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Borja med Barnen! Folja upp halsa och dela
information for en god och nara vard (SOU
2021:78)

Sammanfattade synpunkter

Sammanfattningsvis dr det en angeldgen utredning och Vistra Gotalandsregionen
(VGR) instimmer och stdder i huvudsak utredningens forslag och bedomningar,
men har ndgra medskick framst géllande omrddet informatik.

VGR stiller sig bakom utredningens beddmning om behovet att f6lja effekten av
hilsofrdmjande och forebyggande atgirder pa barn och ungas hélsa, savil inom
hilso- och sjukvérd som inom elevhilsa och ungdomsmottagningar inom ramen
for hilsodataregister. Detta med perspektiv jimlik héilsa och barnritt men ocksa
for kvalitetsuppfoljning och forbattringsmojligheter. En fordndring av struktur for
kvalitetsregister kriaver forstarkt och riktad finansiering till registren for denna
omstdllning och resurser for detta maste avséttas nationellt. VGR understryker
behovet av att sikra mdjligheterna att kunna anvidnda data insamlad till
hilsodataregister for att folja upp kvalitet och resultat och betonar behovet av att
ha genomfort en barnréttsprovning av fragan.

VGR vill lyfta betydelsen av att ett nairmare samarbete mellan hélso- och
sjukvérden och andra omrdden sasom regional utveckling, kultur, idrott och fritid
pa politisk niva ar dnskvart for att hitta gemensamma omraden for samverkan i
det forebyggande och hélsofrdmjande arbetet.

VGR instimmer i behovet att utreda om dagens lagstiftning 4r &ndaméalsenlig nér
det giller utlimnande av uppgifter frdn hélso- och sjukvérden till barn respektive
vérdnadshavare, men vill ocksé peka pé behovet av att ytterligare utreda vilka
uppgifter som behodver skyddas respektive tillgédngliggéras med hénsyn till barnet
och den unges behov.

Gillande omréadet informatik dr problemen avseende omradet interoperabilitet
vialfangade, det krdver dock ett arbete fran samtliga inblandade mot ett
gemensamt mal och inte en okad statlig styrning. Forslaget géllande
kvalitetsregistren behover fortydligas dir registren dn tydligare struktureras for
automatisk overforing frén grunddata. Vad giller informationsdelning ar
professionernas beddmning av informationens relevans och standarder
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grundldggande och inte ett omrade for politisk styrning. Arbetet i omradet
behover resurssittas med kunskap och kompetens i regionerna. VGR instimmer i
att ett nationellt grepp behovs vad géller utveckling av informationsstrukturen,
dock att det sker nira regionerna kopplat till kunskapsstyrningen. Det ar i ett
resurs- och omvérldsperspektiv av betydelse att virdera internationella standarder
utifran svensk kontext och vid behov utveckla dessa i framtagna
informationsmodeller.

Kapitel 1 Forfattningsforslag
VGR instdimmer i forslag om éndring i patientdatalagen (2008:355)

Kapitel 3 Gallande ratt

VGR beddmer att 1 avsnittet om géllande ritt har utredningen beaktat betydelsefulla
omraden som behover belysas ndrmare vad giller mdjligheter att f6lja barns och
ungas hélsa, informationsdelning och sekundédranvéndning av data. Detta utifrdn
verksamheternas skyldighet att f6lja upp sin kvalitet och resultat, samhaéllets behov
av att monitorera befolkningen hélsa och mdgjlighet att bedriva forskning med
hénsyn tagen till barn och ungas rattigheter.

Kapitel 4 Bakgrund, problembild och analys

VGR instdammer 1 huvudsak med framtagen bakgrund, problembild och analys, har
dock nagra medskick vad géller problemformuleringar i omridet informatik, se
vidare 5.2 och 5.9.

Kapitel 5 Forslag och bedomningar

5.1 Uppfoljning barns och ungas halsa

Vistra Gotalandsregionen stéller sig bakom utredningens bedoémning om behovet
att folja effekten av hilsofrdmjande och forebyggande atgirder pa barn och ungas
hélsa, savil inom hélso- och sjukvard som inom elevhilsa och
ungdomsmottagningar inom ramen for hidlsodataregister. I tilldgg till detta
understryker dels VGR behovet av att sdkra mdjligheterna att kunna anvinda data
insamlad till hilsodataregister for att folja upp kvalitet och resultat. Ett exempel
dér utveckling behdver ske, dr det nationella vaccinationsregistret (NVR) som ar
ett hilsodataregister och ddrmed obligatoriskt for vardgivare. Genom att uppgifter
inte aterkopplas pé ett sddant sétt att kvalitet kan f6ljas upp, &r till liten praktisk
anvandbarhet. Vidare vill VGR betona behovet av att ta fram nationella riktlinjer,
genomfora barnrittsprovning for vilken information om barn och unga som ska
vara skyddad av sdrskild sekretess, efter att ha genomfort en barnrittsprovning av
fragan.

5.2 Fortydligande om uppgifter om halsovard i kvalitetsregister

VGR instdmmer 1 att det kan vara pragmatiskt att utveckla nationella register av
hélsovérd for barn och unga parallellt med arbete for att dteranvinda
grunddokumentation. I tilldgg, finns behov av fortydligande att registren fran
borjan struktureras for automatisk overforing fran grunddokumentation. Det
innebadr att uppgifterna som registret véljer att samla in ska struktureras i samma
format som naturlig dokumentation sker inom hilso- och sjukvarden och att de
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ska anvédnda nationellt fastslagna termer och begrepp, sdsom ocksé utredningen
foreslar. P4 sé satt kan registren bli en drivkraft for ytterligare standardisering av
grunddokumentationen, och dirmed interoperabilitet, istdllet for tvartom,
ytterligare ett format som varden behdver hantera genom dubbel-dokumentation.
Arbete med att ta fram ldmpliga format for grunddokumentation gors idag inom
SKR:s system for kunskapsstyrning avseende uppf6ljning av Personcentrerade
Vérdforlopp. Det arbetet skulle kunna breddas och ddrmed utgora stod for
samtliga sekundédranvéndare (register, forskning, analys) sa att samtliga dessa
hdmtar in data fran samma grunddokumentation. En forédndring av struktur for
kvalitetsregister kriaver forstarkt och riktad finansiering till registren for denna
omstdllning och resurser for detta maste avséttas nationellt.

5.3 Hélsoreformen for barn och unga bor foljas, stodja, utvarderas och

tillses
VGR instdmmer 1 forslaget, men vill dock lyfta betydelsen av samverkan mellan
politikomrdden som kan vara en del av det hélsofrdmjande arbetet och végarna till
battre psykiskt méende hos barn och unga (savil som vuxna). VGR vill hir sarskilt nimna
betydelsen av att ta hdnsyn till placerade barn, som ofta har stora och komplexa behov och
dir samordningen behdver fungera. Placerade barns hilsa ar, som grupp betraktad, simre
an andra barns néstan oavsett vilket utfallsmatt man tittar pa. Ett ndrmare
samarbete mellan hilso- och sjukvérden och andra omraden sdsom regional utveckling,
kultur, idrott och fritid pé politisk niva ar onskvért for att hitta gemensamma omraden for
samverkan i det forebyggande och hélsofrimjande arbetet. VGR:s kulturstrategi, ett av fyra
maldokument for regionen, har kultur och hélsa som ett av sina omrdden och ndmner dar
sarskilt prioriteringen att:
“medverka till minskad psykiska ohilsa hos unga och dldre genom samarbete mellan
folkhilsa, hilso- och sjukvérd, kultur och andra berorda sektorer”. Under nuvarande
omstédllning av hilso- och sjukvarden behdver, som betéinkandet foreslér, barns behov och
rattigheter utifran barnkonventionen sérskilt beaktas. Utgangspunkten bor alltid vara en
personcentrerad planering ddr samverkan &r i1 fokus

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

VGR instdimmer i forslaget, det dr positivt med en 6kad nationell kunskap kring
barn och unga med langvarig ohélsa och kroniska sjukdomar. En kartldggning och
fordjupad analys ger mdjligheter och bidrar till 6kad forstéelse. For malgruppen
barn och unga som har en langvarig problematik behdvs samordning av insatser
frén alla aktorer som méter familjen.

5.5 Mojligheter att dela information inom och mellan vardgivare finns redan
idag

VGR instdmmer 1 bedomningen att informationsdelning inom och mellan
vardgivare behover ske i hogre grad men dven om utredningen beddmer att det
enligt géllande rétt finns mojligheter redan i1 dag att dela information som behdvs
for varden av patienter, ér tillimpningen och den tekniska implementeringen
otillrdcklig. Det dr darfor positivt att utredningen har uppmérksammat vissa behov
av atgarder for att stirka forutsédttningarna for informationsdelning.

I tillagg till detta har VGR redan betonat betydelsen av att uppgifter som insamlas
1 hélsodataregister behover dterforas men ocksa tillgangliggdras sa att de vid varje
vardkontakt for barn och unga, liksom senare 1 livet, &r omedelbart tillgdngliga da
det foreligger en vardrelation eller annan behdrighet till atkomst. Detta géller alla
vaccinationsuppgifter, dven rorande sddana vaccinationer som ligger utanfor det
nationella vaccinationsprogrammet, liksom att alla tillvixtmétningar, sdsom ldngd,
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vikt och huvudomfang med tillhdrande data, maste bli tillgdngliga sé& att de kan
generera ett komplett tillvaxtforlopp grafiskt pd en tillvixtkurva. Ytterligare
hilsodata runt barn och unga kan behova tillgingliggoras pa samma sétt utan
hinder, exempelvis dokumentation frdn barnhilsovirdens uppfoljning av barnets
utveckling och uppfodning. Nationella testomridde kan vara ett sitt att arbeta fram
langsiktig struktur.

Nationellt arbete med termer/begrepp och IT struktur kopplat till gemensam
kunskapsoverforing kan med fordel tas om hand av Inera pa samma sétt som
NPO. Dock behdver termer och begrepp anpassas till att flera olika verksamheter
och lagrum behover dela viss information.

5.6 Forslag till bestimmelser om sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation bor genomféras och en utvidgning bor évervagas
VGR instdmmer 1 forslaget, men 1 tilligg finns behov av att utreda nationellt
vilken information som bor skyddas med sdrskild sekretess och dd motsatsen,
vilken information som ska delas och sarskilt att sdkra mojlighet att kanslig
information kan skyddas utan att hela verksamheters dokumentation doljs i den
sammanhéllna journalforingen. En sddan utredning bér kompletteras med en
barnrittsprovning.

5.7 Utlamnande av uppgifter fran halso- och sjukvarden till barn och
vardnadshavare bor utredas

VGR instdimmer i behovet att utreda om dagens lagstiftning dr dndamalsenlig nér
det géller utlamnande av uppgifter fran hélso- och sjukvarden till barn respektive
vérdnadshavare, men har foljande tilligg. Utredningen foreslar att utgangsliaget
ska vara att vardnadshavare har tillgang till barn och ungas information inom
hilso- och sjukvard och att den unge ska kunna begéra att uppgifter skyddas.
VGR invéinder med hénvisning till risken for att unga som riskerar vald eller
overgrepp da aktivt méste ta beslut och att detta riskerar leda till 6kade risk for
den unge. Istillet vill VGR peka pé behovet att utreda vilka uppgifter om unga dér
uppgifter alltid borde kunna ses av vardnadshavare, sdsom till exempel barnets
tillvixtkurva med inlagda métvirden, om det inte finns skél for sdrskilt skydd,
respektive om det finns uppgifter som aktivt behover kunna tillgingliggoras for
vardnadshavare da det finns sérskilda skél, respektive om det finns
integritetskdnsliga uppgifter som aldrig ska kunna tillgdngliggoras for
vérdnadshavare.

5.9 Utredningens forslag starker och gar i linje med nationell och
internationell utveckling pa hdlsodataomradet

VGR instdimmer i nyttorna som skulle tillkomma med en bittre
informationsdelning, bade for barn och unga men dven for édldre. Att anvdnda
politisk styrning anser vi dock dr oldmpligt. Det dr professionen som tillsammans
behover komma dverens om vilken information som ar relevant att fanga in och
vilka standarder som ska anvindas for att dela denna information. En sddan
utveckling kréver resurssdttning. samt att vardpersonal 1 storre utstrackning blir
kompetenta kravstéllare pa system och dess struktur.

5.9.1 Storre statligt ansvar for nationell digital infrastruktur

VGR instdmmer i tanken om att ett nationellt grepp behdver tas for att hitta en
gemensam utgéngspunkt i de informationsbehov som behover uppfyllas for att
bedriva och f6lja upp en jdmlik vard landet 6ver. Framtagandet av gemensam
struktur for information ar kopplat till uppdraget att bedriva en kunskapsstyrd
vard. Arbetet med strukturen behover saledes ske néra regionerna och tétt
kopplad till kunskapsstyrningen for att strukturen ska bli andamalsenlig. Staten
kan ta ett storre ansvar for att underlétta detta arbete, genom att samordna
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uppdragen pa ett mer andamalsenligt sitt 4n idag. Arbetet behdver ske néra
verksamheten, det vill sdga regioner och kommuner.

Om utredningen med termen ’infrastruktur’ avser meddelandeformat och nationell
patientoversikt dr det viktigt att dessa anvdnder sig av samma standard, och gérna

en som ocksa fungerar vid utbyte av information internationellt eftersom vard och
forskning inte bara utfors inom Sveriges granser.

5.9.2 Tydligare styrning mot nationell informationsstruktur och gemensam
terminologi

VGR instdimmer i utredningens forslag om att 6ka anvdndning av strukturerade
termer och begrepp. Sverige dr medlemsland i Snomed CT och har dversatt hela
terminologin till svenska. Ett hinder for anvindandet av Snomed CT ér att
Socialstyrelsen och flera andra nationella registerhallare kréver in data 1 andra
format, dels klassificeringar som KVA och ICD men ocksé helt egna format
utvecklade inom respektive register. Detta slar ibland igenom hela vigen ut i
virdmotet, sa att informationen dokumenteras for att tillgodose registrets format,
snarare dn pa ett satt som ar naturligt for hur data skapas och anvinds for att skapa
nytta i vardprocessen. Forfrdgningar till Socialstyrelsen om att ta fram ett stod for
omvandlandet (mappning) av data strukturerad med Snomed CT till de olika
registerformaten behdver tydliggdras som ett uppdrag till Socialstyrelsen.

Ett problem é&r att de vardinformationssystem i vilken en informationsstruktur ska
avspeglas inte dr byggda efter NI eller efter nagot annat standardiserat sétt att
strukturera information. Ofta saknas en genomgédende informationsstruktur
systemen igenom da ett system ofta bestar av flera fristdende delar och moduler.
Detta ér en av anledningarna till att det dr svért att implementera den nationellt
framtagna strukturen direkt, och exakt likadant, 1 regionernas olika system.
Systemens inbyggda strukturer, skapade antingen av programkod eller
konfiguration hindrar detta. Nationell informationsstruktur har darfor upplevts
svér att implementera i vardinformationssystemen och saledes 16ses inte heller
interoperabilitetsfragan genom att regionerna som slutbeténkandet foreslar “i
hogre grad dn i1 dag anvénder sig av nationellt faststdllda termer och begrepp*.
De informationsmodeller som hittills har fatt genomslag ar framtagna av stora
internationella organisationer (HL7 respektive ISO/OpenEHR). Att Sverige som
enskilt land ska ta fram och utveckla en egen informationsmodell bedomer VGR
inte vara gynnsamt. Det vore béttre om de svenska resurserna anvénds till att
vardera tillgéngliga internationella standarder utifréan till exempel lagkrav och
forfattningar och vid behov utvecklade svenska tillimpningar av dessa.

VGR stiller sig fragande till att nationell informationsstruktur tas fram i nira
samarbete med verksamhet och personcentrerade vardforlopp. Arbetet med
nationell informationsstruktur och nationella informationsméingder (NIM) sker
idag 1 liten krets med liten koppling till verksamheten. Det stod som efterfragats
av regionerna att ta fram relevanta NIMar, till exempel under det NSG SVI
initierade pilotarbetet for informatik i vardforlopp 2020-2021, kunde inte ges. De
nationella dokument som tas fram (t ex personcentrerade vardforlopp) matchas
med NIM:ar, som ska omsittas 1 flera olika system runtom 1 landet. Det &r darfor
viktigare att enas om termer, begrepp och ungefarlig struktur, sé att den sedan kan
anvéandas som grund for konfiguration. Detta arbete behdver ske i ndra samarbete
med verksamheten, dar kompetensen avseende innehallet som ska struktureras
finns.

Kapitel 7 Konsekvensanalys

VGR instdimmer i utredningens beddmning att forslagen i huvudsak fér positiva
konsekvenser for barn och unga. Fér majoriteten av barn och unga dvervéger
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fordelarna och VGR stiller sig bakom att det kortsiktiga kostnaderna ar
motiverade.

Regionstyrelsen
Vistra Gotalandsregionen

Johnny Magnusson Ann-Sofi Lodin
Regionstyrelsens ordforande Regiondirektor
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