GOTALANDSREGIONEN

Ya VASTRA 1(6)
\ 4

Remissyttrande

Datum 2023-11-21

Diarienummer RS 2023-04557 )

Ert diarienummer $2023/02585 Socialdepartementet

Elektronisk tillgang till barns uppgifter inom
hdlso- och sjukvarden och tandvarden

Sammanfattning

Vistra Gotalandsregionen (VGR) har beretts tillfdlle att yttra sig over
promemorian Elektronisk tillgang till barns uppgifter inom hélso- och sjukvarden
och tandvérden.

Utredningen bakom promemorian belyser mojligheterna att vardnadshavare kan
medges elektronisk tillgang till barnets hilso- och sjukvéardsuppgifter pa ett
smidigt sétt. Utredningen betonar att behovet av stod frdn vardnadshavare dr stort
framfor allt f6r yngre barn. Det betonas ocksé att behovet av stod fran
vardnadshavare i kontakter med hilso- och sjukvarden ér stort. Framfor allt hos
yngre barn men ocksa dldre pa grund av exempelvis en bristande mognad,
funktionsnedséttning eller sjukdom. Samtidigt lyfter utredningen nédvéndigheten
att barns integritet skyddas och att virdnadshavare inte far tillgang till sddana
uppgifter som kan medfora en risk for barnet. Utredningen beddmer vidare att det
ar en klar fordel for de flesta tonariga barn att kunna medges elektronisk tillgang
till sina hidlso- och sjukvardsuppgifter pa ett smidigt satt. Utgangspunkten nér det
géller yngre barn dr att barnet tar del av sina hilso- och sjukvéardsuppgifter
tillsammans med en vuxen.

VGR stiller sig bakom promemorians konklusion att lagstiftaren behover skilja pa
barnets egen respektive vardnadshavarens elektroniska tillgang till barns
patientuppgifter och andra hélso- och sjukvirdsuppgifter. P4 motsvarande sétt
efterfragar VGR att lagstiftaren sikerstiller mgjligheten att skilja pa vilka
informationsméngder som tillhandahélls for barnet eller till vardnadshavare. En
av fordelarna med lagforslaget &r att den stora gruppen barn (exempelvis de med
bristande mognad, funktionsnedséttning eller sjukdom) dér fordldrarna har behov
av atkomst till barnets journal kommer att {3 det.

VGR ir enig med promemorians forslag till 16sningar, forutom géllande att
tillampa en last dldersgrins vid tretton ar for barnets egen tillgang. En fast
aldersgrins for opt-out (dvs mojlighet for barnet att motsétta sig vardnadshavares
atkomst) &r lattare att forhalla sig till 4n att vardpersonalen behdver gora
individuella mognadsbedomningar, men sddana méste kunna anvéndas i specifika
vardsituationer, exempelvis for att ge barnet tillgéng till individuell vardplan.
Vad giller dldersgrinsen tretton dr for att gora opt-out anser VGR att den dr for
lag. VGR ser att det onskvért att hoja den till forslagsvis femton ar. Det stora

Postadress: Besoksadress: Telefon: Webbplats: E-post:
Regionens Hus Residenset, Torget 010-441 00 00 www.vgregion.se regionstyrelsen@vgregion.se

462 80 Vanersborg Vanersborg


https://www.vgregion.se/
mailto:regionstyrelsen@vgregion.se

2023-11-21

flertalet barn bor inte ges ansvaret att ta stidllning till virdnadshavares atkomst
redan vid tretton ar. Att ha en hogre aldersgrins forutsitter dock att det &r mojligt
att tillimpa mognadsbeddmning, for att ge unga mdjlighet till elektronisk dtkomst
fore den aldersgrians som tilldmpas for opt-out. En fast aldersgréns som inte
mojliggor individualisering &r ett avsteg utifran principen om barnets bdsta
baserat pa Barnkonventionen. VGR ser att utredningen har lyssnat in barn och
ungas roster men efterfrigar ocksa att en barnkonsekvensanalys genomfors av
forslaget.

Fordjupad beskrivning under kapitel

Lagforslaget

VGR stiller sig positiva till forslageti5 a § andra stycket om spérr dd det
preciserar i1 lag vad som redan idag gors 1 journalen, inom ramen for Undantag
for direkt dtkomst”. Daremot &r VGR kritiska till forlaget i § 5 b som forhindrar
att barn under tretton ar tillats egen atkomst. VGR ser att det finns ett behov att 1
vissa fall kunna ge barn egen atkomst under 13 ar. Annars forhindras barn rétt
mojlighet till delaktighet 1 egen vard, digital atkomst, delaktighet till exempel till
egen vérdplan.

Utgangspunkter (sida 14)

Utredningen bakom promemorian belyser mdjligheterna att vardnadshavare kan
medges elektronisk tillgang till barnets hilso- och sjukvardsuppgifter pé ett
smidigt sdtt. Man betonar att behovet av stod fran vardnadshavare &r stort framfor
allt for yngre barn. Det betonas ocksa att behovet av stod frén vardnadshavare i
kontakter med hilso- och sjukvérden ér stort. Framfor allt hos yngre barn men
ocksé dldre pa grund av exempelvis en bristande mognad, funktionsnedséttning
eller sjukdom.

Samtidigt lyfter utredningen nddvéndigheten att barns integritet skyddas och att
vardnadshavare inte far tillgang till sddana uppgifter som kan medfora en risk for
barnet. Utredningen bedomer vidare att det dr en klar fordel for de flesta tonariga
barn att kunna medges elektronisk tillgdng till sina hilso- och sjukvardsuppgifter
pa ett smidigt sétt. Utgdngspunkten nar det giller yngre barn &r att barnet tar del
av sina hélso- och sjukvardsuppgifter tillsammans med en vuxen.

VGR ir kritiska till att tillimpa &ldersgrinsen tretton ar for barnets tillgang.
Barnet kan 1 denna &lder ha svért att forstd inneborden och konsekvenserna av
opt-out. Risken finns att en del barn inte vagar motsitta sig vardnadshavares
atkomst 1 nérvaro av dessa, samtidigt som andra barn kan tédnkas vinda sig emot
vardnadshavarna och trotsar” dessa. En skyddsbestimmelse finns redan for de
barn som fyllt 13 ar da uppgifter som medfor betydande men genast ska spérras.
Detta bor vara tillrackligt for att tillgodose skyddsbehovet.

Forslag pa lésningar (sida 15)
I promemorian ldmnas forslag till en mer andamalsenlig ordning som innebér att
det fortydligas att
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e Vardnadshavare far medges elektronisk tillgéng till sina barns hilso- och
sjukvérdsuppgifter

e Att barn som har fyllt tretton ar fir medges elektronisk tillgéng till sina
hilso- och sjukvardsuppgifter.

For att skydda barns personliga integritet foreslas att bestimmelserna forenas med
en skyldighet for vardgivare och E-hdlsomyndigheten att

e Spérra uppgifter for vardnadshavaren om ett barn som har fyllt tretton ar
motsétter sig vardnadshavarens elektroniska tillgang,

e Spirra uppgifter for vardnadshavaren om uppgifterna omfattas av
sekretess gentemot vardnadshavaren och

e Spirra uppgifter for barnet om uppgiften har sparrats for vardnadshavaren
med hénvisning till sekretess.

samt for hilso- och sjukvérdspersonal att

e Prova om uppgiften omfattas av sekretess,

e Informera barn som har fyllt tretton &r om rétten att motsétta sig att
vardnadshavaren féar del av barnets uppgifter,

e Hos E-hdlsomyndigheten begira att fa en uppgift om ett barn spérrad i den
nationella ldkemedelslistan for direktatkomst av vardnadshavaren, om
uppgiften inte far lamnas ut till vardnadshavaren.

VGR stiller sig bakom 19sningsforslagen men dr kritisk till den fasta
aldersgrinsen pa tretton ar, genom formuleringen i §5b ”far medge”, vilket
innebdr att yngre barn helt forhindras tillgang. En fast dldersgrians utan mojlighet
till undantag gar emot barnets rtt till delaktighet i sin vard och behandling.

Rorande informationsplikt onskar VGR ett fortydligande angdende enskilda
vardmoten med barn och unga. I forslaget ska vardpersonalen vid alla méten med
barn frén tretton ar informera om barnets rétt att spéarra uppgifter for
vardnadshavare. En sadan informationsplikt kommer att vara svér att sdkerstilla
och riskerar att ta tid frdn vardmotet. Att koppla informationsplikten till enskilda
moten med barn, kraver ett tydliggdrande.

Rorande aldersgriansen tretton ar, vore det att foredra att i stéllet hoja
aldersgriansen sa att den dverensstimmer med alder for straffmyndighet. Samtidigt
efterfragas att 6ppna for individualisering. Fragan om barnet ska spirra digital
atkomst for vardnadshavare eller om dtkomst ska vara spédrrad med automatik for
vardnadshavare fran en viss alder &r svér. Ett viktigt forslag i promemorian &r att
en hel virdkontakt ska kunna osynliggoras for vardnadshavaren men ocksa att det
tekniskt ska gé att dolja delar av dokumentationen for vardnadshavaren.
Tidbokning bor vara mojligt for vrdnadshavare att hantera oberoende av barnets
alder. Att barn sjdlva ska spirra en hel journal eller tillgang till digitala tjénster s
att inte vardnadshavare far information kan innebéra en risk att barnet fortsatt kan
utséttas utan att fordldrar kan ingripa. En farhdga ror de barn som utsétts for vald
av ndgon utanfor familjen/hemmet, dessa barn kanske inte vagar soka stod eller
beritta for sina fordldrar sjdlvmant av radsla for repressalier. I de fallen ér det av
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storsta vikt att hilso- och sjukvardpersonal tar sitt ansvar och anmaler oro till
socialtjdnsten och brott mot barn till polisen. Det finns ocksa barn som &r socialt
utsatta till foljd av brister hos vardnadshavare och hér finns visserligen skyldighet
att orosanmaéla men det bedoms kvarstd situationer dér barnet kan behdva ha
tillgang till information och tidbokning, dven fore tretton rs alder.

Utover detta bor det i framtiden finnas mojlighet dven for barn och unga att se sin
egen individuella vardplan vid kronisk sjukdom. En sddan vardplan maste vara
individualiserad baserad pa barnets sjukdom eller sjukdomar och den

maste darfor vara skyddad av sekretess. Barnet behover kunna se denna efter
siker inloggning. Aven méjligheten for barn att sjilva aterrapportera och
monitorera egen hélsa behdver mojliggdras via inloggade tjanster. Mojligheten for
barn att logga in dr hittills begransade men tekniska Idsningar kommer och
utvecklingen av detta behover foljas.

4.1 EHDS (sida 79)

EU har 1 direktiven for European health dataspace (EHDS) tagit stidllning for att
“fysiska personer ska ha ritt att f tillgang till sina personliga e-hélsodata som
behandlas i samband med primér anvandning av e-hélsodata, omedelbart,
kostnadsfritt och i ett lattldst, konsoliderat och tillgéngligt format. Det konstateras
ocksa att omedelbar tillgang till vissa typer av personliga e-hdlsodata kan vara till
skada for fysiska personers sdkerhet, eller vara oetiskt eller olampligt.”

VGR:s bedomning dr att ovan ndmnda aspekter behdver vara i enlighet med
barnets bésta. I praktiken innebar det bland annat att det behover finnas tekniskt
stod sa att uppgifter kan delas upp pa ett sddant sitt att viss information kan goras
tillgidngliga for barnet och viss for vardnadshavaren. Det handlar d& om att
uppgifter inom en verksamhet och delar av en dokumentation behdver kunna
tillgdngliggoras differentierat genom tekniska 16sningar.

7.1 Utredningen om sammanhallen information inom vard och omsorg

I denna utredning antas att de allra flesta barn inte har ndgot emot att deras
vardnadshavare tar del av de allra flesta myndighetsuppgifter om dem.

VGR stiller sig bakom bedémningen att en last aldersgréans som helt forhindrar
vardnadshavare tillgang till barnets uppgifter nir barnet uppnétt tretton &r ar
oldmplig. Aven hir krivs en differentiering, som redan tillimpas i vissa
sammanhang. Ett exempel dr d& en ung person har kontakt med
ungdomsmottagning och dar uppgifter inte bor vara tillgédngliga for
vardnadshavare utom mojligen av mycket speciella skél. Barn har i vissa fall
kontakt med ungdomsmottagning dven i yngre alder én tretton &r, och dven detta
understryker att en fast grins pa tretton ar dr olamplig.

10.1 Var bedémning av vad som ar problemen (sida 147 ff)

Promemorians bedomning &r att nuvarande system leder till att barn riskerar att
fara illa och att barns och vardnadshavares fortroende for hélso- och sjukvarden
skadas. Dessutom dr bedomningen att ett stort ansvar 14ggs pa den enskilda hélso-
och sjukvardspersonalen.

VGR stiller sig bakom dessa bedomningar men &r inte dverens om att losningen
behover landa i1 en last aldersgrans pa tretton dr. Kunskapen om vilken kompetens
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1 bemdtande som krdvs ndr personal man har kontakt med barn och unga behdver
forbattras. Mojligheten att unga far och kan ha kontakt med véarden utan att
vardnadshavaren dr i rummet &r av stor betydelse. For de som har kunskap om
bemdtandet av unga, finns ofta fortrogenhet att man ska ha dialog med den unge
om vilken information som ska vara skyddad fran virdnadshavarens mojlighet att
komma at uppgifterna. Tekniskt behdver dé informationen kunna delas upp efter
detta. Befintliga och framtida journalsystem behover tekniskt utformas efter nya
regler och riktlinjer s att bland annat detta mojliggors. P4 motsvarande sétt, kan
information av avgorande betydelse for barnet, kopplad till hilsa hos nérstdende
behdva skyddas fran barnets tillgang dven nir den finns i barnets journal. Dessa
uppgifter kan behova vara skyddade dven da barnet blivit myndigt.

10.3.1 Vardnadshavares elektroniska tillgang

VGR stér bakom promemorians beddmning, att det “dr en klar fordel for de flesta
barn att vardnadshavare kan medges elektronisk tillgang till barns hilso- och
sjukvardsuppgifter pé ett smidigt séitt. Samtidigt behover systemet utformas pé ett
sétt som skyddar barns integritet och sékerstéller att vardnadshavare inte far
tillgang till sddana uppgifter som kan medfora en risk for barnet.”

VGR vill lagga till att samma aldersgrins som tillimpas for barn bor gilla for
vardnadshavare, men att &ven denna grins kan dndras av aktivt beslut.

VGR ir tveksamma till att vArdnadshavare automatiskt ska fortsitta ha tillgang till
barns information efter att barnet passerat aldersgréns utan barnets medgivande.
Viktigt dr att uppgifter med olika sekretessbehov kan fortsétta doljas selektivt.
Detta kan kriva fler sokord eller mallar i journalsystem som forenklar
dokumentation som inte tillgéngliggdrs digitalt for vardgivare. I situationer dar
behov finns och da barnet inte kan ge medgivande, bor det finnas mojlighet for
vardgivaren att Idsa upp viss information efter forfragan fran vardnadshavare
medan annan information kan behova fortsétta vara dold. Ett sérskilt omrade som
behdver hanteras dr exempelvis tillging till barns uppgifter d& de vérdas enligt
LVU.

10.3.2 Barns elektroniska tillgang

VGR delar delvis bedomningen att ”det dr en klar fordel for de flesta tonériga
barn att kunna medges elektronisk tillgang till sina hilso- och sjukvardsuppgifter
pa ett smidigt sitt. Utgdngspunkten nir det géller yngre barn bor vara att barnet
tar del av sina hilso- och sjukvardsuppgifter tillsammans med en vuxen.”

Den kroppsliga mognaden hos barn skiljer sig mycket mellan olika individer. Stor
betydelse har barnets kon och inom en skolklass skiljer sig barn av samma kon 1
samma alder ofta fem ar i biologisk mognad. Till detta kommer att den
psykologiska mognaden bland annat dr beroende av barnets tidigare erfarenheter
dér hansyn behover tas till exempelvis kroniskt sjuka barn eller barn som tvingats
ta stora ansvar och som med denna promemoria forhindras tillgang till egna
uppgifter. Intrddet i tondren, dvs att ha fyllt tretton ar, dr darfor en oldmplig
differentieringsgrund.

Forslaget om att ”’patientjournalen anpassas utifran barnets alder och mognad och
att information om till exempel diagnoser och provsvar ldmnas pé ett sitt som &r

forenligt med barnets bésta”, se s. 172 onskar vi belyses ytterligare. Journalen ska
kunna vara begriplig for patienten och information till barnet vid vardtillfallet bor
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anpassas efter barnets niva, alder och mognad. Det &r viktigt att vardpersonalen
kan dokumentera pa ett patientsékert sitt 1 journalen. VGR menar att
bestimmelsen i 3 kap. 13 § PDL ar tillracklig tydlig gdllande spréiket i
patientjournalen.

11.2.5 Uppgifter som avslojar att det finns sparrade uppgifter far inte
lamnas ut elektroniskt till vardnadshavaren

VGR ser med sdrskild tillfredstéllelse forslaget: ”Uppgifter som avslgjar att det
finns uppgifter som har sparrats for virdnadshavaren far inte goras tillgéngliga for
vardnadshavaren genom direktiatkomst.”

Detta har varit en allvarlig lucka i tidigare regelverk som inneburit en risk for
utsatta barn.

Regionstyrelsen
Vistra Gotalandsregionen

Helén Eliasson Héakan Sandahl
Regionstyrelsens ordforande Regiondirektor
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