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Socialdepartementet

Remiss promemorian Elektronisk tillgang till barns
uppgifter inom halso- och sjukvarden och tandvarden

Region Skane har getts mgjlighet att lamna synpunkter till Socialdepartementet
pa promemorian Elektronisk tillgang till barns uppgifter inom héalso- och sjuk-
varden och tandvarden (Ds 2023:26). Nedan framfors 6vergripande kommenta-
rer samt kommentarer utifran rubricering i1 forslaget.

Overgripande kommentarer

Region Skane stiller sig generellt positiv till promemorians forslag. Det finns
ett stort behov av att hitta patientsikra losningar for samtliga barns, ungas och
vardnadshavares journalatkomst. Andamalsenliga och hallbara 16sningar krivs
for att tillgodose de komplexa och méngfacetterade behov som finns hos manga
barn och unga samt vardnadshavare.

Region Skéane noterar emellertid att utredningen inte &r fullstédndig i alla avseen-
den och att det finns behov av kompletteringar. Forslagen avser att forenkla nu-
varande reglering 1 patientdatalagen (2008:355), men pa vilket sétt framgér inte
tillrackligt tydligt i alla avseenden. Vérdgivaren fir redan idag medge patienten
direktatkomst eller annat elektroniskt utlimnande.

Nuvarande reglering och forslagen i utredningen &r komplicerade, da de bygger
pa svara avvigningar mellan vardnadshavarens behov av insyn och barnets ratt
till integritet. Avvigningarna forsvaras ytterligare av att det saknas nationell
styrning som ocksa maste séttas i relation till den regionala kompetensen. Inera
AB har tagit fram ett ramverk for tjdnsten pa 1177.se som ger patienten tillgang
till den egna journalen pa 1177.se. Promemorians forslag 6verensstammer till
viss del med Ineras ramverk och Region Skéne menar att samsyn kravs. En
barnkonsekvensanalys bor genomforas fore lagforslaget presenteras slutligt.

Region Skane konstaterar att promemorians bedomning av vad som utgor pro-
blem och orsak till problemen i nuvarande reglering riskerar att ’folja med” till
de nya lagstiftningsforslagen och att det saknas tydliga 16sningar for att fore-
bygga problemen i relation till exempelvis nationell samordning.

10.3.7 De tekniska systemen och rutinerna maste vara indamalsenliga och
berorda aktorer maste ha tillricklig kunskap
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Region Skane stiller sig positiv till att barnet far en mer framtrddande position
som ett eget rattssubjekt. Emellertid finns det en otydlighet kring hur informat-
ionen till barn om mgjligheten till att aktivt vélja bort samtycke till vardnadsha-
vares tillgang ska ges samt hur dokumentationen i journalen ska anpassas uti-
frdn barnets lder, mognad och funktionsformaga. Barnets rétt att horas innefat-
tar att sdkerstélla att barnet far ett fullstindigt skydd och fritt tillats uttrycka sina
asikter, det vill sdga utan att riskera att utsittas for otillborlig paverkan.

Det finns vidare en inbyggd pedagogisk svarighet att forklara direktatkomst via
1177 journal respektive att begira ut journalen som allmén handling med efter-
foljande sekretessprovning. Det stiller hdga krav pa vardpersonal att informera
barn och unga om mdojligheten att spéarra uppgifter i sin journal, men att deras
vardnadshavare samtidigt kan begéra ut uppgifterna. Detta riskerar att skapa en
falsk trygghet for barn i utsatta situationer. Kunskapshdjande insatser behovs.

11.1.1 Elektronisk tillgdng for vardnadshavare
Region Skane ir i grunden positiv till att vArdnadshavare medges elektronisk
tillgang till sina barns patientuppgifter men ser ocksa risker.

For de flesta barn torde de vara en fordel att virdnadshavare kan medges
elektronisk tillgéng till barnets hilso- och sjukvardsuppgifter. For vissa barn
medfor forslaget emellertid risker. Dels integritetsrisker, dels risker for barnets
vilbefinnande om uppgifterna som framgar av patientjournalen inte Gverens-
stimmer med vardnadshavarens vérderingar.

En mojlig konsekvens av att vardnadshavare far direktitkomst till sina barns pa-
tientjournaler kan vara att barn inte vagar soka nddvindig vérd eller beritta
kénsliga uppgifter for vardpersonalen vilket i sig &r en patientsidkerhetsrisk. Att
kunna lita pa att kénsliga uppgifter inte tillgéngliggors for andra &r en viktig
grundldggande princip for att skapa fortroende i relationen mellan vardgivare
och patient.

I forslaget ges barnet mojlighet till att gora ett aktivt val for att vardnadshavaren
inte ska fa tillgang till journalen. Detta ldgger ett stort ansvar pa barnet och det
kan vara svart for barnet att séga till om, i synnerhet nir barnet befinner sig i ut-
satta situationer.

Det kan dven stélla hélso- och sjukvardspersonalen infor svéra situationer i kon-
takten med medfoljande vardnadshavare. Region Skane anser att detta ar en risk
for barn 1 utsatta situationer och att ett annat forhallningssétt, som utgar fran
barnets samtycke, bor overvagas.

11.1.5 Vardgivaren ska informera barn som har fyllt tretton ar om ritten
att motsitta sig

Forslaget att hilso- och sjukvérdspersonal ska informera barn som fyllt 13 ér
om réitten att motsétta sig vardnadshavarens direktatkomst bedoms svart att ge-
nomfora utifran flera aspekter.

Region Skane
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I véardsituation kan det vara praktiskt svart att genomfora informationen. Barn
ska ges mgjlighet att prata med hélso- och sjukvardspersonal utan vardnadsha-
vare. Samtalet om mojlighet att motsatta sig vardnadshavarens direktatkomst
behdver goras pa ett for barnet tryggt sitt, i synnerhet om barnet befinner sig i
en utsatt situation. Det dr ocksa viktigt att barnet far forstaelse for att det endast
ar den elektroniska journalen som spérras och inte total sekretess som barnet
kan tro. Hilso- och sjukvardspersonal kan stéllas infor svara situationer i kon-
takten med medfoljande vardnadshavare.

Utredningen har uppmirksammat att vrdpersonal redan idag underléter att gora
mognadsbeddmningar i tillracklig utstrackning. Forslaget om att vardgivaren
ska vara skyldig att informera barnet om mojligheten att motsétta sig att véard-
nadshavaren far del av barnets uppgifter forutsétter att informationen anpassas
utifran bland annat barnets alder och mognad. Region Skéne bedomer att det
finns stora kunskapsbrister betrdffande mognadsbeddmningar och dess genom-
forande vilka kommer att Gverforas in 1 de nya forslagen. Det finns kunskaps-
stdd fran Socialstyrelsen, men 1 den man vardpersonalen och organisationen
kanner till dess forekomst tillampas detta inte 1 tillrdcklig utstrackning. For att
overbrygga kunskapsbristen bor foreskrifter om mognadsbedémningens genom-
forande tas fram.

11.1.6 Uppgifter som avsldjar att det finns spéirrade uppgifter fiar inte 1im-
nas ut elektroniskt till virdnadshavaren

Att uppgift om spérrade uppgifter inte ldmnas ut dr grundlidggande for tilliten till
datatekniska strukturer samt fortroendet for hélso- och sjukvarden och behover
inkludera dven andra delar i elektroniska medicinska journalsammanhang sasom
receptmoduler och laboratorieundersokningar.

11.1.7 Elektronisk tillgang for barn

Forslaget att barn som har fyllt tretton &r far medges elektronisk tillgang till sina
patientuppgifter dr positivt. Det dverensstimmer med patientlagen gillande att
information om hélsotillstdnd ska anpassas till patientens dlder, mognad och er-
farenhet och att hilso- och sjukvardsinsats sa 1dngt som mdjligt ska utformas
och genomforas i samrdd med patienten.

11.1.8 Uppgift som spirrats for virdnadshavaren med hanvisning till sek-
retess ska dven spérras for barnet

Att uppgifter sparras dven for barnet innebér att barnets delaktighet forsdmras
vilket gir emot inriktningen 1 patientlagen (2014:821). Fortydligande bor ske
hur barnets delaktighet 1 dessa fall kan tillgodoses pa annat sétt utan att de 1 ut-
redningen beskrivna riskerna uppstar.

11.6 Behov av fortsatt utredning

Region Skane anser att det krédvs ytterligare utredning och kunskapsstod kring
patientlagens (2014:821) bestimmelserna om hur information till patienten (3
kap.) och patientens delaktighet (5 kap.) forhéller sig till promemorians forslag.

Region Skane
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12. Ikrafttradande

Tidsramen for att lagédndringarna ska trada i kraft, den 1 juli 2024, bedoms som
alltfor sndv. Promemorians forslag innebédr forberedelser att nya arbetssétt och
IT-stod behdver utvecklas samt kompetenshdjande insatser genomforas.

13.4 Konsekvenser for regioner och kommuner

Region Skane delar inte promemorians uppfattning om att ekonomiska konse-
kvenser inte kommer att uppstd med anledning av promemorians forslag. Reg-
ion Skéne anser tvdrtom att forslagen kommer att medfora stora kostnader, ett
stort behov av kompetensutveckling och tekniskt utvecklingsarbete samt kom-
mer att ta omfattande personalresurser i ansprak, oaktat att forslagen ar frivil-
liga. Fortsatt dialog med Inera AB beddms visentlig.

Anna Mannfalk
Ordforande

Pia Lundbom
Hélso- och sjukvardsdirektor

Region Skane
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