheter att dela information inom och mellan
vardgivare finns redan i dag

Bedémning: Informationsdelning inom och mellan virdgivare be-
hover ske i hégre grad. Enligt gillande ritt finns det redan i dag
mojligheter att dela information som behévs f6r virden av patienter,
1 detta fall barn och unga. Samtidigt har utredningen uppmirk-
sammat vissa behov av dtgirder for att stirka forutsittningarna
for informationsdelning.

Skilen for utredningens beddmning
Sammanbhillen jouwrnalforing

Av redogoérelsen 1 kapitel 3, Gillande ritt, framgar att det inom ramen
for gillande ritt finns mojligheter nir det giller att dela information
som behovs f6r virden av patienter, sdvil mellan olika virdgivare som
mellan personal inom en och samma virdgivare. En mojlighet, nir det
giller att dela uppgifter mellan olika virdgivare, dr att tillimpa bestim-
melserna om sammanhéllen journalféring. Som utredningen beskriver
1 kapitel 3, Gillande ritt, ger de bestimmelserna virdgivare méjlighet
att 8 direktdtkomst till personuppgifter om patienter som behandlas

176



SOU 2021:78 Forslag och bedomningar

av andra virdgivare under vissa férutsittningar. Bestimmelserna kan
tillimpas av virdgivare som bedriver verksamhet som omfattas av de-
finitionen av hilso- och sjukvard i 1 kap. 3 § patientdatalagen (2008:355),
inklusive virdgivare inom barnhilsovirden och elevhilsan.

Utredningen bedémer att sammanhillen journalféring behover
anvindas vid vird av barn och unga. Det ger f6rutsittningar for be-
rord hilso- och sjukvirdspersonal att folja barnets eller den unges
vardforlopp 6ver tid och fi en samlad bild av hilsosituationen. En
kontinuerlig hilsouppféljning ger méjlighet att sitta in samordnade
insatser till barn och unga med debuterande ogynnsam hilsoutveck-
ling 1 ett tidigt skede. Sammanhéllen journalféring dr ocksé viktigt
eftersom det skapar goda férutsittningar for att fatta beslut om ritt
vard och behandling, genom att berérd hilso- och sjukvirdspersonal
har tillgdng till relevant journalinformation. Det kan till exempel gilla
information om réntgenundersokningar eller svar pd blodprov, be-
démningar som gjorts pa akuten, eller information om allvarligare till-
stind som 6verkinslighet for likemedel eller underliggande kroniska
sjukdomar som har biring pd virden.

I de allra flesta fall anser vdrdnadshavare att det ir sjilvklart att
information delas mellan virdgivare och att det snarast dr férvinande
att man 1 dagens digitaliserade samhille inte frén virdens sida har mer
samlad information om patienternas vird. Att behdva férmedla barnets
sjukdomshistoria vid varje besok i virden ir bdde trottsamt for vard-
nadshavare och riskerar att skada fértroendet for hilso- och sjuk-
varden. Det kan ocksd medféra patientsikerhetsrisker nir virdnads-
havare eller barnet ansvarar for att f6ra informationen vidare till nista
virdgivare. Tillsyn inom omridet visar att patienter med minga vard-
kontakter loper stor risk att drabbas av en bruten informationskedja
och att viktiga uppgifter, sisom uppgifter om aktuella likemedel eller
underliggande sjukdomar saknas 1 virdmétet eller f6r den som ska sam-
ordna virden och omsorgen.* Barns och ungas méjlighet till delaktig-
het i sin egen vird minskar, liksom virdnadshavares méjlighet att ta
ansvar och vara delaktiga i beslut om barnets vird och behandling.

Alla virdgivare tillimpar dock inte bestimmelserna om samman-
hillen journalféring. Det har framkommit 1 utredningens dialoger.
Det ir utredningens bild att det finns flera anledningar till det. En
anledning ir att virdgivares olika virdinformationssystem inte ir kom-

# Inspektionen f6r vird och omsorg, Jakttagelser och slutsatser om vdrdens och omsorgens brister
for verksambetsdret 2019 (2020).
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patibla med varandra. Det kan i sin tur bero pd de 1 bakgrunden be-
skrivna tekniska, semantiska och organisatoriska faktorerna. I del-
betinkandet foresldr utredningen att sammanhillen journalféring
mellan barn- och ungdomshilsovirdens verksamheter bér frimjas
inom ramen fér en éverenskommelse mellan staten och SKR. Det ir
sirskilt viktigt att f4 till stdnd en sammanhéllen journalféring mellan
den regionala primirvirden och elevhilsans medicinska insatser.*

Yeterligare mojligheter till delning av information inom
och mellan vdrdgivare

Nir det giller delning av information mellan olika virdgivare, finns
dven vissa mojligheter utéver de méjligheter som ges inom ramen fér
sammanhillen journalféring. Uppgifter kan alltsd under vissa férut-
sittningar limnas ut frdn en virdgivare till en annan p4 andra sitt in
genom direktitkomst. Som framgar av kapitel 3, Gillande ritt, ir ex-
empelvis utlimnande av hilsouppgifter om enskilda frén en vird-
givare som utgingspunkt mojligt med stéd av den enskildes sam-
tycke. I kapitel 3 redogérs for ytterligare mojligheter att limna ut
uppgifter inom ramen fér gillande bestimmelser om sekretess och
tystnadsplikt.

Nir det giller informationsdelning mellan personal hos en och
samma vardgivare, konstaterar utredningen att det finns forutsitt-
ningar f6r personal att {3 del av relevanta uppgifter om patienter som
han eller hon deltar i virden av eller av annat skil behover for sitt
arbete inom hilso- och sjukvirden (4 kap. 1 § patientdatalagen).

Sammantagen bedémning

Utredningen bedémer sammantaget att det redan i dag finns mojlig-
heter att dela information som behovs {6r virden av barn och unga,
sdvil mellan olika vdrdgivare som mellan personal inom samma vard-
givare. Samtidigt har utredningen uppmarksammat vissa behov av 4t-
girder for att stirka férutsittningarna f6r informationsdelning mellan
olika aktorer nir det giller information som behévs fér virden av barn
och unga. Sddana behov ligger ocksd till grund for det regerings-
uppdrag som E-hilsomyndigheten fitt om att analysera och foresld

# SOU 2021:34, bilaga 5, s. 663 ff.
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hur de juridiska méjligheterna till sammanhéllen journalféring kan
nyttjas 1 sd stor utstrickning som méjligt 1 vrden och omsorgen, 1
hela landet och av alla virdgivare. Regeringsuppdraget beskrivs nir-
mare 1 kapitel 4, Bakgrund, problembild och analys.

Inom ramen for utredningens arbete har det inte varit méjligt att
gora en fullstindig kartliggning av vilka hinder och méjligheter som
finns for en stirkt informationsdelning inom och mellan olika verk-
samheter och 1 férhillande till den enskilde. Utredningen har dock
gjort vissa iakttagelser och bedémningar av relevans foér frigor om
informationsdelning inom och mellan virdgivare, mellan hilso- och
sjukvdrden och omsorgen samt i férhillande till den enskilde sjilv.
Dessa presenteras nedan 1 avsnitt 5.6 till och med 5.9.

5.6 Forslag till bestimmelser om sammanhallen
vard- och omsorgsdokumentation bor
genomforas och en utvidgning bor 6verviagas

Bedomning: Utredningen om sammanhéllen information inom
vard och omsorgs (S 2019:01) férslag till bestimmelser om sam-
manhillen vird- och omsorgsdokumentation bér genomforas.

Bedomning: Regeringen bor tillsitta en utredning med uppdrag
att underséka om det ir méjligt och limpligt att utvidga de fore-
slagna bestimmelserna om sammanhillen vird- och omsorgs-
dokumentation till att omfatta ytterligare grupper av barn och unga
inom socialtjinsten.

Skilen for utredningens bedomningar: Utredningen uppmirk-
sammar 1 sitt delbetinkande behovet av en stirkt samverkan mellan
olika aktérer som har kontakt med barn och unga inom hilso- och
sjukvdrden inklusive tandvirden, men ocksd inom socialtjinsten och
skolan. Samverkan behéver stirkas pd flera nivder och olika insatser
for barn och unga behéver till stora delar samordnas pd ett mer dnda-
mélsenligt sitt dn 1 dag, f6r att sikerstilla en hog kvalitet i barns och
ungas vird och omsorg.* Sidan samverkan och samordning kriver
ménga ginger att berérda aktorer har tillging tll relevant informa-

*SOU 2021:34, 5. 242 ff.
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tion om det aktuella barnet eller den unga personen. Inom hilso- och
sjukvdrden kan, som nimnts ovan, ssmmanhéllen journalféring vara
ett sitt att sikerstilla tillgdngen till sidan relevant information. Mot-
svarande mojligheter finns dock inte mellan hilso- och sjukvardens
och socialtjinstens olika verksamheter (och inte heller mellan olika
delar av socialtjinsten). Det ser utredningen som ett problem, sam-
tidigt som det kan konstateras att det nu finns férslag som syftar till
att komma till ritta med delar av problemet.

Utredningen om sammanhillen information inom vird och om-
sorg (S 2019:01) limnade i sitt delbetinkande Informationséverforing
1 vdrd och omsorg (SOU 2021:4) bland annat férslag som innebir
att det ska bli mojligt att frivilligt inridtta ett system, kallat samman-
hillen vird- och omsorgsdokumentation, som ger verksamheter inom
socialtjinsten som avser ildre eller personer med funktionsnedsitt-
ningar och hilso- och sjukvirden mojlighet att f4 tillgdng till varandras
vard- och omsorgsdokumentation genom direktdtkomst eller annat
elektroniskt utlimnande. Utredningen féreslog att de forutsittningar
som ska gilla fér vdrd- och omsorgsgivares tillgdng till personupp-
gifter genom sammanhillen vird- och omsorgsdokumentation, i prin-
cip ska motsvara de som giller for virdgivares tillgdng till personupp-
gifter genom sammanhdllen journalféring enligt patientdatalagen. Se
kapitel 3, Gillande ritt, f6r en beskrivning av bestimmelserna om
sammanhillen journalféring. Det féreslogs att férutsittningarna ska
regleras i ny lag om sammanhillen vird- och omsorgsdokumentation
och kvalitetsuppféljning. Nir det giller férutsittningarna f6r omsorgs-
givare att behandla uppgifter som en annan vird- eller omsorgsgivare
gjort tillgingliga fir det, enligt f6rslaget, endast ske om uppgifterna
ror en enskild som fir omsorgsgivarens insatser eller dr féremal for
en utredning om att {4 sddana insatser, uppgifterna kan antas ha bety-
delse f6r omsorgsgivarens insatser f6r den enskilde eller utredning
om insatser och den enskilde samtycker till det. For att en virdgivare
ska f3 behandla uppgifter som andra vird- och omsorgsgivare gjort
tillgingliga foreslds samma forutsittningar gilla som 1 dag giller for
sammanhdllen journalféring. Det far allts bara ske om uppgifterna ror
en patient som det finns en aktuell patientrelation med. Uppgifterna
ska ocksd kunna antas ha betydelse {6r att forebygga, utreda eller be-
handla sjukdomar och skador hos patienten inom hilso- och sjuk-
vérden, eller fér att beddma behovet av eller utfora insatser enligt lagen
om koordineringsinsatser for sjukskrivna patienter. Det krivs ocksd
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att patienten samtycker till det. Den foreslagna lagen innehéller ocksd
ett antal ytterligare férutsittningar och integritetshdjande bestim-
melser, bland annat nir det giller information till den enskilde som
en av flera forutsittningar for att tillgingliggdra uppgifter i systemet.”

Det dr denna utrednings bedémning att de féreslagna bestimmel-
serna om sammanhillen vird- och omsorgsdokumentation sannolikt
kan frimja sddant samarbete mellan verksamheter inom hilso- och
sjukvdrden och socialtjinsten som utredningen, i sitt delbetinkande,
bedémt vara viktigt. Forslaget om sammanhallen vird- och omsorgs-
dokumentation ir dock, nir det giller sddan dokumentation inom
socialginsten som omfattas, avgrinsat till dokumentation om insatser
som ror dldre personer och personer med funktionsnedsittningar.
Socialtjinstens dokumentation om insatser f6r barn och unga omfat-
tas alltsd endast av f6rslaget 1 friga om barn och unga med funktions-
nedsittningar. Utredningen bedémer att delning av information mellan
socialgdnsten och hilso- och sjukvérden ir viktig nir det giller den
mélgruppen och att mlgruppen sannolikt kommer gynnas av forslaget.

Samtidigt ir denna utrednings bild att det kan vara relevant att 6ver-
viga att inkludera dokumentation frn socialtjinsten om insatser for
andra grupper av barn och unga i ett regelverk om sammanhllen vird-
och omsorgsdokumentation. Forslagets lagtekniska utformning bér
innebira att de foéreslagna bestimmelserna om sammanhéllen vird-
och omsorgsdokumentation kan utgéra en grundstruktur for en sddan
utvidgning. Utredningen bedémer att en sddan utvidgning egentligen
skulle kunna vara relevant for dokumentation av insatser for de flesta
barn och unga som har mer lingvariga och samtidiga insatser frin
socialgjinst och hilso- och sjukvard. Det kan till exempel handla om
barn som ir placerade utanfor det egna hemmet. Placerade barn har
ofta simre fysisk och psykisk hilsa och bristande tillging till hilso-
och sjukvérd som till delar beror pd bristande kommunikation och
informationsdelning mellan socialtjinst och hilso- och sjukvird.”
Utredningen om sammanhillen information inom vird och omsorg
(S 2019:01) har ocksa beskrivit att det kan finnas behov av utbyte av
information mellan socialtjinst och hilso- och sjukvard i frdga om barn
och ungdomar som kan ha behov av rdd och stéd frin socialtjinst
och samtalsbehandling frin barn- och ungdomspsykiatrin samtidigt.

¥ SOU 2021:34, s. 43 ff.

8 Regeringsuppdrag till Socialstyrelsen Uppdrag att genomfora utvecklingsinsatser for att stirka
forutséttningarna for att placerade barn och unga far tillging till god hilso- och sjukvdrd, tandvdrd
och en obruten skolgdng (dnr S 2020/07505).
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Aven grupperna personer med missbruksproblematik och psykisk
sjukdom nimns i sammanhanget.” Denna utredning hiller med om
att detta kan vara hogst relevanta grupper.

Det kan dven 6vervigas att utvidga den foreslagna regleringen om
sammanhdllen vird- och omsorgsdokumentation till att omfatta even-
tuell relevant dokumentation rérande insatser inom sidan 6vrig social-
tjdnst som vanligtvis samlokaliseras med eller pd annat sitt har ett nira
samarbete med hilso- och sjukvird, sdsom insatser som socialtjinsten
ger inom ramen for verksamhet vid ungdomsmottagningar och familje-
centraler.

Informationen om hilso- och sjukvirdens insatser kan ha betydelse
for avvigningar och bedémningar av olika slag inom socialtjinsten
och tvirtom. Det férekommer att barn och unga har haft pdgdende
insatser hos bdde socialtjinsten och barn- och ungdomspsykiatrin i
flera dr utan att insatserna har samplanerats eller att verksamheterna
kinner till varandras arbete och beddmningar.® Sammanhéllen vard-
och omsorgsdokumentation skulle sannolikt underlitta sidan sam-
planering av insatser.

Utredningen limnar dock inga férfattningsférslag i denna friga.
Utredningen férordar i stillet att regeringen tillsitter en utredning
med uppdrag att underséka om det ir mojligt och limpligt med en
utvidgning av den foreslagna regleringen. En sddan utredning bér ge-
nomfora sitt arbete efter att den féreslagna regleringen, om den genom-
fors, foljts upp och utvirderats. Detta eftersom en utredning av om
det ir mojligt och limpligt att utvidga den féreslagna regleringen be-
héver bygga pd avvigningar om bland annat nyttan och behovet av
utvidgningen. Det ir en stor fordel om en utvirdering av den nu fére-
slagna regleringen kan ligga till grund f6r sddana nédvindiga avvig-
ningar. Inom ramen fér frigan om det ir mojligt och limpligt med
en utvidgning av den foreslagna regleringen blir det ocksi relevant
att pd ett tydligt sitt definiera och avgrinsa de ytterligare grupper
vars dokumentation inom socialtjinsten ska ingd i regleringen. I det
sammanhanget kan en utvirdering av den definition och avgrinsning
av grupper inom socialtjinsten som omfattas av det nu limnade for-

slaget ge viktig vigledning.

“ SOU 2021:39 Ombuds tillging till vird- och omsorgsuppgifter och forenklad behérighetskon-
troll inom vdrden, s. 333.
> Inspektionen fér vdrd och omsorg, De tar inte hand om hela mig (2021).
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5.7 Utldmnande av uppgifter fran hilso- och
sjukvarden till barn och vardnadshavare bor
utredas

Forslag: Regeringen ska tillsitta en utredning fér att utreda om
dagens lagstiftning ir indaméilsenlig nir det giller utlimnande av
uppgifter frén hilso- och sjukvarden till barn respektive vrdnads-
havare. Utredningen ska f4 i uppdrag att limna nédvindiga forfatt-
ningsforslag f6r att 8stadkomma en mer indamaélsenlig ordning.

Skilen f6r utredningens forslag: Som beskrivs 1 kapitel 4, Bakgrund,
problembild och analys, ir det inte alltid enkelt att avgéra om upp-
gifter om barn 1 hilso- och sjukvirden ska limnas ut till barnet sjilv
eller till dennes virdnadshavare, exempelvis infér muntligt, skriftligt
eller digitalt utlimnande av uppgifter som finns i journaler, vird-
planer, patientkontakt och annan typ av virddokumentation. Det kan
vara sirskilt svrt nir det giller dldre barn. Svirigheter uppstér ocksa
sirskilt nir det giller tkomst till uppgifter som finns digitalt, efter-
som det 1 sddana situationer sillan ir praktiskt mojligt att géra en-
skilda beddmningar av varje barns dlder och mognad.

Det finns inga sjilvklara svar pd vad som ir en indamélsenlig ord-
ning nir det giller utlimnande av uppgifter frin hilso- och sjuk-
varden till barn respektive vdrdnadshavare. Den frigan skulle behéva
utredas noggrant ur flera perspektiv. Dirfér foreslér utredningen att
regeringen tillsitter en utredning fér att utreda om den ordning som
giller 1 dag 1 friga om utlimnande av uppgifter till barn respektive
virdnadshavare dr indamélsenlig. Om s8 inte ir fallet bér utredningen
limna férslag pd hur en mer indamélsenlig ordning skulle kunna 3stad-
kommas. Olika alternativ skulle kunna évervigas, exempelvis om det
ir mojligt och limpligt med en reglering som innebir att barn efter
en viss preciserad &lder far ges tillgdng till uppgifter, eller vissa typer
av uppgifter, om sig sjilva och férfoga 6ver sekretessen till skydd for
barnet. Ett annat alternativ liggs fram av Utredningen om samman-
hallen information inom vird och omsorg (S 2019:01) i ett utrednings-
uppslag. Det handlar om att inféra en sekretessbrytande bestimmelse
som innebir att vdrdnadshavare utan hinder av hilso- och sjukvirds-
sekretess fir ta del av barnets uppgifter till dess barnet fyller 18 ar.
Det skulle forenas med en ritt f6r barnet att motsitta sig att vdrdnads-
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havare tar del av dess uppgifter, samt en skyldighet fér virdgivare att
informera barnet om ritten att motsitta sig detta (si kallat opt-out).”*
Det idr den hir utredningens uppfattning att de flesta barn miss-
gynnas av att deras virdnadshavare inte har tillgdng till relevant in-
formation om sina barn frin hilso- och sjukvirden och dirmed inte
kan hantera barnets virdkontakter. Samtidigt kan det konstateras att
dagens ordning innebir ett skydd f6r vissa barn som ir sirskilt utsatta,
exempelvis for barn som riskerar vild eller fortryck om vissa upp-
gifter kommer till virdnadshavarnas kinnedom. En utredning om
hur en férindrad reglering skulle kunna utformas behéver beakta att
vissa grupper av barn och unga alltjimt dr 1 behov av ett starkt skydd
for de uppgifter som behandlas om dem 1 hilso- och sjukvérden.

5.8 Forslag om ombuds tillgang till uppgifter
bor genomfadras

Bedomning: Utredningen om sammanhillen information inom
vard och omsorgs (S 2019:01) forslag till bestimmelser som tilliter
att virdgivare, under vissa forutsittningar, fir ge ombud elektro-
nisk tillgdng till patientuppgifter bér genomforas.

Skil till utredningens bedomning: En virdgivare fir medge en en-
skild direktdtkomst till sddana uppgifter om den enskilde sjilv som
far limnas ut till honom eller henne och som behandlas f6r indamal
som anges 12 kap. 4 § forsta stycket 1 och 2 patientdatalagen, det vill
siga for virddokumentation (5 kap. 5 § patientdatalagen). Den en-
skilde fir under samma forutsittningar medges direktdtkomst till
dokumentation som avses 1 4 kap. 3 § forsta stycket forsta meningen
patientdatalagen, det vill siga uppgifter om den dtkomst som fére-
kommit till uppgifter om patienten (logglistor). Bestimmelsen ir inte
tvingande och innebir ingen rittighet f6r den enskilde, utan ger en
mojlighet f6r virdgivare att ge patienter direktitkomst till uppgifter
om sig sjilva. Enligt Hogsta forvaltningsdomstolens dom HFD 2017
ref. 67 fir en virdgivare som behandlar personuppgifter med stdd av
patientdatalagen dock inte ge ett ombud f6r en enskild direktdtkomst
till vrdgivarens uppgifter om den enskilde.

S1SOU 2021:39, s. 341 ff.
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Nir barn har uppndtt en viss 8lder och mognad férvintas barnet
1hogre grad skota sina egna virdkontakter. Men dven nir ett barn har
uppnitt sddan &lder och mognad att barnet sjilv férfogar éver upp-
gifterna kan barnet vilja ta hjilp av vrdnadshavare eller nigon annan
nirstdende 1 sina virdirenden och dirfér ge nigon annan tillging till
patientuppgifter. Det kan till exempel gilla barn med lingvariga och
stora vird- och omsorgsbehov eller barn med vissa typer av insatser
frdn socialtjinsten, sdsom familjehemsplacerade barn. Att kunna ge
nira viktiga vuxna, inklusive vuxna som inte ir barnets vrdnadshavare,
tillgdng till uppgifter frén hilso- och sjukvirden kan vara angeliget
ur ett barnrittsperspektiv. Sdana 6nskemal kan dven finnas hos unga
personer som inte lingre ir barn, det vill siga personer 6ver 18 r.
Det skulle i sidana situationer mdnga ginger vara av stor nytta om
det var mojligt f6r en virdgivare att ge nigon annan dn den enskilde
sjilv, till exempel en virdnadshavare eller annan nirstiende, elektro-
nisk dtkomst till patientuppgifter.

Utredningen om sammanhéllen information inom vird och om-
sorg (S 2019:01) har 1 sitt slutbetinkande limnat férslag som syftar
till att mojliggora att ge ombud elektronisk tillgdng till uppgifter om
den enskilde. Den utredningen foreslar bland annat en bestimmelse
1 patientdatalagen som gér det mojligt for virdgivare att, 1 enlighet
med patientens medgivande, ge nigon utanfér hilso- och sjukvarden
(ett ombud) elektronisk tillging till patientuppgifter som behandlas
for virddokumentation och till s kallade logglistor. Bestimmelsen
ska enligt f6rslaget vara frivilligt f6r virdgivare att anvinda. Ett antal
villkor ska gilla enligt forslaget. Den elektroniska tillgingen, genom
direktdtkomst eller annat elektroniskt utlimnande, fir enligt for-
slaget ges till en annan fysisk person som patienten uppger sig kinna
personligen och tillgdngen fir som mest omfatta de patientuppgifter
som patienten sjilv fir ha elektronisk tillging till. Den elektroniska
tillgdngen ska, enligt forslaget, pd patientens begiran kunna begrinsas
till uppgifter registrerade efter ett visst datum eller vid en viss vird-
enhet. Om nigon inom hilso- och sjukvirdspersonalen fir anledning
att misstinka att patientens medgivande inte ger uttryck for patien-
tens fria vilja eller att den enskilde varaktigt inte lingre ir i stind att
limna ett sddant medgivande, ska denne vara skyldig att genast anmila
detta till den virdgivare som gett tillgingen varpd virdgivaren har att
utreda om det finns skil att avsluta den elektroniska tillgdngen.
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Detsamma foreslds gilla om misstanken avser att patienten inte kin-
ner den som fitt elektronisk tillgdng personligen.*

En bestimmelse som motsvarar den ovan beskrivna foreslas ocksd
gilla i frdga om omsorgsgivares mojlighet att ge elektronisk tillging
till sddan sammanhillen vird- och omsorgsdokumentation som den
utredningen féreslog i sitt delbetinkande.”

Mot bakgrund av vad som giller i friga om vdrdnadshavares rittig-
heter och skyldigheter enligt forildrabalken och i friga om sekretess
gentemot virdnadshavare enligt 12 kap. offentlighets- och sekretess-
lagen, gér Utredningen om sammanhéllen information inom vard och
omsorg (S 2019:01) beddmningen att ett barn som ir tillrickligt moget
for att f6rstd vad saken giller, och som har ritt att sjilv disponera sina
patientuppgifter, kan limna sitt medgivande till att en annan fysisk
person som barnet uppger sig kinna personligen fir elektronisk till-
gang till barnets patientuppgifter genom det ovan beskrivna férslaget.™

5.9 Utredningens forslag starker och gar i linje
med nationell och internationell utveckling
pa hilsodataomradet

Bedomning: Den utveckling som nu pdgdr nationellt och inter-
nationellt som giller behandling av hilsodata, kan vara gynnsam
fér barn och unga. Det forutsitter dock att barns och ungas per-
spektiv och det hilsofrimjande perspektivet beaktas 1 detta arbete.

Utredningens forslag om hilsodataregister och kvalitetsregister
stirker och gir i linje med denna utveckling. De ir nédvindiga
steg pd vig mot en mer indamalsenlig nationell infrastruktur f6r

behandling av hilsodata.

Skilen for utredningens bedémning: Som beskrivits i kapitel 4,
Bakgrund, problembild och analys pdgdr nationellt och internationellt,
inte minst i vdra nordiska grannlinder och EU, ett omfattande utveck-
lingsarbete for att skapa bittre forutsittningar for att behandla hilso-
data. Utredningen bedomer att utvecklingen ir positiv {6r barn och
unga om barns och ungas hilsa, det hilsofrimjande perspektivet samt

250U 2021:39, 5. 177 ff.
5 SOU 2021:39, s. 143 ff.
5 SOU 2021:39, s. 133 ff.
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virden som leder till en mer sammanhéllen god och nira vird for
barn och unga beaktas i detta arbete. I flera linder har tillgdngen till
primirvardsdata varit en bas och ett nédvindigt forsta steg 1 denna
utveckling. Forutsittningarna for att f6lja upp kvaliteten och likvir-
digheten i den hilso- och sjukvird som bedrivs inom barn- och ung-
domshilsovirden behéver ocksa sikras. Det giller sirskilt den hilso-
och sjukvird som bedrivs inom elevhilsans medicinska insatser och
ungdomsmottagningarna, som i dag inte f6ljs upp p4 nationell niva.
Det finns ménga intressenter och andra, ibland konkurrerande, vir-
den som riskerar att leda till att barns och ungas perspektiv kommer
1 skymundan.

Utredningen bedémer vidare att det finns en émsesidig nytta och
synergieffekter mellan pdgiende omvirldsférindringar p& hilsodata-
omridet och de forslag och bedémningar som limnas 1 detta betin-
kande liksom 1 utredningens delbetinkande. I delbetinkandet fére-
slar utredningen en hilsoreform som ska bidra till tydligare nationell
styrning av det hilsofrimjande och férebyggande arbetet som riktas
till barn och unga. En sammanhillen barn- och ungdomshilsovard
och ett nationellt hilsovirdsprogram sikrar en kontinuerlig hilso-
uppféljning pa individuell nivd genom hela uppvixten och tidiga och
indamadlsenliga insatser i samverkan mellan olika virdgivare. I detta
betinkande limnas forslag om en stirkt uppféljning av barns och ungas
hilsa pd aggregerad nivd och kvalitetssikring av det hilsovirdande
arbetet 1 hilso- och sjukvirden som kompletterar de f6rslag som lim-
nas 1 delbetinkandet. Utredningen pekar ocks3 pd vikten av god infor-
mationsdelning inom och mellan verksamheterna fér att uppnd bittre
samverkan, samordning och en sammanhéllen vird och omsorg. Allt
detta kan utlisas som tydliga intentioner i den omvirldsutvecklingen
som nu pagir och dess breda syn pd hilsodata som en férutsittning
for att frimja hilsa och bidra till en resurseffektiv, personcentrerad,
hilsofrimjande och forebyggande hilso- och sjukvird. Den inter-
nationella utvecklingen pekar, precis som utredningen, p3 tillgingen
till mer och bredare hilsodata for att kunna analysera viktiga orsaks-
samband mellan riskfaktorer och sjukdom pé aggregerad niva. Enhet-
liga, adekvata och delbara data inom och mellan verksamheter och
virdgivare kan samtidigt skapa bittre férutsittningar for att f6lja
individens vig genom hilso- och sjukvirden och omsorgen och ge-
nom aktiv hilsouppféljning tidigt uppmirksamma de barn och unga
som behover insatser. I en personcentrerad vird dir data i stérre ut-
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strickning delas dven med den enskilde, 6kar ocksd mojligheten till
delaktighet f6r barn och unga. Samverkan och samordning férenklas
liksom sammanh&llna hilso- och sjukvirdprocesser éver verksamhets-
och huvudmannagrinser. Utredningen vill dock understryka att barns
och ungas perspektiv behéver synliggéras och beaktas 1 denna pro-
cess. Det dr en forutsittning for att utvecklingen ska kunna bli gynn-
sam dven for barn och unga.

Den medicinska nyttan och de hilsoekonomiska vinsterna med
tidiga hilsofrimjande och férebyggande insatser, som utredningen
redogjort f6r 1 bida sina betinkanden, méste dven hir lyftas upp bred-
vid den nytta som kan kopplas till sjukvird och behandling 1 mer tra-
ditionell mening. I delbetinkandet utvecklas resonemang kring virdet
av tidiga samordnade insatser i barndomen {6r att férhindra en ogynn-
sam hilsoutveckling och kronisk sjukdom. I detta betinkande fram-
halls vikten av att hitta och arbeta med orsakssamband mellan ohilsa
och riskfaktorer, vilket utgér virdefull information f6r utvecklingen
av hilsofrimjande och férebyggande dtgirder.

De ¢vergripande mélen med utvecklingen pd hilsodataomridet ir
att skapa férutsittningar f6r en bittre hilsa, mer personcentrerad vird
och en mer resurseffektiv hilso- och sjukvard. Bittre och enklare till-
gdng till ritt data ger 6kade forskningsméjligheter och innovations-
kraft. Skirpt uppféljning, analys och bittre styrning av vdrd och om-
sorg ir ytterligare mal.

For att uppnd mélen arbetar flera linder med ett antal strategiska
omraden. Till dessa strategiska omriden hor arbete med mer inda-
mélsenliga regelverk for sekundiranvindning av hilsodata, det vill
siga anvindning av hilsodata som till exempel patientuppgifter, f6r
nigot annat in det primira indamal som de ursprungligen samlats in
for. Andra strategiska omriden ir uppbyggnad av nationell infrastruk-
tur med en forvaltande myndighet, kvalitetssikring samt service och
ridgivning gentemot anvindarna av data. I arbetet ingdr dven att skapa
tekniska forutsittningar f6r datalagring och delning, férmégan hos
olika system att fungera tillsammans och kunna kommunicera med
varandra (interoperabilitet), standardiserade digitala [6sningar sdsom
journalsystem med automatiserad dverforing. Arbetet forutsitter en
tydlig politisk styrning och samordning p4 nationell och regional nivd
samt avsatta resurser. Arbetet dr genomgripande och inkluderar mdnga
sektorer samt berdr alla medborgare i alla dldrar, inte enbart barn och
unga.
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Sverige tar inom flera av dessa omriden steg 4t samma hill som
Europa och de nordiska linderna men av manga myndighetsrapporter
framgr att utvecklingen inte ir tillrickligt koordinerad och att tids-
horisonten {6r fungerande [3sningar ligger ldngt fram i tiden. Hinder
for en fortsatt utveckling finns inom flera av de strategiska omridena
som nimnts ovan. Det handlar bland annat om avsaknad av en tydlig
samordnad nationell och regional handlingsplan fé6r behandling av
hilsodata enligt intentionerna i de nationella och internationella pro-
jekten, en lagstiftning som inte alltid ir indama&lsenlig f6r insamling
av och sekundiranvindning av data, och avsaknad av en tydlig myndig-
hetsreglering med ansvar f6r en effektiv nationell vdrd- och omsorgs-
datastruktur. Den decentraliserade styrningen av hilso- och sjukvarden
innebir bland annat att varje region utvecklat och implementerat
system som tillgodosett de regionala behoven utan att det har funnits
ndgra krav pd effektiv kommunikation mellan virdinformationssystem
inom samma region och inte heller évergripande mellan regionerna
eller pd nationell niva.”> I detta &terfinns hinder i form av bristande
interoperabilitet, till exempel gemensamma kodverk och standardise-
rade begrepp, och tekniska [6sningar f6r datalagring och siker data-
hantering.

Utvecklingen kan komma att férindra vilka personuppgifter som
registreras, till exempel riskfaktorer f6r ohilsa, genuppsittning, lev-
nadsvanor, hilsofaktorer, personliga férutsittningar och behov, sjilv-
rapporterade mitt med mera. Det kan ocksd pdverka hur hilsodata
kan behandlas s8 att forskning, utveckling, uppfoljning, analys och
utvirdering sker mer integrerat for fler anvindare. Snabbare ledtider,
kanske till och med i realtid, och delvis automatiserad behandling av
hilsodata kan utvecklas med de mojligheter som artificiell intelligens
medfor. Detta skapar férutsittningar fér en kunskapsstyrd hilso- och
sjukvdrd som kan skriddarsys och anpassas efter individen. Utveck-
lingen p& omradet har alltsd potential att patagligt forindra hilso- och
sjukvirdens utformning och innehall.

Utredningen bedémer dock att de pigdende omvirldsforindring-
arna, i nuliget inte ir tillrickliga f6r att tillgodose de behov av hilso-
data som finns nir det giller barn och unga och f6r att kunna f6lja
upp den hilso- och sjukvird som bedrivs inom barn- och ungdoms-
hilsovirden. Detta beror huvudsakligen pa att det ir ett komplext
arbete och en férmodat l&ng tidshorisont innan en fungerande inda-

% Jenny Séderberg, Omuvidrldsanalys Life science omrddet i Sverige (2018).
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malsenlig nationell infrastruktur ir pd plats. Det dr dirfor mycket
angeliget att utredningens forslag kring kvalitets- och hilsodata-
register genomfors.

Utredningens forslag om hilsodataregister och kvalitetsregister
kommer troligen ocks3 att vara viktiga och virdefulla bestdndsdelar
1 den fortsatta utvecklingen inom hilsodataomridet. Férutom att det
skapar bittre férutsittningar for uppféljning av bide hilsan hos barn
och unga och de hilsovirdande verksamheternas kvalitet, bedémer
utredningen att det dr bide nédvindigt och viktigt f6r att kunna fasa
in Sverige 1 en framtida modern internationell och nationell vird- och
omsorgsdatainformationsstruktur. Slutligen bedémer utredningen att
Sverige framéver behdver en nationellt sammanhaéllen och koordinerad
handlingsplan, ett systematiskt arbete med dindamalsenlig lagstiftning,
standardiserade tekniska [3sningar och interoperabilitet. I detta behovs
ett tydligt fokus pd barn och unga och det hilsofrimjande perspek-
tivet. Det dr en forutsittning for att hilsodata ska kunna utvecklas
och anvindas for att frimja hilsa och forebygga sjukdom hos barn
och unga och utvecklingen av en mer jimlik hilsa i1 befolkningen.
Nedan presenterar utredningen ytterligare tvd steg som bér tas redan
nu i syfte att bland annat férbittra interoperabiliteten mellan vard-
informationssystemen samt att standardisera och strukturera de upp-
gifter som registreras i vird och omsorg.

5.9.1  Storre statligt ansvar fér nationell digital infrastruktur

Bedomning: Staten behover ta ett stdrre ansvar f6r utformning
och reglering av en nationell digital infrastruktur 1 hilso- och sjuk-
virden och omsorgen. Flera olika férslag frén andra utredningar
pekar 1 denna riktning.

Skilen f6r utredningens bedomning: Utredningen anser att det
finns behov av att utveckla en nationell digital infrastruktur 1 hilso-
och sjukvérden och omsorgen som kan bidra till mer kompatibla
vardinformationssystem som med storre litthet kan kommunicera
med varandra foér utbyte av relevant information. I detta bor dven
ingd att frimja anvindningen av gemensamma, termer, begrepp och
koder f6r dokumentationen. Utredningen har 1 kapitel 4 Bakgrund,
problembild och analys redogjort for de faktorer som paverkar utveck-
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lingen av dndama3lsenliga virdinformationssystem 1 hilso- och sjuk-
virden. Sammanfattningsvis handlar det om juridiska, tekniska, seman-
tiska, organisatoriska och kulturella frigor. Utredningen bedémer att
befintliga hinder behéver undanréjas si att informationsdelningen
inom och mellan vird- och omsorgsgivare kan underlittas. Det ir en
forutsittning for en mer sammanhéllen vird f6r barn och unga dir
hilso- och sjukvirden tar det huvudsakliga ansvaret for att samordna
barnets eller den unges vardinsatser. En nationell digital infrastruk-
tur for hilso- och sjukvirden och omsorgen bor skapa forutsitt-
ningar for en 6kad anvindning av sammanhillen journalféring men
ocksd for andra sitt att utbyta information. Det kan ocks3 skapa férut-
sittningar fér utvecklingen av digitala virdtjinster av olika slag som ir
anpassade efter barns och ungas forutsittningar, behov och preferenser,
och som underlittar och stédjer hilso- och sjukvirdens arbete.

Frigor om en mer sammanhéllen digital infrastruktur och en hogre
grad av interoperabilitet mellan olika system har berérts av flera ut-
redningar. E-hilsokommittén (S 2013:17) limnade 1 sitt betinkande
Nista fas 1 e-hilsoarbetet (SOU 2015:32) ett antal f6rslag som syftade
till att skapa férutsittningar for en indamélsenlig och siker informa-
tionshantering i hilso- och sjukvarden, pd 6ppenvardsapoteken och
1 socialtjinsten. Utredningen féreslog bland annat att det skulle in-
rittas en samverkansorganisation for det fortsatta utvecklingsarbetet
inom e-hilsoomridet. Utredningen foreslog dven att en ny nimnd
skulle inrittas, Samverkansnimnden, med E-hilsomyndigheten som
virdmyndighet. Samverkansnimnden skulle enligt férslaget, med st6d
av en ny forordning, besluta om krav pd interoperabilitet vid behand-
ling av personuppgifter 1 hilso- och sjukvirden, pd 6ppenvérdsapote-
ken och i socialtjinsten. V3rdgivare, tillstdindshavare for 6ppenvérds-
apotek och de som bedriver socialtjinst skulle enligt utredningens
forslag bli skyldiga att f6lja nimndens beslut. Utredningen foreslog
vidare férindringar 1 patientdatalagen for att fortydliga att huvud-
minnen for hilso- och sjukvird har ett ansvar att se till att virdgivare,
som ir verksamma med huvudmannens finansiering, anvinder infor-
mationssystem som ir indamalsenliga och sikra vid utbyte av person-
uppgifter.”

Aven andra utredningar har p3 olika sitt adresserat frigor pi om-
rddet. Till exempel Utredningen Styrning fér en mer jimlik vird
(S 2017:08) som foreslog att en utredning bér tillsittas med uppdrag

¢ SOU 2015:32 Nsta fas i e-hilsoarbetet, s. 189 ff., 198 ff. och 220 ff.
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att utreda om det ir indamalsenligt att staten tar &ver ansvaret for
infrastrukturen nir det giller information 1 hilso- och sjukvird och
socialtjinst. Den utredningen menade att frigan om att utbyta patient-
information mellan huvudmin och verksamheter 1 samband med
utomlinsvérd inte har behandlats tillrickligt, iven om informations-
och it-frigor utretts tidigare. I sammanhanget angavs ocksg att det
kunde ifrigasittas om det ir rimligt och kostnadseffektivt med 21
olika sitt att organisera it-infrastruktur i regionerna.”

Delegationen for okad tillginglighet i hilso- och sjukvirden
(S 2020:12), med kortnamnet Tillginglighetsdelegationen, beskriver
1 sitt delbetinkande att det behovs en nationell digital infrastruktur
dir olika system som anvinds i olika delar av landet och 1 olika delar
av hilso- och sjukvédrden ir kompatibla med varandra och kan kom-
municera med varandra. Tillginglighetsdelegationen féreslar 1 linje
med detta att regeringen tillsitter en utredning med uppdrag att limna
forslag pd hur en nationell digital infrastruktur inom hilso- och sjuk-
virden kan utformas och regleras.”

Utredningen om ¢kade férutsittningar fér hllbara investerings-
projekt i framtidens hilso- och sjukvard (S 2019:03) limnar i sitt betin-
kande Riksintressen i hilso- och sjukvirden — stirkt statlig styrning
for hillbar vardinfrastruktur (SOU 2021:71) bland annat ett forslag
om en lag om riksintressen pd hilso- och sjukvirdsomridet. Nimnda
utredning anger specifikt att riksintressen kopplade till omridet digi-
tal infrastruktur bor inforas. Ett riksintresse pd detta omrdde bér till
exempel vara tillimpning av gemensamma standarder som sikerstiller
digital kommunikation och interoperabilitet inom hela hilso- och
sjukvirdssystemet och mojliggor effektivt tillgingliggérande av real-
tidsdata.”

Foreliggande utredning har genomgiende betonat det stora be-
hovet av samverkan mellan olika aktérer inom hilso- och sjukvérdens
olika delar, socialtjinst och elevhilsan avseende virden av barn och
unga. En av grundstenarna i samverkan ir méjligheten till informa-
tionsdelning inom hilso- och sjukvirden och omsorgen. Ju fler akt-
rer, desto storre komplexitet och behov av informationsdelning. Som
tidigare framhéllits av utredningen bestar hilso- och sjukvirden for

> SOU 2019:42 Digifysiskt virdval — Tillginglig primérvdrd baserad pa behov och kontinuitet,
s. 518-519.

> SOU 2021:59 Viigen till skad tillginglighet — lingsiktig, strategisk och i samverkan, s. 323.

% SOU 2021:71 Riksintressen i hilso- och sjukvdrden — stirkt statlig styrning for hallbar vdrd-
infrastruktur, s. 250 och 257.
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barn och unga av minga aktorer, ofta fler aktdrer i jimférelse med
hilso- och sjukvirden for vuxna. Komplexiteten i virden for barn
och unga ir dirfor ett mycket starkt skil for att snarast piborja
arbetet med att {4 till stdnd en nationell informationsstruktur som
gor det mojligt att dela information &ver organisatoriska grinser.
Det bidrar till att hilso- och sjukvirden kan nd mélet om en samman-
hillen god och nira vird fér barn och unga som ir hilsoinriktad,
hégkvalitativ och jimlik.

5.9.2  Tydligare styrning mot nationell informationsstruktur
och gemensam terminologi

Bedomning: Utvecklingen och anvindningen av nationellt fast-
stillda termer och begrepp fo6r dokumentation i hilso- och sjuk-
virden behover 6ka visentligt. Berorda hilso- och sjukvardsaktorer
behover se till att s8 sker.

Skilen f6r utredningens bedomning: Utredningen bedémer att
regionerna i hogre grad in i dag behover se till att de gemensamma
termer och begrepp som tas fram pa nationell nivd anvinds 1 vird och
omsorg. Det ir en grundliggande foérutsittning for att skapa inter-
operabilitet mellan olika virdinformationssystem. Det ger ocksa ckad
kvalitet och effektivitet i framtida behandling av hilsodata f6r sekun-
ddra indam4l som beskrivits ovan.

Nationellt standardiserad semantik bidrar till en mer samman-
hillen vdrd och underlittar kommunikationen mellan virdgivare och
leder till en mer effektiv och patientsiker hilso- och sjukvdrd. Det ir
vidare en férutsittning for att kunna jimfora olika verksamheters
kvalitet, effektivitet och kostnader. Det bidrar till att data i journaler
blir mer strukturerade, nationellt harmoniserade och sékbara. Det
underlittar ocksd automatiserade uttag av hilsodata frn journal-
system till register av olika slag. Regioner och kommuner sparar virde-
full id genom att direkt implementera nationella standarder nir det
giller semantik, kodverk, termer och begrepp. Det utvecklingsarbete
som sker pd nationell nivd behéver ocksa fortsatt anpassas efter kun-
skapsutvecklingen som sker lokalt och regionalt, s att forutsittning-
arna for att implementera nationella standarder dkar.
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I detta sammanhang ir det ocks3 viktigt att lyfta fram behovet av att
utveckla gemensamma termer och begrepp for barns och ungas vard-
behov f6r elevhilsans medicinska insatser och hilso- och sjukvirden
16vrigt. S8dana gemensamma termer och begrepp behover ta hinsyn
till och grunda sig pd det gemensamma nationella hilsovirdsprogram-
met {6r barn och unga som utredningen foreslar 1 sitt delbetinkande.
I det pdgdende nationella arbetet med gemensam informationsstruktur
och terminologi, sker ett nira samarbete med verksamheterna och
det finns starka kopplingar till framtagandet av personcentrerade sam-
manhéllna virdférlopp. Dirmed blir det nationella hilsovirdsprogram-
met en viktig utgdngspunkt for process-, begrepps- och informa-
tionsmodeller som handlar om hilso- och sjukvardsprocesser runt
barn och unga.

Som framgdr av kapitel 4, Bakgrund, problembild och analys, har
regeringen och SKR kommit éverens om Vision e-hilsa 2025 och en
strategi f6r hur visionen ska genomféras. Standardiserade termer och
begrepp ir ett prioriterat omrdde inom ramen fér detta arbete. Som
ocksd beskrivs 1 bakgrundskapitlet ansvarar Socialstyrelsen sedan
ménga r {6r samordning och utveckling av en gemensam termino-
logi inom vird- och omsorgsarbete som innefattar hilso- och sjuk-
vérd och socialtjinst. Mélet ir att enhetliga termer och begrepp ska
anvindas 1 det praktiska vird- och omsorgsarbetet, 1 den officiella
statistiken samt 1 forskning och utveckling. Inom det nationella
systemet for kunskapsstyrning som stottas av SKR, finns ocksd en
nationell samordningsgrupp (NSG) som ska verka for att nationella
termer och begrepp anvinds inom hilso- och sjukvérden.

Sammantaget ir det utredningens bedémning att tillimpningen av
gemensamma termer och begrepp har varit avsevirt ligre in 6nskat
trots dessa strategiska och operativa initiativ. Det finns ett stort glapp
mellan den terminologi som till exempel anvinds i nya virdinforma-
tionssystem regionalt och visionen om en nationell standardiserad
virdinformationsstruktur. Utredningen ser det som angeliget att be-
rorda aktorer, bland andra regionerna och SKR, i sitt fortsatta arbete
med dokumentation, 1 hégre grad in i dag anvinder sig av nationellt
faststillda termer och begrepp. P4 samma sitt som i bedémningen
ovan om en tydligare nationell styrning och enhetlig digital infrastruk-
tur, behovs dven en hogre grad av nationell styrning mot enhetlig och
tillimpad virdinformationsstruktur. Detta skulle avsevirt forbittra
mojligheterna for ett informationsutbyte mellan virdens olika delar
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och dirmed bidra till en mer jimlik och sammanhéillen vird fér barn
och unga.
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S |krafttraédande och
dvergangsbestammelser

Forslag: Lagindringarna ska trida i kraft 1 juli 2022.

Bedomning: Det behovs inga sirskilda 6vergingsbestimmelser.

Skilen for forslaget och beddmningen: Utredningen bedémer det
angeliget att de foreslagna lagindringarna trider 1 kraft s snart som
mojligt for att skapa tydlighet nir det giller méjligheten att behandla
personuppgifter kopplade till hilsofrimjande och férebyggande 3t-
girder.

Utredningen om sammanhéllen information inom vird och om-
sorg (S 2019:01) har limnat férslag som innebir att bestimmelserna
om nationella och regionala kvalitetsregister 1 7 kap. patientdatalagen
fors over till en foreslagen ny lag om sammanhéllen vard- och omsorgs-
dokumentation och kvalitetsuppféljning.' Utredningen om samman-
héllen information inom vird och omsorg féresldr att den nya lagen
ska trida i kraft den 1 juli 2022.> Med hinsyn till att det i detta betin-
kande foreslds lagindringar som rér bestimmelser 1 7 kap. patient-
datalagen framstdr det som limpligt att forslagen bereds samordnat
med de forslag som Utredningen om sammanhllen information inom
vérd och omsorg har limnat. Det forefaller dven limpligt att de olika
utredningarnas lagférslag trider 1 kraft vid samma tidpunke, det vill
siga den 1 juli 2022.

Utredningen bedémer att forslagen inte innebir ndgot sirskilt om-
fattande forberedelsearbete for berdrda aktdrer som kan pverka tid-
punkten fér ikrafttridande.

' SOU 2021:4 Informationsoverforing inom vird och omsorg: delbetinkande, s. 336 och 588.
?SOU 2021:4,5. 727.
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De foreslagna lagindringarna ir inte av den arten att de kriver
ndgra sirskilda 6vergingsbestimmelser.
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/ Konsekvensanalys

Nedan redovisas kostnadsberikningar och andra konsekvenser av ut-
redningens férslag i enlighet med 14-15 a §§ kommittéforordningen
(1998:1447) och utredningens direktiv (dir. 2019:93).

7.1 Utredningens uppdrag och problembeskrivning

Enligt direktivet ska utredningen se 6ver forutsittningarna fér en mer
sammanhdllen god och nira vird f6r barn och unga. Syftet med upp-
draget dr att uppnd en mer jimlik vird som innefattar hilsofrimjande
och forebyggande insatser f6r barn och unga i hela landet. Syftet ir
ocksd att genom insatser i den nira virden f6r barn och unga med
psykisk ohilsa avlasta den specialiserade barn- och ungdomspsykiatrin,
BUP.

I delbetinkandet Bérja med barnen! En sammanhillen god och
nira vird for barn och unga (SOU 2021:34) foresldr utredningen en
hilsoreform 1 vilken ingdr flera férslag och bedémningar som sam-
mantaget ska bidra till en mer sammanhillen och likvirdig god och
nira vird fér barn och unga.'

I slutbetinkandet dterstdr att redovisa hur en samlad uppféljning
av barns och ungas fysiska och psykiska hilsa kan utformas som stéd-
jer utvecklingen dels av det hilsofrimjande arbetet f6r barn och unga
bade pd individuell och nationell niv4, dels av virdens utformning och
innehdll. Dessutom ska utredningen f6resld hur méjligheterna till en
god informationsférsorjning for sdvil verksamheterna som foér den
enskilde kan stirkas nir det giller utbyte av information inom och
mellan olika verksamheter eller huvudmannagrinser.

Bakgrunden till utredningens uppdrag som helhet ir problemen
med en fragmentiserad barn- och ungdomshilsovird utan tillricklig

' SOU 2021:34 Bérja med barnen! En sammanbdllen god och néra vird for barn och unga, s. 255 ff.
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koordinering pd nationell nivd. Detta leder till att barn och unga inte
alltid fir sina behov av vérd tillgodosedda. Fér mer information om
utredningens analyser och bedémningar i denna del se dven delbetin-
kandet.?

Det finns i dag inte ndgon nationell uppféljning som stédjer ut-
vecklingen av en mer ssmmanhillen vird och effektiva hilsofrimjande
och férebyggande insatser f6r barn och unga. Det saknas uppgifter om
barns och ungas hilsoutveckling i befintliga hilsoregister som tar sikte
pa god hilsa. De uppgifter som samlas in ir oftast diagnosbaserade och
bygger pd en traditionell syn inom hilso- och sjukvirden som i huvud-
sak fokuserar pd sjukdomar och behandlingen av dessa. Det pigir
vissa insatser som kan bidra till en bittre uppféljning, bland annat
Socialstyrelsens arbete med ett utvidgat patientregister. Om det ge-
nomférs, innebir det att &tminstone médrahilsovirden och barnhilso-
virden kommer att omfattas av uppgiftsskyldigheten till patient-
registret. Diremot kommer inte elevhilsans medicinska insatser och
ungdomsmottagningarna att omfattas av uppgiftsskyldigheten och
hilsodata om barn och unga ur ett hilsofrimjande och férebyggande
perspektiv kommer inte att samlas in.

I dag finns inte heller ngon nationell uppféljning av barn- och
ungdomshilsovirdens verksamhet och kvalitet. Det f6rsvérar férut-
sittningarna for att uppnd en mer sammanhallen och likvirdig vird i
landet f6r barn och unga. Det finns kvalitetsregister {6r modrahilso-
virden, barnhilsovirden och elevhilsans medicinska insatser. Anslut-
ningsgraden till kvalitetsregister fér barnhilsovirden och elevhilsans
medicinska insatser ir dock 13g, delvis pd grund av att registren inte
lingre betraktas som nationella kvalitetsregister och av den anledningen
inte lingre tilldelas ekonomiskt stéd inom ramen for éverenskom-
melsen mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR).

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 f6lja upp barns och ungas hilsoutveckling och
for att kvalitetssikra den hilsofrimjande och férebyggande verksam-
heten. Utredningen har dirfér vervigt flera olika alternativa insatser
som kan bidra till en bittre uppféljning. Till dessa insatser hér utveck-
lingen av hilsodataregister for uppfoljning av barns och ungas hilsa,
utveckling av kvalitetsregister for uppfoljning av hilsovirden och en
nationell infrastruktur f6r att samla in och tillgingliggéra hilsodata

2SOU 2021:34, 5. 193 ff.
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pd en mer aggregerad nivd. Utredningen bedémer dock att ingen av
dessa insatser var for sig ir tillrickliga for att komma till ritta med
problemen. Fér att stédja utvecklingen av en mer sammanhallen, lik-
virdig och effektiv vrd f6r barn och unga féreslér utredningen dirfor
flera olika insatser som sammantaget ska leda till en bittre upptolj-
ning bdde av barns och ungas hilsa och den hilsofrimjande och fore-
byggande verksamheten inom barn- och ungdomshilsovarden.

Nir det giller mojligheterna att dela information inom och mellan
olika virdgivare och med den enskilde finns brister som péverkar
forutsittningarna for att f3 till stdnd en mer sammanhéllen vard. I del-
betinkandet redogér utredningen fér brister 1 informationsdelning
och hur de pdverkar samverkan inom och mellan olika virdgivare.’
I detta slutbetinkande redogor utredningen f6r ndgra av de utmaningar
som finns med att utveckla indamélsenliga virdinformationssystem
som kan stddja informationsdelningen. Juridiska, tekniska, seman-
tiska, organisatoriska och kulturella faktorer pdverkar férutsittning-
arna for informationsdelning. Fér mer utvecklade resonemang om
problembilden, se kapitel 4, Bakgrund, problembild och analys.

Mot bakgrund av problembild och analys limnar utredningen
foljande forslag:

— Uppdrag till Socialstyrelsen att utreda om det dr mojligt och limp-
ligt att f6lja barns och ungas hilsa i hilsodataregister, och limna
nodvindiga foérfattningsforslag for att s8 kan ske.

— Uppdrag till Socialstyrelsen att utreda om det dr mojligt och limp-
ligt att 1 ett hilsodataregister behandla uppgifter om barn och unga
som fitt hilso- och sjukvird inom elevhilsans medicinska insat-
ser och limna nédvindiga forfattningsforslag.

— Uppdrag till Socialstyrelsen att utreda om det dr mojligt och limp-
ligt att i ett hilsodataregister behandla uppgifter om barn och unga
som fatt hilso- och sjukvard pd ungdomsmottagningar och limna
nddvindiga férfattningsforslag.

— Andring i patientdatalagen (2008:355) som innebir att det ska an-
ges 17 kap. 1 och 4 §§ patientdatalagen (2008:355) att kvalitets-
registers indamal dr att systematiskt och fortlépande utveckla och
sikra hilso- och sjukvirdens kvalitet.

>SOU 2021:34, 5. 233 ff.
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— Uppdrag till Socialstyrelsen att stédja genomférandet av den natio-
nella hilsoreformen fér barn och unga, med sirskild fokus pd det
nationella hilsovdrdsprogrammet, och att utveckla indikatorer fér
att félja utvecklingen av barn- och ungdomshilsovirden.

— Uppdrag till Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys att utvir-
dera genomférandet av hilsoreform och pd lingre sikt utvirdera
effekterna av reformen for barn och unga.

— Uppdrag till Socialstyrelsen att félja upp om barns och ungas be-
hov tillgodoses 1 omstillningen till en god och nira vird.

— Uppdrag till Socialstyrelsen att leda ett arbete med att kartligga
forekomsten av och behov hos barn- och unga med langvariga
och stora vird- och omsorgsbehov.

— Tillsittande av en utredning med uppdrag att undersoka om dagens
lagstiftning ir indamdlsenlig nir det giller utlimnande av upp-
gifter fran hilso- och sjukvarden till barn respektive virdnadshavare.

For utforligare beskrivningar av dessa férslag och kompletterande

konsekvensbedémningar se dven kapitel 5, Forslag och bedémningar.

7.2 Konsekvenser for barn och unga

7.2.1 Konsekvenser for barn

Bedémning: Utredningens forslag far positiva konsekvenser for
barn. Barnets rittigheter enligt barnkonventionen stirks.

Skilen for utredningens bedomning: Av utredningens direktiv fram-
gdr att barnrittsperspektivet och ungdomsperspektivet ska beaktas i
utredningen och att konsekvenser {6r barn och unga sirskilt ska be-
lysas. Att anligga ett barnrittsperspektiv i frigor som berdr barn inne-
bir att ha Férenta nationernas konvention den 20 november 1989 om
barnets rittigheter (barnkonventionen) som utgingspunkt. I det ingdr
att belysa en friga utifrdn alla de rittigheter varje barn har i konven-
tionen och hur dessa har tolkats av FIN:s barnrittskommitté 1 dess
rekommendationer och allmidnna kommentarer. Rittigheterna i barn-
konventionen ska tillférsikra barn medborgerliga, politiska, ekono-
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miska och sociala rittigheter men ocksd rittigheter som ger barnet
sirskilt skydd mot vild, évergrepp och olika former av utnyttjande.
For att sikerstilla ett barnrittsperspektiv har utredningen I3tit barn-
konventionens fyra grundprinciper genomsyra arbetet, sivil i genom-
férande som 1 de forslag och bedémningar som utredningen ligger
fram. De fyra grundprinciperna ir artikel 2 om lika rittigheter och
icke-diskriminering, artikel 3 om barnets bista, artikel 6 om ritt till liv,
overlevnad och utveckling och artikel 12 om ritten att gora sin rost
hord och till delaktighet och inflytande. Fér utredningen har dven
artikel 24 om barns ritt till hilsa och sjukvard varit vigledande i arbetet.
I och med att utredningens férfattningsférslag beror den personliga
integriteten har hinsyn dven tagits till artikel 16 om att barn har ritt ull
lagens skydd mot godtyckliga eller olagliga ingripanden 1 sitt privat
och familjeliv, sitt hem och sin korrespondens samt mot olagliga an-
grepp pa sin heder och sitt anseende.

Hir redogérs kortfattat for hur barns rittigheter enligt barnkon-
ventionen sikerstills genom de férslag utredningen ligger fram. I kapi-
tel 5, Forslag och bedémningar, finns mer utvecklade resonemang.

Flera av utredningens bedémningar syftar till att det ska vara mé;-
ligt att f6]ja barns hilsa. Uppféljning av barns hilsa mojliggor bland
annat att insatser kan sittas in 1 ritt tid, vilket 6kar férutsittningarna
for goda resultat. Detta ir sirskilt bra for barn med olika typer av
ohilsa eftersom deras behov behover identifieras for att de ska {4 sina
behov tillgodosedda. Uppféljningen tillvaratar barnets ritt till hilsa
och utveckling. Nir barns hilsa {6ljs upp kan dven ojimlikheter iden-
tifieras och &tgirdas. Det skapar goda forutsittningar for att siker-
stilla likabehandling 1 hilso- och sjukvirden for barn och att mot-
verka diskriminering.

Utredningens férslag om att det ska fortydligas att dven uppgifter
om hilsofrimjande och férebyggande dtgirder fir behandlas 1 natio-
nella och regionala kvalitetsregister innebir att barn tillforsikras insat-
ser av hog kvalitet. Forslaget bedoms leda till att de hilsofrimjande
och forebyggande insatserna kan utvirderas och jimforas 1 hogre
grad in 1 dag. Det medfér bland annat att barn- och ungdomshilso-
varden kan bli mer jimlik. Férslaget gynnar alla barn men det ir sirskilt
gynnsamt att kvalitetssikra de hilsofrimjande och férebyggande in-
satserna for de spida barnen eftersom tidiga insatser av god kvalitet
ir avgdrande for barns hilsa och utveckling.
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Forslaget om ett fortydligande av att personuppgifter fir behandlas
i nationella och regionala kvalitetsregister for att fortlopande utveckla
och sikra kvaliteten av dven hilsofrimjande och férebyggande 3tgir-
der kan innebira att fler personuppgifter om barns hilsa behandlas.
Detta ir ndgot som medfor risker fér barns personliga integritet. T av-
snitt 7.3, Konsekvenser fér den personliga integriteten, redovisas
utredningens overviganden nir det giller integritetsrisker for den
enskilde individen. Utredningen gér bedémningen att behoven och
vinsterna med forslaget dverviger integritetsriskerna och att befint-
liga bestimmelser 1 patientdatalagen ger ett fullgott skydd fér den
enskildes personliga integritet.

Utredningen har limnat flera forslag om tillsyn och uppféljning.
Utredningen gor beddmningen att den tillsyn och uppféljning som
foreslds ir viktiga verktyg for att granska att barn och unga far vird
som dr siker, har god kvalitet och uppfyller krav och mél enligt lagar
och andra féreskrifter samt beslut som har meddelats med stéd av
sddana foreskrifter. Genom att f6lja upp och utvirdera genomféran-
det av hilsoreformen tillses att barns ritt till hilsa och sjukvard samt
lika rittigheter tillvaratas.

Utredningen limnar ocksd bedémningar som syftar till att stirka
forutsittningarna att dela information mellan olika aktérer som vardar
barn och unga. Det handlar om att virdgivare 1 hogre grad bér till-
limpa bestimmelserna om sammanhéllen journalféring och att Ut-
redningen om sammanhéllen information inom vird och omsorgs
(S2019:01) forslag rorande sammanhillen vird- och omsorgsdoku-
mentation bor genomféras. Stirkta forutsitiningar att dela informa-
tion pd dessa sitt bor leda till en bittre och mer sammanhéllen vird
och omsorg for barn, vilket ligger 1 linje med barnets bista enligt
artikel 3 barnkonventionen och barnets ritt till hilsa och sjukvard.
Genom att hilso- och sjukvirden och omsorgen far bittre férutsitt-
ningar att dela information minskar ocksd behovet av att barnet sjilv
eller dennes virdnadshavare f6rmedlar information mellan olika vrd-
enheter, virdgivare och omsorgsgivare. Det frimjar en mer likvirdig
vird for alla barn, eftersom informationséverféringen, och ytterst
vardens kvalitet, inte i lika hég grad som 1 dag riskerar bli beroende
av barnets eller virdnadshavares f6rmdga att f6rmedla information.

Utredningen limnar forslag och bedémningar som syftar till att
fraimja barns ritt att gora sin rést hord och till delaktighet och infly-
tande i sin vdrd. Mot bakgrund av att utredningen har uppmirksam-
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mat att det 1 vissa situationer kan vara svirt fér hilso- och sjukvards-
personalen att gora en bedémning av om information ska limnas ut
till barnet eller dess virdnadshavare, féreslis att det tillsitts en utred-
ning for att utreda frigan om utlimnande av uppgifter frin hilso- och
sjukvirden till barn respektive virdnadshavare. Det ir viktigt att barnet
1 den mén det ir mojligt och limpligt f&r information om sin hilso-
och sjukvard, men det ir ocks3 viktigt att information ir tillginglig
for barnets vdrdnadshavare nir det ir indamalsenligt, till exempel nir
barnet sjilv inte vill eller har mojlighet att hantera informationen. Ut-
redningen har fitt indikationer pd att dagens ordning kan innebira
vissa svarigheter och hinder, vilket bland annat kan p&verka barns del-
aktighet och mgjlighet till insyn. Utredningen gér bedémningen att det
krivs en sirskild utredning av om dagens lagstiftning dr indamals-
enlig eftersom frigan ir av stor vikt ur ett barnrittsperspektiv.

Utredningen limnar ocksd bedémningen att Utredningen om sam-
manhdllen information inom vird och omsorgs (S 2019:01) f6rslag till
bestimmelser som tilldter att virdgivare, under vissa férutsittningar,
ger ombud elektronisk tillgdng till patientuppgifter bér genomféras.
Detta bor stirka barns ritt till hilsa och sjukvird, eftersom det moj-
liggor for barn att 8 hjilp och stéd 1 hanteringen av sina virdirenden
under vissa férutsittningar.

Utredningens férslag och bedémningar ir bra for alla barn men
gynnar sirskilt spida barn, barn och unga med psykisk ohilsa, funk-
tionsnedsittningar, kroniska sjukdomar, samsjuklighet och barn och
unga som av olika skil har behov av samordnande insatser frin olika
aktorer. Utredningens forslag att Socialstyrelsen fir i uppdrag att kart-
ligga behov hos gruppen barn och unga med ldngvariga och stora vard-
och omsorgsbehov riktar sirskilt ljus p& dessa barn och unga. Upp-
draget forvintas leda till ett bittre kunskapsunderlag f6r myndig-
heter och vird- och omsorgsgivare som till exempel kan anvindas 1
planering, utformning, prioriteringar och i kompetensutveckling och
kompetensforsorjningsfrigor. Barn och unga med kroniska sjukdomar
eller social utsatthet, har ofta sammansatta och breda behov som vird
och omsorg sillan kan méta fullt ut. Ett bittre kunskapsunderlag
skulle medféra att dessa barn och unga och deras familjer kan f en
mer koordinerad vird och omsorg, ett bittre psykosocialt stéd och
mer dndamélsenliga insatser.

Utredningens samtliga forslag och bedémningar syftar till att skapa
forutsittningar for att barn ska f3 en sd bra hilso- och sjukvird som
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mdjligt och pd s8 sitt utvecklas optimalt. Férslagen och bedémning-
arna kan bidra till att barn tillférsikras hilsofrimjande och férebyg-
gande insatser som ir kunskapsbaserade, indamélsenliga och jimlika.
Sammantaget bidrar utredningens férslag och bedémningar siledes
till att sikerstilla barnets rittigheter enligt barnkonventionen.

7.2.2  Konsekvenser for unga personer over 18 ar

Bedomning: Utredningens forslag fir positiva effekter fér unga
personer over 18 ar.

Skilen for utredningens beddmning: Ovan har utredningen be-
skrivit hur utredningens férslag och bedémningar gagnar barn. Av
samma skil fir férslagen och bedémningarna positiva konsekvenser
dven for unga personer 6ver 18 3r.

7.3 Konsekvenser for den personliga integriteten

Bedomning: Utredningens férslag om dndring i patientdatalagen
medfér konsekvenser fér den personliga integriteten. Behoven och
vinsterna med forslaget till lag om dndring 1 patientdatalagen 6ver-
viger integritetsriskerna. Befintliga bestimmelser i patientdatalagen
ger ett fullgott skydd for den enskildes personliga integritet.

Skilen for utredningens bedomning: Som redovisats i kapitel 5, For-
slag och bedémningar, innebir utredningens forslag ett fértydligande
av att personuppgifter far behandlas 1 nationella och regionala kvali-
tetsregister for att fortldpande utveckla och sikra kvaliteten dven av
de hilsofrimjande och férebyggande tgirderna inom hilso- och sjuk-
vdrden. Detta dr nigot som inte tydligt framgar av nuvarande regler-
ing. Aven om lagférslaget ir ett fortydligande av gillande ritt kan
det i praktiken innebira att fler personuppgifter om hilsa, det vill siga
kinsliga personuppgifter, kopplade till férebyggande och hilsofrim-
jande dtgirder behandlas. Lagforslaget skulle dven kunna innebira
att antalet registrerade individer dkar eftersom det finns personer
som endast kommer i kontakt med hilso- och sjukvirden vid fore-
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byggande och hilsofrimjande insatser. Generellt kan sigas att ju storre
informationsmingder som finns samlade si att personuppgifter kan
sokas och sammanstillas pd ett enkelt sitt, desto mer 6kar mojlig-
heterna till kontroll 6ver och kartliggning av individer. Det ska vidare
noteras att, i den mén det rér sig om barn, fértjinar deras person-
uppgifter ett sirskilt skydd, eftersom barn kan vara mindre med-
vetna om berdrda risker, féljder och skyddsitgirder samt om sina
rittigheter.* Det 6kade antalet registrerade och det dkade antalet
personuppgifter innebir siledes en integritetsrisk. Eftersom utred-
ningens forfattningsférslag utgor ett fortydligande av gillande ritt och
inte innebir ytterligare mojligheter att behandla personuppgifter in
vad dagens lagstiftning ger utrymme {6r dr utredningens bedémning
att patientdatalagens sjunde kapitel ger ett fullgott skydd for den per-
sonliga integriteten. Enligt utredningens bedémning innehéller patient-
datalagen redan effektiva integritetsstirkande bestimmelser, vilka
inférdes just for att skydda den enskildes personliga integritet.” Vid
inférandet av patientdatalagen gjordes dven en integritetsanalys.

Enligt dataskyddsférordningen® far personuppgifter enbart samlas
in for sirskilda, uttryckligt angivna och berittigade indama4l (arti-
kel 5.1 b dataskyddsférordningen). Av hinsyn till enskildas person-
liga integritet far personuppgifter i kvalitetsregister inte behandlas
fér andra indamil 4n de indamdl som anges 1 patientdatalagen. Det
innebir att det inte ir tilldtet att behandla personuppgifterna for andra
indamal dven om dessa inte ir oférenliga med det indamadl for vilket
uppgifterna har samlats in, det vill siga kvalitetssikring.” Dataskydds-
férordningens finalitetsprincip, det vill siga att personuppgifter senare
far behandlas f6r andra indamal om de inte ir oférenliga med det ur-
sprungliga indamadlet, giller alltsd inte vid behandling av personupp-
gifter i nationella eller regionala kvalitetsregister.

Av forarbetena till patientdatalagen framgar att det primira inda-
maélet, det vill siga utveckling och kvalitetssikring av virden, miste
brytas ner i mer preciserade indam4l som ir anpassade for varje sir-
skilt register och det medicinska specialomride eller motsvarande som

* Europaparlamentets och ridets férordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd
for fysiska personer med avseende p3 behandling av personuppgifter och om det fria fldet av
sidana uppgifter och om upphivande av direktiv 95/46/EG, dataskyddsférordningen, skal 38.
® Prop. 2007/08:126 Patientdatalag m.m., s. 177.

¢ Europaparlamentets och ridets férordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd
for fysiska personer med avseende pd behandling av personuppgifter och om det fria fldet av
sidana uppgifter och om upphivande av direktiv 95/46/EG.

7 Prop. 2007/08:126, s. 180.
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avses tickas med registret.® For att indamilet f6r kvalitetsregister som
frimst behandlar hilsovird inte ska bli fér generellt och vidlyftigt
behoéver det alltsd specificeras. Ett preciserat indamal medfor att per-
sonuppgifternairegistret begrinsas, vilket skyddar den enskildes per-
sonliga integritet.

For att {4 registrera uppgifter 1 ett nationellt eller regionalt kvali-
tetsregister krivs att patienten inte motsatt sig det. Att den enskilde
sjilv har méjlighet att bestimma 6ver tillgdngen till och behandlingen
av hans eller hennes personuppgifter ir en viktig del av skyddet for
den personliga integriteten. Vidare ir den personuppgiftsansvarige
skyldig att limna patienten utférlig information om den hantering av
personuppgifter som giller f6r det aktuella kvalitetsregistret innan
uppgifterna registreras. Konsekvensen av detta r att den enskilde kan
gora ett informerat val. Av regleringen framgar dven vem som ir per-
sonuppgiftsansvarig och vem som fir ha dtkomst till uppgifterna.

Av patientdatalagen framgér tydligt nir uppgifter, som dr insam-
lade for kvalitetssikring, kan limnas ut till tredje man. Det fir ske
endast om mottagaren ska anvinda uppgifterna f6r att sjilv bedriva
kvalitetssikring av hilso- och sjukvird, f6r forskning inom hilso-
och sjukvdrdsomridet eller f6r att framstilla statistik. Modellen att
specifikt beskriva tillitna utlimnanden medfér enligt motiven till
patientdatalagen ett starkt integritetsskydd fér den enskilde.’

Personuppgifter i ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister ska
dessutom gallras nir de inte lingre behdvs f6r indamadlet att systema-
tiskt och fortlépande utveckla och sikra virdens kvalitet. Enligt moti-
ven till patientdatalagen balanserar denna bestimmelse énskemalet om
att skydda den enskildes integritet gentemot behovet av att kunna
genomféra ldngsiktig uppféljning.'®

Utredningen bedémer att det hilsofrimjande arbetet r en grund-
liggande forutsitining f6r att dstadkomma en bittre hilso- och sjuk-
vérd for barn och unga. Det ligger dven grunden f6r en lingsiktigt
socialt och ekonomiskt héllbar hilso- och sjukvird. Hilsofrimjande
dtgirder tidigt 1 livet skapar dessutom férutsittningar for en god hilsa
for barn och unga och ir en lingsiktig investering i hillbar fysisk,
psykisk och social hilsa fér den enskilde. Hilsofrimjande och fére-
byggande arbete forutsitter kunskap om de faktorer som paverkar

8 Prop. 2007/08:126, s. 179.
? Prop. 2007/08:126, s. 180.
10 Prop. 2007/08:126, s. 194.
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hilsan, det vill siga de skydds- och riskfaktorer som frimjar god hilsa
och som 6kar risk f6r ohilsa. Behandling av personuppgifter kopp-
lade till férebyggande och hilsofrimjande dtgirder 1 kvalitetsregister
skapar forutsittningar f6r sddan kunskap. Av dessa skil dr behand-
lingen av personuppgifter om hilsofrimjande och férebyggande &tgir-
der till fordel bide for hilso- och sjukvirden och fér den enskilde
patienten. Med beaktande av de befintliga integritetsstirkande bestim-
melserna 1 patientdatalagen och vikten av att personuppgifter om
hilsofrimjande och férebyggande dtgirder behandlas bedémer utred-
ningen att behoven och vinsterna med férslaget verviger integri-
tetsriskerna.

Infér att dataskyddsférordningen skulle borja tillimpas i Sverige
gjorde Socialdataskyddsutredningen (S 2016:05) en dversyn av regis-
terforfattningarna inom Socialdepartementets verksamhetsomréide.
Socialdataskyddsutredningens slutsats var att bestimmelsen om kva-
litetsregisters indamal i 7 kap. 4 § patientdatalagen var férenlig med
dataskyddsforordningen. Detta dd behandlingen i registren kan anses
nodvindig for att utféra en arbetsuppgift av allmint intresse enligt
artikel 6.1 e i dataskyddsférordningen." De forslagna dndringarna i
7 kap. 1 och 4 §§ patientdatalagen innebir inte ngon férindring i
detta avseende. Utredningen gor dirfér beddmningen att forslaget ir
forenligt med dataskyddsférordningen.

7.4 Samhallsekonomiska konsekvenser

Bedomning: Utredningens forslag bidrar till utvecklingen av mer
effektiva virdprocesser och kunskaper om vilka insatser som leder
till bittre hilsa f6r barn och unga. P4 sikt bidrar det till en bittre
hilsa i befolkningen vilket far positiva konsekvenser f6r samhills-
ekonomin.

Skilen f6r utredningens bedomning: Utredningen redogor i delbe-
tinkandet f6r de samhillsekonomiska vinsterna med tidiga insatser."
De kompletterande férslagen om uppféljning och informationsdel-
ning som utredningen limnar i detta slutbetinkande bidrar ocks3 till

"'SOU 2017:66 Dataskydd inom Socialdepartementets verksambetsomrdde — en anpassning till
EU:s dataskyddsférordning, s. 355.
280U 2021:34, s. 421 ff. och bilaga 4, s. 569.
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de samhillsekonomiska vinsterna. Utredningens férslag nir det giller
uppf6ljning ska bidra till att kvalitetssikra barn- och ungdomshilso-
vardens verksamhet och de hilsofrimjande och férebyggande insat-
ser som ges till barn och unga. Det ir angeliget att f6lja upp barns och
ungas hilsa 6ver tid pd gruppniva f6r att kunna utvirdera om insat-
serna ir effektiva och leder till avsedda resultat. Effektiva insatser fore-
bygger ohilsa och behovet av férdjupade vird- och behandlingsinsatser.
Informationsdelning inom och mellan vardgivare ir en férutsittning
for att 3 till stdnd en mer sammanhillen vird. Sammanh&llna vird-
processer dir barn och unga far vird i ett tidigt skede bidrar till en mer
effektiv vird.

Nir det giller uppfoljning féreslir utredningen att Socialstyrelsen
far 1 uppdrag att utreda om det ir méjligt och limpligt att f6lja upp
barns och ungas hilsa i hilsodataregister, och limna nédvindiga fér-
fattningsférslag for att sd kan ske. Utredningen féresldr ocksd att
Socialstyrelsen bor 4 1 uppdrag att utreda om det dr mojligt och limp-
ligt att 1 ett hilsodataregister behandla uppgifter om barn och unga
som fitt hilso- och sjukvird inom elevhilsans medicinska insatser
respektive pd ungdomsmottagningarna och limna nédvindiga forfatt-
ningsforslag. Sidan uppfoljning bidrar till 6kad kunskap om barns och
ungas hilsoutveckling p& gruppnivd och kunskaper om vilka tecken
pd avvikelser som indikerar sjukdom. Kunskaper om vilka faktorer
som paverkar sjukdom och vilka insatser som leder till god hilsa ir
nédvindiga for att f6r att kunna sitta in ritt insatser 1 ett tidigt skede.
Tidiga insatser for att férebygga sjukdom minskar behovet av hilso-
och sjukvirden och dirmed kostnader f6r samhillet. Det leder ocksd
till minskat lidande f6r barn och unga och ett bittre hilsoutfall senare
1 livet. P4 sikt bidrar det till en mer jimlik hilsa 1 hela befolkningen.

Utredningen ser dven behov av insatser som mojliggor uppféljning
och jimférelser av barn- och ungdomshilsovirdens verksamhet. Av
den anledningen féresldr utredningen bland annat ett fértydligande
av att personuppgifter fir behandlas i kvalitetsregister f6r indamalet
att systematiskt och fortldpande utveckla och sikra dven hilsovirdens
kvalitet. Ur ett samhillsekonomiskt perspektiv ir det viktigt att flja
upp verksamhetens effektivitet och att barn- och ungdomshilsovard
ges pd likvirdiga grunder i landet. Det bidrar till kunskaper om hur
virdverksamheten kan utvecklas och skapar férutsittningar f6r en
mer jimlik vird for barn och unga.
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Utredningens forslag att Socialstyrelsen ska fi 1 uppdrag att kart-
ligga férekomsten av och behoven hos barn och unga med ldngvariga
och stora vird- och omsorgsbehov, har ocksd stor samhillsekono-
misk nytta. Uppskattningsvis 80 procent av virdens kostnader ror
denna méalgrupp. En mer effektiv och koordinerad vird samt mer inda-
mélsenliga och samordnade insatser som inkluderar stéd till barnet
eller den unge och deras nirstdende sparar inte bara samhillets resur-
ser utan frigér ocksd hilsokapital nu och 1 framtiden.

Utredningen har dessutom uppmirksammat att det kan uppstd vissa
praktiska svirigheter nir hilso- och sjukvirden ska avgora huruvida
uppgifter som finns 1 hilso- och sjukvirden om ett barn, ska limnas
ut till barnet eller dess vrdnadshavare. Utredningen féresldr dirfor
att en utredning ska tillsittas med uppdrag att se 6ver om dagens lag-
stiftning ir indamadlsenlig nir det giller utlimnande av uppgifter frén
hilso- och sjukvdrden till barn respektive virdnadshavare. Forslaget
forvintas pd sikt underlitta f6r hilso- och sjukvirden att ta stillning
till om uppgifter ska limnas ut till barn eller deras vrdnadshavare
och dirmed mer effektiva processer. Det forvintas ocksa bidra till att
barn och deras virdnadshavare gors delaktiga i hilso- och sjukvirden
pa ett mer indamadlsenligt sitt.

7.5 Ekonomiska och andra konsekvenser for staten

Bedémning: Utredningens forslag dr en investering 1 en mer effek-
tiv vard. P4 kort sikt fir forslagen vissa administrativa och eko-
nomiska konsekvenser fér staten.

Skilen for utredningens bedomning: Utredningens forslag nir det
giller uppfoljning av den hilsofrimjande och férebyggande verksam-
heten inom barn- och ungdomshilsovirden och bittre forutsittningar
att limna ut uppgifter till den enskilde sjilv, kommer att medfora
vissa administrativa insatser och kostnader for staten.

Det giller uppdrag till Socialstyrelsen att utreda om det ir mojligt
och limpligt att f6lja barns och ungas hilsa 1 hilsodataregister och
limna nédvindiga férfattningsférslag for att sd kan ske. Det giller dven
uppdragen till Socialstyrelsen att utreda om det dr méjligt och limp-
ligt att i ett hilsodataregister behandla uppgifter om barn och unga
som fitt hilso- och sjukvdrd inom elevhilsans medicinska insatser
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respektive pd ungdomsmottagningar. Utredningen bedémer i sam-
rdd med Socialstyrelsen att kostnaderna f6r uppdragen kan variera
mellan 2 och 4,5 miljoner kronor, beroende pd om regeringen viljer
att ge Socialstyrelsen ett eller flera nya uppdrag eller beslutar att kom-
plettera ndgot eller nigra av Socialstyrelsens befintliga uppdrag. Denna
kostnad avser endast de uppdrag som utredningen féreslr. Om Social-
styrelsen bedomer att det d&r mojligt och limpligt att f6lja barns och
ungas hilsa 1 hilsodataregister och att behandla uppgifter om barn
och unga som fatt hilso- och sjukvird inom elevhilsans medicinska
insatser respektive ungdomsmottagningar, kommer arbetet med att
realisera datainsamlingen att innebira ytterligare kostnader.

Det giller vidare uppdrag till Socialstyrelsen att stodja implemen-
teringen av den hilsoreform som utredningen féresldr i delbetinkan-
det och att f6lja upp utvecklingen av barn- och ungdomshilsovirden
med stdd av indikatorer. Socialstyrelsen uppskattar att uppdraget be-
héver genomforas under cirka 3 ar till en kostnad av cirka 2 miljo-
ner kronor per &r.

Det giller ocksd uppdrag till Myndigheten fér vird- och omsorgs-
analys att utvirdera effekterna av hilsoreformen fér barn och unga.
Myndigheten uppskattar att uppdraget behover genomféras under
cirka 1,5 &r till en kostnad av totalt cirka 4,5 miljoner kronor.

Det giller dessutom utredningens forslag att Socialstyrelsens befint-
liga uppdrag att utveckla den nationella uppféljningen av hilso- och
sjukvirden med fokus p8 primirvard (dnr S2020/03319/FS) behover
kompletteras med ett tydligt barn och unga-perspektiv for att det
ska vara mojligt att f6lja upp hur barns och ungas behov tillgodoses
1 omstillningen till en god och nira vird. Socialstyrelsen uppskattar
att uppdraget behover forlingas med cirka 2 &r till en kostnad av
cirka 1,5 miljoner kronor per ir.

Uppdraget till Socialstyrelsen att kartligga virdbehov hos barn och
unga med langvariga och stora vird- och omsorgsbehov innebir ocksa
vissa kostnader f6r staten. Uppdraget bygger huvudsakligen pd att fri-
villiga regioner utfér mycket av arbetet med datakérningar och analy-
ser men Socialstyrelsen bér leda och samordna arbetet. Utredningen
bedémer 1 samrdd med Socialstyrelsen att uppdraget behéver genom-
foras under 2 3r till en kostnad av cirka 2,5 miljon kronor per r. Dir-
utdver bor cirka 2,5 miljoner kronor per r avsittas for stimulans-
medel till deltagande regioner f6r deras arbete.
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Dirutdver foreslir utredningen ett fértydligande i patientdata-
lagen (2008:355) av att kvalitetsregisters indamal ir att systematiskt
och fortlopande utveckla och sikra dven hilsofrimjande och fore-
byggande dtgirder. Forslaget innebir inga omedelbara kostnader for
staten. Det ir i forsta hand huvudminnen som bér avsitta medel f6r
denna verksamhet. Utredningen bedémer dock att staten bor tillskjuta
stimulansmedel for utvecklingen av registren, se iven kapitel 5, For-
slag och bedémningar och avsnitt 7.16 f6r mer information om ut-
redningens bedémningar och kostnadsberikningar. Uppféljning av
barn- och ungdomshilsovirdens verksamhet behévs for att tillfor-
sikra att virden héller god kvalitet, ir effektiv och likvirdig i landet.

I betinkandet limnar utredningen vidare ett forslag om att reger-
ingen bor tillsitta en utredning med uppdrag att se éver om dagens
lagstiftning dr indamadlsenlig nir det giller utlimnande av uppgifter
frén hilso- och sjukvirden till barn respektive vrdnadshavare. Ut-
redningen har 1 sitt arbete uppmirksammat att det kan uppst8 vissa
praktiska svdrigheter nir hilso- och sjukvarden ska avgéra huruvida
uppgifter om ett barn som finns 1 hilso- och sjukvirden ska limnas
ut till barnet eller dess virdnadshavare. Aven detta forslag fir vissa
administrativa och ekonomiska konsekvenser for staten.

7.6 Ekonomiska och andra konsekvenser fér regioner

Bedémning: Utredningens forslag dr en investering 1 en mer effek-
tiv vird. P4 kort sikt kan férslagen dock f3 administrativa och
ekonomiska konsekvenser f6r regionerna.

Skilen for utredningens bedémning: Utredningen foresldr att
Socialstyrelsen far 1 uppdrag att utreda om det ir mojligt och limp-
ligt att f6]ja barns och ungas hilsa i hilsodataregister, och limna néd-
vindiga forfattningsforslag for att s& kan ske. Utredningen foresldr dven
att Socialstyrelsen fir i uppdrag att utreda om det ir méjligt och limp-
ligt att i ett hilsodataregister behandla uppgifter om barn och unga
som fatt hilso- och sjukvdrd inom elevhilsans medicinska insatser
respektive pd ungdomsmottagningarna och limna nédvindiga for-
fattningsforslag. Forslagen kan komma att innebira vissa kostnader
for regionerna i samband med administreringen av de hilsouppgifter
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som ska limnas till Socialstyrelsen. Vilka kostnader det handlar om
behoéver dock preciseras inom ramen for Socialstyrelsens uppdrag.

Utredningen féreslar ocksd en indring i patientdatalagen (2008:355)
som innebir ett fortydligande av att kvalitetsregisters iandamal dr att
systematiskt och fortlopande utveckla och sikra dven hilsofrimjande
och férebyggande dtgirder. Det skapar forutsittningar for att utveckla
kvalitetsregister f6r den hilso- och sjukvird som bedrivs inom barn-
och ungdomshilsovirden. Det férvintas underlitta regionernas arbete
med att sikra kvaliteten, effektiviteten och likvirdigheten i barn- och
ungdomshilsovirden.

Forslaget innebir inga nya eller obligatoriska uppgifter for regio-
nerna. Utredningen bedémer dock att utvecklingen av nationella kva-
litetsregister f6r barn- och ungdomshilsovérdens verksamhet dr néd-
vindig f6r att kunna tillférsidkra barn och unga en verksamhet av god
kvalitet och som ges pd likvirdiga grunder i landet. Att f6lja upp verk-
samhetens kvalitet dr ocks ett krav i enlighet med hilso- och sjukvards-
lagstiftningen, bland annat ska kvaliteten 1 verksamheten systematiskt
och fortlépande utvecklas och sikras enligt 5 kap. 4 § hilso- och sjuk-
virdslagen [2017:30]. P4 kort sikt skulle en anslutning till kvalitets-
register for barn- och ungdomshilsovirdens verksamheter, innebira
kostnader for regionerna. Det handlar 1 férsta hand om kostnader fér
att anpassa vardinformationssystemen si att information kan féras
dver pd ett automatiserat sitt frin journalsystem till kvalitetsregistren
samt kostnader for forvaltningen av registren. P4 kort sikt kan anslut-
ningen till ett kvalitetsregister ocksd innebira viss 6kad administra-
tion nir det giller registrering av uppgifter, men 1 takt med att systemen
utvecklas och insamlingen av hilsouppgifter automatiseras minskar
den administrativa bérdan. Utredningen bedomer att det dessutom
kan uppstd kostnader fér kompetensutveckling 1 samband med att nya
system inférs. Utredningen gor dock bedémningen att kostnaderna
for de utvecklade informationssystemen pd ling sikt dr en investering
1 en mer effektiv vird av barn och unga som 1 ett tidigare skede kan
forebygga en allvarligare utveckling och kostnader for férdjupade
insatser.

Uppdraget till Socialstyrelsen att kartligga forekomsten av och
behoven hos barn och unga med lingvariga och stora vird- och om-
sorgsbehov innebir att frivilliga regioner utfér mycket av arbetet med
datakérningar och analyser. Utredningen féreslar att de regioner som
deltar i kartliggningen ska {8 viss ersittning. Utredningen bedémer
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att kartliggningen kommer att leda till 6kad kunskap om barn och
unga med langvariga och stora vird- och omsorgsbehov vilket kan
stddja regionernas arbete med att organisera och planera hilso- och
sjukvirden f6r dessa barn och unga pé ett mer indamaélsenligt sitt.

I 6vrigt foresldr utredningen ett antal uppdrag till olika myndig-
heter for att stddja, f6lja upp och utvirdera den hilsoreform som ut-
redningen foreslar i delbetinkandet och ett uppdrag att f6lja upp om-
stillningen till en god och nira vird ur ett barnrittsperspektiv. Dessa
forslag innebir inga nya uppgifter eller kostnader f6r regionerna. For-
slagen bidrar snarare till att stédja utvecklingen av virden fér barn och
unga i regionerna.

Nir det giller férutsittningarna att limna ut uppgifter till den en-
skilde har utredningen limnat ett forslag. Forslaget innebir att reger-
ingen bor tillsitta en utredning med uppdrag att se 6ver om dagens
lagstiftning dr indamalsenlig nir det giller utlimnande av uppgifter
fran hilso- och sjukvirden till barn respektive vdrdnadshavare. For-
slaget medfér inga kostnader eller nya uppgifter for regionerna. For-
slaget forvintas leda till ett klargorande nir det giller utlimnade av
uppgifter till den enskilde vilket underlittar regionernas arbete i
denna del.

7.7 Ekonomiska och andra konsekvenser
for kommuner

Bedomning: Kommunerna berdrs i férsta hand av utredningens
forslag 1 egenskap av virdgivare f6r elevhilsans medicinska insat-
ser. Utredningens forslag dr en investering i en mer effektiv vard.
P3 kort sikt kan forslagen f3 ekonomiska konsekvenser for kom-
munerna.

Skilen for utredningens bedomning: Utredningen limnar ett antal
forslag som ska bidra till en bittre uppféljning av barns och ungas hilsa
och den hilsofrimjande och férebyggande verksamheten inom barn-
och ungdomshilsovirden. Forslagen kan 3 konsekvenser fér kom-
munerna i egenskap av vdrdgivare for elevhilsans medicinska insatser.

Utredningens féreslar att Socialstyrelsen boér {8 1 uppdrag att ut-
reda om det dr mojligt och limpligt att f6lja barns och ungas hilsa i
hilsodataregister. Utredningen foreslar att Socialstyrelsen dven bor
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f3 1 uppdrag att utreda om det ir méjligt och limpligt att 1 ett hilso-
dataregister behandla uppgifter om barn och unga som fitt hilso- och
sjukvdrd inom elevhilsans medicinska insatser. Bdda dessa uppdrag
kan pd sikt komma att innebira 6kad administration och kostnader
for kommunerna i egenskap av vdrdgivare for elevhilsans medicinska
insatser. Det blir dock Socialstyrelsens uppdrag att utreda omfattning
av eventuella kostnader och den administrativa bérdan.

Utredningen féreslar ocksd dndringar i1 patientdatalagen (2008:355)
som ska tydliggdra att det ir mojligt att utveckla kvalitetsregister for
sddan hilsovird som ges inom ramen fér elevhilsans medicinska in-
satser. Utredningen bedémer att det ir mycket viktigt att f6lja upp den
hilso- och sjukvird som bedrivs inom elevhilsans medicinska insat-
ser, pd nationell nivd. Sidan uppféljning ir nddvindig for att sikra
kvaliteten 1 verksamheten och likvirdig tillgdng till elevhilsans medi-
cinska insatser f6r barn och unga i hela landet. I dag férekommer ingen
sddan nationell uppféljning av elevhilsans medicinska insatser. Det
finns ett kvalitetsregister f6r elevhilsans medicinska insatser men
anslutningsgraden ir 18g, delvis pd grund av att registret inte lingre
betraktas som nationellt kvalitetsregister av Ledningsfunktionen fér
Nationella Kvalitetsregister och dirmed inte fdr ekonomiskt stéd inom
ramen for 6verenskommelse mellan staten och SKR. Utvecklingen
av nationella kvalitetsregister som inkluderar elevhilsans medicinska
insatser skulle kriva att kommunerna skapar tekniska och andra fér-
utsittningar f6r elevhilsans medicinska insatser att ansluta sig till s&-
dana kvalitetsregister. Att kvaliteten i elevhilsans medicinska insatser
systematiskt och fortldpande ska utvecklas och sikras ir dock redan
lagreglerat (5 kap. 4 § hilso- och sjukvérdslagen).

Utredningen bedémer att férslagen sammantaget kommer att leda
till en bittre uppféljning av barns och ungas hilsa och barn- och ung-
domshilsovardens verksamhet. P4 ling sikt dr utvecklingen av en bittre
uppfoljning dirfor en investering i en mer effektiv och likvirdig barn-
och ungdomshilsovard och en mer jimlik hilsa i befolkningen.

I vrigt foresldr utredningen ett antal uppdrag till olika myndig-
heter f6r att stédja, f6lja upp och utvirdera den hilsoreform som ut-
redningen féreslar 1 delbetinkandet och ett uppdrag att f6lja upp om-
stillningen till en god och nira vird ur ett barnrittsperspektiv. Dessa
forslag innebir inga nya uppgifter eller kostnader f6r kommuner. For-
slagen bidrar snarare till att stédja utvecklingen av vdrden f6r barn och
unga i kommunerna.
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Utredningen har dven foreslagit att regeringen tillsitter en utred-
ning med uppdrag att se 6ver om dagens lagstiftning ir indamalsenlig
nir det giller utlimnande av uppgifter frdn hilso- och sjukvirden till
barn respektive vdrdnadshavare. Forslaget innebir inga ekonomiska
eller andra konsekvenser fé6r kommunerna. Forslaget forvintas leda till
ett klargérande nir det giller utlimnade av uppgifter till den enskilde
vilket underlittar kommunernas arbete 1 denna del.

7.8 Konsekvenser for den kommunala sjalvstyrelsen

Bedomning: Utredningens forslag fir inga konsekvenser for den
kommunala sjilvstyrelsen.

Skilen for utredningens bedomning: Utredningens f6rslag innebir
inga nya uppgifter f6r kommuner eller regioner.

Forslagen att Socialstyrelsen bér £8 1 uppdrag att utreda om det ir
mojligt och limpligt att f6lja barns och ungas hilsa 1 hilsodataregister,
och uppdragen att utreda om det ir mojligt och limpligt att i ett hilso-
dataregister behandla uppgifter om barn och unga som fitt hilso- och
sjukvdrd inom elevhilsans medicinska insatser respektive pd ungdoms-
mottagningarna innebdr inga nya uppgifter {6r kommuner och regio-
ner. Uppdragen kan komma att innebira att kommuner och regioner
behover limna vissa ytterligare uppgifter om barns och ungas hilsa och
om barn- och ungdomshilsovardens verksamhet till Socialstyrelsen.
Omfattningen av de uppgifter som ska limnas behover ytterligare pre-
ciseras inom ramen for Socialstyrelsens uppdrag. Utredningen bedé-
mer dock att det dr nédvindigt att samla in sidana uppgifter for att
sikra framstillningen av statistik som kan bidra till utvecklingen av
varden och en god hilsa f6r barn och unga.

Forslaget som tydliggor att det ska vara mojligt att utveckla natio-
nella kvalitetsregister f6r barn- och ungdomshilsovarden far inga kon-
sekvenser f6r den kommunala sjilvstyrelsen. Forslaget innebir snarare
en mojlighet for kommuner och regioner att kvalitetssikra den hilso-
och sjukvdrd som bedrivs inom barn- och ungdomshilsovirden och
skapa en mer likvirdig vird f6r barn och unga i landet. Utredningen
konstaterar att det ir mycket angeliget att s3 sker eftersom denna verk-
samhet berér alla barn och unga under uppvixttiden. Utredningen be-
démer att det underlittar f6r kommuner och regioner att bedriva sin
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verksamhet i enlighet med hilso- och sjukvardslagstiftningens inten-
tioner.

Utredningens 6vriga forslag ror olika myndighetsuppdrag for att
stddja, f6lja upp och utvirdera den hilso- och sjukvird som bedrivs
inom ramen f6r barn- och ungdomshilsovarden. Dessa uppdrag inne-
bir inte heller ndgra nya uppgifter f6r kommuner och regioner. Myn-
dighetsuppdragen 6verensstimmer med den arbetsfordelning som
redan giller mellan myndigheterna och kommuner och regioner. Ut-
redningen bedomer att dessa uppdrag kommer att stédja kommuner
och regioner att bedriva sin verksamhet pa ett likvirdigt och effek-
tivt sitt 1 landet 1 enlighet med hilso- och sjukvérdslagstiftningens
intentioner.

Utredningens forslag att regeringen bor tillsitta en utredning som
ser over om dagens lagstiftning ir indamalsenlig nir det giller utlim-
nande av uppgifter frin hilso- och sjukvirden till barn respektive
vardnadshavare kan pd sikt komma att innebira ett fortydligande av
de regler som ska gilla vid informationsdelning 1 férhallande till den
enskilde. Det forvintas underlitta arbetet inom berérda verksam-
heter i kommuner och regioner.

7.9 Konsekvenser for vardens professioner

Bedémning: Utredningens forslag fir positiva konsekvenser for
professionen. Okad kunskap om barns och ungas hilsa och den
hilsofrimjande och férebyggande verksamheten férvintas under-
litta professionens arbete och bidra till trygghet 1 arbetssituationen.

Skilen for utredningens bedomning: Utredningens forslag nir det
giller uppfoljning innebir att hilsodata kommer att samlas in om
barn och unga ur ett hilsofrimjande och forebyggande perspektiv.
Det kommer att skapa forutsittningar f6r att f6lja upp och utvirdera
insatser som ges till barn och unga. Det kommer ocksa att bidra till
kunskapsutvecklingen om vilka faktorer som paverkar barns och ungas
hilsa och indikerar sjukdom. Sidan kunskap ger professionen bittre
forutsittningar for att ge insatser som bygger pa evidens och bepré-
vad erfarenhet. Det underlittar professionens arbete och stddjer ut-
vecklingen av god vird.
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Forslagen angdende kvalitetsregister for hilsovird och ett utvid-
gat patientregister fér uppgifter om barns och ungas hilsa och hilso-
frimjande och forebyggande dtgirder kan inledningsvis innebira viss
6kad administration for professionen. I takt med att insamlingen av
sddana uppgifter automatiseras kommer den administrativa bordan
dock att minska.

Utredningens forslag att regeringen bér tillsitta en utredning som
ser dver om dagens lagstiftning dr indamdlsenlig nir det giller utlim-
nande av uppgifter frin hilso- och sjukvirden till barn respektive
vardnadshavare kan pd sikt komma att innebira ett fortydligande av
de regler som ska gilla vid informationsdelning 1 forhillande till den
enskilde. Forslaget férvintas dirmed underlitta de professionellas
arbete med att bedoma hur uppgifter ska delas med enskilde.

7.10 Konsekvenser for foretagen

Bedomning: Utredningens forslag fir inga sirskilda konsekven-
ser for foretagen. Ekonomiska effekter for féretagen beror pd hur
kommuner och regioner anpassar sina ersittningssystem 1 férhal-
lande till kostnader {6r utredningens férslag.

Skilen f6r utredningens bedémning: Utredningen redogor 1 del-
betinkandet f6r virdféretag inom hilso- och sjukvirdssektorn och
skolféretag inom utbildningssektorn, och den lagstiftning som regle-
rar relationen mellan regioner och kommuner och de aktuella fore-
tagen. Det finns i dag cirka 15 400 virdforetag inom hilso- och sjuk-
vardssektorn varav cirka 3 300 féretag tillhandhiller olika former av
primirvard, specialiserad somatisk vird och specialiserad psykiatrisk
vard. Inom hilso- och sjukvirdssektorn tillimpas virdvalssystem for
verksamhet inom primirvirden. Detta innebir att regionerna ir huvud-
min och styr verksamheterna inom vardvalssystemet med stod av for-
frigningsunderlag och ersittningssystem.

Inom utbildningssektorn finns cirka 788 skolféretag inom grund-
och gymnasieskolan som sammantaget ansvarar for cirka 1 300 skol-
enheter. Skolhuvudminnen ansvarar {6r att verksamheten bedrivs 1
enlighet med skollagen. Kommunerna ansvarar {or att fordela resur-
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ser till utbildningen inom skolvisendet efter barns och elevernas olika
forutsittningar och behov (2 kap. 8 b § skollagen [2010:800])."

Utredningen bedémer att de samlade férslagen inte fir nigra sir-
skilda konsekvenser for enskilda féretag inom hilso- och sjukvirds-
och utbildningssektorerna. Forslagen piverkar de enskilda féretagen
pd motsvarande sitt som de pdverkar virdgivare inom kommuner och
regioner. Forslagen innebir inga férindringar nir det giller konkur-
rensforhdllanden. Ekonomiska effekter for foretagen beror pd hur
kommuner och regioner anpassar sina ersittningssystem i férhdllande
till kostnader f6r utredningens férslag.

7.11  Konsekvenser for sysselsattningen

Bedomning: Utredningens f6rslag fir inga konsekvenser for syssel-
sittningen.

Skilen for utredningens bedomning: Utredningens f6rslag fir inga
konsekvenser for sysselsittningen eftersom de i huvudsak inte inne-
bir nigra nya dtaganden for virdverksamheterna.

7.12 Konsekvenser for jamlikhet och jamstalldhet
mellan kénen och de integrationspolitiska malen

Bedémning: Utredningens forslag fir positiva konsekvenser for
utvecklingen av en mer jimlik och jimstilld vird, och bidrar till
att uppfylla de integrationspolitiska mélen.

Skilen for utredningens beddmning: Utredningens forslag f&r posi-
tiva konsekvenser f6r utvecklingen av en mer jimlik och jimstilld
vird. De innebir bittre forutsittningar att f6lja barns och ungas hilso-
utveckling och de hilsofrimjande och férebyggande insatser som ges
till barn och unga. Det skapar i sin tur méjligheter att analysera skill-
nader i hilsa hos pojkar och flickor och utvirdera effekterna av olika
insatser. Med stdd av dessa uppgifter kan mer effektiva och riktade
insatser utvecklas och mer adekvata insatser erbjudas till alla flickor

13SOU 2021:34, s. 429-430.
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och pojkar oavsett bakgrund. Det leder till en mer jimlik och jim-
stilld hilsa hos barn och unga och p8 sikt en mer jimlik och jimstilld
hilsa hos hela befolkningen. Bittre férutsittningar for att utveckla
och tillhandahilla en mer jamlik och jimstilld vird f6r barn och unga
bidrar ocks3 till att de integrationspolitiska mélen kan uppfyllas for
denna milgrupp. Utredningens forslag om att tillsitta en utredning fér
att utreda om dagens lagstiftning nir det giller utlimnande av upp-
gifter frin hilso- och sjukvirden till barn respektive virdnadshavare
forvintas pa sikt bidra till en 6kad tydlighet om vilka férutsittningar
som ska gilla for att dela information med den enskilde. I férling-
ningen kan ett tydligare regelverk minska risken f6r godtyckliga be-
démningar, vilket kan leda till en mer jimstilld och jimlik behand-
ling av flickor och pojkar och kvinnor och min.

7.13  Konsekvenser for EU-ratten

Bedomning: Utredningens forslag fir inga konsekvenser fér EU-
ritten.

Skilen for utredningens beddmning: Utredningen bedémer att f6r-
slagen dverensstimmer med de skyldigheter som foljer av Sveriges
anslutning till Europeiska unionen och att de inte medfér ndgra kon-
sekvenser for det svenska EU-medlemskapet. Under avsnittet 7.3,
Konsekvenser for den personliga integriteten, gor utredningen be-
démningen att forslaget till lag om dndring 1 patientdatalagen ir f6r-
enligt med dataskyddsférordningen.

7.14  Konsekvenser for brottsligheten och det
brottsférebyggande arbetet

Bedomning: Utredningens forslag far vissa positiva konsekvenser
for brottslighet och det brottsférebyggande arbetet.

Skilen for utredningens bedomning: Utredningen redovisar 1 del-
betinkandet vilka konsekvenser som utredningens samlade forslag 1
delbetinkandet fir for brottsligheten och det brottsférebyggande
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arbetet. Samordnade insatser inom vard och omsorg ir en férutsitt-
ning fér att uppmirksamma och férebygga en ogynnsam utveckling
i ett tidigt skede."

Utredningens forslag nir det giller uppféljning skapar forutsitt-
ningar for att analysera skillnader 1 hilsa hos barn och unga och var
behoven av hilsofrimjande och férebyggande insatser ir som storst.
Analyserna kan ligga till grund for utvecklingen av mer effektiva insat-
ser som kan forebygga ohilsa och utveckling av ett brottsligt bete-
ende 1 ett senare skede.

7.15  Konsekvenser for miljén

Bedomning: Utredningens férslag kan pé sikt medféra vissa posi-
tiva effekter pd miljén i form av minskat behov av hilso- och sjuk-
vérd.

Skilen for utredningens beddmning: Utredningen bedémer att ut-
redningens forslag om uppféljning och kvalitetssikring av barn- och
ungdomshilsovirden kommer att bidra till att utveckla och effekti-
visera det hilsofrimjande och férebyggande arbetet inom barn- och
ungdomshilsovirden. Nir barns och ungas hilsa kan frimjas och sjuk-
domar forebyggas pd ett mer effektivt sitt 1 ett tidigt skede bidrar
det till ett minskat behov av hilso- och sjukvird och dirmed hilso-
och sjukvirdens padverkan pd miljén.

7.16  Kostnader for fullt utbyggda kvalitetsregister
avseende barns och ungas halsa

En infrastruktur av vil utformade och utbyggda register av olika slag
utgdr enligt utredningens bedémning en god grund fér kunskapspro-
duktionen om verksamheten inom hilso- och sjukvirden. Den kun-
skap som produceras ger grund for dtgirder for forbattringar av verk-
samheten.

Utredningen fokuserar huvudsakligen pa register som féljer hilso-
virdande verksamheter for barn och unga. Det f6rslag som utred-

4SOU 2021:34, 5. 433.
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ningen limnar syftar till att stirka dessa verksamheters méjligheter
att anvinda sig av kvalitetsregister for sin verksamhetsutveckling.

Utredningen limnar ett forslag som tydliggor att det dr mojligt
att behandla personuppgifter i nationella och regionala kvalitetsregister
for indamélet att systematiskt och fortldpande utveckla och kvalitets-
sikra dven hilsofrimjande och férebyggande dtgirder. Det faktum
att anslutning till ett kvalitetsregister ir frivillig medfér att det inte
formellt krivs av utredningen att presentera ndgon analys av kostnads-
konsekvenser f6r forslaget. Emellertid dr det utredningens uppfattning
att kvalitetsregistrens potential fér kunskapsproduktionen ir s3 be-
tydande att det finns anledning att genomféra och presentera berik-
ningar av vad utbyggda kvalitetsregister skulle kosta. Det skapar for-
utsittningar for att viga nyttan med fullt utbyggda register mot
kostnaderna f6r dem.

Kvalitetsregister dr exempel pd en systematisk sekundir anvind-
ning av data om olika hilso- och sjukdomsgrupper. Det finns 1 dag ett
flertal kvalitetsregister som avser olika aspekter av barns och ungas
hilsa och sjukdomar. Det rér sig till exempel om register 6ver barn
inyfoéddhetsvard, barn och unga med cancer eller barn och unga med
fetma.

Det ir en fordel ur kunskapssynpunkt om en hég andel av den
aktuella malpopulationen ir registrerade i kvalitetsregistret. Ménster
1 population och verksamheter kan littare sparas vid stérre volymer.

Det finns i dagsliget tre kvalitetsregister som foljer barn- och ung-
domshilsovirdens verksamheter pd nationell nivd. Dessa ir Gravidi-
tetsregistret, Svenska Barnhilsovardsregistret (BHVQ) och Natio-
nellt kvalitetsregister {6r elevhilsans medicinska insats (EMQ). Dessa
register ticker i nuliget in vildigt olika andelar av den relevanta popu-
lationen, sdvil i termer av antalet barn och unga som i termer av an-
talet aktorer med ansvar for respektive verksamhet. Graviditetsregist-
ret ticker in, nira nog, alla graviditeter i landet medan EMQ ticker
in en marginell andel av elever och skolhuvudmin. Sammantaget gor
utredningen bedémningen att nuvarande, totalt sett, l3ga ticknings-
grad medfor att uppgifterna i registren inte ger en tillricklig grund
for den vidare kunskapsproduktionen.

Med hyjilp av uppgifter frin personer verksamma inom ramen f6r
ovan nimnda register och publicerade uppgifter pd hemsidor, i rap-
porter och &rsberittelser har utredningen syftat till att géra en 6ver-
slagsberikning vad utbyggda kvalitetsregister skulle kosta samhillet.
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De berikningar som redovisas hir har gjorts endast f6r att ge en
uppskattning av den resursitging som kan bli f6ljden av patagligt ut-
byggda visentliga kvalitetsregister. Utredningen tar inte stillning till
organisation eller finansiering av en sddan utbyggnad. Syftet har endast
varit att gora det mojligt att stilla kostnader mot virdet av en mer hel-
tickande registrering av variabler som miter hilsa samt hilsofrim-
jande och férebyggande insatsers effekter.

Det f6rslag utredningen limnar som tydliggor att det dr mojligt att
behandla personuppgifter i nationella och regionala kvalitetsregister
for indamadlet att systematiskt och fortlépande utveckla och kvali-
tetssikra hilsofrimjande och forebyggande dtgirder kan vara kost-
nadspdverkande. Kostnaderna for detta ir dock ytterst svirbedémda
och det ir endast som ett tilligg till den centrala berikningen om ut-
byggd registrering som utredningen forsoker ta hinsyn till vad det
skulle kosta.

7.16.1 Modell for berdkning av kostnader for utbyggda
kvalitetsregister

For berikningarna har utredningen valt att formulera en mycket enkel
statistisk modell som kan ge resultat som friligger férekomsten av
si kallade stordriftsfordelar, alltsi kostnadssamband som innebir att
en fordubbling av verksamhetens omfattning 1 nigon mening leder
till mindre dn en f6rdubbling av verksamhetens kostnader. Kvalitets-
registren bedriver en verksamhet som ir mycket informationstek-
niskt tung. En given dkning av registreringen leder, givet en befintlig
infrastruktur, till en visentligt mindre, kanske till och med till en
marginell, kostnadsékning.

Utredningen har formulerat en modell som bestir av en kostnads-
variabel som beroende variabel, en konstant och en omfattningsvaria-
bel i antalstermer nir det giller antal registrerade och antal poster i
en databas. Modellen har skattats med en ordinarie minsta kvadrat-
skattning. Valet av metod gor det mojligt att skatta graden av stor-
driftsfordelar for kvalitetsregistren generellt sett.
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Utredningen har anvint data frén sex kvalitetsregister' och valt
att lata kvalitetsregister som berér barn och unga ingd i berikning-
arna. De resultat som utredningen har fatt fir dirfér betraktas som
ett genomsnitt av férhillanden for de ingdende registren.

I den redovisning utredningen fitt ta del av frdn de olika registren
finns uppgifter om hur minga barn eller unga som finns i registret.
I ett fall (EMQ) har utredningen behévt gora egna, ndgot schablon-
missiga, berikningar. Utifrin registrens redovisade uppgifter fram-
gir att sex av landets kommuner anslutit sig till EMQ. Utifrén redo-
visningarna bedémer utredningen ocks3 att 80 procent av eleverna i
dessa kommuner ingdr i registret. Det finns cirka 1 400 000 skolelever
1 landet. Utifrén ett antagande om en jimn férdelning av eleverna i
kommunerna medfér det att cirka 23 000 skolelever bedéms ingd 1 data-
basen 1 nuliget.

Resultatet av berdkningarna i den enkla modellen ir en hog sam-
variation av data och modell och att de tv8 ingdende parametrarna ir
statistiskt signifikanta. Parametrarna skattas till startpunkten =
983 000 och antalsparametern = 16,22.

Antalsparametern kan tolkas som att férhallandena ir sddana att
varje ytterligare individ i respektive mdlpopulation som registreras
leder till en kostnadsékning pa 16,22 kronor. Denna kostnadsékning
avses innefatta alla typer av kostnader registret kan ha, alltsg alltifrn
informationsteknisk infrastruktur till rapportering av olika slag.

7.16.2 Simulering av utbyggd verksamhet for kvalitetsregister

Nista steg 1 den samlade kalkylen, som alltsd bygger pé resultatet av
modellberikningen, har utgjorts av simuleringar av en utbyggd verk-
samhet. Simuleringen ir helt enkelt en jimférelse av vad en given
registerverksamhet skulle kosta vid fullt utbyggd verksamhet, alltsd
en verksamhet som ticker alla, eller nira nog alla, berérda. Vid jim-
forelsen anvinds alltsd de vid modellberikningen skattade para-
metrarna. Simuleringarna avser en utbyggnad av BHVQ och EMQ.

Om man utgdr frin modellberikningarna och att BHVQ poten-
tiellt antas ticka alla barn 849 622 (8r 2019) upp till och med sex &rs

!5 Data frin f6ljande kvalitetsregister har anvints: BarnobesitasRegister i Sverige, Graviditets-
registret, Nationella tillvixthormonregistret for barn, Nationellt kvalitetsregister for elev-
hilsans medicinska insats (EMQ), Svenska Barnreumaregistret och Svenska Barnhilsovards-
registret (BHVQ).

225



Konsekvensanalys SOU 2021:78

3lder, skulle verksamheten kosta 13 878 869 kronor 1 stillet for
2 068 496 kronor. Det handlar alltsd om en kostnadsékning med
11 810 373 kronor.

Om man utgr frén modellberikningarna och att EMQ potentiellt
antas ticka alla 1 400 000 elever i landet, skulle verksamheten kosta
22 708 000 kronor i stillet for 1 356 858 kronor. Det handlar sledes
om en kostnadsokning med 21 351 142 kronor.

Simuleringarna ger alltsd vid handen att en utbyggnad av de bida
registren skulle 6ka kostnaderna med sammantaget 33 161 515 kro-
nor. En avrundning till nirmaste miljontal innebir att kostnaderna
skulle 6ka med 33 miljoner kronor.

Det ska noteras att berikningarna av registrens kostnader 1 ut-
gdngsliget inte bestr av de kostnader som registren har uppgett utan
i stillet av de kostnader som uppstdr nir parametrarna, som skattats
1 modellen, anvinds tillsammans med antalsuppgifter.

De berikningar som hir har genomférts ska inte uppfattas som en
strikt prognos av kostnader for registren vid utbyggnad. Komplex-
iteten 1 teknisk och organisatorisk mening av registrens verksamhet
ir betydande och det skulle kriva en omfattande arbetsinsats att géra
ndgot som for varje specifikt register skulle kunna uppfattas som en
prognos. Berikningarna ir av éverslagskaraktir dir det viktiga har
varit att &tminstone 1 férenklad form ta hinsyn till det faktum att det
foreligger stordriftsfordelar i verksamheten. De fem ingdende regist-
ren har olika tickningsgrad. Det innebir att berikningen bygger pd
varierande tickningsgrader och bor pd det sittet bidra till att ge rim-
liga resultat.

Det dr ocks3 virt att notera att Graviditetsregistret med nira nog
full kostnadstickning kostar ungefir 6 miljoner kronor medan ett fullt
utbyggt EMQ, enligt berikningsresultaten, skulle kosta nirmare
23 miljoner kronor. Det férklaras av att antalet 1 databasen ir det som
driver kostnaderna i modellen. Det f6ds ungefir 100 000 barn per &r
medan antalet skolelever dr ungefir 1 400 000.

Bara som ett exempel skulle en rent proportionell 6verslagsberik-
ning av en utbyggnad av EMQ ge visentligt hogre belopp. Antal ele-
ver 1 riket dr 60 ginger hogre dn det nuvarande antalet elever i1 data-
basen. En multiplikation med dagens kostnader for registret skulle ge
en skattning pa 6ver 80 miljoner kronor. Liknande férhillande giller
for BHVQ. Det skulle f6r de bida registren ge berikningsresultat pd

l&ngt 6ver 100 miljoner kronor.
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For en frin utredningen mer slutgiltig bedémning av mojliga kost-
nadskonsekvenser av utbyggnaden av de tva registren ir ett mer hypo-
tetiskt tilligg av virde. Mycket tyder pd att antalsparametern inte ir ett
fast virde utan 1 stillet r avtagande med ett kraftigt 6kat antal registre-
rade 1 databasen. Det har inte varit mojligt att trovirdigt skatta detta
forhillande vid berikningarna d3 de ingdende registren har mycket
ligre antal registrerade dn det antal som kan férvintas 1 de utbyggda
registren. De kontakter utredningen har haft med registeransvariga
indikerar dock att antalsparametern ir avtagande.

Inom utredningen har det ocks3 gjorts vissa férsdk att skatta model-
ler med avtagande antalsparameter. Aven om resultaten av dessa berik-
ningar inte ir entydiga leder de till slutsatsen att man inte kan utesluta
att antalsparametern dr avtagande.

Som ett rikneexempel kan nimnas att om man ligger in en faktor
1 berikningarna som reducerar antalsparametern si att 80 procent av
priset terstdr vid antalsékningen kommer BHVQ vid fullstindig
utbyggnad ha en kostnad p8 strax under 9 miljoner kronor och EMQ
14 miljoner kronor. Det motsvarar kostnadsékningar pa cirka 6 mil-
joner kronor f6r BHVQ och 12,5 miljoner kronor fé6r EMQ. De sam-
mantagna kostnadsékningarna skulle alltsd bli 18,5 miljoner kronor.

7.16.3 Sammantagen bedémning av kostnadsokningar for fullt
utbyggda kvalitetsregister for barnhélsovard och
elevhdlsans medicinska insatser

Sammantaget kan det hypotetiskt sigas att kostnadsékningarna vid
full utbyggnad av de tvd registren begrinsar sig till mellan 20 och
30 miljoner kronor. Det dr ocks8 virt att poingtera att dessa register
omfattar en stor mingd virdgivare eller aktérer. Om den hogre sum-
man f6r BHVQ pé 14 miljoner kronor skulle férdelas pa varje BVC
(cirka 950) skulle det innebira en kostnad om cirka 15 000 kronor
per enhet och vid den ligre summan cirka 9 500 kronor. Enligt samma
berikning skulle kostnaden per skolhuvudman (cirka 1 100) uppgd
till cirka 20 000 kronor vid den hégre summan och cirka 13 000 kro-
nor vid den ligre summan. Sammantaget bedémer dirfér utredningen
att kostnaden per utforare i virden ir rimlig i relation till den nytta
som ett fullt utbyggt register skulle medféra. Staten finansierar och
stottar 1 dag bara till liten del den totala kostnaden f6r de nationella
kvalitetsregistren.
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Foérutom de kostnader som uppstdr for registren sjilva uppstir
det ocks3 kostnader for personalen 1 hilso- och sjukvirden som ska
limna uppgifter till registren. Utredningen har delvis pd grund av
bristande data men ocksd beroende pd en i verksamheterna pigiende
lingtgdende automatisering valt att exkludera dessa kostnader frin
berikningarna. Aven om det inte giller for all registrering, pigir det
en utveckling som innebir att registerverksamheterna fingar data
utan att hilso- och sjukvardspersonalen behéver vidta ndgra dtgirder
utdver den ordinarie journalféringen. Mojligen kommer det i vissa
fall forbli s att tidskrivande registrering méste utféras av hilso- och
sjukvdrdens personal men inom en inte alltfér ldng framtid bér det
utgdra undantag.
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3 Forfattningskommentar

8.1 Forslaget till lag om dndring i patientdatalagen
(2008:355)

7 kap.
1§

Med kvalitetsregister avses en automatiserad och strukturerad samling
av personuppgifter som invittats sirskilt for dndamadler att systematiskt
och fortlopande utveckla och sikra hilso- och sjukvdrdens kvalitet.
Kuoalitetsregistren ska majliggora jamforelse inom hélso- och sjukvdrden
pd nationell eller regional nivd. Bestimmelserna i detta kapitel giller
for nationella och regionala kvalitetsregister i vilka personuppgifter samlas
in fran flera vardgivare.

Paragrafen innehiller en definition av kvalitetsregister. Overvigan-
den finns 1 avsnitt 5.2.

Forsta meningen 1 paragrafen har dndrats pa s sitt att ordet vdrdens
har ersatts med orden hdlso- och sjukvdrdens.

45

I stélllet for vad som anges i 2 kap. 4 och 5 §§ giller att personuppgifter
i nationella och regionala kvalitetsregister far bebandlas for indamdlet
att systematiskt och fortlopande utveckla och sikra hélso- och sjuk-
vdrdens kvalitet.

Paragrafen innehéller en bestimmelse som anger f6r vilket indamal

personuppgifter fir behandlas i nationella och regionala kvalitetsregis-
ter. Overviganden finns 1 avsnitt 5.2.

229



Foérfattningskommentar SOU 2021:78

Paragrafen har dndrats si att personuppgifter i nationella och regio-
nala kvalitetsregister fir behandlas for indamadlet att systematiskt
och fortlépande utveckla och sikra kvaliteten av hilso- och sjukvér-
dens verksamhet. Med hilso- och sjukvdrd avses hir individinriktad
patientverksamhet. Det innebir att personuppgifter primirt fir be-
handlas for att utveckla och sikra kvaliteten av vird, undersékningar
och behandlingar inom hilso- och sjukvirden. Detta innefattar bide
hilsofrimjande och férebyggande dtgirder.
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En sammanhallen god och néra vard foér barn och unga

Beslut vid regeringssammantride den 28 november 2019

Sammanfattning

En sirskild utredare ska se éver forutsittningarna f6r en samman-
hillen god och nira vird f6r barn och unga. Syftet med uppdraget ir
att uppnd en mer likvirdig vdrd som innefattar férebyggande och
hilsofrimjande insatser f6r barn och unga i hela landet. Syftet ir
ocksd att genom insatser inom den nira vdrden f6r barn och unga
som lider av psykisk ohilsa avlasta den specialiserade barn- och ung-
domspsykiatrin, BUP.

Utredaren ska bl.a.

— utreda forutsittningarna for en sammanhillen och resurseffektiv
god och nira vdrd f6r barn och unga och féresl3 hur en sddan re-
form ska kunna genomféras pd ett indamélsenligt sitt,

— bedéma hur barn och unga med littare psykisk ohilsa ska kunna
erbjudas indamélsenligt st6d 1 hégre utstrickning in vad som sker
1dag, t.ex. genom att det inférs en ny virdinsats inom primir-
virden,

— foresld hur en samlad uppféljning av barns och ungas fysiska och
psykiska hilsa kan utformas som stédjer utvecklingen dels av det
hilsofrimjande arbetet for barn och unga bide p4 individuell och
nationell niv3, dels av virdens utformning och innehall,

— 1 dialog med foretridare f6r regioner, kommuner och enskilda
skolhuvudmin frimja utvecklingen av en sammanhillen god och
nira vard f6r barn och unga pa regional och lokal niv3,
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— ta fram underlag som regeringen kan anvinda i utformningen av
en dverenskommelse som syftar till att uppnd malet om en kofri
barn- och ungdomspsykiatri, med Sveriges Kommuner och Lands-
ting (SKL), och

— limna nédvindiga férfattningsférslag och sikerstilla att de for-
slag som limnas sirskilt beaktar lagstiftning som behandlar integ-
ritetsaspekter.

Uppdraget att utreda férutsittningarna f6r en sammanhaéllen god och
nira vard for barn och unga ska redovisas senast den 1 maj 2021. Vid
samma tidpunkt ska uppdraget att frimja utvecklingen av en sam-
manhéllen god och nira vird f6r barn och unga med bl.a. psykisk ohilsa
delredovisas. Delredovisningen ska goras genom att en skriftlig redo-
gorelse limnas in till Regeringskansliet (Socialdepartementet). Redo-
gorelsen ska innehilla en dvergripande beskrivning av deluppdraget
om att ta fram ett underlag som regeringen kan anvinda i utform-
ningen av en dverenskommelse med SKL. I 6vriga delar ska uppdraget
redovisas senast den 1 oktober 2021.

Bakgrund

Milet med hilso- och sjukvirden ir en god hilsa och en vird pa lika
villkor fér hela befolkningen. Enligt hilso- och sjukvirdslagen
(2017:30), férkortad HSL, ska bl.a. den som har det stérsta behovet
av hilso- och sjukvard ges foretride till virden. Hilso- och sjukvirden
ska dven arbeta f6r att férebygga ohilsa. Av patientlagen (2014:821)
framgar att patientens behov av trygghet, kontinuitet och sikerhet ska
tillgodoses. Olika insatser f6r patienten ska samordnas pi ett inda-
mélsenligt sitt.

I patientlagen anges att barnets bista sirskilt ska beaktas nir hilso-
och sjukvird ges tll barn. Vidare finns det sirskilda bestimmelser
om att barnet ska ges méjlighet att uttrycka sin instéllning till vrden
och om att underlitta barnets delaktighet i hilso- och sjukvirden med
beaktande av 3lder och mognad. Uppféljningar frin bl.a. myndig-
heter och utredningar visar dock att vird inte alltid ges utifrin dessa
forutsiteningar och att tillgdngen till vird och samordningen av den
varierar mellan olika regioner och virdgivare.
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Malgruppen f6r uppdraget ir barn och unga. Regeringens barn-
rittspolitik tar sin utgdngspunkt 1 FIN:s konvention om barnets rittig-
heter (barnkonventionen) och omfattar barn och unga upp till 18 Ar.
Ungdomspolitiken omfattar unga mellan 13 och 25 &r.

Barn och unga i Sverige har generellt en god hilsa. Antalet barn
och unga med psykisk ohilsa har dock 6kat kraftigt under de senaste
tio dren. Totalt handlar det om nirmare 190 000 barn och unga vuxna
1 Sverige som lider av ndgon form av psykisk ohilsa. Den enskilt stérsta
gruppen, drygt 63 000 personer, dr unga kvinnor 1 8ldern 18-24 4r. Det
ir framfor alle diagnoser for depressioner och olika dngestsyndrom som
bidrar till 6kningen av den psykiska ohilsan. Orsakerna till 6kningen
kan vara flera, bl.a. 6kad skolstress och dkade krav pd arbetsmark-
naden. De forsta dren 1 ett barns liv ir viktiga f6r barnets utveckling
och framtida hilsa. Brister i spidbarnets omsorgsmiljé paverkar barnet
bide kognitivt och emotionellt pd ling sikt. Tidiga insatser pd olika
nivéer dr avgdrande for att sikerstilla spida barns ritt till hilsa och
utveckling.

Det finns ocks4 skillnader 1 hilsa som beror pd socioekonomiska
faktorer. Det framgar bl.a. av delbetinkandet Det handlar om jim-
lik hilsa — Utgdngspunkter f6r Kommissionens vidare arbete
(SOU 2016:55) frdn Kommissionen f6r jimlik hilsa. Barn som lever
1 socioekonomisk utsatthet 16per t.ex. mycket hogre risk att skrivas
in pd sjukhus och att d6 under barndomen 4n andra barn. Dessa barn
har simre hilsa och tandhilsa dven 1 vuxen lder och simre férutsitt-
ningar fér lirande, arbete och en egen inkomst. Aven barn och unga
som ir placerade av socialtjinsten ir sirskilt utsatta. Det ir centralt
att barn och unga fér tillgdng till en sammanhéllen vird som tar hin-
syn till barns och ungas férutsittningar och behov sé att de kan ut-
vecklas och m3 bra dven i vuxen &lder. Det giller sdvil hilso- och sjuk-
vérdsinsatser som hilsofrimjande och férebyggande insatser.

Uppféljningar, bl.a. frin Inspektionen f6r vird och omsorg (IVO)
och Socialstyrelsen, visar att fragmentiseringen av och den bristande
tillgdngen till hilso- och sjukvirden samt otydlig ansvarsfordelning
mellan de aktdrer som erbjuder hilso- och sjukvird leder till att barn
och unga ofta hamnar mellan stolarna. Det giller sirskilt barn och
unga med psykisk ohilsa. IVO har i sin tillsyn sett att barn och unga
med psykisk ohilsa riskerar att drabbas av brister 1 samordning och
en osammanhingande virdkedja samt att primirvarden inte alltid har
kapacitet och kompetens for att ta hand om barn och unga och
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familjer 1 kris. IVO lyfter dven fram att det forekommer att bide
primirvirden och psykiatrin hinvisar barn och unga till elevhilsan
med sina problem trots att elevhilsan inte ir en virdinstans. Sam-
verkansproblem férekommer ocksa mellan hilso- och sjukvirden och
socialtjinsten, t.ex. nir det giller barn och unga inom den sociala
barn- och ungdomsvérden.

Problematiken med fragmentisering 1 virden drabbar ocksd barn
och unga med funktionsnedsittning och barn och unga med kro-
niska sjukdomar. Behovet av kontinuitet och samordning i virden ir
stort for dessa barn och unga och deras virdnadshavare som ofta har
mdnga kontakter med vird och omsorg. Riksrevisionens gransknings-
rapport Samordning av stdd till barn och unga med funktions-
nedsittning (RiR 2011:17) visar att samordningen kring barn med
funktionsnedsittning har stora brister och att alltfér mycket ansvar
for samordningen liggs pd de anhoriga. Ingen aktor runt barnet anser
sig ha ett uttalat mandat att driva samverkan och ingen kinner sig
huvudansvarig fér samordningen. Riksrevisionen pekar hir pd att det
blir avgorande att det finns en stark och drivande anhorig for att
samordningen ska fungera.

Svérigheter kan uppstd i 6vergdngen mellan barn- och vuxen-
virden. Overgingen kan upplevas abrupt fér minga barn och unga och
dven deras nirstdende. Det handlar om att g3 frdn en virdkultur till
en annan dir det omhindertagande som finns i barn- och ungdoms-
hilsovirden upphér och den unga 1 hogre grad férvintas ta eget
ansvar. Det kan leda till otrygghet hos den unga. Overgéngen frin
barn- och ungdomspsykiatrin till vuxenpsykiatrin kan vara sirskilt
svar. Aven i 6vergingar mellan den nira och den specialiserade vir-
den kan exempelvis bristande kommunikation och &terkoppling gora
att omhindertagandet upplevs osammanhingande.

Ansvaret for forsta linjens barn- och ungdomshdlsovdrd dr uppdelat
pé flera huvudmdn och vardgivare

Ansvaret for barn- och ungdomshilsovirden ir fordelat pd flera
huvudmin, regleras av olika lagar och har olika mélsittningar. Regio-
nerna ir huvudmin for delar av primirvarden inklusive médravdrden
och barnhilsovirden. Kommuner idr huvudmin f6r den kommunala
hilso- och sjukvirden, och kommuner och enskilda skolhuvudmin
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ir huvudmin for elevhilsan. Ungdomsmottagningar kan organiseras
av regioner och kommuner.

Primirvirdens uppdrag regleras 1 HSL och avser 6ppenvird som
ges utan avgrinsning nir det giller sjukdomar, alder eller patient-
grupper. Primirvirden ska svara fér behovet av sddan grundliggande
medicinsk behandling, omvirdnad, férebyggande arbete och rehabi-
litering som inte kriver sjukhusens medicinska och tekniska resurser
eller annan sirskild kompetens. Det finns en kirnverksamhet som in-
gir i grunduppdraget till virdcentralerna i samtliga regioner men sam-
tidigt finns det variationer inom ramen f6r den gemensamma kirnan.
Dessa variationer handlar t.ex. om pd vilken detaljnivi uppdragen ir
formulerade och om dtagandenas omfattning inom det allminmedi-
cinska kompetensomridet samt om rehabilitering, psykosociala insat-
ser och hilsofrimjande och sjukdomsforebyggande insatser.

Médravarden och barnhilsovirden ingdr 1 primirvirden. Modra-
varden ansvarar bl.a. f6r att f6lja hilsoutvecklingen f6r médrar och
foster under graviditeten. Det finns betydande skillnader i de lokala
uppdragsbeskrivningarna f6r médravarden, och p8 vissa hill begrin-
sas modravirdens forildrastod till forlossningsforberedande kurser
for forildrar.

Barnhilsovirden ansvarar {6r hilsovirdande insatser for alla barn
frin fodelsen till start i forskoleklass. En central uppgift f6r barn-
hilsovdrden ir att frimja och f6lja alla barns hilsa, utveckling och
livssituation. Barnhilsovird organiseras oftast 1 form av barnavards-
centraler. P4 barnavirdscentralen arbetar en eller flera legitimerade
sjukskoterskor och likare. Barnhilsovirden erbjuder hilsovigled-
ning, forildrastdd och hilsodvervakning av alla anslutna barn enligt
ett for barnhilsovirdsomridet lokalt eller regionalt faststillt program.

Kommunerna ska erbjuda hilso- och sjukvard &t personer 1 vissa
boendeformer, bl.a. f6r personer med funktionsnedsittning och 1 dag-
verksamhet. Vidare har samtliga regioner utom ett efter 6verenskom-
melse med kommunerna i linet dverldtit ansvaret f6r hemsjukvard i
ordinirt boende till kommunala huvudmin. I kommunen maiste det
finnas minst en medicinskt ansvarig sjukskéterska. Den kommunala
hilso- och sjukvirden inkluderar inte sddan vird som ges av likare.
Det ir regionens ansvar att avsitta de likarresurser som behovs inom
den kommunala hilso- och sjukvirden.

Ungdomsmottagningar ir ett frivilligt dtagande f6r regioner och
kommuner. Tillgingen till mottagningar i landet varierar, liksom orga-
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nisation, bemanning och inneh3ll. Det finns ingen vergripande orga-
nisations- eller ledningsstruktur pd nationell nivd f6r ungdomsmot-
tagningarna, och nationella rekommendationer och kvalitetsindika-
torer saknas. Mottagningarnas uppdrag kan se olika ut och det kan
finnas lokala riktlinjer for verksamheterna. Ungdomsmottagningarna
vinder sig huvudsakligen till ungdomar mellan 13 och 20 &r men bide
den nedre och 6vre dldersgrinsen kan variera mellan mottagningar.
Ungdomsmottagningar tar emot unga som vill ha hjilp inom sexuell
och reproduktiv hilsa samt fysisk och psykisk hilsa.

I flera regioner och kommuner finns ocksd si kallade familje-
centraler som erbjuder médrahilsovard, barnhilsovérd, 6ppen f6r-
skola och socialtjinst med inriktning mot férebyggande arbete. P3
en familjecentral arbetar flera olika yrkeskategorier tillsammans kring
barnfamiljen. Férutom barnmorskor, sjukskéterskor, férskollirare och
socionomer kan det dven finnas andra yrkesgrupper representerade,
sdsom familjerddgivare, tandhilsopersonal och psykolog. Kinneteck-
nande for verksamheten ir att huvudminnen samordnar sina resur-
ser for att mojliggora en tvirfacklig samverkan.

Kommuner och enskilda skolbuvudmdin ansvarar for elevhilsan

Kommuner och enskilda skolhuvudmin ansvarar {or elevhilsan. Av
2 kap. 25 § skollagen (2010:800) framgér att det ska finnas elevhilsa
for eleverna i forskoleklassen, grundskolan, grundsirskolan, same-
skolan, specialskolan, gymnasieskolan och gymnasiesirskolan. Elev-
hilsan ska omfatta medicinska, psykologiska, psykosociala och spe-
cialpedagogiska insatser. Elevhilsans arbete ska vara forebyggande och
hilsofrimjande och stddja elevernas utveckling mot mélen. Vidare
framgdr att det ska finnas tillging till skollikare, skolskéterska, psy-
kolog och kurator {6r elevhilsans medicinska, psykologiska och psy-
kosociala insatser.

Elevhilsan kan organiseras pd olika sitt. Hos en del huvudmin ir
elevhilsan knuten till den enskilda skolan medan den hos andra ir
centralt placerad.

Enligt 2 kap. 27 § skollagen ska varje elev 1 grundskolan, grund-
sirskolan och specialskolan erbjudas minst tre hilsobesok som inne-
fattar allminna hilsokontroller, och for varje elev i gymnasieskolan
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och gymnasiesirskolan ska det erbjudas minst ett hilsobesok. Hilso-
bestken ska vara jimnt férdelade under skoltiden.

Av 2 kap. 28 § skollagen framgar att elever som avses 1 27 § vid
behov fir anlita elevhilsan for enklare sjukvirdande insatser, t.ex. om-
plastring eller liknande. Den medicinska personalen inom elevhilsan
erbjuder dven vaccinationer 1 enlighet med vaccinationsprogrammet

fér barn och unga (2 kap. 3 a § smittskyddslagen [2004:168]).

Regeringens insatser for en mer sammanbdllen vird
och utvecklad elevhilsa

For att frimja utvecklingen av en mer samordnad vérd har reger-
ingen tillsatt flera utredningar och gett uppdrag till myndigheter.
Regeringen har bl.a. gett en sirskild utredare i uppdrag att stédja
regioner, myndigheter och organisationer 1 arbetet med att utveckla
en modern, jimlik, tillginglig och effektiv hilso- och sjukvird med
fokus p& primirvirden. Utredningen har antagit namnet Samordnad
utveckling fér god och nira vird. I utredningens uppdrag ingdr dven
att se 6ver forutsittningarna for att samordna virdinsatser f6r patienter
med omfattande och komplexa virdbehov och &éverviga en forfatt-
ningsreglering som stiller krav p patientkontrakt i form av en dver-
gripande virdplan som ett stdd fér denna samordning. Utredningen
har limnat forslag pd en firdplan som ska ligga till grund fér en
omstillning frin den sjukhustunga virden till en god och nira vird
som utformas och erbjuder vird efter patienternas behov och férut-
sittningar. Primirvirden ska vara navet i virden. Regeringen har ocks3
ingdtt en 6verenskommelse med Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL) for att stddja utvecklingen av denna vird.

I 6verenskommelsen frin 2019 mellan staten och SKL om in-
satser inom omradet psykisk hilsa férdelades medel till regioner och
kommuner fér att genomféra utvecklingsinsatser inom omridet.
Bland annat férdelades medel till regionerna fér att stimulera och rusta
nya initiativ f6r barn och unga med psykisk ohilsa. Satsningen riktas
bla. till barn- och ungdomspsykiatrin och férsta linjens vard for
psykisk ohilsa. Aven SKL har genom 6verenskommelsen tillforts
medel for att samordna kommuners och regioners behov av erfaren-
hetsutbyte, stodja kommuner och regioner i arbetet med att genom-
fora lokalt och regionalt utvecklingsarbete, ge metodstdd, utveckla
verktyg och stddmaterial samt genomfoéra uppféljningar.
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Under 2018 och 2019 har regeringen ingitt drliga 6verenskom-
melser med SKL om stdd till regionerna for 6kad tillginglighet i barn-
hilsovirden f6r grupper som har simre hilsa och tandhilsa och ligre
vaccinationstickning, genom utdkade hembesgk eller annan uppso-
kande verksamhet frimst i socioekonomiskt utsatta omriden.

Flera utredningar, bl.a. Kommissionen for jimlik hilsa, visar pd
att dagens barn- och ungdomshilsovérd fortfarande ir fragmentise-
rad med ménga olika aktérer och huvudmannaskap. Det leder i sin
tur till att barn och unga inte alltid fir sina behov tillgodosedda. Barn
och unga ir en sirskilt utsatt grupp s till vida att de inte alltid kan
fora sin egen talan 1 dessa frigor och att det finns en tydlig makt-
obalans mellan barnen och personal i virden. Dirfér behover det tas
ett samlat grepp om de virdinsatser som erbjuds. Det ir viktigt att
tippa till de luckor som finns 1 dagens vardsystem fér att pa sd vis skapa
forutsittningar for en mer sammanhéllen vird. En sammanhéllen god
och nira vird f6r barn och unga ir ocks3, enligt regeringens bedém-
ning, en férutsittning for att den specialiserade virden ska kunna
avlastas och att kéerna tll barn- och ungdomspsykiatrin ska kunna
kortas.

Vidare har regeringen gett Statens skolverk och Socialstyrelsen i
uppdrag att tillsammans genomfora ett tredrigt utvecklingsarbete som
ska syfta till att férbittra samverkan mellan elevhilsan, hilso- och sjuk-
vérden och socialtjinsten sd att barn och unga fér tidiga och samord-
nade insatser (U2017/01236/GV).

I syfte att 6ka den genomsnittliga personaltitheten inom elev-
hilsan har regeringen beslutat férordningen (2016:400) om stats-
bidrag for personalférstirkning inom elevhilsan och nir det giller
specialpedagogiska insatser och for fortbildning nir det giller sddana
insatser. Satsningen dr permanent.

Skolverket har ocksa haft regeringens uppdrag att genomféra in-
satser for att forbittra det férebyggande och hilsofrimjande arbetet
inom elevhilsan 1 syfte att stédja elevernas utveckling mot utbild-
ningens mal (U2016/02937/S). Skolverket redovisade uppdraget i
januari 2019 och konstaterar att det genom insatsen blivit tydligt att
elevhilsouppdraget behéver organiseras utifrdn en skolgemensam
kultur dir betydelsen av ett hilsofrimjande arbete, och detta sitt att
tinka och utveckla skolan, behéver genomsyra all verksamhet pd
skolan.
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Regeringen har dven tillsatt en utredning om elevers mojligheter att
nd kunskapskraven bl.a. med uppdrag att analysera hur elevhilso-
arbetet kan utvecklas och foresld insatser som kan bidra till att skapa
ett mer aktivt och vil fungerande elevhilsoarbete och dirmed stirka
elevhilsans kompensatoriska roll. Utredningen ska redovisa sitt upp-
drag den 28 februari 2020 (dir. 2019:38).

Behovet av en utredning

Regeringen bedomer att det behovs ytterligare insatser for att till-
godose de behov som barn och unga har av hilso- och sjukvird in-
klusive hilsofrimjande insatser. De insatser som har genomforts f6r
att stddja samordningen nir det giller barn- och ungdomshilso-
varden har hittills inte lett till 6nskat resultat.

Behovet att se 6ver en sammanhillen barn- och ungdomshilsovéird
har ocksa lyfts fram 1 flera tidigare utredningar. Samordnaren f6r unga
som varken arbetar eller studerar foreslar t.ex. 1 sitt slutbetinkande
Det handlar om oss — unga som varken arbetar eller studerar
(SOU 2017:9) att en statlig utredning bor tillsittas med uppdrag att
limna férslag om hur en sammanhingande barn- och ungdomshilso-
vérd frdn 0 till 25 4rs dlder, som inkluderar tillgdng tll férebyggande
och frimjande arbete for alla barn och unga, bor utformas. Utred-
ningen lyfter fram att hilsa har stor betydelse f6r ungas etablering 1
samhillet och att den 6kade ohilsan bland unga utgér en riskfaktor
for att misslyckas i skolan och fér att hamna utanfér studier och
arbete. Bland unga som varken arbetar eller studerar ir det vanligare
att kinna sig deprimerad, ha lagt sjilviértroende och uppleva fysiska
besvir. Minga unga som varken arbetar eller studerar har haft hilso-
problem sedan tidig alder.

Samordnaren f6r den sociala barn- och ungdomsvérden har i sin
slutrapport Barnets och ungdomens reform — Forslag f6r en héllbar
framtid (S2016/01023-3) bedémt att det finns behov av tidiga och
samordnade insatser mellan fler intressenter for att utifrdn olika tvir-
kompetenser bygga en hdllbar kedja av tidiga och férebyggande insat-
ser fér barn och unga.

Aven den nationella samordnaren inom omridet psykisk hilsa fore-
sldr 1 rapporten Ungas bestillning till samhillet (52018/04669/FS)
att regeringen ska tillsitta en utredning med uppdrag att ta fram en
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modell f6r en sammanhillen barn- och ungdomshilsovard {6r barn
och unga i dldern 0-25 3r. P4 s vis sikerstills att barn och unga som
ir 1 behov av insatser frin flera huvudmin kan {3 std6d och hjilp pd
ett littillgingligt sitt och att samhillets stodsystem utformas utifrin
barns och ungas behov och villkor.

I slutbetinkandet frin Kommissionen f6r jimlik hilsa, Nista steg
pd vigen mot en mer jimlik hilsa (SOU 2017:47), foreslas att en ut-
redning ska tillsittas for att ta fram férslag pd en sammanhaéllen barn-
och ungdomshilsovérd dir elevhilsan ingdr. Kommissionen menar att
om elevhilsans resurser samlas centralt och inte avgérs av varje skola
skapas forutsittningar f6r en mer jimlik vird. Bakgrunden till for-
slaget dr bl.a. den varierande tillgdngen till elevhilsan och elevhilsans
lagstadgade professioner pd skolor runt om i landet. Kommissionen
menar vidare att man bor se dver om dven ungdomsmottagningarna
kan och bér inkorporeras 1 en sammanhaéllen barn- och ungdomshilso-
vard. Kommissionen pekar dessutom pd att de olika aktérer som arbetar
med barn och ungdomshilsovard i pifallande grad ir organisatoriskt
och professionellt separerade frin varandra, vilket bl.a. leder till frag-
mentisering av virden och till att det forebyggande arbetet forbises.
Kommissionen anser att en sammanhéllen organisation {6r barn- och
ungdomshilsovirden skulle 6ka férutsittningarna for en mer jimlik
vird. Det skulle ocksd 6ka mojligheten att méta barn behov utifrén
deras utvecklingsnivd 1 stillet f6r utifrin &lder samt sikerstilla att
barn med behov av samordnade insatser frn flera aktdrer far ritt vard
och stod.

SKL har ocksé lyft behoven av en sammanhillen barn- och ung-
domsvérd. I rapporten Minskade hilsoskillnader — ett gemensamt
ansvar (2017) framfér SKL att organiseringen av barn- och ungdoms-
hilsovirden behéver utredas for att pd ett dinnu mer triffsikert sitt
tillgodose alla flickors och pojkars rittigheter till hilsa oavsett bak-
grund.

Vikten av att alla elever fir tillgdng till en elevhilsa av god kvalitet
har tidigare belysts av Skolinspektionen 2015 och i betinkandet Se,
tolka och agera —allas ritt till en likvirdig utbildning (SOU 2010:95),
sirskilt dess betydelse for elever 1 behov av sirskilt stéd. Skolkom-
missionen konstaterar i sitt slutbetinkande Samling for skolan —
Nationell strategi fo6r kunskap och likvirdighet (SOU 2017:35) att
elevhilsan utgor en viktig resurs f6r skolans arbete med elevers vil-
befinnande, utveckling och lirande. Skolkommission anser vidare bl.a.
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att kunskapsuppbyggnaden och kunskapsspridningen av arbetssitt
och metoder inom elevhilsoomridet behover forbittras. Det hand-
lar dels om hur skolors generella hilsofrimjande arbete kan utformas
for att ha effekt och vara en integrerad del i skolans verksamhet, dels
om att utarbeta evidensbaserade program fér att motverka psykisk
ohilsa.

Enligt januariavtalet, som ir en sakpolitisk 6verenskommelse mellan
Socialdemokraterna, Centerpartiet, Liberalerna och Miljopartiet de
grona behover ansvaret for barns hilsa, frin médravird tills barnet
fyllt 18 &r, samordnas och en utredning om hur samordningen ska
stirkas kring barn- och ungdomshilsan ska tillsittas.

Uppdraget att utreda férutsittningarna f6r en sammanhaillen
god och nira vird for barn och unga

I dagens system med ménga aktdrer och flera huvudmin riskerar
varden for barn och unga att fragmentiseras, och det férsvarar for-
utsittningarna for att hdlla thop och samordna virden fér barn och
unga med olika vrdbehov. Samordning av barnets eller den unges
vardkontakter fir ofta hanteras av forildrar eller andra nirstiende,
nir den i de flesta fall skulle hanteras bittre av en professionell per-
soniden niravirden. Det finns dirfér behov av att utreda férutsite-
ningarna for en sammanhéllen god och nira vird for barn och unga
och hur en sidan reform skulle kunna genomféras. Utgdngspunkten
ir att barn och unga ska f8 vird och behandling efter behov och att
hilsofrimjande insatser erbjuds for att 1 mojligaste man forebygga
psykisk ohilsa eller kroniska sjukdomar. En sammanhéllen god och
nira vird {6r barn och unga kan vidare avlasta f6rildrar ansvaret att
samordna virdens insatser {or sina barn.

Eftersom andelen barn och unga som upplever psykisk ohilsa har
okat pd senare dr, dr det sdrskilt viktigt att se dver hur barn och unga
med littare psykisk ohilsa ska kunna erbjudas indamalsenligt stod.

Regeringen har beslutat om tilliggsdirektiv till utredningen Sam-
ordnad utveckling for en god och nira vard (dir. 2019:49) med upp-
draget att utreda forutsittningarna for att utveckla en ny form av
skyndsamma och indamélsenliga insatser inom primirvarden vid littare
psykisk ohilsa, i syfte att bl.a. forebygga svirare ohilsa och sjukskriv-
ning. Det ir viktigt att barn och unga som lider av psykisk ohilsa, och
som inte behéver den specialiserade virdens insatser, fingas upp i ver-
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gingen frin den sammanhéllna barn- och ungdomshilsovirden till
vérd f6r vuxna. De bida utredningarnas uppdrag bér dirfér samordnas
med varandra.

Ansvaret f6r de hilso- och sjukvirdande insatserna och de fore-
byggande och hilsofrimjande insatserna behéver renodlas genom att
tydliggora olika aktodrers och professioners roller och ansvar.

Det finns ocksd behov av att definiera vad som ingér i uppdraget
att erbjuda en god och nira vard fér barn och unga och att avgrinsa
uppdraget i férhillande till andra relevanta aktérer inom regioner och
kommuner, t.ex. barn- och ungdomspsykiatrin och socialtjinsten.
Dessutom bér samordningsansvaret tydliggoras for vard- och behand-
lingsinsatser fér barn och unga gentemot andra aktérer sisom den
kommunala hilso- och sjukvirden. Aven tandvirdens roll ska beaktas.
Det ir sirskilt viktigt att tydliggéra hilso- och sjukvirdens ansvar
for hilsofrimjande och forebyggande insatser s3 att barn och unga
som har behov kan erbjudas adekvata insatser.

I dag finns minga olika aktdrer som ir inblandade 1 hilso- och
sjukvirden f6r barn och unga vilket kan bidra till otydlighet och risker
for dessa individer att falla mellan stolarna. Limpligheten av ett ge-
mensamt huvudmannaskap {6r aktdrerna i primirvirden (modravér-
den, barnhilsovirden, virdcentralerna) och ungdomsmottagningarna
behover dirfor 6vervigas. Aven nir det giller de medicinska delarna
av elevhilsan kan for- och nackdelar med ett forindrat huvudmanna-
skap 6vervigas. Skolskéterskornas roll i elevhilsan ska dock vara ofér-
indrad, dvs. deras nirvaro 1 skolan ska best4, detta eftersom skolsko-
terskorna har en viktig roll i skolornas hilsofrimjande arbete och ir
en viktig del i elevhilsans samlade kompetens. Av 3 kap. 7 § skollagen
framgdr exempelvis att det vid utredning av behov av sirskilt stod
ska ske samrdd med elevhilsan, om det inte ir uppenbart obehéovligt.

For att mojliggdra en samordning av relevanta aktdrer med bety-
delse fo6r barn- och ungdomsvirden ir det ocksd angeliget att det
finns dndamdlsenliga och effektiva kontaktvigar mellan de olika
aktorerna sd att barn och unga snabbt kan {4 hjilp hos ritt instans.
Aven i forhillande till specialiserad hilso- och sjukvird ir det viktigt
att kommunikation och dterkoppling fungerar som den ska.

Aven samordningen av barnhilsovirden och ungdomsmottag-
ningar med socialtjinsten och annan relevant verksamhet som riktar
sig till barn 1 s3 kallade familjecentraler kan forbittras.
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Framtidens verksamheter behover kunna organiseras pd ett mer
sammanhdllet och indamélsenligt sitt, dir det ir klarlagt for vilka
ldersgrupper den sammanhéllna barn- och ungdomshilsovirden ska
erbjudas. En utgdngspunkt for detta ska vara att forenkla dagens
system och om méjligt minska antalet aktuella aktorer. Mjligheten
att samordna virdinsatser fér barn upp till 12 &r i barnhilsovirden och
fér barn och unga frdn 13 &r inom ungdomsmottagningarnas verk-
samhet skulle t.ex. leda till en sddan minskning.

Utredaren ska dirfor

— utreda forsittningarna for en sammanhllen och resurseffektiv god
och nira vdrd f6ér barn och unga och foresld hur reformen kan
organiseras och genomféras pd ett indamélsenligt sitt, inklusive
att 6verviga limpligheten och méjligheten av ett gemensamt huvud-
mannaskap f6r bl.a. aktérerna i primirvirden (médravirden, barn-
hilsovirden, virdcentralerna), ungdomsmottagningarna och de
medicinska delarna av elevhilsan,

- kartligga kontaktvigar mellan relevanta instanser inom barn- och
ungdomsvérden och vid behov féresld hur dessa kan bli mer dnda-
mélsenliga och effektiva s3 att barn och unga kan {8 sina samlade
hilso- och sjukvirdsbehov tryggt omhindertagna,

— bedéma hur barn och unga med littare psykisk ohilsa ska kunna
erbjudas indamélsenligt st6d 1 hégre utstrickning in vad som sker
1dag, t.ex. genom att det inférs en ny virdinsats inom primir-
virden,

— foresld vad som ska ingd 1 uppgiften att erbjuda en sammanhillen
god och nira vird f6r barn och unga och vilka ldersgrupper som
virdens olika aktorer ska ha ett ansvar for,

— utreda samordningsansvaret gentemot andra aktorer, t.ex. den spe-
cialiserade virden, och hur samverkan med relevanta aktérer sisom
familjecentraler kan stirkas,

— limna férslag som bidrar till att vdrden utformas sd att barn, unga
och nirstdende ska kunna vara delaktiga 1 planering, genomfor-
ande och uppféljning av stéd och insatser, och

— limna nédvindiga forfattningsforslag och 1 det arbetet sikerstilla
att de forslag som limnas sirskilt beaktar lagstiftning som behand-
lar integritetsaspekter.
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Vid genomférandet av uppdraget ska utredaren utgd frin ett barn-
ritts- och ungdomsperspektiv samt ta hinsyn till nirstiendeperspek-
tivet. De insatser som utredaren foreslr ska syfta till att barn och
unga erbjuds en jimlik hilso- och sjukvird och hilsofrimjande insat-
ser under hela uppvixten, i alla dldrar oavsett modersmal, bostadsort
eller virdgivare.

Informationsoverforing

For att {3 till en sammanhillen vird krivs ett fungerande informa-

tionsutbyte. Den mingfald av aktérer som barn och unga méter styrs

av olika lagstiftningar och méste 16pande hantera avvigningen mellan

3 ena sidan sekretessregler som virnar den enskildes integritet och

behovet av informationsdelning fér att kunna ge en god vérd.
Utredaren ska dirfor

— foresld hur mojligheterna till en god informationsférsorjning fér
savil verksamheterna som f6r den enskilde kan stirkas, bdde nir
det giller utbyte av information inom och mellan olika verksam-
heter eller huvudmannagrinser, och

— limna noédvindiga férfattningstorslag och 1 det arbetet sirskilt be-
akta Europaparlamentets och ridets férordning (EU) 2016/679
om skydd for fysiska personer med avseende pd behandling av
personuppgifter och om det fria fldet av sddana uppgifter och om
upphivande av direktiv 95/46/EG (EU:s dataskyddsforordning).

Vid genomférandet av uppdraget ska utredaren beakta arbetet med
patientkontrakt. I analysen ska dven ing8 att sikerstilla att barn och
unga som 6nskar och dir sd bedoms limpligt, ska ha tillgdng till sin
egen hilsoinformation.

Nationell uppfolining av barn- och ungdomshidlsovdrden

En central uppgift f6r en sammanhillen god och nira vird {6r barn
och unga bor vara att f6lja barns och ungas hilsoutveckling éver tid
bide individuellt och pd aggregerad nivd. Som ett led i detta bor en
sammanhillen journalféring évervigas som ska kunna folja barnets
individuella hilsoutveckling frin dagens médra- och barnhilsovird
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till elevhilsan och ungdomsmottagningarna, detta 1 enlighet med
vad Kommissionen for jimlik hilsa foreslr i sitt slutbetinkande
(SOU 2017:47). P4 s3 sitt samlas informationen om barnets eller den
unges hilsoutveckling och det ger ett gott beslutsunderlag foér even-
tuella dtgirder. En sddan uppféljning underlittar ocksd kunskaps-
utvecklingen om barns och ungas hilsobehov pd nationell nivd och
kan bidra till att utveckla mer effektiva och tidiga insatser for att
férebygga ohilsa hos barn och unga.
Utredaren ska dirfor

— foresld hur en samlad uppfoljning av barns och ungas fysiska och
psykiska hilsa kan utformas som stoder utvecklingen dels av det
hilsofrimjande arbetet f6r barn och unga bide pd individuell och
nationell nivd, dels av virdens utformning och innehill, och

— limna nodvindiga forfattningsforslag och 1 det arbetet sirskilt
beakta EU:s dataskyddsférordning.

Uppdraget att frimja utvecklingen av en sammanhallen god
och nira vird f6r barn och unga med bl.a. psykisk ohilsa

Bide nuvarande regering och tidigare regeringar har genomfért om-
fattande reformer och satsningar pd psykiatrin och inom omridet
psykisk hilsa. I januariavtalet anges att ett m&l om en kéfri barn- och
ungdomspsykiatri ska sl3s fast. Fér barn- och ungdomspsykiatrin har
kapaciteten att ta emot fler patienter 6kat, men 6kningen av barn och
unga som mdr diligt har 6kat 1 hdgre takt vilket innebir att tillgingen
till vdrd ind3 inte motsvarar behovet. Sedan 2014 har staten och SKL
tecknat dverenskommelser om insatser pd omrddet psykisk hilsa
bl.a. for att stédja huvudminnens arbete med att méta den psykiska
ohilsan hos barn och unga. For att uppnd mélet om en kofri barn- och
ungdomspsykiatri behover det finnas en vil fungerande férsta linjens
vard som i ett tidigt skede kan finga upp de barn och unga som be-
hover hjilp och stod. Mélet kan inte nds enbart genom en utbyggnad
av den specialiserade barn- och ungdomspsykiatrin, utan en samman-
hillen och resurseffektiv god och nira vird ir en forutsittning dven
for detta.

For att stodja huvudminnen i1 deras nuvarande arbete med att ut-
veckla en mer sammanhéllen god och nira vird f6r att bl.a. méta den
psykiska ohilsan bland barn och unga ges utredningen idven ett
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frimjande uppdrag. Denna del av uppdraget ska ske i nira dialog med
foretridare for ett antal regioner, kommuner och enskilda skol-
huvudmin. I dialogerna med dessa aktdrer kan ocksd deras respek-
tive forutsittningar for att ge bra vird och stéd till barn och unga med
psykisk ohilsa, samsjuklighet, kroniska sjukdomar och funktions-
nedsittningar belysas. P4 s3 sitt kan utredaren fi kunskap om i vad
mén det nationella stédet frin bidde myndigheter och SKL ir dnda-
malsenligt utformat. Den kunskap och de erfarenheter som det frim-
jande uppdraget ger utredaren utgor ett viktigt underlag f6r de for-
slag som utredaren har 1 uppdrag att limna.

Utredarens frimjande uppdrag innebir att, 1 dialog med féretri-
dare for ett antal regioner, kommuner och enskilda skolhuvudmin,
stirka och stodja deras arbete med att frimja psykisk hilsa och mot-
verka psykisk ohilsa hos barn och unga samt att férebygga samsjuk-
lighet och kroniska sjukdomar. Arbetet ska stimulera och inspirera
huvudmainnen till att utveckla relevanta verksamheter f6r att p8 bista
sitt mota de utmaningar som finns.

Utredaren ska dirfor

— foéradialog med ett relevant antal regioner, kommuner och enskilda
skolhuvudmin av varierande storlek och med en geografisk sprid-
ning med mélet att ge aktdrerna stdd och inspiration for att ut-
veckla former f6r en sammanhéllen god och nira vird fér barn
och unga,

— bistd med goda exempel pd framgingsrika arbetssitt frin andra
huvudmiin, t.ex. samarbete mellan MVC, BVC, specialiserad hilso-
och sjukvird, forskola, skola, socialtjinst och tandvird,

— finga upp svirigheter och framgingsfaktorer som identifieras i
dialogerna och beakta detta i utredningsarbetet, samt

— foradialog med SKL, Socialstyrelsen, Folkhidlsomyndigheten, rele-
vanta skolmyndigheter liksom regionernas och kommunernas egna
kunskapsstrukturer for att sikerstilla att arbetet utgor ett kon-
kret stdd for en kunskapsbaserad verksamhet och som en del av
en samlad nationell kunskapsstyrning.
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Utredaren ska dirutéver

— 1samrdd med regioner, kommuner, enskilda skolhuvudmin, SKL,
Socialstyrelsen, Folkhilsomyndigheten, relevanta skolmyndigheter,
professioner och andra berérda parter, ta fram underlag som reger-
ingen kan anvinda i utformningen av en éverenskommelse med
SKL som syftar till att uppnd milet om en kofri barn- och ung-
domspsykiatri 1 enlighet med januariavtalet, detta dels genom in-
satser inom ramen fér éverenskommelsen som riktas mot barn- och
ungdomspsykiatrin i sig, dels genom utveckling av det frimjande
och férebyggande arbetet, s som omstillningen till den nira virden,
utvecklad elevhilsa och sirskilda insatser riktade mot riskgrup-
per. Underlaget kan dven anvindas f6r andra nationella insatser f6r
att uppnd mélet om en kofri barn- och ungdomspsykiatri,

— inom ramen for arbetet med att ta fram underlaget till 6verens-
kommelse med SKL analysera och ge férslag pd hur utékade natio-
nella insatser kan bidra till att uppnd mélet om en kofri barn- och
ungdomspsykiatri 1 enlighet med januariavtalet. Forslagen ska vara

skalbara.

Konsekvensbeskrivningar

Utredaren ska redovisa férslagens konsekvenser f6r berérda aktorer.
I synnerhet ska konsekvenserna fér kvinnor, min och flickor och
pojkar, samt hilso- och sjukvirdens och berérda myndigheters roll
beskrivas. Aven konsekvenserna for en jimlik vird ska beskrivas, bide
vad giller jimlik vird mellan olika grupper och kén och vad giller
jamlik vard 6ver landet.

Utredaren ska berikna och beskriva de administrativa, organisa-
toriska och ekonomiska konsekvenserna av de forslag som liggs fram.
Om forslagen innebir kostnadsékningar fér stat respektive lands-
ting och kommun ska utredaren foresld hur dessa ska finansieras. Om
forslagen paverkar den kommunala sjilvstyrelsen, ska de konsekvenser
och de sirskilda avvigningar som motiverat forslagen sirskilt redo-
visas (se 14 kap. 3 § RF).

Barnritts- och ungdomsperspektivet ska beaktas i utredningen och
konsekvenser for barn och unga ska sirskilt belysas.
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Utredaren ska sirskilt

— Dbelysa hur eventuella organisatoriska férindringar paverkar elev-
hilsan och ungdomsmottagningarna och férutsittningarna att
stodja barn och unga, och

— belysa och analysera konsekvenserna av férslagen f6r barn och unga,
med sirskilt fokus pd grupper som i dagens system inte fir sina
behov av sjukvirdande och hilsofrimjande insatser tillrickligt till-
godosedda, bl.a. spida barn, barn och unga med psykisk ohilsa och
barn och unga med funktionsnedsittningar, kroniska sjukdomar
och samsjuklighet som har behov av samordnande insatser frin
olika aktorer.

Kontakter och redovisning av uppdraget

Utredaren ska i arbetet samrdda med berérda myndigheter, virdgi-
vare och organisationer som féretrider barn och unga och professio-
nerna. Dialogen med barn och unga ir sirskilt angeligen. Utredaren
ska utgd ifrn och samordna sina f6rslag med utredningen Samord-
nad utveckling f6r god och nira vird (S 2017:01) och Utredningen
om elevers mojligheter att nd kunskapskraven (U 2017:07) liksom
med andra relevanta utredningar.

Uppdraget att utreda férutsittningarna f6r en sammanhéllen god
och nira vard f6r barn och unga ska redovisas senast den 1 maj 2021.
Vid samma tidpunkt ska uppdraget att frimja utvecklingen av en
sammanhillen god och nira vird fér barn och unga med bl.a. psykisk
ohilsa delredovisas. Delredovisningen ska goras genom att en skrift-
lig redogérelse limnas in till Regeringskansliet (Socialdepartementet).
Den skriftliga redogorelsen ska innehdlla en 6vergripande beskriv-
ning av deluppdraget om att ta fram ett underlag som regeringen kan
anvinda i utformningen av en éverenskommelse med SKL. I 6vriga
delar ska uppdraget redovisas senast den 1 oktober 2021.

(Socialdepartementet)
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Kronologisk férteckning

—_

. Siker och kostnadseffektiv it-drift
— rittsliga férutsittningar for
utkontraktering. I.

2. Krav pd kunskaper i svenska och
samhillskunskap for svenskt
medborgarskap. Ju.

. Skolbibliotek f6r bildning och
utbildning. U.

4. Informationséverfdéring inom vird
och omsorg. S.

W

w

. Ett forbdttrat system for arbetskrafts-
invandring. Ju.

6. God och nira vdrd. Ritt stod till

psykisk hilsa. S.

7. Forstirkt skydd for viljarna vid rost-
mottagningen. Ju.

fee)

. Nir behovet fir styra

— ett tandvardssystem for en mer jim-

lik tandhilsa. Vol. 1 & Vol. 2, bilagor

+ Sammanfattning (hifte). S.

9. Vem kan man lita pd? Enkel och
indaméilsenlig anvindning av
betrodda tjinster i den offentliga
férvaltningen. L.

10. Radiologiska skador — skadestind,
sikerheter, skadereglering. M.
1

—

. Bittre mojligheter for elever att nd
kunskapskraven — aktivt stéd- och
elevhilsoarbete samt stirkt utbildning
for elever med intellektuell funktions-
nedsittning. U.

12. Andra chans f6r krisande féretag

—En ny lag om féretagsrekonstruktion.
Ju.

13. En teknikneutral grundlags-

bestimmelse for regeringsbeslut. Ju.

14. Boende pi (o)lika villkor

— merkostnader i bostad med sirskild
service for vuxna enligt LSS. S.
1

w

. Féreningsfrihet och terrorist-
organisationer. Ju.

16. En vil fungerande ordning for val
och beslutsfattande i kommuner
och regioner. Fi.
17. Ett moderniserat konsumentskydd. Fi.
18. Bolags rorlighet 6ver grinserna.
Volym 1 & 2. Ju.
19. En stirkt forsérjningsberedskap f6r
hilso- och sjukvarden. Del 1 och 2. S.

20. Ecris-TCN - ett mer effektivt utbyte
av brottméalsdomar mot tredjelands-
medborgare. Ju.

21. En klimatanpassad miljobalk for
samtiden och framtiden. M.

22. Hirdare regler f6r nya nikotin-
produkter. S.

23. Stirkt planering for en hillbar
utveckling. Fi.

24, Aga avfall
—en del av den cirkulira ekonomin. M.

25. Struktur fér 6kad motstdndskraft. Ju.
26. Anvind det som fungerar. M.
27. Ett férbud mot rasistiska
organisationer. Ju.
28. Immunitet f6r utstillningsféremal. Ku.
29. Okade majligheter att férhindra
illegal handel via post. I.
30. Kampen om tiden
- mer tid till lirande. U.
3
32. Papper, poddar och ...

Pliktmateriallagstiftning for ett
tryggat killmaterial. U.

—_

. Kontroller pi vig. I.

33. En tiodrig grundskola. Inférandet
av en ny drskurs 11 grundskolan,
grundsirskolan, specialskolan och
sameskolan. U.

34. B6rja med barnen! En sammanhéllen
god och nira vird f6r barn och unga. S.

35. En stirkt rittsprocess och en 6kad
lagféring. Ju.



36. Gode min och férvaltare — en dver-
syn. Ju.

37. Stirke ritt till personlig assistans.
Okad rittssikerhet {6r barn, fler
grundliggande behov och tryggare
sjukvirdande insatser. S.

38. En ny lag om ordningsvakter m.m. Ju.

39. Ombuds tillgdng till vird- och
omsorgsuppgifter och forenklad
behorighetskontroll inom virden. S.

40. Mervirdesskatt vid inhyrd personal
for vard och social omsorg. Fi.

41. VAB for virddtgirder i skolan. S.

42. Stirkta dtgirder mot penningtvitt
och finansiering av terrorism. Fi.

43. Ett forstirkt skydd mot sexuella
krinkningar. Ju.

44, Tillginglighetsdirektivet. S.

45. En EU-anpassad djurlikemedels-
lagstiftning. Del 1 och 2. N.

46. Snabbare lagféring
— ett snabbférfarande i brottmil. Ju.

47. Ett nytt regelverk for bygglov.

Del 1 och 2. Fi.

48.T en virld som stiller om.

Sverige utan fossila drivmedel 2040.
M.

49. Kommuner mot brott. Ju.

50. Fri hyressittning vid nyproduktion.
Ju.

51. Skydd av arter — virt gemensamma
ansvar. Vol. 1 och 2. M.

52. Vilja vilja vird och omsorg.

En hillbar kompetensfoérsérjning
inom vérd och omsorg om ildre. S.

53. En rittssiker vindkraftsprévning. M.

54. Andrade regler i medborgarskaps-
lagen. Ju.

55. Mikroféretagarkonto

— schabloniserad inkomstbeskattning

foér de minsta foretagen. Fi.

56. Nya regler om utlindska férildraskap

och adoption i vissa fall. Ju.

57. Om folkbokféring, samordnings-
nummer och identitetsnummer. Fi.

58. Lige och kvalitet i hyressittningen.

Ju.

59. Vigen till tillginglighet — lingsiktig,
strategisk och i samverkan. S.

60. Forenklingar fér mikroféretag och
modernisering av bokféringslagen. N.

6

—_

. Utvisning pd grund av brott — ett
skirpt regelverk. Ju.

62. Anvindning av e-legitimation i tjinsten
i den offentliga férvaltningen. I.

63. Sveriges sikerhet
—behov av starkare skydd fér nitverks-
och informationssystem. Fo.

64. Ersittning till brottsoffer. Ju.

65. Stirkt fokus p& framtidens forsknings-
infrastruktur. U.

66. Ritt mottagare. Demokrativillkor och
integritet. Ku.

67. Vigen mot fossiloberoende jordbruk.
N.

68. Skirpta straff fér brott i kriminella

nitverk. Ju.

69. En sjukforsikring med prevention,
rehabilitering och trygghet.
Volym 1 och 2.S.

70. Liromedelsutredningen
—béckernas betydelse och elevernas
tillgdng till kunskap. U.

7

—_

. Riksintressen i hilso- och sjukvirden
— stirkt statlig styrning f6r hillbar
vérdinfrastruktur. S.

72. Hogskoleprovets organisation
och styrning. U.

73. Regler for statliga elvigar. I.

74. Ett modernt beléningssystem,
de allminna flaggdagarna och redovis-
ningen av anslaget till hovet. Ju.

75. En god kommunal hushillning.
+ Digital bilagedel fér bilaga 3—6. Fi.

76.EU:s férordning om terrorisminne-
hall p4 internet — frigan om behérig
myndighet. Ju.

77. Fran kris till kraft. Aterstart for kul-
turen. Ku.

78. Borja med barnen! ! Folja upp hilsa
och dela information fér en god
och nira vérd. S.



Statens offentliga utredningar 2021

Systematisk férteckning

Finansdepartementet

En vil fungerande ordning fér val och
beslutsfattande i kommuner och
regioner. [16]

Ett moderniserat konsumentskydd. [17]

Stirkt planering for en hillbar utveckling.
[23]

Mervirdesskatt vid inhyrd personal fér
vard och social omsorg. [40]

Stirkta tgirder mot penningtvitt
och finansiering av terrorism. [42]

Ett nytt regelverk for bygglov. Del 1 och 2.
[47]

Mikroféretagarkonto
— schabloniserad inkomstbeskattning
fér de minsta foretagen. [55]

Om folkbokféring, samordningsnummer
och identitetsnummer. [57]

En god kommunal hushillning.
+ Digital bilagedel f6r bilaga 3—6. [75]

Forsvarsdepartementet

Sveriges sikerhet
- behov av starkare skydd fér nitverks-
och informationssystem. [63]

Infrastrukturdepartementet

Siker och kostnadseffektiv it-drift
rittsliga férutsittningar for
utkontraktering. [1]

Vem kan man lita pd? Enkel och dindamils-
enlig anvindning av betrodda tjinster
iden offentliga férvaltningen. [9]

Okade méjligheter att forhindra illegal
handel via post. [29]

Kontroller pd vig. [31]
Anvindning av e-legitimation i tjinsten
i den offentliga férvaltningen. [62]

Regler for statliga elvigar. [73]

Justitiedepartementet

Krav pd kunskaper i svenska och
samhillskunskap for svenske
medborgarskap. [2]

Ett forbittrat system for arbetskrafts-
invandring. [5]

Forstirkt skydd for viljarna vid rost-
mottagningen. [7]

Andra chans fér krisande féretag
- En ny lag om f6retagsrekonstruktion.
(12]

En teknikneutral grundlagsbestimmelse
for regeringsbeslut. [13]

Foreningsfrihet och terroristorganisationer.
(15]

Bolags rorlighet 6ver grinserna.

Volym 1 & 2. [18]

Ecris-TCN - ett mer effektivt utbyte av
brottmélsdomar mot tredjelandsmed-
borgare. [20]

Struktur f6r 6kad motstdndskraft. [25]

Ett férbud mot rasistiska organisationer.
(27]

En stirkt rittsprocess och en 6kad lag-
féring. [35]

Gode min och férvaltare — en dversyn.
[36]

En ny lag om ordningsvakter m.m. [38]

Ett forstirke skydd mot sexuella
krinkningar. [43]

Snabbare lagféring
— ett snabbforfarande 1 brottm4l. [46]

Kommuner mot brott. [49]
Fri hyressittning vid nyproduktion. [50]
Andrade regler i medborgarskapslagen. [54]

Nya regler om utlindska férildraskap och
adoption i vissa fall. [56]

Lige och kvalitet 1 hyressittningen. [58]

Utvisning p4 grund av brott — ett skirpt
regelverk. [61]



Ersittning till brottsoffer. [64]

Skirpta straff for brott i kriminella
nitverk. [68]

Ett modernt beléningssystem,
de allminna flaggdagarna och redovis-
ningen av anslaget till hovet. [74]

EU:s férordning om terrorisminnehall pa
internet — frdgan om behérig myndig-
het. [76]

Kulturdepartementet

Immunitet {6r utstillningsférema3l. [28]

Ritt mottagare. Demokrativillkor och
integritet. [66)]

Fran kris till kraft. Acerstart for kulturen.
[77]

Miljodepartementet

Radiologiska skador — skadestind,
sikerheter, skadereglering. [10]

En klimatanpassad miljébalk fo6r samtiden
och framtiden. [21]

Aga avfall
—en del av den cirkulira ekonomin. [24]

Anvind det som fungerar. [26]

I en virld som stiller om.
Sverige utan fossila drivmedel 2040.
(48]

Skydd av arter — vdrt gemensamma ansvar.
Vol. 1 och 2. [51]

En rittssiker vindkraftsprovning. [53]

Néringsdepartementet

En EU-anpassad djurlikemedels-
lagstiftning. Del 1 och 2. [45]

Forenklingar for mikroféretag och
modernisering av bokféringslagen.
(60]

Vigen mot fossiloberoende jordbruk. [67]

Socialdepartementet

Informationséverféring inom vird och
omsorg. [4]

God och nira vird. Ritt stod till psykisk
hilsa. [6]

Nir behovet far styra
—ett tandvardssystem fér en mer jim-
lik tandhilsa. Vol. 1 & Vol. 2, bilagor
+ Sammanfattning (hifte). [8]

Boende p3 (o)lika villkor — merkostnader
1 bostad med sirskild service fér vuxna
enligt LSS. [14]

En stirkt forsérjningsberedskap for hilso-
och sjukvirden. Del 1 och 2. [19]

Hirdare regler f6r nya nikotinprodukter.
(22]

Bérja med barnen! En sammanhillen god
och nira vird f6r barn och unga. [34]

Stirkt rite till personlig assistans.
Okad rittssikerhet for barn, fler
grundliggande behov och tryggare
sjukvdrdande insatser. [37]

Ombuds tillging till vird- och
omsorgsuppgifter och férenklad
behérighetskontroll inom virden. [39]

VAB for virdatgirder i skolan. [41]

Tillginglighetsdirektivet. [44]

Vilja vilja vird och omsorg.

En hillbar kompetensférsorjning
inom vird och omsorg om ildre. [52]

Vigen till 6kad tillginglighet — 18ngsiktig,
strategisk och i samverkan. [59]

En sjukforsikring med prevention,

rehabilitering och trygghet.
Volym 1 och 2. [69]

Riksintressen i hilso- och sjukvirden
— stirke statlig styrning for hillbar
vardinfrastruktur. [71]

Bo6rja med barnen!
Félja upp hilsa och dela information
fér en god och nira vard. [78]

Utbildningsdepartementet

Skolbibliotek fér bildning och utbildning.
(3]

Bittre mojligheter f6r elever att nd
kunskapskraven — aktivt stéd- och
elevhilsoarbete samt stirkt utbildning
for elever med intellektuell funktions-
nedsittning. [11]

Kampen om tiden
—mer tid till lirande. [30]



Papper, poddar och ...
Pliktmateriallagstiftning fér ett
tryggat killmaterial. [32]

En tiodrig grundskola. Inférandet
av en ny &rskurs 1 i grundskolan,
grundsirskolan, specialskolan och
sameskolan. [33]
Stirkt fokus pa framtidens forsknings-
infrastruktur. [65]
Liromedelsutredningen
— bockernas betydelse och elevernas
tillgdng till kunskap. [70]
Hégskoleprovets organisation
och styrning. [72]
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