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Attentions svar pa remissen Borja med barnen! Folja upp halsa och
dela information for en god och nara vard (SOU 2021:78)

Riksforbundet Attention &r en intresseorganisation for personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar (NPF) och deras familjer. Vi foretrdder personer med egna
funktionsnedsattningar, anhoriga och personal som méter vara grupper inom till exempel
skola, vérd, socialtjdnst, arbetsformedling och forsékringskassa. Bland vara medlemmar finns
personer med adhd, ASD/Aspergers syndrom, Tourettes syndrom, sprakstdrning samt
personer med nedsatt formaga att ldsa, skriva och rékna. Attention har omkring 15 500
medlemmar och ett 50-tal lokala féreningar runt om i landet.

Riksforbundet Attention har tagit del av utredningens forslag som handlar om fragor av stor
betydelse for vara medlemsgrupper.

Utredningen har 1 uppdrag att se 6ver forutsittningarna for en sammanhéllen god och nira
vérd for barn och unga. Syftet med uppdraget ér att uppna en mer jamlik vard som innefattar
hélsofrdmjande och forebyggande insatser for barn och unga i hela landet. Syftet dr ocksa att
genom insatser i den nira vdrden for barn och unga med psykisk ohilsa avlasta den
specialiserade barn- och ungdomspsykiatrin, BUP. Bakgrunden till utredningens uppdrag ar
framfor allt problem med en fragmentiserad barn- och ungdomshélsovard utan tillracklig
koordinering pa nationell niva. Detta leder till att barn och unga inte alltid far sina behov av
vérd tillgodosedda.

Attention vilkomnar ambitionen att lyfta forslag som gor det mojligt att ge mer forebyggande
och frimjande insatser tidigt 1 en utveckling av psykisk och fysisk ohélsa hos barn och unga.
Det finns ett stort behov av ett hilsovardsprogram som tar fasta pa barns och ungas hélsa,
utveckling och vilmaende under uppvixten och som haller samman alla insatser. Vi
representerar diagnoser och tillstind som i de flesta fall visar sig tidigt i barndomen och dér
en god och sammanhallen vérd har stor betydelse bade for den unge och dennes familj.

Under arbetets gang har vi haft en bra dialog om de fragor som utredningen har att behandla.
Den har resulterat i en samsyn om den problembild som utredningen for fram och att vi nu
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tillstyrker merparten av de forslag som stélls. Betrdaffande innehall och utformning av
hilsovardsprogrammet ldmnade vi i1 september 2021 vart svar pa utredningens delbetdnkande
1 denna del. I slutbetdnkandet fokuserar utredningen frimst pa hur man kan fa de olika
insatserna att hinga samman, vilket vi lamnar synpunkter pa nedan.

Allminna kommentarer

Barnkonventionen, som numera ir svensk lag, ska beaktas i alla forslag som ror barn och
unga. Artikel 24 beskriver att barn har rétt till bésta uppnaeliga hélsa och att rétten till hilsa &r
avgorande for att barn och unga ska kunna atnjuta alla andra réttigheter i konventionen. Man
understryker att rétten till hdlsa dr beroende av icke diskriminering, rétten att bli hord och
ritten till information. Det vill séga frigan om god hélsa for barn och unga ska ses ur ett
helhetsperspektiv.

Attention anser att forebyggande och hélsofrdmjande insatser for barn och unga maste fa en
sjalvklar roll inom hélso- och sjukvarden, inklusive elevhéilsan. I de nationella Vard och
insatsprogrammen som SKR tagit fram betonas att elevhélsan genom hélsofrdmjande insatser
och stod som starker individens friskfaktorer och kan forebygga utveckling av psykisk ohélsa
och motverka depression, angest och andra psykiatriska tillstdnd. I VIP-ADHD betonas vikten
av att ge tidiga insatser och att ménga av dessa kan ges redan innan diagnos stillts.

I slutbetéinkandet ldgger utredningen fram forslag till en 6kad informationsdelning, bade nér
det géller utbyte av information inom och mellan olika verksamheter och huvudmaén. Syftet
med detta &r att kunna f6lja upp barns och ungas hilsa och sédkerstélla verksamheternas
kvalitet. Det handlar om uppgifter om barn och unga som dokumenteras i patientjournalen.
Attention ser behovet av detta men vill betona att informationsdelning kan ske ocksa pa andra
sdtt dn via direkt atkomst - med den enskildes samtycke. Det finns mycket att vinna pé att
involvera de unga och deras anhdriga kring de insatser man planerar, framfor allt om det
handlar om mindre akuta insatser. Det géller dé att det finns fortroende for vuxna, och att man
tar sig tid for att hora den unges egen upplevelse av sina behov.

Andra pagiende utredningar

Utredningen har kommit med olika forslag kring samordning, informationsdelning och att
patientregistret ska utdkas med exempelvis elevhélsans medicinska insatser for barn och unga.
En viktig del i det sammanhanget dr tillgdngen pa personal inom elevhdlsan. Hiar kom
utredningen om Bdttre mojligheter for elever att na kunskapskraven SOU 2021:11 med
forslag om obligatorisk redovisning av tillgéng till personal inom elevhilsan (antalet
skolldkare, skolskoterska, psykolog och kurator) samt en numerér reglering av en lagstaniva
for tillgang till elevhilsan. Attention anser att det dr viktigt att gd vidare med dessa forslag
och dirmed ta tillvara elevhilsans resurser for att avlasta specalistpsykiatrin, t ex. vad géller
NPF-utredningar, insatser kring problematisk skolfrdnvaro och intyg for t. ex. anpassad
skolméltid m.m.

Vad géller barn och unga inom primérvérden vill vi fasta uppmairksamheten pa utredningen
God och ndra vard Rdtt stdd till psykisk hdlsas genomgang av regionernas
forfragningsunderlag inom vardvalet (LOV): "I ett mindre antal regioner omfattar uppdraget
dock inte barn och 1 ytterligare nagra fa omfattar uppdraget aldrarna 16 ar och uppat” Detta
anser vi dr ndgot som maste fordndras i det fortsatta arbetet framover.
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Utredningens forslag och bedomningar

5.1 Uppfoljning av barns och ungas hilsa i hilsodataregister

Attention dr positiv till en forstirkt uppfoljning av arbetet med hélsoframjande och
forebyggande insatser. Utredningen foresldr att man integrerar uppgifter fran elevhélsa och
ungdomsmottagningarna i ett hdlsodataregister. Vi ser behovet av detta men vill poéngtera att
ett utokat utbyte av information medfor ett stérre ansvar savil 1 hanteringen av uppgifterna
som hur de anvénds i1 kontakten med individen. Det far inte leda till att man pratar forbi eller
over huvudet pa den unge och/eller dennes vardnadshavare. Varden maste dven anpassa
informationen om hur man hanterar personuppgifterna i olika register till de unga som grupp
men ocksé utifran den berdrda individen.

Man kan ocksé lyfta frigan om vad man, vid direktatkomst till journaler, kan ldsa ut av den
information man far i dem. Personal B kan misstolka personal A:s uppgifter och har inte
heller A:s forforstaelse, vilket kan leda till felaktiga bedomningar eller forutfattade meningar.
Allting registreras inte heller i en journal. I en rapport frin Vérdanalys ! beskrivs hur
“patienter som onskar fa rdttelser till stand i exempelvis sin patientjournal kan ha svart att na
framgdng. En komplicerande faktor dr att uppgifter i journaler kopieras och reproduceras i
andra delar av journalen och i andra journaler.” Pa det sittet begrinsas mdjligheterna att fa
till stdnd en korrigering som far genomslag 1 alla delar dér uppgifterna forekommer.
Vérdanalys rekommenderar i rapporten att systemen utformas sa att korrigeringar genomfors
pa alla stdllen dér en felaktighet forekommer. Vi ser samma behov och kraver att frigan 16ses.

Oavsett okad tillgdng och delning av information s dr det i mdtet och i bemdtandet av den
unga personen som information och delaktighetsarbetet far betydelse. Unga personer behdver
liksom vuxna méta personal som de kédnner fortroende for vilket ofta byggs upp dver tid. Fast
vardkontakt 6kar forutsdttningarna till fordjupad forstéelse for den unga och hens livssituation
och kontinuitet dver tid.

En 6kad informationsdelning medfor ocksa risker och dirmed behov av kontroll. Det &r av
stor vikt att loggarna i journalsystemen kontrolleras regelbundet s att bara den personal som
har ritt att ta del av uppgifterna har haft tillgang till dem. I rapporten frin Vardanalys 2
undersoktes patienters uppfattning vad géller vardsekretess samt vilka typer av uppgifter man
upplevde kunde vara extra kéinsliga ur integritetssynpunkt. Néstan halften svarade att det
fanns sddana uppgifter, och den dvervigande delen av dessa ansdg psykiatriska sjukdomar
vara mest kénsliga. Motsvarande fragor borde stillas for att inhdmta barns och ungas syn pa
detta.

Socialstyrelsen fick i regleringsbrevet for 2021 uppdrag kring frigan om patientregistret ska
utokas med personuppgifter om patienter i Oppenvérd, som inte dr primérvérd. Detta anser
utredningen bor utokas till att inkludera elevhélsans medicinska insatser. Att inkludera den
hilso- och sjukvard som bedrivs pa ungdomsmottagningarna anses ocksd angelédget.

Vi ér osdkra pa om fordelarna med detta uppvéger nackdelarna. For att f4 en helhetsbild av
vérden for barn och unga kan det vara en brist att ungdomsmottagningar exkluderas frén
hilsodataregistret. Samtidigt kan ungas vetskap om att uppgifterna ar 6ppna for andra riskera
att vissa avstdr fran att soka vard. Till ungdomsmottagningar vander sig unga ofta med,

' Vardanalys, For sidkerhets skull. Befolkningens instéllning till nytta och risker med digitala hilsouppgifter,
2017, sid 16

2 Vérdanalys, For sikerhets skull. Befolkningens instéllning till nytta och risker med digitala hélsouppgifter,
2017, sid 109
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kéinsliga fragor som sexuella problem eller psykisk ohédlsa. Framgangen med de
stodfunktioner for barn och unga som finns inom ideella organisationer bygger pé att den
stddsdkande kan vara anonym vid en kontakt via telefon eller chatt. Aven
Ungdomsmottagningen pa nitet har en anonym fragetjénst dar ungdomar far svar inom en
vecka av sjukskoterska, kurator, psykolog m.fl.

Om regeringen véljer att g vidare med detta uppdrag anser vi att det dr viktigt att
Socialstyrelsen dven Overvager alternativet avidentifierad statistik. I en sddan kan sadant som
antal besok, besdksorsakerna och vilka atgirder som siitts in anges. Aven de ungas syn pé
kontakterna behdver samlas in. Vardanalys undersokning kring detta visar att en majoritet
accepterar obligatorisk registrering av vissa uppgifter om man vet att detta kommer att bidra
till snabb medicinsk utveckling. De flesta podngterar dock vikten av att informationen inte
sprids till obehdriga. Det faktum att uppgifter om psykisk ohélsa, beroendeproblematik,
intimhélsa och abort upplevs sérskilt integritetskidnsliga manar till eftertanke och noggrannhet
vid en utokning av registrering av hilsouppgifter. Vil genomarbetade regler och rutiner med
kontrollforfaranden samt tillsynsmdjligheter méste vara pa plats innan delning av data enligt
forslaget kan genomforas.

5.2 Fortydligande om uppgifter om hélsovird i kvalitetsregister

Attention tillstyrker fortydligandet i patientdatalagen att &ndamalet med kvalitetsregister &r att
systematiskt och fortlopande utveckla och sékra hélso- och sjukvérdens kvalitet. Bland de
olika variabler som ska finnas - for att kunna f6lja effekten av de hilsofrdmjande och
forebyggande insatserna over tid — &r det viktigt att det ocksd finns variabler som fangar upp
ungdomarnas egna uppfattningar kring insatserna.

Utredningen lagger stort fokus pa att forklara persondatas betydelse for registret, for att sikra
hilso- och sjukvérdens kvalitet. Vi saknar tydliga ambitioner for att 1 anslutning till
hélsodataregistret dven utveckla beslutsstdod kopplade till behandlingen/insatsen for den
enskilde, vilket har storre patientnytta. Att dela kompletta personuppgifter som gor att det gér
att identifiera enskilda individer blir svarare att motivera om den personliga nyttan inte ar s
stor.

5.3.1 Uppdrag till Socialstyrelsen att stodja genomforandet av den nationella
hilsovardsreformen

Attention tillstyrker forslaget, inklusive att Socialstyrelsen far i uppdrag att foresla indikatorer
for att kunna f6lja utvecklingen av barn- och ungdomshélsovarden. Viktigt dr da att bland de
olika indikatorer dven ta med hur varden och behandlingarna upplevs ur de ungas perspektiv,
samt hur varden enligt unga ska arbeta for att gora det sprakliga mer tillgdngligt for unga
oavsett bakgrund, funktionsvariation osv.

5.3.2 Uppdrag till Myndigheten for vard- och omsorgsanalys att utvirdera
hélsoreformen for barn och unga

Attention tillstyrker forslaget att Myndigheten for vard- och omsorgsanalys ska fa 1 uppdrag
att utvirdera effekterna av den nationella hélsoreformen for barn och unga, inklusive hur den
implementeras, men vill betona vikten av att utvérderingen gors tillsammans med barn och
unga sjilva vilket ocksa betonas i artikel 12 1 barnkonventionen.

5.3.5 Det behover foljas upp om barns och ungas behov tillgodoses i
omstillningsprocessen

Utredningen betonar vikten av att folja upp 1 vilken utstrickning barns och ungas behov
tillgodoses i omstéllningen till en god och néra vard och att Socialstyrelsens uppdrag att
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utveckla den nationella uppfoljningen av hilso- och sjukvérden med fokus pa primérvard
kompletteras med denna del. De brister som IVO funnit nir det géller samverkan,
informationsdverforing och samordning av barns och ungas vardinsatser, inte minst mellan
elevhélsan, primdrvard och barn- och ungdomspsykiatrin maste ocksa uppmérksammas i ett
sddant uppdrag. Vi delar ocksa utredningens bedémning att Inspektionen for vard och omsorg
bor ta initiativ till en mer systematisk granskning av barn- och ungdomshilsovardens
verksamheter och av om barn och unga far hédlsoframjande och forebyggande insatser i
enlighet med det nationella hélsovirdsprogrammet for barn och unga.

5.4 Kartlidgga forekomsten av och behov hos barn och unga med liangvariga och stora
vard- och omsorgsbehov

Attention tillstyrker att Socialstyrelsen ska fa i uppdrag att kartldgga forekomsten av och
behov hos barn- och unga med langvariga och stora vard- och omsorgsbehov, till vilken grupp
Attentions medlemmar ofta hor. Nér virden ér fragmentiserad och uppdelad p4 ménga
specialiteter drabbar det sérskilt barn och unga med stora och komplexa behov. Barn med
NPF kan ha samtidiga kontakter med socialtjdnst, habilitering, barn- och ungdomspsykiatri
och elevhilsan. Det dr da nddvéndigt att varden och omsorgen samarbetar, vilket dr vad de
samordnade individuella planerna (SIP) har i syfte att 4stadkomma. Vi foreslar dérfor att det
ska inga i kartldggningen att man undersoker forekomsten av SIP, inklusive hur de
nodvindiga sinsemellan konsultativa uppdragen fungerar. Vidare anser vi att Skollagen bor
tillforas en skyldighet f6r forskola och skola att ta initiativ till en SIP p4 motsvarande sétt som
i socialtjanstlagen (2 kap. 7 §) och hilso- och sjukvérdslagen (16 kap. 4 §).

5.6 Forslag till bestimmelser om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation bor
genomforas och en utvidgning bor overvigas

Det férekommer att barn och unga har insatser hos béde socialtjdnsten och barn- och
ungdomspsykiatrin 1 flera ar utan att insatserna samplaneras eller att verksamheterna kianner
till varandras arbete och bedémningar. Aven om informationsdelning utdkas sa loser det inte i
sig problemen med otydligheter betridffande ansvarsfordelningen. IVO genomforde 2019-
2020 en nationell tillsyn 3 med fokus pa barn med psykisk ohélsa, ddr man varit i behov av
insatser fran flera aktorer, som exempelvis BUP, habilitering och elevhilsa. Tillsynen visade
pa ett stuprorstiank hos aktorerna, och att ingen tar ansvar for barnets hela situation.
Verksamheterna hade inte alltid en gemensam bild av barnets behov och vilka insatser barnet
behovde. Vi vill sitta fokus pa vikten av SIP som ér ett verktyg for denna samplanering. Detta
ar ocksa en slutsats IVO drar i tillsynen.

Attention tillstyrker forslaget att tillsdtta en utredning med uppdrag att undersdoka om det ar
mdjligt och lampligt att utvidga de foreslagna bestimmelserna om sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation till att omfatta ytterligare grupper av barn och unga inom
socialtjansten.

5.7 Utlimnande av uppgifter frin héilso- och sjukvérden till barn och viardnadshavare
bor utredas

Attention stodjer forslaget om att tillsétta en utredning for att utreda om dagens lagstiftning ér
dndamalsenlig ndr det géller utlimnande av uppgifter frén hilso- och sjukvarden till barn
respektive vardnadshavare. I en personcentrerad vard ér det den enskilde och hens

3 IVO, De tar inte hand om hela mig (2021).
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livssituation som ar utgangspunkten. Om ett enskilt barn inte vill att deras vardnadshavare ska
ha insyn i deras vardkontakter dr det ytterst relevant att utréna vad det stér for.

5.8 Forslag om ombuds tillgang till uppgifter bor genomforas

Den tidigare utredningen om Sammanhallen information inom vard och omsorg (S 2019:01)
foreslog i slutbetdnkandet Ombuds tillgang till vard- och omsorgsuppgifter och forenklad
behorighetskontroll inom varden (SOU 2021:39) att vardgivare under vissa forutséttningar
ska fa ge ombud digital tillgang till patientuppgifter. Utredningen bedémer nu att detta forslag
bor genomforas. Detta ska vara frivilligt for vardgivare att anvdanda. Ombuden kan vara
vardnadshavaren eller ndgon annan nirstdende barnet onskar.

For de barn och unga som é&r kapabla att forsta vad saken giller, och som har rétt att forfoga
over sina patientuppgifter, kan det vara en fordel att kunna lata nigon man kénner fa tillgdng
till uppgifterna. Med en 6ppnare tillgang till uppgifter foljer dock dven 6kade integritetsrisker.
Dessa risker menar utredningen ska forebyggas via ett antal integritetsstarkande
bestimmelser. Bl.a. ska vard- eller omsorgspersonalen anmila om de misstanker att barnets
medgivande inte ger uttryck for barnets egen fria vilja, och i de fall som barnet inte ldngre ar 1
stdnd att 1amna ett sdidant medgivande.

Vi tillstyrker forslaget, men ser svarigheter med hur detta kan fungera i praktiken. Aven for
ett barn som ar moget ar detta svart. Vad ér det barnet ger sitt medgivande till? Barnet kan
inte veta vilken vard och omsorg det kan ténkas fa i1 framtiden, och som ddrmed 6ppnas for
andra. Det finns redan i dag brister i journalforingen, med antingen for lite information eller
kanske uppgifter som dr overflodiga. Vidare uppstar frdgan om vilka som ska ha ansvaret for
att bedoma enskilda barns beslutsformaga och/eller mognad? Det krivs erfarenhet och
utbildning att gora dessa svara bedomningar. Lagstiftningen inom sekretessomradet vad géller
barn och unga é&r inte glasklar. Det finns inga aldersgrianser for nar barn kan samtycka till
olika dtgérder inom hélso- och sjukvérden. Det finns inte heller ndgon sérskild aldersgréns 1
offentlighets- och sekretesslagen nir det géller barns medgivande eller hur denna forhéller sig
till vardnadshavares skyldigheter enligt fordldrabalken att bestimma 1 frdgor som ror barnet.
Den tumregel som finns &r ju dldre barn — desto storre sjdlvbestimmande.

Personalen ska, utover att bedoma om digital tillgang till ett ombud ska beviljas, 4ven bedoma
ndr tillgang ska nekas eller avslutas nér ett barn pa grund av sin sjukdom inte ldngre kan ta
stéllning till om en annan person ska ha tillgdng. Personalen ska dven uppticka misstankt
missbruk. Detta dr svdra avvdganden som ska hanteras i ofta underdimensionerade
verksamheter. For att genomfora forslaget pa rétt satt behdver Socialstyrelsen utarbeta tydliga
riktlinjer for detta.

Om regeringen gar vidare med utdkad rétt for ombud bor det gélla alla vardgivare.

5.9.1-2 Storre statligt ansvar for nationell digital infrastruktur samt styrning mot
gemensam terminologi

Vi vilkomnar forslaget om en gemensam digital infrastruktur. Olika system som anvénds i
olika delar av landet inom hélso- och sjukvarden behover vara kompatibla med varandra. En
forutséttning ar da forstds att man anvinder samma terminologi och koder for
dokumentationen.



Attention

Slutligen vill Attention lyfta behovet av 6kade ekonomiska och personella resurser till
verksamheter som ger vdrd och stdd till barn och unga. Ett viktigt syfte med utredningen var
att avlasta barn- och ungdomspsykiatrin. Att bygga ut informationsdelningen 16ser ju inte
problematiken med bemanningen, som &r avgorande for hur vdl man kan méta behovet av
vard och stod hos barn och unga. Avgorande torde i stéllet vara att identifiera de verksamheter
som &r béttre ldmpade att skdta de uppgifter som nu belastar specalistpsykiatrin utanfor dess
uppdrag, att underldtta ett gemensamt 16sningsfokus och ldrande mellan regionerna, samt att
dven pd andra sétt gdra barn- och ungdomspsykiatrin till en mer attraktiv arbetsmiljé som
battre formar att behalla sin personal. Det dr en angeldgen organisations- och
vardprocessfraga och inte enbart en fraga om 16neséttning.

G s dinelley
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