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Vardforbundet tillstyrker att vardnadshavare och barn 6ver 13 ar medges
elektronisk tillgang till barns patientuppgifter. Ett genomférande av
forslagen forutsatter att de bestammelser som ska skydda barnets
integritet verkligen tillampas och fungerar i praktiken. Halso- och
sjukvardspersonal som ska gora bedomningar om sekretess och som ska
informera barn om ratt att motsatta sig vardnadshavares elektroniska
atkomst maste fa tillrackligt med kunskap och resurser for att utfora dessa
uppgifter.

Vardférbundet ar ett yrkesférbund som tillvaratar medlemmarnas fackliga intres-
sen och utvecklingen av professionerna for legitimerade barnmorskor, biomedi-
cinska analytiker, réntgensjukskéterskor och sjukskdterskor. Férbundet har 114
000 medlemmar, varav drygt 90 000 &r yrkesverksamma inom hélso- och sjuk-
vard. Vardférbundet arbetar for en personcentrerad, séker och néra vard samt en
Jjémlik hélsa.

Vardforbundets allmidnna synpunkter

Vardférbundet instammer i att férutsattningarna for barns och vardnadshavares
elektroniska tillgang till barns halso- och sjukvardsuppgifter behéver fortydligas.
Foérbundet instdmmer ocksa i behovet av en 6versyn av regelverket som syftar till
att fortydliga och skilja pa barns och vardnadshavares ratt till information for att
varna barns integritet. En tydligare reglering skulle ge battre forutsattningar att
sakerstalla barnrattsperspektivet och att barnets basta kommer i férsta rummet.

Forslaget bygger pa att det idag ar frivilligt for vardgivarna att tillhandahalla
elektronisk atkomst till patienter. Vardférbundet anser att det borde vara obligato-
riskt for vardgivare att ge patienten eller ombud for patienten, elektronisk atkomst
till den egna patientjournalen. Denna uppfattning har Vardférbundet haft sedan
lang tid tillbaka, sedan tillkomsten av patientdatalagen 2008. Den elektroniska at-
komsten borde, med de fa undantag som finns i annan reglering, vara en sjalv-
klarhet, i vart fall for vardgivare som finansieras med offentliga medel. Detsamma
galler atkomst till logglistor. Detta &r en angelagen fraga eftersom tillgang till den
egna journalen bidrar till att starka patientens stallning i varden och skapar battre
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forutsattningar for delaktighet i vardprocessen. Att fa battre éverblick dver sin
vardsituation bidrar ocksa till en god och saker personcentrerad vard saval for
vuxna patienter som for barn. Fragan om skyldighet for vardgivare att ge elektro-
nisk tillgang till journaluppgifter ar darfér en fraga boér hanteras skyndsamt.

Det ar gladjande att det i forslaget till férordning om ett europeiskt halsodataom-
rade (EHDS) finns férslag om att fysiska personer ska ha ratt att fa tillgang till
sina personliga e-halsodata. Det kan dock ta lang tid innan en sadan férordning
trader i kraft och vi kan inte invanta detta.

Synpunkter pa forslagen

11.1 Tillgang till barns patientuppgifter
Vardférbundet ar positivt till att vardnadshavare och barn éver 13 ar medges
elektronisk tillgang till barns patientuppgifter.

Forbundet har forstaelse for att utredaren valt att utga fran en fast aldersgrans for
regleringen. Det ar dock problematiskt eftersom det inte mojliggér en individuell
beddmning utifran Barnkonventionen. Det bor vara mojligt att géra undantag fran
den fasta aldersgransen i individuella fall och efter individuella mognadsbedom-
ningar, exempelvis for att méjliggéra aven yngre barns ratt till delaktighet i sin
vard och behandling. Detsamma galler &ven yngre barns méjlighet att sparra
uppgifter for vardnadshavare.

En forutsattning elektronisk tillgang ar enligt Vardférbundets uppfattning att de fo-
reslagna integritetshdjande atgarderna verkligen fungerar i praktiken. Dvs. att
uppgifter sparras for vardnadshavare om de omfattas av sekretess och/eller om
barn motsatt sig att vardnadshavaren far ta del av uppgifterna. Det ar nedslaende
och orovackande att det enligt promemorian finns en utbredd uppfattning om att
halso- och sjukvarden brister i att skydda barns uppgifter. Férbundet instammer i
att konsekvenserna ar sarskilt allvarliga for de barn som omhandertagits enligt
LVU eller som lever i familjer dar det forekommer vald eller hedersrelaterat for-
tryck. Fér genomférande av férslagen i promemorian kravs omfattande kunskaps-
héjande insatser och att den halso- och sjukvardspersonal som ska gora de be-
démningar som foreslas, far de dvriga resurser som kravs, exempelvis tillrackligt
med tid.

Vidare behéver de tekniska systemen utformas pa ett sadant satt att det ska vara
latt att sparra uppgifter bade i journaler och i den nationella Iakemedelslistan.
Tekniken far inte férsvara genomférandet av férslagen.

Om férslaget genomférs maste det goras I6pande uppféljningar av om vardgi-
varna lever upp till kraven att sparra uppgifter. Uppféljningarna behéver goéras pa
nationell niva och ocksa lokalt i verksamheternas kvalitetsuppféljningar.

11.1.3 Uppgifter som omfattas av sekretess ska spérras for vardnadshavare
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Det ar bra att patientdatalagen kompletteras med en bestdmmelse som upplyser
om skyldigheten att sparra uppgifter som omfattas av sekretess gentemot vard-
nadshavare. En bedémning av om uppgifter bor skyddas av sekretess bor goras
vid varje vardkontakt med barn. Det bor tas fram tydliga riktlinjer for hur sekretes-
sprovningen ska ga till. | riktlinjerna bér det uppmarksammas att uppgifter fran
ungdomsmottagningar, médravard och kvinnokliniker, barn- och ungdomspsykia-
tri och elevhalsa ar sarskilt integritetskansliga och att de behdver hanteras utifran
detta. Att denna typ av uppgifter skyddas ar avgdérande for att barn och ungdo-
mar ska ha fortroende for varden.

11.1.4 och 11.1.5 om att uppgifter ska spérras fér vardnadshavare om barn som
fyllt tretton ar motsétter sig vardnadshavarens atkomst till uppgifterna och att
barn ska informeras om denna méjlighet

Enligt promemorian och forslaget till lagtext bor vardgivaren vid varje vardtillfalle
ta reda pa barnets installning till att vardnadshavare ska fa ta del av barnets upp-
gifter. Enligt Socialstyrelsens termbank definieras vardtillfalle som "in- och ut-
skrivning inom ett medicinskt verksamhetsomrade, till exempel klinik, basenhet
eller motsvarande”. Fraga ar om det varit utredarens avsikt att i detta samman-
hang definiera "vardtillfalle” i enlighet med Socialstyrelsen termbank, eller om ut-
redaren egentligen avsett att fragan ska tas upp vid varje vardkontakt? Det skulle
vara bekymmersamt om termbanken och lagtexten skulle ha olika inneb6rd. Om
lagtexten inte skulle andras uppstar fraga om vad som ska gélla vid 6ppen vard,
inom exempelvis elevhalsans medicinska insatser. Ska en skolskéterska infor-
mera och stalla fragan till eleven varje gang de har nagon form av kontakt med
varandra? Ytterligare en fraga som behdver fortydligas ar om detta ska dokumen-
teras i patientjournalen.

Det behdver sakerstallas att barn som fyllt tretton ar verkligen far denna fraga.
Om det inte ar helt sékert att vardnadshavare inte kommer at journalen finns det
en risk for att barn och ungdomar inte séker vard eller térs beratta viktiga saker
for halso- och sjukvardspersonalen. De maste kunna lita pa att deras uppgifter
inte fors vidare om de motsatter sig att vardnadshavare far elektronisk atkomst.

Det ar ocksa angelaget att det tydligt ska framga att informationen om mgjlighet
att sparra uppgifter ska ges utan narvaro av vardnadshavaren, sa att vardnads-
havare inte ska kunna paverka barnets beslut.

Om barnet vill sparra uppgifter bor det ocksa foranleda ett samtal med barnet om
anledningen till att barnet vill sparra uppgifterna. Om det handlar om radsla fér
vardnadshavare eller liknande, bér det kunna utgéra en grund fér en orosanma-
lan.

11.1.6 om att uppgifter som avsléjar att det finns spéarrade uppgifter inte far Iadm-
nas ut elektroniskt till vardnadshavaren

Vardférbundet instammer i férslaget.
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11.1.8 om att uppgifter som spérrats fér vardnadshavaren med hénvisning till
sekretess ska dven spérras for barnet

Vardférbundet instdmmer ocksa i detta forslag. Detta ar viktigt ur ett integritets-
perspektiv och kan forhindra att vardnadshavare utsatter barnet for patryckningar
for att kunna ta del av uppgifterna eller att de missbrukar barnets e-legitimation.
Fraga ar vad som galler for de uppgifter som barnet begart ska vara sparrade for
vardnadshavare. Ska barnet kunna ha tillgang till de uppgifterna?

11.2 Tillgang till barns uppgifter i nationella lakemedelslistan

Vardférbundet har samma uppfattning som ovan aven nar det galler uppagifter i
nationella Iakemedelslistan. Det ar lika viktigt att integritetskansliga uppgifter om
recept skyddas pa likartat satt som journaluppgifterna inom halso- och sjukvar-
den. Det maste vara latt for ansvarig halso- och sjukvardspersonal att i den nat-
ionella Iakemedelslistan sparra uppgifter for direktatkomst av vardnadshavare.

11.4 Det ar viktigt att rdattstillampningen underlattas genom ytterli-
gare stodmaterial

Vardférbundet kan inte annat an instamma i att det behdvs stédmaterial riktat till
vardgivare med anledning av de nya bestdmmelserna. Som anges i sammanfatt-
ningen till promemorian behdvs ocksa en langsiktig gemensam satsning for att
utbilda halso- och sjukvardspersonalen. Fragestallningarna om sekretess och
tystnadsplikt samt mognadsbeddmningar ar svara fér manga i halso- och sjukvar-
den och behovet av vagledning ar stort. Detta galler &ven i dagslaget, oavsett om
forslagen i promemorian genomfors eller inte.

VARDFORBUNDET

Sineva Ribeiro
Forbundsordforande
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