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Remissvar

Elektronisk tilledng till barns uppgifter inom hélso- och sjukvarden och tandvarden Ds 2023:26

Svenska Lakareséllskapet (SLS) ér ldkarkarens oberoende, vetenskapliga professionsorganisation, en
ideell, partipolitiskt och fackligt obunden forening. Vart syfte ér att verka for forbéttrad hélsa och
sjukvard genom att framja vetenskap, utbildning, etik och kvalitet.

SLS har getts tillfille att lamna synpunkter pa remissen Elektronisk tillgéng till barns uppgifter inom
hilso- och sjukvarden och tandvarden Ds 2023:26. SLS har tagit del av synpunkter fran Svenska
Barnldkarforeningen, Svenska Foreningen for Barn- och Ungdomspsykiatri, Svensk forening for
ungdomsmedicin, Svensk forening for allménmedicin, Svenska Lakareséllskapets eHélsokommitté
och Svensk medicinsk audiologisk forening. SLS remissvar har beretts och utformats av SLS
delegation for medicinsk etik (DME).

Sammanfattning

- SLS anser att utgangspunkterna for utredningen, de konkurrerande perspektiv som behover tas
hénsyn till och analyserna vad géller de problem som rader med dagens ordning, ar vél beskrivna.

- SLS ser fordelar med att vardnadshavare far storre tillgang till barnets journal, for att pa sé sétt
kunna vara mer delaktig i vairden och kunna ta sitt fordldraansvar.

- SLS anser att det kan vara bra for ménga yngre tondaringar att fa 6kad tillgéng till sina
journaluppgifter.

- SLS héller med om utredningens beddmning att det ar en brist i lagstiftningen att vardnadshavaren
medges direktatkomst till barns uppgifter med stod av bestimmelserna om enskilds direktatkomst i

patientdatalagen, och att detta bor dndras.

- SLS anser att utredningens forslag for att skydda barnens integritet och sekretess inte gar att
beddma, men inte tydligt verkar forbéttra situationen jimfort med hur det ar i dag.

- SLS anser att utredningens forslag om fast aldergréns pa 13 ar ar tveksam.

- SLS anser att utredningens forslag innebir 6kade krav och arbetsborda for vardpersonalen, dir en
betydligt mer omfattande konsekvensanalys skulle behdvas.
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Sarskilda kommentarer

Utredningens diskussion om 13-arsgriins for att motsitta sig forildrarnas dtkomst.
Utredningen foreslar att barn fran 13 ars alder ska kunna motsétta sig vardnadshavares elektroniska
tillgang till journalen. Det &r inte helt klart om detta forslag i forsta hand &r dgnat att 6ka ungdomarnas
skydd for sin egen sekretess i situationer dir risk om hot och véld foreligger, eller om det i stéllet i
forsta hand ar dgnat att 6ka deras autonoma rétt att bestimma over tillgangen till sina egna journaldata,
oavsett om det dr i deras eget basta intresse eller inte. Oavsett sa anser SLS att det dr tveksamt om sa
unga barn alltid har forméaga att dverblicka konsekvenserna av att vardnadshavare nekas direktatkomst
till barnets journal. Samtidigt kan det finnas yngre barn som har ett stort behov av skydd och forstér
betydelsen av att vardnadshavare inte far insyn. Utredningens forslag innebér dven en skyldighet for
hélso- och sjukvardspersonal att vid varje vardtillfdlle informera barnet om mojligheten att sparra
vardnadshavares direktatkomst. En sddan skyldighet riskerar att bli administrativt belastande och ta
fokus fran andra aspekter av motet med patienten.

SLS foresprakar i stillet en 16sning som nérmar sig bestimmelserna i 12 kap 3 § offentlighets- och
sekretesslagen, samt 3 kap 3 § samt 6 § patientlagen. Vid vardkontakter dér nadgon av de situationer
som kan aktualisera sekretess gentemot vardnadshavare &r aktuell, bor det finnas en skyldighet for
hélso- och sjukvardspersonal att Gverviga om vardnadshavares direktatkomst till barnets journal bor
spérras. I dessa fall ska information om mojligheten att begrénsa virdnadshavares direktatkomst
lamnas till barnet utifrén barnets individuella forutsittningar. Sddan information kan ha avsevard
betydelse dven for utsatta barn under 13 ar.

Information i journalsystemen om eventuella begrinsningar avseende direktitkomst.
Négot som inte alls tas upp som forslag i utredningen vad vi kunnat se, ér frigan om hur information
om sjukvardens och patientens beslut att begrénsa eller utvidga direktétkomst till journalinformation
gors automatiskt tillgidnglig i journalsystemet.

Det saknas idag funktioner for att i journalsystemens grianssnitt automatiskt visa information om
huruvida patientens eller dennes narstaendes mojlighet till direktatkomst dr begréansade av nagon
anledning. Detta innebér att hdlso- och sjukvardspersonal inte vet vilken journalinformation som &r
undantagen fran direktatkomst i det enskilda fallet. Hélso- och sjukvérdspersonal kan dérfor av
misstag komma att hidnvisa till saidana uppgifter, dels muntligt i méten med patienten och dennes
vardnadshavare, dels i delar av journalen som inte &r undantagna.

Vi anser dérfor att den foreslagna regleringen bor innehélla en bestimmelse som innebér en skyldighet
for vardgivare att organisera journal foringssystemet sa att uppgift om att viss information ar sparrad
fran patientens och vardnadshavares direktatkomst, ar latt tillgdnglig for hilso- och
sjukvardspersonalen.

Det gar inte att bedoma utredningens paverkan pa skyddet for barns sekretess

Med dagens ordning kan vardnadshavare inte automatiskt komma at sina barns journal mellan 13—16
ars alder, vilket inneburit ett skydd for barn som lever i utsatta situationer. Med utredningens forslag
tas detta bort, vilket innebér fordelar i manga fall dar vardnadshavare da enkelt kan vara mer delaktiga
i varden, men innebdr allt annat lika att riskerna for utsatta barn 6kar. Vad vi kan se finns inget
konkret annat forslag i utredningen som minskar riskerna for dessa barn, utdver svepande forslag om
mer utbildning och béttre system: ”Enligt var mening ar teknisk utveckling grundlaggande for att
barns ritt till tillricklig integritet, och vid behov sekretess (artikel 16) ska uppritthéllas. Det behdvs
tydliga, enkla och anvéndarvinliga systemldsningar som stodjer personalen vid mognadsbedémningar,
menprovningar och andra sekretessfragor.” Vi finner inte att det gar att ta stillning till om
utredningens forslag tillrickligt kommer att skydda de mest utsatta barnen utan att dessa tekniska
16sningar ndrmare beskrivs och utvecklas. Innan 16sningarna ér pa plats kommer riskerna for dessa



barn med utredningens forslag snarare att oka.

Utredningen lyfter att ”Véra forslag innebér att vardgivare ges mojlighet att medge vardnadshavare
och barn som har fyllt tretton ar elektronisk tillgang till barns hélso- och sjukvérdsuppgifter. Det &r
alltsd inte fraga om en rattighet for vardnadshavaren eller barnet att medges elektronisk tillgang.”
Vidare foreslar utredningen att lagdndringarna ska trada i kraft 1 juli 2024, och att inga
overgangsbestimmelser behovs, och att ”Vérdgivare och E-hidlsomyndigheten kan saledes vilja om de
vill tillimpa regelverket efter att bestimmelserna har trétt i kraft. Forslagen forenas inte med nagra
obligatoriska krav.”

Man fér dirfor hoppas att regionerna inte infor detta innan de tekniska 10sningarna &r utvecklade,
implementerade och utvérderade.

Utredningens forslag innebiir en 6kad arbetsbelastning for virdpersonalen

SLS anser att utredningens forslag, att vid varje vardbesok efterfraga ungas installning till fordldrarnas
atkomst till journalen, 16pande menpréva innan information journalfors, och att tillgodose barns och
fordldrars rétt till information (och for yngre tonéringar en anpassad information) via direktatkomst
eller pa annat sétt (utdéver den information som ges i sjilva patient-vardpersonalsmoétet) kommer att
innebéra en betydande administrativ borda for en redan hart belastad vardpersonal. Utredningen lyfter
detta pa flera stillen, men tinker att detta ska l6sas med utvecklingen av tekniska system och en
massiv utbildningsinsats. Denna utbildningsinsats ska ske i ett ssmmanhang dér vardpersonal pé
manga hall idag redan har stora problem att f ens den mest grundldggande fortbildning i sin
grundprofession tillfredsstélld. SLS vill starkt framhalla vikten av att systemen och regler &r sé enkla
som mojligt, for den dkade arbetsinsatsen kan inte kompenseras av 6kade resurser eller mer
vardpersonal, utan bara genom att annat viktigt prioriteras bort, och da dr det bara patientméten, vard
och nédviandig fortbildning som vardpersonalen sjdlva har makt att prioritera. Vi ser inte att
utredningens forslag och konsekvensbeskrivning tagit tillracklig hénsyn till detta.

For Svenska Likaresallskapet

Tobias Alfvén Anders Castor
Ordf6rande Ordférande DME

Bilaga 1. Remissvar fran Svenska Barnldkarforeningen, Svenska Foreningen for Barn- och
Ungdomspsykiatri, Svensk forening for ungdomsmedicin, Svensk forening for allménmedicin,
Svenska Lakareséllskapets eHélsokommitté och Svensk medicinsk audiologisk forening.
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