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Socialdepartementet

Elektronisk tillgang till barns uppgifter
inom halso- och sjukvarden och
tandvarden (Ds 2023:26)

Region Jonkopings 14n har getts mojlighet att yttra sig 6ver rubricerade
Elektronisk tillgang till barns uppgifter inom hélso- och sjukvarden och
tandvarden (Ds 2023:26).

Sammanfattning

Region Jonkopings lén stiller sig till stora delar positiv till forslaget kring
elektronisk tillgédng till barns uppgifter inom hélso- och sjukvard och tandvard.
Samtidigt kan handlédggningen bli komplex och ta tid for hilso- och
sjukvérdspersonalen. Kunskapsnivan kring elektronisk tillgang till barns uppgifter
maste hojas, tydliga rutiner behdver tas fram samt stdd vid implementering.

Region JonkoOpings ldn anser ocksa att det dr viktigt att fordndringar 1 lagen om
nationell lakemedelslista (NLL) hidnger ithop med forédndringar som gors i
Patientdatalagen (PDL) kopplat till alder.

Synpunkter pa forslaget

Elektronisk tillgang till barns uppgifter i 1177 med stod av
Barnkonventionen

For en stor grupp barn och ungdomar som har kontakt med hilso- och sjukvarden
ar forslaget om att vardnadshavare medges elektronisk tillgéng till sina barns
hélso- och sjukvardsuppgifter pa 1177 bra. Detta géller fram till dess barnet fyllt
18 &r och att barn som har fyllt 13 ar far medges elektronisk tillgang till sina
hilso- och sjukvardsuppgifter med majlighet till spérr av vardnadshavare och/eller
barnet om man beddmer att barnet skulle lida men. Region Jonkopings lin ser
inget hinder i att barn under 13 &r inte har tillgang till journal och e-tjanster. Det
ar dock viktigt att detta inte hindrar enskilda digitala tjdnster fran att erbjudas barn
under 13 &r. Det kan handla om olika tjénster for stod eller behandlingar eller t.ex.
egenmonitorering av kroniska tillstind eller sjukdomar. Diaremot behover
sikerheten kring barn som riskerar att fara illa sdkerstéllas och att barn ska kdnna
sig trygga att soka vérd utan att vardnadshavaren ska fi kinnedom om detta.

Regionledningskontoret Telefon:  010-241 00 00 Organisationsuppgifter
Box 1024 E-post: regionen@rjl.se Bankgiro: 5216-2849
551 11 Jonkoping Hemsida: www.rjl.se Orgnr: 232100-0057
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Det bor ocksa dverviagas om en ligre dldersgrins dn 18 ar bor finnas for nér
vardnadshavares generella ritt att ta del av sina barns hilso- och
sjukvardsuppgifter upphor. Detta for att ge ungdomar i de dldre tonaren ett
starkare skydd for sin integritet och béttre mojlighet till egen kontakt med hilso-
och sjukvarden. For ungdomar i de 6vre tonaren som har stort behov av stdd fran
sina virdnadshavare kan generell tillgang ges efter beslut av varden efter samrad
med ungdomen.

For att sikerstilla att barns bésta uppnds ser Region Jonkopings ldn att det stélls
hoga krav pa hilso- och sjukvéarden. Behovet av stodmaterial maste darfor
skyndsamt tas fram. Kunskapsnivan kring vad som kommer gélla framat kring
elektronisk tillgang till barns uppgifter maste hojas, tydliga rutiner att forhélla sig
till samt stod vid implementering. Utvecklingen behdver ha fokus pé barnets
behov.

Kap 1.2 Forslag till lag om andring i lagen (2018:1212) om nationell
lakemedelslista (NLL)

Region Jonkopings 1dn anser att det dr viktigt att fordndringar 1 lagen om nationell
lakemedelslista (NLL) hinger ihop med fordndringar som gors i Patientdatalagen
(PDL) kopplat till alder. Eftersom inforandet ar frivilligt maste varje fordndring i
informationsméngder som justeras i 1177 ocksa ta hinsyn till hur det paverkar
NLL och samordning dr en forutséttning.

Forindrad paragraf 4 kap. 4 § E-hdlsomyndigheten ska spdrra uppgift om
ordinationsorsak i den nationella likemedelslistan for direktdtkomst av patienten
om uppgiften enligt 25 kap. 6 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) inte
far ldmnas ut

Region Jonkopings lédn stiller sig bakom denna formulering.

4 kap. 4 § forts... Hdlso- och sjukvardspersonal som har behorighet att forskriva
ldkemedel och som efter en provning enligt 25 kap. 6 § offentlighets- och
sekretesslagen eller 6 kap. 12 § andra stycket patientsdkerhetslagen (2010:659)
finner att uppgift om ordinationsorsak i den nationella likemedelslistan inte far
ldmnas ut till en patient, ska hos E-hdlsomyndigheten begdra att fa uppgiften
spdrrad i den nationella ldkemedelslistan for direktatkomst av patienten.

Paragrafen begrénsar det till att endast hilso- och sjukvardspersonal med
behorighet att forskriva ldkemedel ska kunna begéra att f4 uppgift sparrad, 1
praktiken dr det framst ldkare. Region Jonkdpings 14n anser att for att det ska ha
genomslag kravs det ocksé att samma uppgift &ven markeras som spérrad 1
journalinformation som técks upp av PDL. Det riskerar annars att vara spdrrat nér
en vdrdnadshavare loggar in via Likemedelskollen i 1177, men nér
vardnadshavaren i stillet tittar i tjinsten Likemedel i 1177 pa barnets
lakemedelslista visas ordinationsorsaken.

I motsvarande text i PDL stér det i stéllet Vardgivare for hilso- och
sjukvérdspersonal vilket dr ett vidare begrepp.
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Ny paragraf 4 kap. 4a § Hdlso- och sjukvdardspersonal som har behérighet att
forskriva likemedel dr skyldig att vid varje forskrivning till barn préva om
uppgiften fdar ldmnas ut till dennes vardnadshavare genom direktatkomst enligt 25
kap. 17 c § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) eller 6 kap. 12 §
patientsdkerhetslagen (2010:659).

Om barnet har fyllt tretton ar far uppgifterna inte goras tillgdangliga for
vdrdnadshavaren, om barnet motsdtter sig det. Hdlso- och sjukvardspersonal dr
skyldig att vid varje vardtillfille informera barn som har fyllt tretton dr om rdtten
att motsdtta sig att vardnadshavaren far del av barnets uppgifter om det inte dr
omoyjligt eller av sdrskilda skdl onodigt.

Hdilso- och sjukvardspersonal dr skyldig att hos E-hdlsomyndigheten begdra att fa
en uppgift om ett barn spdrrad i den nationella likemedelslistan for direktatkomst
av vardnadshavaren, om uppgiften inte far ldmnas ut till vardnadshavaren enligt
forsta eller andra stycket.

Region Jonkopings ldn anser att det blir otydligt nér det i forsta stycket &dr halso-
och sjukvardspersonal som har behorighet att forskriva ldkemedel som ska prova
om uppgiften far lamnas ut eller inte. I andra stycket dr det i stillet hidlso- och
sjukvardspersonal. I motsvarande formulering i PDL ar det vdrdgivare. Region
Jonkopings lén ser stora risker nér dessa tva lagrum inte anvander samma
begrepp. Det riskerar att e-hdlsomyndigheten som tar fram 16sningar for NLL gor
en annan tolkning, dn de som utvecklar tjansterna for 1177.

Exempelvis for en tondring som far utskrivet p-piller frdn ungdomsmottagningen
och inte vill att vardnadshavare ska se det, maste en sparr begiras hos e-
hilsomyndigheten. Det racker dock inte, utan det maste ocksé begédras en sparr for
att dolja informationsméngden fran likemedelslistan i 1177 for vardnadshavare.

Utredningen menar att inférandet ger en liten 6kad administrativ borda for
personalen, men for att information till barnet endast ska ges en gang behdver det
goras under besoket. Fore ett besok gar det inte att veta om det kommer genereras
ett recept (forskrivning). Det framgar ocksa pa flera stéllen i utredningen att detta
ar en fordndring som &r avsedd att forenkla eftersom krav pa bedomning av
barnets dlder och mognad &r svar. Men hélso- och sjukvérdspersonalen kommer
anda behodva gora en mognadsbeddmning for att veta om barnet har forstatt
informationen eller inte. Det framgar inte heller om utredarna ténker sig att det
ska gé att d6lja information f6r den ena vardnadshavaren, men inte den andra.

Detta ska inte heller forvixlas med den spérr som dr mojlig att sétta for att en
enhet inte ska kunna ldsa information i journalen om en viss patient.

Ny paragraf 4 kap. 4b § E-hdlsomyndigheten ska spdrra uppgift om ett barn i
den nationella likemedelslistan for direktdtkomst av vardnadshavaren, om
uppgiften inte far ldmnas ut till vardnadshavaren enligt

1. 25 kap. 17 c § offentlighets- och sekretesslagen, eller
2. 4 a § andra stycket.
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Om E-hdlsomyndigheten spdrrat en uppgift for vardnadshavaren enligt forsta
stycket 1, ska E-hdlsomyndigheten dven spdrra uppgiften for barnet.

Uppgifter som avslojar att det finns uppgifter som har spdrrats med stéd av denna
bestdmmelse, far inte goras tillgdngliga for vardnadshavaren genom
direktdtkomst.

Region Jonkopings ldn stiller sig bakom forslaget.

6 § Hdlso- och sjukvardspersonal som har behorighet att forskriva ldkemedel och
som efter en ny provning finner att en uppgift som begdrts spdrrad enligt 4 §
andra stycket eller 4 a § tredje stycket kan ldmnas ut till patienten respektive
vdardnadshavaren, ska hos E-hdlsomyndigheten begdra att spdrren hdvs. E-
hdlsomyndigheten ska hdva en spdrr om den uppgift som spdrrats enligt 4 § eller
4 b § kan ldmnas ut till patienten respektive vardnadshavaren.

Region JonkOpings 14n anser att likt paragraf 4 bor begrepp vara samma i PDL
och NLL.

Ny paragraf S kap. 7 §

Ett barns vardnadshavare far ha direktdtkomst till uppgifter om barnet. Barn som
har fyllt tretton dar far ha direktdtkomst till uppgifter om sig sjdlv.

Region Jonkopings 14n anser dven att denna paragraf bor stimma verens i PDL
och NLL. Nar det ar frivilligt att infora ar det viktigt att PDL och NLL gér i takt i
utveckling och infoérande.

Ny paragraf 10 kap 4§ Regeringen eller den myndighet som regeringen
bestdmmer kan med stéd av 8 kap. 7 § regeringsformen meddela ndrmare
foreskrifter om de krav pad sdikerhetsdtgdrder som ska gdlla vid sadan
direktatkomst som avses i 5 kap. 67 §§.

Region Jonkopings l4n stéller sig bakom forslaget och instimmer i utredningens
beddmning 1 kap. 11.2.8 att eHidlsomyndigheten dr den myndighet som bor fa i
uppdrag att meddela foreskrifter om de krav pa sdkerhetsatgérder som ska gélla
for tillgdng for barn och vardnadshavare.

Eftersom Socialstyrelsen har motsvarande uppdrag i PDL ar det viktigt att dessa
tvd myndigheter inte gor tvé olika l16sningar utan att samma regelverk géller
oavsett om barn/vardnadshavare har loggat in via 1177 eller via
eHilsomyndigheten for att komma ét sin information

Kap 9.1.1 Ibland orsakar direktatkomsten att uppgifter om barn som
ar 0-12 ar felaktigt lamnas till vardnadshavaren

Region Jonkopings ldn instimmer med utredarna att kunskapen kring mdjligheten
som finns att sparra information i NLL redan i dag inte 4r s stor hos vardgivare.
Detta dr med stor sannolikhet kopplat till att journalsystemen &dnnu inte har
anpassats fullt ut till NLL. Det ar en utmaning att pa ett tydligt sitt informera om
hur NLL fungerar kontra hur det fungerar i PDL med journalinformation och att
samma information inte doljs pa bada stédllena samtidigt nir det ar kopplat till
lakemedel. I takt med att journalsystemen anpassas till NLL, dir forsta
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anpassningen ska vara klar december 2025 kommer kunskapen forhoppningsvis
oka inom varden.

Kap 9.2.3 Den nationella samordningen brister och Kap 9.2.4
Systemen ar svara att anvanda och saknar viktig funktionalitet

Lakemedel visas upp i 1177 for patienter inom Region Jonkdpings lén men det ar
en utmaning att likemedelsinformationen ar tillgdnglig pa olika sétt for
vardnadshavare och barn om man jamfor Likemedelskollen via e-
hilsomyndigheten och Lakemedel i 1177. 1 1177 kan barn se information fran 16
ar, medan vardnadshavare bara ser fram till 13 &r. I Likemedelskollen har ingen
tillgang till recepten ndr barn dr mellan 13-18 ar. Apoteken online har olika
aldersgranser for barn beroende pé aktdr, ddremot har vardnadshavare bara
tillgang till 13 ar.

Kap 9.3.5 Det finns bade for- och nackdelar med den I6sning som
presenteras i utredningen om sammanhallen information inom vard
och omsorg

Region Jonkopings l4n anser att konsekvenser for barnet vid en opt-out funktion
(barnets ritt att motsétta sig vardnadshavares atkomst till information) ar att det
stiller hoga krav pa barnet och ett stort ansvar ldggs pa dem att forsta vilka
konsekvenserna blir. Om véardnadshavares tillgang till journalen via 1177 hojs till
dess barnet dr 18 ar kan det generera en utmaning for de barn som har behov av
skydd. Vagar dessa barn soka vard, om de svarar ja till opt-out kan det vara svart
att veta om barnet tvingas ta tillbaka det. Det kan ocksa vara si att de inte svarar
sanningsenligt pa grund av lojalitet till sina fordldrar. Det dr av stor vikt att med
tydlig information och ett sdkert arbetssitt verka for barnets bésta.

Att infora informationsplikt om opt-out vid varje vardbesok anser Region
Jonkopings lén inte dr rimligt. Det skulle innebéra att alla enskilda behandlare
behover stélla fragan enskilt till patienten vid varje besok. Det skulle ocksa
innebéra att man behdver kontakta patienten i de fall da besok dger rum
tillsammans med vardnadshavare. Detta forslag innebér att det blir en 6kad
administration kring varje besok.

Att barn fran 13 ars alder ocksa ska informeras om opt-out och ta beslut om detta
vid varje receptforskrivning innebir ocksa stora risker vad géller
ladkemedelsbehandling av barn- och ungdomar, dir vardnadshavarna alltid
ansvarar for deras mediciner och likemedelsbehandling. Att stélla krav pa att
receptforskrivande ldkare ocksa ska behova kontakta E-hdlsomyndigheten vid
forskrivning och behov av spirr blir resurskrivande.

Kap 10.3.1 Vardnadshavares elektroniska tillgang

Region JonkoOpings ldn instdmmer i utredningens slutsats att det kravs enkla och
effektiva sitt for hélso- och sjukvérdspersonal att underrétta myndighet. Fram till
att det dr pa plats bor inte informationen vara tillgénglig for vardnadshavare i
Lakemedelskollen.
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Kap 11.6.4 Utred behovet av en sarskild ordning for barn som vardas
utanfor hemmet

Region Jonkopings lédn stéller sig positiv till de foreslagna utredningarna kring hur
lakemedel ska hdmtas ut pa apotek.

Kap 13.4.2 Forslagen om andringar i lagen om nationell
lakemedelslista (NLL)

Utvecklingskostnaden som anpassning till NLL hittills har fort med sig ér
betydande. Det kommer behdvas ytterligare anpassningar om hélso- och
sjukvardspersonal ska kunna spérra i forskrivningsogonblicket (vilket dr det enda
som &r hanterbart). Om informationen ska ga att sparra for den ena av
vardnadshavaren blir det 4n mer komplicerat och ytterligare utveckling kommer
behovas.

Det pagér just nu ett stort arbete med att tekniskt anpassa journalsystem till den
lag om nationell ldkemedelslista som nu géller dér de forsta delarna ska vara
fardigstallda december 2025. Det finns inget utrymme i den fordandringen att
ocksé ta hgjd for lagforandringar som foreslas till juli 2024.

Ovriga synpunkter

Mojligheterna att sparra blir komplext och svarhanterligt, exempelvis om ett barn
vill ha vissa besok pa en enhet sparrade men inte alla.

Det ir viktigt att journalanteckningar skrivs s att barn kan lisa och forsta. Aldre
anteckningar och andra informationsméngder 1 en journal far inte bli synliga i
journalen for vardnadshavare da vardtagaren inte fatt mojligheten att spérra
journalen dé& anteckningen skrevs. I de fall dar en ungdom inte vill dela sin
information med sina vdrdnadshavare riacker det alltsé inte med att spérra tillgang
till journalinformation utan ocksa begransa funktionalitet 1 vissa tjénster.

Region Jonkopings 14n héller med utredaren om att det ar viktigt att i de fall
uppgifter sparras for vardnadshavaren maste dven uppgifterna spérras for barnet
for att undvika att vArdnadshavaren tar del av sparrade uppgifter via barnets e-
legitimation. Vad hinder med sparrarna nér barnet fyller 18 ar?

Vardnadshavare ir alltid involverade i barns vard inom barn- och
ungdomspsykiatrin. Om inte vardnadshavare har tillgang till sitt barns journal via
1177 s kan de alltid begéra journalkopior efter sedvanlig menprovning. Hur ska
det hanteras om barnet ldser ndgot som de uppfattar som felaktigheter i journalen?
Det kan vara ett stort steg for ett 13 &r gammalt barn att ta kontantakt med vérden
sjalv och fa en felaktig journalanteckning éndrad.

Region Jonkopings lén anser att ungdomsmottagningen ska ha journalen sparrad
per default, atminstone for aldrarna 13-16 &r men delar eller hela journalen ska
kunna &ppnas upp efter 6verenskommelse med virdtagaren.

Region JonkoOpings 1én anser ocksé att skyddet for barn med skyddade
personuppgifter maste kunna sékerstillas nir det giller dtkomst till barnets
journal. Det dr viktigt att betdnka att det redan idag i 1177 e-tjdnster (som 1
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rapporten bendmns utférandetjinster) finns kopplingar till journalinformation.
Exempelvis kan tillagda mottagningar ses vid tidbokning, tidigare recept kan ses
vid forfragan receptfornyelse mm. Ju smartare tjénster som utvecklas, desto mer
kopplingar till journalinformation kommer att vara synliga.

I takt med att fler pappersbrev ersitts av digitala meddelanden till invanarens
inkorg i 1177 6kar informationsméingder som de flesta inte tdnker pa som
journalinformation dé det inte 4r en del av tjansten 1177 journal. Dessa
meddelanden kan innehalla information om barnet som inte virdnadshavaren bor
fa tillgang till, eller information som vérdnadshavaren skulle behova tillgang till
vilket idag inte dr mojligt for dldersgruppen 13-18ar.

Region Jonkopings ldn anser ocksa att man bor kunna lata journalen vara spérrad
men med mdjligheten att 6ppna upp delar exempelvis under en tidsperiod. Vilket
borde ge mojligheten for exempelvis habiliteringen att 14ta vdrdnadshavare ta del
av viktig information under en begrénsad tid.

Att regionerna ska kunna vélja om de vill tillimpa regelverket anser Region
JonkSpings lén inte dr forenat med jamlik och likvardig vard. Det behdver finnas
en nationell samordning och gemensamma rutiner for 6kad tydlighet, transparens
och forstéelse for de olika e-tjénster som finns. Region Jonkopings ldn stodjer
forslagen att regeringen ger en myndighet i uppdrag att ta fram stddmaterial riktad
till vardgivare.

REGION JONKOPINGS LAN

Thomas Gustafsson Mats Bojestig
Ordforande 1 ndmnd for folkhdlsa och ~ Héilso- och sjukvardsdirektor
sjukvard



N Region PROTOKOLL
¥ JBnkdpings lan

Namnd for folkhalsa och sjukvard §§ 177-199

Tid: 2023-12-13 kl. 13:00
Plats: Regionens hus, sal A
§ 195

Remiss: Elektronisk tillgang till barns uppgifter inom

hédlso- och sjukvarden och tandvarden
Diarienummer: RJL 2023/3041

Beslut
Néamnden for folkhélsa och sjukvéard godkénner forvaltningens forslag till
yttrande som svar till Socialdepartementet.

Sammanfattning

Region JonkoOpings ldn har getts mojlighet att yttra sig 6ver rubricerat
forslag Elektronisk tillgéng till barns uppgifter inom hélso- och sjukvéarden
och tandvérden (2023:26).

Region Jonkopings lén stiller sig till stora delar positiv till forslaget kring
elektronisk tillgéng till barns uppgifter inom hélso- och sjukvard och
tandvard. Samtidigt kan handlédggningen bli komplex och ta tid for hilso-
och sjukvardspersonalen. Kunskapsnivéan kring elektronisk tillgang till barns
uppgifter maste hojas, tydliga rutiner behdver tas fram samt stod vid
implementering.

Region Jonkopings 14n anser ocksd att det dr viktigt att forédndringar i lagen
om nationell lakemedelslista (NLL) hdnger ihop med férandringar som gors
1 Patientdatalagen (PDL) kopplat till &lder.

Beslutsunderlag

e Beslut NFSP 2023-11-29 Remiss: Elektronisk tillgang till barns
uppgifter inom hilso- och sjukvérden och tandvarden

e Missiv Region Jonkdpings ldn daterat 2023-11-21

e Forslag till yttrande daterat 2023-11-15

e Missiv Socialdepartementet: Elektronisk tillgang till barns uppgifter
inom hilso- och sjukvéarden och tandvarden

e Remiss Socialdepartementet: Elektronisk tillgang till barns uppgifter
inom hilso- och sjukvérden och tandvéarden

Beslutet skickas till
Socialdepartementet
Regionledningskontoret — Folkhélsa och sjukvard

Protokollsutdrag, bestyrkande
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Namnd for folkhalsa och sjukvard §§ 177-199

Tid: 2023-12-13 kl. 13:00
Plats: Regionens hus, sal A

Beslutets antal sidor
2

Protokollsutdrag, bestyrkande
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