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Remissvar over slutbetankandet Borja med barnen! Folja upp hédlsa och
dela information for en god och néra vard (dnr $S2021/06815)

Arendet
Karolinska Institutet har anmodats att Iimna yttrande over delbetéinkandet Borja med
barnen! Folja upp hélsa och dela information for en god och nidra vard (SOU 2021:78).

Bifogat yttrande har utarbetats av professor Sven Bolte och adjungerad professor

Eva Brostrom, bada vid Institutionen for kvinnors och barns hélsa, samt lektor

Pia Enebrink, adjungerad professor Clara Hellner, forskare Nitya Jayaram-Lindstrom,
adjungerad professor Eva Serlachius och lektor Lisa Thorell, samtliga vid Institutionen
for klinisk neurovetenskap.

Beslut
Karolinska Institutet overlamnar hirmed yttrandet.

Beslut i detta arende har fattats av undertecknad rektor Ole Petter Ottersen 1 narvaro av

universitetsdirektor Katarina Bjelke efter foredragning av samordnare Radmila Mic¢i¢.
Narvarande var ocksd Medicinska foreningens ordforande Alexander Klaréus.
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Bilaga Karolinska Institutet, dnr 1-970/2021

Remissvar SOU 2021:78 Borja med barnen! Félja upp hdlsa och dela information for en god och
nara vard

Den aktuella utredningen har i uppdrag att ”se 6ver forutsattningarna fér en sammanhallen god och
néara vard for barn och unga”. Vidare syftar utredningens arbete till att “uppna en mer jamlik vard
som innefattar halsoframjande och férebyggande insatser for barn och unga i hela landet” samt
”genom insatser i den nara varden for barn och unga med psykisk ohélsa avlasta den specialiserade
barn- och ungdomspsykiatrin (BUP).” | slutbetdnkandet ”aterstar att redovisa hur en samlad
uppfoéljning av barns och ungas fysiska och psykiska halsa kan utformas som stddjer utvecklingen dels
av det hidlsoframjande arbetet fér barn och unga bade pa individuell och nationell niva, dels av
vardens utformning och innehall” (slutbetéankandet, sid 14).

Med anledning av det uppdrag som beskrivs ovan finner vi det markligt att slutbetankandet i stort
sett enbart handlar om delning av varddata, samt patientuppfoljning. Vi stodjer visserligen
utredningens slutsats att det &r viktigt med uppféljning och delning av varddata, men vi ser inte hur
enbart kvalitetsregister och annan uppféljning av data ska skapa god sammanhallen vard av barn och
unga. Vi anser det anmarkningsvart att utredningen foreslar att man ska samla in registerdata for att
identifiera problem utan att sedan presentera nagra konkreta forslag pa hur man ska hantera de
problem som man identifierar via data/register. Det framgar inte i slutbetankandet hur data fran
kvalitetsregister ska anvandas eller vem (profession/verksamhet) som ska ansvara for att barn och
unga far den vard som de behover. Det maste rimligen finnas ett system for hur man gar vidare med
den information som samlas in. | och med att det ingar i uppdraget for detta slutbetédnkande att ge
forslag pa "vardens utformning och innehall” anser vi inte att den aktuella utredningen fullfoljt sitt

uppdrag.

Utover denna mer overgripande kritik dver slutbetdankandet har vi dven féljande mer specifika
kommentarer:

1. Utredningen hanvisar i slutbetdankandet till att regeringen gett Socialstyrelsen i uppdrag att
utforma ett nationellt halsovardsprogram. | slutbetdnkandet redovisas inte vilka viktiga
aspekter man bor ta hansyn till i utformningen av ett sddant program och vilka aktérer som
bor ha ansvar for de olika delarna. Hur ska man se till att kunskapsnivan hojs sa att
hélsovardsprogrammet kan genomforas pa ett bra satt och vilka finansiella resurser kravs?

2. Vilamnade ett flertal synpunkter pa utformningen av halsovardsprogrammet nar vi
kommenterade delbetdnkandet Bérja med barnen! En sammanhallen god och nara vard for
barn och unga (SOU 2021:34) och det fanns sakert manga andra remissinsatser som ocksa
hade relevanta synpunkter. Vi finner det problematiskt att utredningen i den slutgiltiga
rapporten enbart hanvisar till delbetdnkandet utan att klargéra hur inkomna kommentarer
pa utformningen av halsovardsprogrammet har tagits tillvara, eller hur man bast ska
samordna varden av barn och unga.

3. Skolan utgér en mycket viktig del i barns liv och det ar via skolan man har méjlighet att skapa
jamlik vard. Skolan ar det enda sammanhang dar alla barn och unga finns och dar det ar
mojligt att fa access till stod utan ombud. Skolan har dessutom en unik maojlighet och
kunskap om den kontext som barnet befinner sig, vilket ar en viktig forutsattning for att
skapa en god vard. Utredningens uppdrag har bland annat varit att diskutera hur barn och
ungdomar med lattare psykisk ohalsa ska kunna erbjudas dndamalsenligt stod i hogre
utstrackning. Skolans och elevhalsans majlighet att bade upptacka och ge stdd i relation till
detta kan inte nog betonas. Skolan ar elevers arbetsmiljo och nar det galler vuxnas arbetsliv
betonas tydligt arbetsgivarens skyldighet att arbeta framjande. Skolan och elevhalsan maste



ges forutsattningar att fullfolja detta uppdrag. Registeruppféljningar kan vara vardefulla men
ar inte tillrackliga.

4. Det ar valkant att det tidigare funnits stora utmaningar med att skapa valfungerande
kvalitetsregister (inte minst inom omradet psykisk halsa) och slutbetédnkandet saknar en
kritisk diskussion kring hur dessa utmaningar ska hanteras framgent. Existerande
kvalitetsregister har t.ex. ofta valdigt 1ag tackning, vilket gjort att deras mojlighet att skapa
god och likvardig vard varit mycket begransad. Istallet for att diskutera dessa utmaningar
innehaller slutbetdnkandet en rad enkla slutsatser eller férslag som har diskuterats mycket i
andra sammanhang, sasom att det ar av varde att samordna och folja upp eller att nyttan
med uppgifter om barns och ungas hélsa i register maste vagas mot risker for den personliga
integriteten.

5. For att kunna bedéma vardet av ett kvalitetsregister vars syfte ar att foérbattra varden for
barn och unga maste man veta mer exakt vilka data som ska matas in. Har ger utredningen
inga tydliga besked kring hur de register som den foreslar kommer att skilja sig fran de
register som redan existerar. Vi upplever att beskrivningen av datadelning och uppféljning
inom BUP, BUM, och Habilitering saknar djup vad galler utmaningar med t.ex. samordning,
tackning, och implementering. Vidare ndmns enbart Q-BUP men inte HAB Q eller BUSA
(tidigare Neuropsyk).

Sammanfattningsvis finner vi slutbetankandet alltfor vagt. Forslagen bestar bland annat i att “ge
uppdrag till Socialstyrelsen att stodja genomférandet av den nationella halsovardsreformen” eller att
konstatera att “utlamnande av uppgifter fran halso- och sjukvarden till barn och vardnadshavare bér
utredas”. Det ar anmarkningsvart att utredningen konstaterar att frdgan om god och nara vard for
unga bor utredas ytterligare trots att utredningen konstaterat i delbetdnkandet att det finns stora
brister i den vard som barn och unga far idag. Det finns flera utredningar som borde kunna ge ett bra
underlag om komplexa vardbehov, sdsom t.ex. Samsjuklighetsutredningen
(http://www.sou.gov.se/s-202008-samsjuklighetsutredningen/) och Kartlaggning av vardkedjorna for
barn och ungdomar med ASD eller ADHD i Region Stockholm
(https://ki.se/media/100024/download). Vad som behb6vs nu &r saledes inte fler utredningar utan
konkreta forslag kring hur man bast kan skapa en god och sammanhallen vard fér barn och unga.
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