Stockholm, 3 februari 2022

+ Svenska Roda Korset

Till: Socialdepartementet
s.remissvar@regeringskansliet.se
cc: s.fs@reqgeringskansliet.se

Diarienr; S2021/06815

Svenska Roéda Korsets och Roda Korsets ungdomsférbunds
yttrande over slutbetdnkandet Bérja med barnen! Folja upp
halsa och dela information for en god och nara vard (SOU
2021:78)

Svenska Rdéda Korset och Rdda Korsets ungdomsférbund (hérefter Svenska Roda
Korset) lamnar har sina synpunkter pa slutbetankandet. Vi kommenterar de delar dér

vi besitter sarskild erfarenhet och kompetens.

Sammanfattning av Svenska Rdda Korsets synpunkter

> Svenska Roda Korset delar bilden att nationell dokumentation och tillgang
till relevant halsodata samt uppféljning av barns och ungas halsa behéver
starkas. Vi anser att det ar viktigt att bilden &r sa heltackande som mojligt
och menar darfor att alla relevanta hélsodatakéllor bor inkluderas.

» Svenska Roda Korset saknar perspektiv géllande insatser for psykiatriska
besvar och annan psykisk ohdlsa i utredningens bedémning. Problematik
som trauma fran tortyr, krigs- eller flyktupplevelser, neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar, postmigratorisk stress och den véxande psykiska

ohélsan bland unga behdver fa utrymme i dokumentationen.

> Svenska Roda Korset ser att vissa sarskilt sdrbara grupper riskerar att
exkluderas i insamling av data. Det galler exempelvis barn och unga med
trauma efter tortyr, krigsupplevelser och flykt, barn och unga som &r
anhoriga till personer med trauma efter tortyr och krig och vars hélsa
paverkas av foraldrarnas situation samt asylsokande och papperslosa barn

och barn till sjuka asylsokande eller pappersldsa fordldrar som inte fullt ut
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omfattas av svensk hélso- och sjukvard. Det &r viktigt att kunskap om dessa
grupper inkluderas i insamlingen av hélsodata.

Svenska Roda Korset foreslar att nodvandiga atgarder vidtas pa nationell
niva for att mojliggora inkludering av data rérande barn och unga som
saknar svenskt personnummer och barn som &r registrerade med
reservnummer.

Svenska Roda Korset stodjer forslaget att ge Socialstyrelsen uppdraget att
utreda om det & mojligt och lampligt att folja barns och ungas halsa i
hélsodataregister, och vill understryka vikten av att Socialstyrelsen i det
uppdraget involverar civilsamhallets aktorer, inklusive idéburna aktdrer som
bedriver vard och omsorg.

Svenska Roda Korset vill betona vikten av att noggranna risk- och
proportionalitetsbedémningar genomfors i varje enskilt fall dar det blir
aktuellt att samla in data, for att inte riskera att skada de barn och unga som

berdrs eller pa annat satt kranka deras manskliga rattigheter.

Svenska Roda Korset understryker vikten av att Socialstyrelsen i sitt
uppdrag att stodja genomforandet av den nationella hélsovardsreformen
involverar och samverkar med andra vardaktorer, inklusive ideella och
privata vardgivare samt andra som bidrar med insatser for att framja och
forebygga ohdlsa. | det arbetet maste dven en meningsfull delaktighet av

barn och unga garanteras.

Svenska Rdda Korset vill poéngtera vikten av att det i utvarderingssystemen

finns kompetens om hur barn och unga gérs delaktiga.

Svenska Rdoda Korset stodjer forslagen om att utveckla enhetliga termer och
begrepp for dokumentation som bidrar till en nationellt mer sammanhallen
hdlso- och sjukvard. Vi rekommenderar att detta genomfors i nara
samverkan med alla berérda aktorer, inklusive idéburna vardgivare som

Svenska Roda Korset.



Svenska Roda Korsets utgangspunkter i dessa fragor

Svenska Roda Korset arbetar for alla ménniskors rétt till basta uppnaeliga halsa.
Med utgangspunkt i R&dakors- och rodahalvmanerdrelsens grundprinciper
humanitet och opartiskhet prioriteras personer som har de storsta behoven och l6per
Okad risk for utsatthet och marginalisering. Vi har ett uppdrag att skydda och framja
hélsa. Inom hélso- och sjukvardsomradet bedriver Svenska Roda Korset bland annat
sex behandlingscenter for krigsskadade och torterade samt en vardférmedling for
papperslosa och andra migranter som faller utanfor det offentliga skyddsnatet. Pa
dessa mottagningar arbetar legitimerad halso- och  sjukvardspersonal.
Halsoframjande verksamheter drivs av Svenska Rdda Korsets cirka 600
lokalféreningar och utférs av 26 000 frivilliga rodakorsare. 1 400 volontarer arbetar
pa mer dn 60 sjukhus runt om i landet for att stétta och hjalpa patienter och andra
sjukhusbesokare. Frivilliga gor besok hos éldre och ensamma, och féljer med
personer till apotek eller sjukvarden. Under pandemin har frivilliga fran Svenska
Roda Korset varit stodpersoner vid vaccinationer samt genomfort sarskilda
informationsinsatser for att minska smittspridning. Vara matesplatser ar 6ppna for
alla, har kan manniskor hjélpas in i sammanhang som motverkar isolering och
ensamhet. Verksamheterna utvecklas lokalt utifran de humanitara behov som
identifieras. Vara forsta hjalpen-grupper och krisstodjare tar hand om manniskor i
krissituationer. Tiotusentals manniskor i Sverige far varje ar del av Svenska Roda

Korsets humanitara insatser.



Svenska Roda Korsets synpunkter

Svenska Roda Korset delar bilden att nationell dokumentation och tillgang till
relevant hdlsodata samt uppfdljning av barns och ungas hdlsa behover starkas. Vi
anser att det ar viktigt att det finns en sa heltackande bild som mgjligt av barns och
ungas halsa som skapar forutsattningar for analyser och forslag till saval vardande
som framjande och forebyggande insatser. Svenska Roda Korset menar darfor att
alla relevanta halsodatakéllor bor inkluderas. Det innebdr en mojlighet att
overbrygga olika vardinstitutioner och bidrar till att fler vardsokande kan hitta den
vardgivare som ar bast lampad. For att det ska fa sa stort genomslag som mojligt

behover reformen utga fran hela vardsystemetets olika forutsattningar.

| utredningens beddmningar saknar vi generellt perspektiv géllande insatser for
psyKkiatriska besvar och annan psykisk ohalsa. Problematik som trauma fran tortyr,
krigs- eller  flyktupplevelser,  neuropsykiatriska  funktionsnedsattningar,
postmigratorisk stress och den véaxande allménna psykiska ohdlsan bland unga
behover fa utrymme i dokumentationen eftersom det &r faktorer som paverkar barns

och ungas utveckling och halsa.

5.1 Forslag och bedémningar

En utékad dokumentation i kombination med ett uppdrag om att framja halsa istéllet
for att hdamma ohélsa innebér stérre mojligheter att kartldgga samband mellan
skydds- och riskfaktorer och halsoutfall. For att forbattra forstaelsen for hur barn och
ungas hélsa utvecklas Over tid &r det bra om dokumentationen &aven innehaller
sjalvskattningar om hélsotillstand. Det ar ocksa dnskvart att olika halsovariabler om
mojligt sammanstélls i ett index som gar att folja over tid. Sjalvskattningar i
forhallande till diagnoser och professionella halsoutvarderingar gor det mojligt att se
hur kulturella forandringar paverkar hur barn- och ungas forhallande till halsa

utvecklas. Exempelvis kan attityder kring smérta, lidande eller psykisk ohélsa bade



paverka ungas bendgenhet att soka stod och samhallets benagenhet att erbjuda
insatser. Ett index dver ungas halsotillstand skulle gora det mojligt att gora samlade
bedémningar om hur barns och ungas halsa utvecklas samt ge en uppskattning over
hur deras samlade halsotillstand ar.

Overgangen fran att klassas som barn till att klassas som vuxen innebéar en stor
omstallning for manga personer som soker stod av varden. Det paverkar bade vilket
utbud av insatser som finns till hands och vardens tillganglighet. En starkare
dokumentation av tidigare insatser kan underlatta eftersom vardinstitutioner for
vuxna enklare kan se och forhalla sig till individens tidigare vard- och halsohistorik.
Genom dokumentationen far de en battre mojlighet att erbjuda adekvata insatser eller

att hanvisa till en annan vardinstitution.

Svenska Roda Korset ser i dag att vissa sarskilt sarbara grupper riskerar att
exkluderas i dessa analyser. Inom Rdda Korsets behandlingscenter for krigsskadade
och torterade samt Roda Korsets vardférmedling for papperslésa, méter vi barn och
unga med halsoproblematik som inte naturligt fangas upp i de system som omnamns
i utredningen. Barn med trauma efter tortyr, krigsupplevelser och flykt &r en sérskilt
utsatt grupp med en komplex problematik som inte sjalvklart representeras genom
en diagnos. Vi méter dven barn och unga som ar anhdriga till patienter som far
behandling for trauma efter tortyr och krig och vars psykiska hélsa och valmaende

starkt paverkas av foraldrarnas situation.

Asylsokande eller papperslésa barn och barn till sjuka asylsdkande eller papperslosa
foraldrar som inte fullt ut omfattas av svensk halso- och sjukvard, 16per stor risk att
hamna i utsatta situationer dar en rad samspelande sociala och psykosociala faktorer
paverkar forutsattningarna till god hélsa. Det ar viktigt att kunskap om dessa grupper
inkluderas i insamlingen av hélsodata. | Sverige anvands sa kallade reservnummer
for att registrera barn och unga som inte ar folkbokforda inom hélso- och sjukvarden.
Halsodata som samlas in bor saledes dven omfatta reservnummer for att barn och
unga som inte ar folkbokforda ska kunna vara representerade. | dag saknas dock ett

nationellt system for samordning av reservnummer. Svenska Roda Korset foreslar



darfor att nédvandiga nationella atgarder vidtas for att mojliggora inkludering av

barn och unga som &r registrerade med reservnummer.

En registersamordning mellan flera vard- och omsorgsinstitutioner skulle underlatta
for unga som i dag har svart att navigera i vardsystemet. Genom att dokumentation
fortydligas och dverfors mellan institutioner sa 6kar mojligheten att ge barn och unga
stdd i sdkandet efter insatser. Detta &r till exempel ett stort problem i dag for unga
med psykisk ohalsa som uppger att de fatt hora att de mar for daligt for elevhalsan
men for bra for barn- och ungdomspsykiatrin. Det kan vara svart for en ung person
att veta vilka vardalternativ som finns att soka sig till och forsta skillnaden mellan
de vardgivare som den har sokt vard hos och 6vriga mojliga vardgivare. Dessutom

innebér det en risk att den vid varje vardmote ska forklara sina behov pa nytt.

Genom att sy ihop register 6kar mojligheten att upptacka samband mellan ungas
maende och deras vardhistoria, oberoende av vilka aktérer som de har sokt hjalp hos
tidigare. Det minskar riskerna for att barn och unga faller mellan stolarna. En ung
person som upplever att den har halsoproblem som inte tas pa allvar riskerar att
avbryta sitt vardsokande. Det behover bli enklare att fa stod och vagledning i

kontakten med varden om den ska vara tillganglig for alla barn och unga.

Ett nationellt register mojliggor ocksa att halsoskillnader mellan olika grupper
uppmarksammas. Det innebdr att vi mer noggrant kan folja skillnader mellan
exempelvis regioner eller socioekonomiska grupper och vidta kompensatoriska
atgarder. Det ar nodvandigt for att starka folkhélsan och ge barn och unga mer
jamlika uppvéaxtvillkor. Det underlattar ocksa for att se skillnader i vilken vard som
erbjuds for barn och unga i olika regioner. Inom vissa patientgrupper finns det redan
en stor medvetenhet om skillnaderna medan andra har behov av att hdlso- och

sjukvarden dokumenterar dem for att det ska vara mojligt att forhalla sig till dem.

Vi stodjer forslaget att Socialstyrelsen &r lamplig myndighet for uppdraget att utreda

om det & mojligt och 1ampligt att félja barns och ungas hélsa i hélsodataregister, och



vill understryka vikten av att Socialstyrelsen i det uppdraget involverar
civilsamhallets aktorer, sarskilt idéburna aktorer som bedriver vard och omsorg.

5.2 Fortydligande om uppgifter om halsovard i kvalitetsregister

Nyttan med insamling av data om barn och ungas halsa maste vagas mot risker for
den personliga integriteten

Vi delar utredningens analys att det ar angelaget att bade majliga nyttoaspekter for
barns och ungas halsa a ena sidan och integritetsaspekter med risker for den
personliga integriteten & andra sidan, ges likvardigt utrymme i analysen. Svenska
Roda Korset vill hér betona vikten av att noggranna risk- och
proportionalitetsbeddmningar genomfors i varje enskilt fall dar det blir aktuellt att
samla in data, for att inte riskera att skada de barn och unga som berérs eller pa annat
satt krdnka deras méanskliga rattigheter.

| Svenska Roda Korsets vardverksamheter ser vi dagligen utmaningar och risker i
hanteringen av kénsliga uppgifter exempelvis rorande pappersldsa barn, barn som
utsatts for vald i hemmet eller hedersrelaterat vald. Lattnader i sekretess mellan
myndigheter kan komma att innebéra 6kade risker som noggrant maste beaktas vid
bedémningen i varje enskilt fall. Den som samlar in data maste kunna garantera att
kénsliga uppgifter som gar att harleda till viss invid ar skyddade samt att den berérda
personen ar korrekt informerad om den data som samlas in och hur den kan komma
att anvandas. For att hanteringen ska bli korrekt kréavs tydliga riktlinjer och rutiner

som &r baserade pa de manskliga rattigheterna och erkanda etiska principer.

5.3 Halsoreformen for barn och unga bor foljas, stédjas, utvarderas och
tillses

Svenska Rdda Korset har inte yttrat sig over delbetdnkandet SOU 2021:34 men vi
delar bilden av en fragmentiserad barn- och ungdomshéalsovard och att det beh6vs
en tydligare och mer enhetlig styrning. Vi ser effekterna pa verksamhetsniva dar
samordningen av de olika insatserna for barns och ungas halsa manga ganger brister.

Detta omfattar insatser av halso- och sjukvarden, socialtjansten, skolan och andra



berorda samhallsaktorer. Extra komplext blir det i de fall barn och unga flyttas
mellan kommuner, exempelvis asylsokande barn och familjer boende pa
Migrationsverkets anldggningsboenden som kan behova flytta med kort varsel om
boendet stdnger, med avbruten samordning som foljd. Nar det géller barn och unga
som &r anhdriga till personer som gar i behandling pa Roda Korset for trauma efter
tortyr och krig eller barn som sjélva gar i behandling, kliver Réda Korset inte séllan
in som samordnare mellan de olika insatserna. En fungerande samordning mellan de
olika aktérerna bidrar till att skapa nodvéandiga forutsattningar for framgangsrikt

behandlingsarbete.

Barnkonventionens artikel 12 fastslar att alla barn har ratt att uttrycka sina asikter i
de fragor som ror dem, och att hansyn ska tas till deras asikter i forhallande till deras
alder och mognad. Barn och ungas perspektiv kring vard och halsa ar nddvandiga
om kvalitetsarbetet ska leda till ett vardsystem som &r béattre anpassat efter deras
behov. Det leder potentiellt till en hogre effektivitet och maluppfyllelse. For att det
ska lyckas behover det i utvarderingssystemen finnas kompetens kring hur unga gors
delaktiga och vilka villkor som kravs for att unga ska kunna bidra med sina
upplevelser och asikter. Det innebér bland annat att barn och unga behover fa
tillrackligt med information och stod i att bearbeta den informationen for att kunna
bilda sig forstaelse och asikter. Arbetet behover ocksa aterkopplas till de unga som
deltar i utvarderingsarbetet sa att de forstar hur deras deltagande omhandertas, vilket
ar ett nédvandigt incitament for att unga ska prioritera att bidra i utvecklings- och

kvalitétsprocesser.

5.3.1 Uppdrag till Socialstyrelsen att stddja genomférandet av den
nationella halsovardsreformen

Svenska Roda Korset valkomnar att Socialstyrelsen far i uppdrag att stodja
genomforandet av den nationella halsoreformen for barn och unga, med sérskild
fokus pa det nationella halsovardsprogrammet. Vi vill understryka vikten av att
Socialstyrelsen i sitt uppdrag aven involverar och samverkar med andra vardaktorer

inklusive ideella och privata vardgivare samt andra aktorer som bidrar med insatser



for att framja och forebygga ohalsa. | det arbetet maste en meningsfull delaktighet
av barn och unga sékerstallas.

5.7 Utlamnande av uppgifter fran halso- och sjukvarden till barn och

vardnadshavare bor utredas

Svenska Rdda Korset delar bilden som lyfts av patientrepresentanter, att det finns en
risk att vissa symtom, tillstand och patientgrupper osynliggors nar uppgifter
exkluderas fran register pa grund av att de bedémts som extra kansliga samt att detta
kan forstarka eventuella stigman. Detta forsamrar forutséattningarna for forbattrad
vard och behandling samt framjande och férebyggande insatser.

For att starka barn- och ungas moéjlighet att soka vard bor vardinstitutioner ta hansyn
till att individer kan vara i behov av insatser utan att malsmans vetskap. Det galler
sarskilt vard som kan leda till att barnet eller ungdomen drabbas av kulturella
stigman. Barnets ratt till basta mojliga hédlsa som fastslas i artikel 24 i
barnkonventionens kraver att sjukvardssystemet ger utrymme att motverka seder
som ar skadliga for barnet. Darfor &r det viktigt att barn och unga kan begéra att
information i viss utstrackning ska kunna undanhallas vardnadshavare eller att de
blir hanvisade till andra vardinstitutioner som har mojlighet att ta storre hansyn till

barnet eller ungdomens integritet.

5.9.2 Tydligare styrning mot nationell informationsstruktur och
gemensam terminologi

Svenska Roda Korset stodjer Okad utveckling och anvéndning av nationellt
faststallda termer och begrepp for dokumentation i halso- och sjukvarden. Ett
aktuellt omrade som Svenska Roda Korset tidigare lyft gallande starkt nationell
kvalitetsstyrning ar behandling av personer med trauma efter tortyr (se Svenska Roda
Korsets yttrande 6ver SOU 2021:6 God och ndra vard - Rétt stod till psykisk halsa).
Stegen mot en nationellt mer sammanhallen halsosjukvard med standardiserad
semantik bor tas i nara samverkan med representanter fran alla berérda aktorer,

inklusive idéburna vardgivare som Svenska Réda Korset.
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