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Remissyttrande av promemorian
Elektronisk tillgang till barns uppgifter
inom halso- och sjukvarden och
tandvarden, Ds 2023:26

Sammanfattning

Region Norrbotten stiller sig positiv till en 6kad mdjlighet till direktatkomst for
bade barn och vardnadshavare. Det stirker barnets integritet och sjdlvbestimmande
inom hélso- och sjukvérden samt underlittar for vardnadshavare att kunna hjélpa
sitt barn i kontakter med hélso- och sjukvérden, vilket bada ar faktorer som okar
patientsidkerheten.

Regionen vill dock understryka vikten av att barn som riskerar att fara illa skyddas.
Viljan att underlétta for vardnadshavare far inte inskranka barns rétt till sdkerhet
och skydd.

Vidare ar det av stor vikt att vardnadshavare, oaktat vad som visas via
direktitkomsten, alltjamt far den information de behdver for att kunna utdva sitt
vardnadsansvar (med undantag for nér ett barn riskerar att lida betydande men om
informationen delas). Informationen &r dven av vikt ur patientsédkerhetsperspektiv.

Region Norrbottens synpunkter

Risk for feltolkning av reglering om sjalvbestimmande och sekretess

Region Norrbotten ser en risk i att barn som motsétter sig direktatkomst felaktigt
tror att det foreligger sekretess for uppgifterna, vilket kan leda till att ungas
fortroende for hilso- och sjukvérden skadas. I vissa situationer behdver
vérdnadshavare, trots att barnet sjélv tagit kontakt med hélso- och sjukvéarden, ta del
av informationen med anledning av informationsplikten enligt 3 kap. 3 §
patientlagen for att kunna utdva vardnadsansvaret i 6 kap. 11 § fordldrabalken.

I dessa situationer stélls hélso- och sjukvérdspersonalen infor valet att (1) antingen
kontakta vardnadshavare trots att barnet uttryckt att sa inte bor ske, eller (2) for det
fall det finns risk att barnet lider betydande men, géra en orosanmélan. Om hélso-
och sjukvardspersonal felaktigt tror att det foreligger sekretess nir barnet motsitter
sig vardnadshavares direktatkomst skulle det sannolikt leda till en 6kad mingd
orosanmaélningar. Detta skulle innebéra att information som bor komma fran hélso-
och sjukvardspersonal istdllet kommer till vardnadshavarna via Socialtjansten, och
séledes skapar en 6kad arbetsbelastning for dem.
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[ utredningen star det “om barnet motsétter sig att en uppgift gors elektroniskt
tillgdnglig for vardnadshavaren ar det viktigt att hdlso- och sjukvarden har rutiner
for att bedoma om och hur vardnadshavaren kan involveras i barnets vard pa annat
sdtt.”. Det dr inte tydligt att lagforslaget innebér att varden alltjimt maste forhalla
sig till den informations- och sekretessreglering som finns. Om en vardnadshavare
vill ha ut samtliga journalhandlingar och det inte bedoms foreligga sekretess
gentemot vardnadshavaren sd kommer dessa ldmnas ut i sin helhet. Rutiner som
frangar redan befintlig lagstiftning kan inte upprattas. Sddan otydlighet i
lagforslaget riskerar resultera i att den nya mojligheten till utdkad direktatkomst
tolkas som éndringar i reglerna om nér information ska ges till vardnadshavare och
nér det foreligger sekretess.

Sammanfattningsvis kan det vara problematiskt att regleringen om direktatkomst
inte speglar den sekretessreglering som finns mellan barn och vardnadshavare enligt
12 kap. 3 § offentlighets- och sekretesslagen (OSL). Hilso- och sjukvardspersonal
alaggs ett stort ansvar nir det kommer till att forsté skillnaden mellan dessa
lagstiftningar. Det finns redan idag ett konstaterat behov av fortydligande kring hur
mognadsbedomningar ska goras d& detta &r nadgot personal ofta upplever som svart.
Det &r darfor viktigt att personalen kénner till att direktdtkomsten inte har négot
med sekretessregleringen att gora, utan att denna lagéndring enbart innebér en 6kad
mdjlighet till digital information. Behovet av stddmaterial och utbildning for att
kunna hantera detta &r stort.

Olika satt att dolja information

Ett stort ansvar ldggs pa hilso- och sjukvérdspersonal att sdkerstilla att barnet inte
lider betydande men av att uppgiften lamnas ut, oavsett om barnet motsétter sig att
uppgiften visas eller inte. Barnet kanske inte forstar riskerna med att viss
information visas for dennes vardnadshavare — sérskilt i situationer dér det
forekommer véld eller fortryck i hemmet, eller om barnet har en kognitiv
nedsittning eller av annat skil har svart att forstd potentiella konsekvenser. Det blir
upp till personalen att bedoma om uppgiften ska spérras trots att barnet inte
motsitter sig att den visas. Denna bedomning gors forvisso redan idag men behover
inte goras vid varje vardtillfalle nar barnet ar 6ver 13 ar, vilket forslaget till dndring
skulle medfora.

Till skillnad fran nér e-tjénsterna blockeras eller nér journalen forseglas kommer
uppgifter som barnet motsatt sig att fordldrarna tar del av (opt-out) alltjimt visas for
barnet. Detta innebér en risk for att barnet, genom patryckningar eller hot, kan
tvingas visa uppgifterna for sina vardnadshavare. Uppgiften kan istéllet spérras
enligt 5 kap. 5 a § andra stycket patientdatalagen (PDL) for vardnadshavaren och
didrmed ocksé for barnet enligt 5 kap. 5 b andra stycket § PDL. Det ar déarfor viktigt
att hilso- och sjukvardspersonal kénner till skillnaden mellan att spérra en uppgift
och ”enbart” genomftra en opt-out, varav det senare inte innebdr samma skydd.

For att underlétta for personalen i situationer dé ett barn uppenbarligen kan lida men
av att vardnadshavarna far ta del av uppgifter, inte bara vid aktuellt besok utan dven
framgent, bor det alltjamt vara mdjligt att dolja hela journalen och dven blockera
annan information som véardnadshavare kan ta del av via digitala tjanster pa 1177,
sadsom bokade besdk, provsvar och likemedelslistan hos e-Héalsomyndigheten.

Genom att vardpersonal ges mdjlighet att helt blockera en vardnadshavares
mdjlighet till digital insyn kan barn som riskerar att fara illa skyddas. Risk for
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obehorigt rdjande uppstar saledes inte varje gang barnet kommer i kontakt med
varden.

Behov av 6kad flexibilitet och individanpassning

Region Norrbotten anser att det inte 4r helt sjdlvklart att ha fasta aldersgrinser for
direktitkomst. Med anledning av barns olika mognande kan det vara onskvért med
ett mer individanpassat system, vilket &ven skulle stimma battre 6verens med Gvrig
lagstiftning avseende barns ritt till sjalvbestimmande inom hélso- och sjukvérd och
diarmed ocksa barnets dgande av den egna sekretessen. Det bor ddrmed alltjamt vara
mdjligt att kunna ge ett barn under 13 &r tillgang till journalen i enskilda fall dir det
beddéms lampligt.

Som namnts ovan &r det viktigt att mojligheten att kunna blockera dtkomst till e-
tjénsterna och att helt eller delvis forsegla journalen for en vardnadshavare finns
kvar som en sdkerhetsatgérd for barn som riskerar att fara illa. For dessa barn &r
risken stor for ett obehorigt réjande om det vid varje vardtillfille méste goras en
korrekt bedomning. Det kan réicka att det vid ett tillfdlle gérs en anteckning som
felaktigt doljs som en opt-out istdllet for en sparr.

Om man mérker att ett barn mér daligt av att sjélv ha direktdtkomst bor journalen
alltjimt kunna forseglas i det enskilda fallet.

Det &r vidare av vikt att kunna begrénsa elektronisk tillgéng till vissa typer av
uppgifter och exempelvis undanta anteckningar och provsvar fran barn- och
ungdomspsykiatrin eller ungdomsmottagningen.

Sammanfattningsvis &r det alltsd viktigt att lagstiftningen inte hindrar mdjligheten
for regionerna att kunna anpassa direktatkomsten pé individniva och séledes vilja
vad som ska visas och doéljas samt for vem (barn eller vardnadshavare).

Okad belastning fér hilso- och sjukvardspersonal

Region Norrbotten ser positivt pa att en myndighet ska ges i uppdrag att ta fram och
publicera stodmaterial riktad till vardgivare med anledning av de nya
bestimmelserna, sérskilt med beaktande av risken for feltolkning avseende
sekretessreglerna som ndmnts ovan. Regionen ser detta som en absolut
nddvandighet for att kunna utoka direktatkomsten. Véardpersonal tycker redan idag
det &r svart med mognadsbedomningar samt i vilka situationer information far och
ska ges till vardnadshavare. En 6kad direktdtkomst med mojlighet att motsitta sig
denna trots att det inte foreligger sekretess kommer leda till &nnu fler svara
beddmningar.

Vidare kommer en 6kad direktatkomst innebéra krav pa 6kad kunskap om tekniska
16sningar och hur journalen och andra digitala tjénster pa 1177, samt hos e-
Hilsomyndigheten, fungerar.

Medarbetare inom hélso- och sjukvarden har idag ett arbetssatt ddr man manga
génger utgar frén att vardnadshavare inte har tillgéng till uppgifter {for ett barn som
ar over 13 ar. Nér ett barn exempelvis har skyddade personuppgifter kan det alltsa
foras journal ’6ppet” eftersom virdnadshavaren énda inte har tillgéng till
uppgifterna genom direktatkomst. Det ar viktigt att dessa anteckningar inte per
automatik blir synliga for vardnadshavaren i och med de férdndringar som foreslas.
Journalanteckningar for barn 6ver 13 ar bor séledes enbart bli tillgdngliggjorda om
de dr skrivna efter det att lagéndringarna trétt i kraft.
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Forslaget innebdr hoga krav pa personal att stélla om sitt arbetssétt, inte minst med
befintliga patienter, da skyddet for barn som riskerar att fara illa pa ett sétt tunnas ut
i och med att direktdtkomsten inte dr automatiskt stangd fran 13 ars alder.

Forslaget innebér, utover ett 6kat kunskapsbehov, en 6kad administrativ belastning
pa hélso- och sjukvardspersonal och darmed ocksa ett okat behov av resurser.
Tekniska 16sningar och stddmaterial maste finnas tillgéngligt for personalen for att
detta i praktiken ska fungera.

Fortydligande avseende motsattning av direktatkomst (opt-out)

Det har av utredningen inte framgatt om det dr mgjligt att motsétta sig att enbart en
vardnadshavare inte far se information via direktatkomsten. Det har inte heller
framgétt om det 4r mojligt for barnet att dndra sig och senare ge en vardnadshavare
tillgang till en del i journalen som tidigare har varit dold. Hér 6nskas ett
fortydligande.

Det ar vidare till viss del otydligt vad en opt-out kommer omfatta, dvs. om det
enbart dr anteckningen som omfattas eller om provsvar och forskrivning ingér i
detta och om barnet i sddant fall behover tillfragas separat for varje uppgift, samt
om dessa gér att skilja at. Om i vilken utstriackning en opt-out kommer dolja
uppgifter dr ndgot som &r upp till enskild region att avgora medfoljer patientrisker.
Detta da barnet kan tro att en opt-out doljer uppgifter som den inte gor (for att det
skiljer sig at mellan regionerna).

Det kan exempelvis vara s att barnet inte vill att anteckningen syns, medan
provsvaren och besoket kan fa synas om det exempelvis géller en dterkommande
patient dir det dr ként for vardnadshavaren att barnet gor dessa besok, men att man
har pratat om saker som kénns sarskilt privata just denna géang. Barnets medverkan
stirker forvisso patientsdkerheten, men om vérdnadshavaren utesténgs i for stor
utstrackning for att barn motsétter sig att provsvar som &r viktiga for
vardnadshavaren att ta del av riskerar det utgora en patientsdkerhetsrisk.

Journalféring

En patientjournal &r enligt 3 kap. 2 § patientdatalagen (PDL) dven en
informationskélla for patienten, dven om den frimst 4r en informationskélla for
personal i syfte att kunna ge en god och séker vérd. Journalhandlingar ska enligt 3
kap 13 § PDL vara tydligt utformade och sé litta som mdjligt att forsta for
patienten. Nér patienten &r ett barn kan spréket knappast behdva anpassas efter
barnets &lder da detta skulle medfora risker ur patientsékerhetsperspektiv vid alltfor
enkelt sprak, vilket inte skulle uppfylla det syftet som journalen har som
arbetsverktyg.

Det skulle ddrmed behdva fortydligas att behovsanpassningen inte rimligen kan
behova goras for alla under 18 &r utan snarare utifran ett tvarsnitt av hela
befolkningen. Var och en har ritt till information som dr anpassad pé ett mer
individuellt plan enligt 3 kap. 6 § patientlagen, vilket kan tillgodoses muntligt.

Region Norrbotten ser dven en risk for minskad dokumentation for det fall hélso-
och sjukvardspersonal som i brist pa stod och kunskap undviker att journalfora
information for att inte rdka rdja nagonting felaktigt. Sammantaget utgor detta en
risk ur patientsdkerhetsperspektiv.
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