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Betiinkande Elektronisk tillgang till barns uppgifter inom hélso- och sjukvéirden och
tandvarden (Ds 2023:26)

Svenska Barnldkarféreningens (BLF) remissvar baseras pa svenska barnldkares kunskap kring barn-
och ungdomars mognadsgrad, barns medicinska och sociala behov, erfarenhet fran det kliniska motet
och kontakt med patienter och deras vardnadshavare. BLFs 25 delforeningar och intressegrupper
representerar olika barnmedicinska specialiteter inklusive etik och barns réttigheter och Svensk
forening for Ungdomsmedicin.

Detta beténka ror forandringar 1

Forslag till lag om dndring i patientdatalagen (2008:355)

Forslag till lag om édndring i lagen (2018:1212) om nationell liikemedelslista
Forslag till lag om dndring i offentlighets- och sekretesslagen (2009:400)

Sammanfattning av Svenska Barnldkarforeningens (BLF) remissvar:

e BLF vilkomnar forslaget om att barn och ungdomar har 6kad tillgang till sina
journaluppgifter fran 13 érs alder.

e BLF oOnskar att vardgivare pa ett enkelt sitt ska kunna se vem som har tillgang till
journaluppgifter via nétet.

e BLF oOnskar att lagen ger utrymme for manuell bedomning av tillgang till journal for barn
yngre én 13 ar.

e BLF oOnskar att man sdrskilt beaktar de situationer dir barn och vardnadshavare kan ha
skilda intressen, ex d& barn omhéandertagits enligt LVU eller da barn lever i en
hederskultur. Hér ér det viktigt att vardnadshavarens elektroniska tillgéng till barns
uppgifter begransas och lagstiftningen bor tillata att detta kan ske skyndsamt och utan
fordrdjning.

e BLF bedomer att forslaget att stélla krav pa vardgivare att vid varje vardtillfille informera
sin patient om mojligheten att kunna spérra journal for vardnadshavare &r orealistisk.

e BLF ser ett behov av utbildning om den kommande lagstiftningen till personal inom halso-
och sjukvérden.

Svenska Barnldkarféreningens (BLF) specificerade synpunkter pd delar av betdnkandet:

e BLF onskar att viardgivare pa ett enkelt séitt ska kunna se vem som har tillging till
journaluppgifter via nitet.


https://www.regeringen.se/rattsliga-dokument/departementsserien-och-promemorior/2023/09/ds-202326/
https://www.regeringen.se/rattsliga-dokument/departementsserien-och-promemorior/2023/09/ds-202326/

I remissen papekas att fragan om elektronisk tillgang till barnets elektroniska héilso- och
sjukvérdsjournal berdr olika lagstiftningar (Patientdatalagen (PDL), Lagen om nationella
lakemedelslistan (NLL), offentlighets- och sekretesslagen (OSL). Denna medvetenhet om att
problemet med elektronisk tillgang till journal och ldkemedelslista 4r méngfacetterad ar viktig. |
nuldget saknar Sverige ocksd en gemensam datastruktur inom Halso- och sjukvarden vilket medfor
flera problem:

- Det ar svért att 6verblicka all information som finns for patienten i olika journalsystem eller andra
elektroniska informationskéllor.

- Den splittrade, icke- sammanldnkade informationen fran sjukvérden gor det svért for vardpersonalen
att avgora vilken information som finns och till vilken tillgang kan behdva begransas. Det uppstar
sarskilda problem nér barn har flera olika vardkontakter och far vard i olika regioner i landet.

e BLF inskar att lagen ger utrymme for manuell bedomning av tillgang till journal for
barn som ér yngre dn 13 ar.

Vi vilkomnar att ”Barn som har fyllt tretton ar far medges elektronisk tillgang till sina
patientuppgifter” (sid 171) dé detta Gverensstimmer med Patientlagen (SFS 2014:821 — (2023:42))
utifran att information om hélsotillstdnd ska anpassas till patientens alder, mognad och erfarenhet och
att halso- och sjukvardsinsats sa langt som mojligt ska utformas och genomforas i samrad med
patienten. Att sa 1dngt mojligt gora patienten delaktig i sin egen vard under ungdomsaren ér en del 1
utvecklingen att ta ett storre kommande vuxenansvar for sin egen hélsa. Det finns situationer da
vérdgivare bedomer att patientens mognadsgrad medger att patienten kan ta del av sin journal i en
yngre alder dn 13 &r. Det bor inte ske per automatik, dock bor lagen ge utrymme for manuell
beddmning.

o BLF onskar att man sérskilt beaktar de situationer déir barn och
vardnadshavare kan ha skilda intressen, ex d4 barn omhiindertagits enligt LVU
eller da barn lever i en hederskultur. Har ar det viktigt att vardnadshavarens
elektroniska tillging till barns uppgifter begrinsas och lagstiftningen bor tillita
att detta kan ske skyndsamt och utan férdrojning.

I kapitel 11.6.4. rekommenderas att socialndmnden ska begéra hos vardgivaren och E-
hilsomyndigheten att barnets patientuppgifter och andra hélso- och sjukvardsuppgifter spérras for
vérdnadshavaren om barnet har omhéndertagits enligt 1 och 2 §§ LVU. Det finns en uppenbar risk for
fordrdjning om socialndmnden ska begéra att tillgdngen spérras for fordldrarna. Det dr mycket viktig
att beakta att dven barnets tillgang till journalen maste sparras for att forhindra att férdldrarna far
tillgang till journalen via barnets atkomst.

BLF onskar att man sérskilt beaktar situationer dér det finns misstanke om att barn och

ungdomar lever i en hederskultur. I dessa fall kan réjda uppgifter om vardkontakter for
preventivimedel, aborter, sexuellt Overforbara sjukdomar leda till hot och vald. Méjligheten till

opt out kan har vara otillrdcklig och oséker.



e BLF bedomer att forslaget att stilla krav pa vardgivare att vid varje vardtillfille
informera sin patient om méjligheten att kunna spérra journal for virdnadshavare ir
orealistisk.

I remissen anfors att man vill inféra krav pa hilso-och sjukvardspersonal att vid varje forskrivning till
barn préva om uppgiften omfattas av sekretess gentemot vardnadshavaren. Det behover fortydligas
for vardgivaren hur detta krav ska efterlevas pa ett smidigt sétt. Utveckling av digitala l6sningar kan
minska extraarbete men innan de &r pa plats vore det onskviért att undantag fran sekretessprovning kan
medges om det dr uppenbart att forskrivningen inte medfor behov av sekretess gentemot
vardnadshavaren.

e BLF ser ett behov av utbildning om den kommande lagstiftningen till personal inom
hélso- och sjukvarden.

I samband med att journalsystem &ndrats fran pappersutgavor, vilka alltid krdvt men-prévning for
utlimning av journalanteckningar till vardnadshavare, till elektronisk direktatkomst for patient
och/eller vardnadshavare; har hélso- och sjukvardspersonal upplevt oklarheter kring vad och nér,
liksom vilka journaluppgifter som ér ldsbara i den elektroniska journalen. Behov av utbildning for
Halso- och sjukvéardspersonal finns kring datahanterings- och kommunikationssammanhang, vilket
ocksa podngteras pa sida 96 i remissen.

For Barnlakarféreningens styrelse
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Remissvar Elektronisk tillgang till barns
uppgifter inom halso- och sjukvarden och
tandvarden Ds 2023:26

SFBUPs styrelseledamot Jonas Nilsson har, pa uppdrag av SFBUP styrelse, tillsammans med
overlakare Anna Santesson, Region Halland, tagit fram ett remissvar pa Socialdepartementets
promemoria Elektronisk tillgang till barns uppgifter inom halso- och sjukvarden och
tandvarden Ds 2023:26. Detta remissvar bygger pa SFBUP policy for hur SFBUP ser pa
direktatkomst till journal pa natet.
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Bakgrund

Detta ar ett svart omrade och speciellt inom barn- och ungdomspsykiatrin ar det extra
problematiskt. | ett beslut att ge tillgang till journal kravs en avvagning mellan nytta och risk,
tillganglighet och skydd . Direktatkomst kan leda till storre mojligheter for barn och
vardnadshavare att ta kontakt med varden, lasa journal och hantera lakemedel. Detta kan ske
pa bekostnad av skyddet for barns uppgifter.

Utifran barnperspektivet bor en forsiktighetsprincip rada for tillgang till journaluppgifter inom
BUP. Direktatkomst till barnpsykiatriska journaler bor féregas av en ordentlig risk-och
konsekvensanalys. | det enskilda fallet ska endast tillgang ges efter individuell menprévning
och ej efter alderschablon. SFBUP ser att en atskillnad skulle kunna géras for boknings- och
kontaktuppgifter som skulle kunna hanteras sekretessmassigt atskilt fran journaluppgifter.
Boknings- och kontaktuppgifter skulle kunna omfattas av direktatkomst enligt forslag.

SFBUPs generella synpunkter pa Socialdepartementets promemoria

Overvagande ser SFBUP positivt pd nuvarande forslag. Bra att forslaget skiljer pa barnets och
vardnadshavarnas tillgang till journal. Forslaget ger dven vardgivaren mojlighet att sjalv styra
over vilka verksamheter som ska omfattas av direktatkomsten. Detta bor enligt forslaget dock
samordnas 6ver landet vilket kommer att vara problematiskt da regionerna har organiserat
varden pa olika sétt, har olika journalsystem och olika tradition vad galler
journaldokumentation. Det finns dock vissa delar som SFBUP dnskar fa ytterligare klarhet
runt.

Aldersgréans
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SFBUP ser aldersgransen 13 ar som relevant men att det inom BUP behdvs goras
mognadsbeddmningar da den individuella mognadsgraden for barn med kontakter inom BUP
varierar kraftigt. Enligt forslaget kommer barn som fyller 13 ar att sjalva kunna boka och
avboka besok inom varden utan att en mognadsprovning skett. Dessutom kommer barnet att
hantera kansliga uppgifter om sig sjalv samt information om och tillgang till
narkotikaklassade lakemedel. Detta kan leda till risker att utsattas for patryckningar att dela
uppgifter och lakemedel med andra. Detta ar ett problem ur barnskyddsperspektivet.

Uppgiftsskydd

Fokus ligger i forslaget i for hog utstrackning pa patientdatalagen (PDL) och for lite pa
avvagningen mellan barns rétt till skydd for sina uppgifter och vardnadshavarens behov av
uppgifter for att fullgora sina skyldigheter enligt offentlighets- och sekretesslagen (OSL).
Skyddet for barns uppgifter i forhallande till vardnadshavare nar det géller direktatkomst
upplevs med det nya forslaget forsvagat och kommer skilja sig fran évrig halso- och
sjukvardssekretess nar patienten &r ett barn. For direktatkomst tas den sedvanliga
bedémningen av vem som &ger sekretessen och om vardnadshavaren behover uppgifterna for
att fullgora sina skyldigheter som vardnadshavare bort, men finns kvar i évrigt.

Skaderekvisit

For direktatkomst andras skaderekvisitet fran men till betydande men for uppgifter som
tondringen lamnat i fortroende till vardgivare. Dessutom gors ingen skillnad pa yngre och
aldre tonaringars skydd for sina uppgifter vid direktatkomst. Det gors ingen skillnad pa en
omogen 13-ding och en nastan vuxen tonaring avseende om vardnadshavaren har behov av
information for att fullgora sin uppgift enligt foréldrabalken (FB).

Barn kan utsattas for patryckningar att lata vardnadshavare lasa barnets journaler och om
uppgifterna bedoms leda till men for barnet har inte vardgivare inte ratt att skydda
uppgifterna. Darmed &r det barnet som lamnas med beslutet att skydda uppgifter som lamnats
i fortrolighet som kan leda till men. Férmagan att ta stallning till detta beror inte bara pa alder
utan dven pa mognad.

Da skaderekvisitet sanks for direktatkomst kommer tva olika nivaer foreligga dar ett hogre
skaderekvisit foreligger for traditionell journalutlamning. Darmed kan en vardgivare vara
forhindrad att ge information vid besck i varden som sedan kan lasas via direktatkomst till
journal. I varsta fall kan vardnadshavare som inte deltar i varden fa tillgang till mer
information &n den vardnadshavare som deltar i besok och darmed inte gar in i journal.
Dessutom saknas en tydlighet runt hur uppgifter om annan, t ex uppgifter om den andra
vardnadshavaren och halvsyskon ska kunna skyddas,

LvU

For barn som vardas enligt LVU ska journalen sparras enligt forslaget. Det kréaver dock att
varden har kannedom om detta vilket &r bristfalligt idag. Dessutom &r det oklart nar sparren
ska tas bort. Dessutom kommer barn som vardas enligt LVU inte kunna komma at behovliga
1177-tjénster.

Vardgivare
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Vid besok till BUP kommer behandlare alltid behdva ta stéllning till att sparra journal vilket
kan krdva omfattande administrativa moment vilket leder till verksamhetsrelaterade problem.
For att detta ska kunna ske pa ett bra och rattsséakert satt behovs tillforlitliga systemstod dar
det idag kravs tidskravande blankettarbete. At detta ska ske vid varje besék kommer ocksa
leda till en pedagogisk utmaning hur vardnadshavare och tonaringar informeras om dessa nya
sekretessregler. | forslaget star att information ska ges vid varje vardtillfalle. Inom BUP kan
ett vardtillfalle I6pa 6ver manga ar och férutsattningarna kan andras med tiden. Ett barn som
under sitt vardtillfalle fyller 13 ar far plétsligt tillgang till sina journaler bade framat och bakat
i tiden. Det saknas i forslaget en tydlig tanke runt hur lange ett barns samtycke galler och hur
ofta det behdver omprovas. | och med att skaderekvisitet &ndrats finns det &ven en risk att
tonaringar haller inne med information for att inte riskera att uppgifter rojs eller till och med
later bli att soka vard. Om ett barn valjer att spérra sina journaler ska inte denna uppgift kunna
ses av vardnadshavaren. Om vardnadshavaren tidigare haft tillgang till journalen kommer
detta bli tydligt vilket gor att barnen kan hamna i en valdigt utsatt position.

Journalforing

Journalféringen ska anpassas efter barnets alder och mognad vilket staller hoga krav pa hur
information, provsvar och diagnoser dokumenteras i journalen. Dessutom kan det uppsta
konflikter mellan vardens behov av att dokumentera for att bidra till en god och saker vard
och barnets basta. Forslaget saknar resonemang om méjlighet for vardgivare att spérra
uppgifter som barnet sjalv forfogar 6ver med hansyn till paverkan pa varden enligt
undantagsparagrafen i OSL. Detta forsvarar varden for instabila patienter. T ex kan en instabil
patient i realtid folja sina suicidskattningar inom varden vilket kan leda till férséamrad
situation. Ett forslag skulle vara att skilja pa vardens journal och barnets journal. | barnets
journal finns bedémning, atgarder och planering tillganglig pa ett sétt som ar anpassat till
barnets alder och mognad.

Spéarrade uppgifter

Information som kan leda till betydande men for barn och/eller vardnadshavare behover
sparras for atkomst. Dessutom skiljer det sig i forslaget avseende direktatkomst till journal i
1177.se och direktatkomst till nationella lakemedelslistan (NLL). VVad galler uppgifter i NLL
ska vardnadspersonal géra en menprévning vid varje enskilt fall, medan direktatkomst till
1177.se ska ges utifran alderschablon. | NLL ska dven uppgifter avseende ordinationsorsak
kunna spérras vilket inte ar mojligt i journal pa natet. Da receptférnyelser ofta initieras av
vardnadshavare kommer vardgivare, for att kunna géra en menprovning, att behdva lasa in
mycket text samt dven forsoka fa tag i barnet for att kunna fullgora sina skyldigheter. For att
sparra uppgifter ska vardgivare kontakta e-halsomyndigheten i varje fall vilket kommer vara
en administrativ belastning.

Vardnadshavare

Det finns oklarheter hur sekretess ska hanteras mellan vardnadshavare. Om journalen spéarras
av barnet kommer bada vardnadshavare sparras och det galler alla tjanster. Det ar bristfalligt
belyst om barnet vill sparra uppgifter for ena vardnadshavaren men ge den andra
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vardnadshavaren tillgang till vissa funktioner for att kunna uppfylla vissa ataganden enligt
FB.

Retroaktiva uppgifter

En aspekt som inte framgar i promemorian &r hur man ska hantera journaluppgifter fran tiden
innan barnet fyllt 13 ar. Om barnet nar det fyller 13 ar retroaktivt kommer ha tillgang till alla
sina tidigare journalanteckningar fran det datum nar hen fyller 13 ar innebér detta stora risker.
En stor risk att det kan vara skadligt for barnet att ta del av detta, bade for sin eget maende
men ocksa relationen med vardnadshavare kan skadas. En risk r dven att barn som inte ar
mogna att ta del av dessa uppgifter delar dessa med andra barn IRL eller pa natet. Om detta
skulle borja galla kommer vardnadshavare ocksa att fa tillgang till alla tidigare
journaluppgifter som barnet lamnat i fortrolighet till varden. Kunskapen hos vardnadshavare
ar aven lag att allt de beréattar for vardpersonal kommer vara tillgangligt for barnet nér barnet
fyller 13 ar. En vardnadshavare kan t ex lamnat uppgift om svarigheter hos barnet i fortroende
i enskilt samtal med vardpersonal som barnet inte har mognad att ta del av men som barnet far
tillgang till nar det fyller 13 ar. Hur ska man hantera detta? Ska man vid alla kontakter med
vardnadshavare informera att barnen retroaktivt kommer att fa ta del av journalen nar de fyller
13 ar? Hur paverkas vardpersonalen journalféring om barnet vid 13 ars alder far retroaktiv
tillgang till journaluppgifter? Det finns en risk att viktig information utelamnas. Hur ska
retroaktiv tillgang till barnets journal informeras? Forslaget skiljer inte pa olika aldrar och
mognad.

SFBUPs remissvar pa promemorians forslag.

11.1.1 Forslag: Vardnadshavare far medges elektronisk tillgang till sina
barns patientuppgifter.

Remissvar: SFBUP anser att det ar bra att det &r tydligt att det &r en réttighet och inte en
skyldighet for vardgivaren att medge elektronisk tillgang till barn och vardnadsgivare. SFBUP
anser att vardnadshavare kan medges tillgang till sina barns patientuppgifter men att
grundinstallningen maste vara att uppgifterna inom BUP ar sparrade och att vardpersonal
maste gora ett aktivt val for att medge tillgang till journaler inom BUP. Utgangspunkten for
detta ar att BUP-journaler innehaller ofta kanslig information om barnet eller andra.
Direktatkomst till barnets BUP-journal kan innebéra att kansliga uppgifter som inte far
lamnas ut anda lamnas ut automatiskt.

Mognadsbeddmning ar grunden for stéllningstagande kring vem som &dger sekretessen och for
menprévning. Mognadsbedomning dar omojlig vid direktatkomst till journal och e-tjanster.
Datasystemet dr annu inte tillrackligt sdkert och anvéndarvénligt for att mojliggora
direktatkomst. Kansliga journaluppgifter kan inte sekretesskyddas pa ett enkelt satt utan
kraver omfattande administration. SFBUP ser positivt pa att barn som ar omhandertagna
enligt LVU 881 och 2 uppmarksammas.

11.1.2 Forslag: Den elektroniska tillgangen far ges genom direkt atkomst eller annat
elektroniskt utlamnande
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Remissvar: SFBUP har generellt inga synpunkter pa detta forslag. Viktigt att se till att det
finns majlighet inom kanslig verksamhet fordroja tillgang till uppgifter som kan vara stoérande
av pagaende behandlingsinsatser. T ex kan direkt tillgang till akuta bedémningar i slutenvard
samt akuta suicidskattningar i 6ppenvard vara behandlingsstérande. Oklart vad som asyftas
med annat elektroniskt utlimnande. Detta forslag omfattar t ex inte journalutlamning via
papper. Darmed finns det oklarheter nér olika sétt att lamna ut uppgifter har olika
sekretessregler.

11.1.3 Forslag: Uppgifter som omfattas av sekretess ska sparras for vardnadshavaren

Remissvar: SFBUP anser att da detta & mycket vanligt inom BUP bor det vara utgangslaget
att uppgifter ar sparrade. Sparren kan tas bort om bedémningen ar att barnet/vardnadshavaren
kan ta del av uppgifterna. For yngre barn innebéar forslaget kvalificerat rakt skaderekvisit, dvs
en presumtion for 6ppenhet mot vardnadshavare om inte barnet lider betydande men.
Forslaget saknar resonemang om aldre barn dér vardnadshavarens bestammelserétt ar sa
uttunnat att barnet forfogar over sitt eget sekretesskydd. For aldre barn galler att uppgifter ar
skyddade for utlamnanden som kan innebara men. SFBUP onskar att dldre barns uppgifter
skyddas med rakt skaderekvisit, dvs att sekretess bor gélla for uppgifter om barnet genom ett
utlamnande kan antas medfora att ett barn med bestdmmanderétt lider men av att
vardnadshavaren far uppgifterna.

Det saknas ett resonemang i utredningen kring vardpersonals uppgiftsskyldighet gentemot
vardnadshavare nar det galler dldre barn och om sekretesshestaimmelserna i OSL medger ett
utlamnande. Utredningen har heller inte belyst svarigheter nar aldre tonaringar har
vardnadshavare som inte &r sammanboende och dar ena vardnadshavaren inte deltar i
vardbesoken. Forslaget bor darmed kompletteras men ett resonemang kring att
vardnadshavaren far medges tillgang efter sekretessprévning inklusive en bedémning av vem
som forfogar 6ver barnets integritetsskydd, barnet, vardnadshavarna eller barnet och
vardnadshavarna tillsammans. Forslaget till tydliggorande i PDL kommer inte ge ett reellt
skydd for barnen.

11.1.4 Forslag: Vardgivaren ska sparra uppgifter for vardnadshavarens elektroniska tillgang,
om barn som har fyllt tretton ar motsatter sig vardnadshavarens atkomst till uppgifterna

Remissvar: SFBUP anser att det ar bra att barnet blir tillfragat och ges majlighet att forhindra
spridning av sina egna patientuppgifter. | forslaget blir dock aldern helt avgorande och
beslutet om att sparra uppgifter laggs helt éver pa barnet. Enligt forslaget ska inte
vardpersonal ifragasatta detta och gora egna mognadsbedémningar utan agera pa ungdomens
onskemal. Detta leder till en konflikt med gallande viktiga principer inom varden dar
vardpersonal ska inhdmta information och sta for beslut med sarskilt beaktande av barns
synpunkter. Det finns en riska att barn utsatts for patryckningar och detta galler framst utsatta
barn.Barn med samma alder kan ha olika mognad och férmaga att ta till sig information och
se kortsiktiga och langsiktiga konsekvenser av sitt beslut. Detta kan leda till att uppgifter som
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verkligen behovs av vardnadshavare sparras utan att vardpersonal kan gora nagot da
vardpersonal enligt forslaget inte ska gora en beddmning av detta utifran barnets basta.

Det finns &ven praktiska svarigheter dar det blir en administrativ borda att vid varje vardbesok
fraga om barnets instéllning till detta. Med dagens system saknas maéjlighet att genast sparra
en uppgift for direktatkomst. Nu kan man spérra hela journalen eller skriva information under
sarskilda sparrade sokord. Viktig information om barnets halsotillstand eller personliga
forhallanden i 6vrigt som sjukvardspersonalen har som underlag for bedémning och
vardplanering kan darfor inte tas med i motiveringarna. Krav pa nationell samordning utan
héansyn till lokala forutsattningar riskerar att gora systemet an trubbigare med 6kad risk att
sekretessklassad information delas med vardnadshavaren.

11.1.5 Forslag: Vardgivaren ska informera barn som har fyllt tretton ar om rétten att motsatta
sig vardnadshavarens elektroniska atkomst.

Remissvar: SFBUP anser att det ar ett bra forslag som dock kommer krava en stor insats fran
vardpersonal. Forslaget kan leda till 6kad administrativ borda for vardpersonal da
informationen behdver finnas med i varje besok vilket podngteras i forslaget for att fa ett
genomslag av att barn motsatter sig vardnadshavarens tillgang till journal. Vardpersonal
kommer dven behdva ge informationen i enskilda samtal med barnet. Nar ny information
kommer fram behdver denna procedur upprepas.

Informationen i journalen ska enligt PDL 3 kap 13§ vara anpassat efter alder och mognad
vilket leder till att informationen behdver dndras nar barnet aldras och mognar. Da
direktatkomst aven leder till atkomst av retroaktiva kontakter behéver barnet forsta och
beddma hur tidigare anteckningar ska hanteras.

11.1.6 Forslag: Uppgifter som avslojar att det finns uppgifter som har sparrats for
vardnadshavaren far inte goras tillgangliga for vardnadshavaren genom direktatkomst eller
annat elektroniskt utldmnande.

Remissvar: Overlag ser SFBUP positivt pa forslaget. Har finns en problematik dé det inte
reglerar vad som galler nar foraldrar begar att fa ut journalkopior da detta inte regleras av
detta forslag. Det skulle dock kunna vara sa att detta omfattas av forslaget da informationen
kommer fran den elektroniska journalen men detta ar inte tydligt definierat i forslaget. Om
inte utlamnande av journalkopior omfattas av elektroniskt utlamnande kan vardnadshavaren
begéra ut journal dar en menprovning gors av vardpersonal enligt sedvanliga rutiner och det
som vardgivaren anser kan leda till betydande men morkas. Detta leder till att uppgifter i
journal som barnet inte dnskar ska komma till vardnadshavares kdannedom &nda kommer fram.
Om en trettonaring sparrar journalen kommer dven retroaktiva uppgifter sparras vilket
vardnadshavaren kommer marka da aven tillgangen till 1177-tjansterna ar sparrade. Detta kan
leda till att barn utsatts for patryckningar eller risk for liv och halsa. Det galler sarskilt barn
som ar utsatta for familjevald och hedersrelaterat vald. Detta kraver taktiska dvervaganden
kring nar och hur information ska spérras som kraver stor erfarenhet och kunskap, nagot som
inte kan lamnas éver pa den enskilda vardpersonalen.
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11.1.7 Forslag: Barn som har fyllt tretton ar far medges elektronisk tillgang till sina
patientuppgifter.

Remissvar: Detta forslag stods av SFBUP i och med att "medges” tolkas som att det ar
verksamheten som bestdmmer nar och om elektronisk tillgang kan ges till respektive barn.
Detta ger mojlighet att inom verksamheten géra en mognadsbeddémning samt bedéma vem
som forfogar Over sekretesskyddet innan patientuppgifter gors tillgangliga elektroniskt. Det
finns en stor risk att detta blir en generell regel for alla barn och verksamheter utifran
aldersschablon.

| forslaget saknas ett resonemang om nr elektronisk tillgang till barnets egna patientuppgifter
kan innebéra en risk. Det kan handla om att barnet sjalv, med eller utan patryckning, sprider
sekretesskyddad information som t ex sérskilt k&nslig information om sexuell hélsa eller
psykisk sjukdom utan att forstd kort- eller langsiktiga konsekvenser.

En annan svarighet galler hur undantagsregeln i OSL for sekretess mot patienten sjalv nar det
ar av synnerligen vikt med hansyn till andamalet med varden (25 kap 6§ OSL) ska tolkas. Det
kan handla om sjalvmordstankar och riskhanteringsstrategier hos instabila patienter inom den
barnpsykiatriska varden.

Vardnadshavare lamnar ofta uppgifter av betydelse for varden om barnet under enskilt samtal,
som de med hansyn till barnet inte vill att barnet ska hora. Det kan t ex réra sig om
beskrivningar av hur barnet fungerar i vardagen, uppfattas av kompisar och andra svarigheter
som larare ser. Erfarenhetsmassigt ber trettonaringar inte ut sin journal men med
direktatkomst blir detta tillgangligt direkt.

En viktig fraga kopplat till ovanstaende &r om alla verksamheter kan hantera direktatkomst
som default nar barnet fyller tretton ar. Ett omrade som blir svart inom vissa verksamheter ar
hur uppgifter om annan skyddas. Inom barn- och ungdomspsykiatrin blir detta sarskilt svart
dar det inte alltid &r l&tt att skilja mellan uppgifter om annan och uppgifter om barnet sjélv.
Det kan handla om hélsa hos biologiska foraldrar eller styvféraldrar och syskon, viktiga
handelser i levnadshistorien och arftlighet. Utifran detta ar alder tretton ar lagt satt och
behover kompletteras med mognads- och menprévning.

Patientjournalen ska enligt forslaget anpassas till efter barnets alder och mognad och
information om diagnoser och provsvar lamnas sa att det ar forenligt med barnets basta.
Forslaget innebdr stora forandringar i hur information, status, provsvar, bedémningar och
diagnoser dokumenteras i journalen. Forslaget paverkar dven 6vriga syften med journalen,
exempelvis det priméara syftet att bidra till en god och séker vard, men har ocksa implikationer
for 6vriga syften som uppfdljning, utveckling, tillsyn och uppgiftsskyldighet.

SFBUP foreslar istallet ett journalsystem dar vissa sékord anpassas till och gors tillgangliga
for barnen. Det kan t ex handla om s6kord som ”Information till patienten om bedomning”,

”V1i kom 6verens om” och ”Plan om fortsatt vard”.

11.1.8 Forslag: Om vardgivaren har sparrat en uppgift for vardnadshavaren med hanvisning
till sekretess, ska den &ven sparras for barnet.
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Remissvar: SFBUP anser att det &r ett bra forslag. | forslaget saknas dock en differentiering
av motivering som galler for dldre barn som ager sitt sekretesskydd dér skaderekvisitet ar rakt
och inte kvalificerat. En annan viktig fraga som inte belysts tillrackligt & om uppgifterna
kommer att sparras for den andra vardnadshavaren och forsvara dennes kontakter med varden.
Att barnets egen direktatkomst sparras kan ocksa paverka dess beslut att sparra uppgifter for
vardnadshavaren.

11.2.1 Forslag: Barn som har fyllt 13 ar och vardnadshavare far var for sig medges
direktatkomst till barns uppgifter i den nationella ldkemedelslistan

Remissvar: SFBUP anser att forslaget ar bra. Olyckligt att inte gors nagon atskillnad pa
trettonaringar och barn som nastan ar vuxna. Finns dven risker inom BUP att barn och
vardnadshavare kan ha svart att hantera direktatkomst till kansliga uppgifter sasom t ex
narkotikaklassade lakemedel..

11.2.2 Forslag: Uppgifter som omfattas av sekretess sparras for vardnadshavaren
Remissvar: SFBUP anser att forslaget i grunden ar bra, men att det kommer innebéra en hel
del praktiska svarigheter eftersom det ar forskrivaren som ska sakerstalla att skyddade

uppgifter inte delas.

11.2.3 Forslag: E-halsomyndigheten ska sparra uppgifter for vardnadshavarens direktatkomst,
om barn som har fyllt tretton ar motsatter sig vardnadshavarens atkomst till uppgifterna

Remissvar: SFBUP anser att forslaget ar bra. Behov av fortydligande hur tva icke
sammanboende vardnadshavare ska hanteras.

11.2 4 Forslag: Om E-halsomyndigheten har sparrat en uppgift for vardnadshavaren med
hanvisning till sekretess, ska den aven sparras for barnet.

Remissvar: SFBUP anser att forlaget &r bra. Viktigt att ta hansyn till reellt samtycke.

11.2.5 Forslag: Uppgifter som avslojar att det finns uppgifter som har sparrats for
vardnadshavaren far inte goras tillgangliga for vardnadshavaren genom direktatkomst

Remissvar: SFBUP anser att forslaget &r bra.

11.2.6 Forslag: Halso- och sjukvardspersonal som har behérighet att forskriva lakemedel &r
skyldig att vid varje forskrivning till barn prova sekretessen. Om uppgiften inte far lamnas ut
till vardnadshavaren, ar halso- och sjukvardspersonalen skyldig att hos E-halsomyndigheten
begéra att fa uppgiften sparrad i den nationella lakemedelslistan for direktatkomst av
vardnadshavaren
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Remissvar: Endast lakemedelsuppgifter som kan innebéra betydande men kan spérras av
forskrivare eller e-hdlsomyndigheten. For att kunna ta stéllning till detta kommer forskrivare
behdéva ga igenom omfattande journaltext och/eller ta kontakt med barn eller andra for att ta
ett informerat beslut. Beslut om att skydda uppgifter som kan leda till men for barnet lamnas
over pa barnet. Kommer att leda till administrativt merarbete for vardpersonal vilket kan leda
till fordréjning av recept. Forslaget saknar ett resonemang om majligheten for vardpersonal
att sparra uppgifter for barnet sjalv. Det kan vara direkt olampligt att en omogen trettonaring
eller omogen femtonaring att ha direktatkomst till sin lakemedelslista med exempelvis
narkotikaklassade lakemedel eller preparat som kan anvandas for att skada sig sjalv.
Dessutom kan barnet utséttas for patryckningar att visa sin lakemedelslista eller att dela med
sig sina preparat till andra personer.

11.2.7 Forslag: Halso- och sjukvardspersonalen ska informera barn som har fyllt tretton ar om
ratten att motsatta sig vardnadshavarens direktatkomst. Om ett barn som har fyllt tretton ar
motsétter sig vardnadshavarens direktatkomst, ar halso- och sjukvardspersonalen skyldig att
hos E-halsomyndigheten begara att fa uppgiften spérrad i den nationella lakemedelslistan for
direktatkomst av vardnadshavaren.

Remissvar: For alla barn som har en nuvarande kontakt med varden och som fyllt tretton ar
behdver varden kontakta dem for att meddela att alla tidigare kontakter med varden nu
kommer att vara tillgangliga for vardnadshavare via direktatkomst och att barnen ska ta
stallning till om de vill sparra dessa uppgifter for vardnadshavaren. Om vardnadshavaren
kontaktar vardgivaren avseende recept behover vardgivaren kontakta barnet for att fa
godkannande att lamna ut uppgiften. Detta riskerar att leda till kraftigt 6kad administration.
Kommer leda till att stora recept for att fa till farre forskrivningar. Tillgangen till samtycke
svar att hitta nuvarande upplagg av journaltext.

11.3 Forslag: Det infors en sekretessbrytande bestammelse som tillater vardgivare att lamna ut
barns patientuppgifter till vardnadshavare genom direktatkomst eller annat elektroniskt
utlamnande, om det inte kan antas att barnet lider betydande men om uppgiften réjs. Vidare
ska en sekretessbrytande bestammelse inforas som tillater E-halsomyndigheten att lamna ut
uppgifter om barn till vardnadshavare genom direktatkomst, om det inte kan antas att barnet
lider betydande men om uppgiften rojs.

Remissvar: SFBUP anser att forslaget innebér att skyddet for barns uppgifter i forhallande till
vardnadshavaren forsvagas nar det galler direktatkomst och kommer att skilja sig fran évrig
halso- och sjukvardssekretess nar patienten ar barn. For direktatkomst tas den sedvanliga
menprévningen, dar vardpersonal gor en bedomning av vem som éger sekretesskyddet utifran
alder, mognad och om vardnadshavaren behover uppgifterna for att fullgora sina skyldigheter
som vardnadshavare, i flera steg bort. Daremot ligger menprévningen klar som tidigare i
évrigt. Detta innebdr att vardpersonal kommer att fa hantera uppgifter pa ett sétt i sjalva
vardmotet och pa ett annat sétt vad géller direktatkomst. En konsekvens ar att vardnadshavare
som inte deltar i vardmatet for tillgang till mer information an den vardnadshavare som barnet
bor hos och som deltar i varden och darfor inte gar in i e-journal.
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Det kommer bli en pedagogisk utmaning att utbilda vardpersonal sa att de kan ge individuellt
anpassad information till barn om denna skillnad. En risk &r att barn inte vagar séka vard eller
dela med sig av viktig information av radsla att vardnadshavarna far del av uppgifter som den
inte behover for att fullgdra sin uppgiftsskyldighet enligt FB.

Forslaget gor ingen skillnad nar det galler yngre eller dldre tondringars skydd for sina
uppgifter vid direktatkomst. Effekten av forslaget blir darmed att vardnadshavarna har
tillgang till all information om sina barn tills de blir arton ar och darefter ingen tillgang alls.
Forslaget tar inte upp skydd for uppgifter om annan samt nar det ar till barnets basta att inte fa
tillgang till sina uppgifter.

11.4 Forslag: En myndighet ska ges i uppdrag att ta fram och publicera stodmaterial riktad till
vardgivare med anledning av de nya bestammelserna

Remissvar: SFBUP anser att det later rimligt att detta behover styras av myndighet och inte ge
for stort utrymme till verksamheterna da vi behéver skydda barnen. For att kunna fora ut detta
stodmaterial kommer det kravas stora utbildningsinsatser vid upprepade tillfallen da
vardpersonal byts ut frekvent.
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Remissvar avseende Elektronisk tillgang till barns uppgifter inom hélso- och
sjukvarden och tandvarden 2023:26

Svensk férening for ungdomsmedicin

Tack for remissen! Det ar viktigt att minderarigas réatt till integritet och gradvis 6kande autonomi,
parallellt med ratten till skydd och stod fran vardnadshavare, sdkerstalls i kontakten med varden. Vi
hoppas att en uppdaterad lagstiftning kommer att innebara en nationell samordning och en kvalitativ
forbattring i enlighet med lagen om FN:s konvention om barnets rattigheter. Det slutgiltiga
lagforslaget behover ta hansyn till sarskilt utsatta eller behévande unga som kan ha olika behov pa
gruppniva, t ex ungdomar med manga vardkontakter och svara funktionsnedsattningar, eller
ungdomar som lever under hot om véld i hemmet. Aven en enskild ungdoms behov kan variera
beroende pa ett flertal faktorer. Denna komplexitet kraver noggranna éverviaganden och
diskussioner och vi vdlkomnar darfér remissen.

Svensk forening for ungdomsmedicin ar en ideell forening som samlar lakare och andra
ungdomsintresserade vardprofessionella. Vi ar intresseforening i Sveriges lakarférbund (SLF) och
delforening i Svenska Barnldkarféreningen (BLF). Svensk férening fér ungdomsmedicin arbetar for att
framja vetenskap och utbildning inom ungdomsmedicin samt for att bilda opinion for att beframja
ungdomars hélsa. Utbildningarna nar i forsta hand ldkare inom olika specialiteter, sasom
allmanmedicin, barn och ungdomsmedicin och skolldkare samt ldkare under utbildning inom dessa
specialiteter. Aven annan vardpersonal sdsom t.ex. sjukskdterskor omfattas av vara
utbildningsinsatser. Vi noterar att det finns en bristande kunskap om hur ungas ratt tillgodoses i
praktiken och om hur mognadsbedémningar gors, bade inom barn- och vuxenspecialiteter.
Omfattande vidareutbildning av vardpersonal och utarbetande av flexibla digitala system kravs for
att uppna remissens intentioner. Vi bedomer Ineras utredning vara ett viktigt underlag i arbetet, inte
minst for dess ansats att ha med barnperspektivet och barnets perspektiv genom att delge barns och
vardnadshavares roster.

Vi foreslar att:

e Lagen formuleras sa att det blir tydligt att den tar avstamp i barnperspektivet

e Alla barn, utan nedre aldersgrans, bereds efter bedémning av mognad och behov, tillgang till
elektroniska varduppgifter och mojlighet till sparr gentemot vardnadshavare

e Ungas skyddsbehov sdkerstalls genom att vardgivarens ansvar att géra bedémningar i fragor
om underarigas ratt till sekretess betonas

e Vardnadshavares tillgang till barnets information utgar fran vad vardnadshavaren behover
veta for att ta hand om sitt barn

e Lagen medger att vardnadshavares elektroniska tillgang till sarskilt integritetskanslig
information regelmassigt undantas

e Vardgivares kompetens och resurser sdkerstélls for att kunna genomféra slutgiltigt lagforslag

e Planering gors for att sakerstélla att flexibla vardsystem, utformade fér att mota ungas
behov, finns pa plats innan lagen trader i kraft

Baserat pa ovanstaende anser vi att forslaget behover beredas ytterligare och att en fullstandig
barnkonsekvensanalys genomférs innan forslagen presenteras for och beslutas av regeringen.



Nedan féljer Svensk forening fér ungdomsmedicins synpunkter gidllande utredningens forslag.

11.1.1 Férslag: Vdrdnadshavare far medges elektronisk tillgdng till sina barns patientuppgifter

Svar: Det &r viktigt att barn och ungdomar har mojlighet att fa hjalp av vardnadshavare att hantera
sina vardarenden i de fall detta behdvs. Darfor ar vi positiva till att vardnadshavare ges elektronisk
tillgang till barnets uppgifter. Det bor dock anges i lagen att patienten med stigande alder och
mognad i 6kande grad sjalv forfogar over sina sekretesskyddade uppgifter. Detta innebar att
patienten involveras i besluten om vardnadshavares tillgang till elektroniska uppgifter och att inte
vardnadshavaren per automatik erhaller densamma. Vi saknar ocksa en skrivning motsvarande
11.2.6 som tydliggor vardgivarens ansvar att sekretessprova de uppgifter som gors tillgangliga
elektroniskt i forhallande till vardnadshavare. Detta skulle stdrka skyddet for alla barn och en
sekretessprovning bor darfor alltid goras. Sarskilt angelaget ar forfarandet nar barn inte kontaktar
varden tillsammans med vardnadshavaren eller nar barnet traffar vardgivaren enskilt under en del av
besdket.

Vidare vill vi betona att vissa verksamheter dar inte bara innehallet i varden utan dven uppgiften om
att ungdomen har sokt sig dit kan innebara ett integritetsbrott, bér undantas. Exempel skulle kunna
vara ungdomsmottagningar eller andra verksamheter med inriktning mot sexuell och reproduktiv
hélsa. Systemet for vardnadshavares tillgang till elektroniska uppgifter behover alltsa vara
formaliserat och samtidigt flexibelt. Ytterligare arbete behovs kring detta. Dessutom behover det
tydligt kunna framga for bade vardgivare och barn, vem eller vilka som har tillgang till barnets
elektroniska uppgifter.

Slutligen, nar det géller lagtextens utformning anser vi att den bor utga fran barnet. Av det féljer att
forslag som beror barnets tillgang till sina egna varduppgifter bor placeras fore forslag som reglerar
vardnadshavares tillgang.

11.1.4 Férslag: Vidrdgivaren ska spdrra uppgifter fér vardnadshavarens elektroniska tillgdng, om barn
som har fyllt tretton Gr motsdtter sig vardnadshavarens atkomst till uppgifterna

Svar: Vivalkomnar att utredningen har forsokt hitta en [6sning som innebar att det, for att skydda
ungas integritet, ska goras en individuell bedémning vid varje vardbesok. Dock ser vi svarigheter med
detta. Det &r viktigt att vardgivarens skyldighet fortydligas, sa att det framgar att det inte ar pa
barnets initiativ som fragan om sekretesskydd ska tas upp. Forskning visar att ungdomar i varden inte
sjalvmant tar upp kansliga amnen eller vagar stalla fragor - vardgivaren behover aktivt bjuda in till
detta.

Nésta svarighet handlar om innebérden av patientens samtycke. | utredningens underlag star att
vardgivaren vid varje vardtillfalle bor ta reda pa patientens instéllning till att vardnadshavare ska fa
tillgang till dokumentation fran vardtillfdllet eller inte. For att det ska kunna anses vara ett informerat
samtycke bor ungdomen egentligen forst ha mojlighet att lasa vilka uppgifter det handlar om. Vi
ifragasatter saledes giltigheten av ett samtycke som inhdamtas innan patienten vet vilka uppgifter
som kommer dokumenteras och hur de framstalls. Om patienten, efter att ha sett vad som
dokumenterats, vill sparra hela eller delar av informationen for vardnadshavarna bor uppgifterna
kunna otillgangliggtras for saval patient som vardnadshavare. En mojlighet vore har alltsa att
vardgivaren, efter en mognadsbeddmning, aktiverar en funktion som gor att patienten kan
forhandsgranska elektroniska uppgifter. Vardgivaren har férstas aven i detta scenario fortsattningsvis
skyldighet att bedéma barnets behov av skydd och stéd samt vardnadshavares ratt och skyldighet att
ta del av uppgifter som de behoéver for att se till barnets basta.

Forslaget borde, slutligen, omfatta samtliga underariga, inte enbart fran 13 ars alder. Barnet forfogar
over sin sekretess oavsett alder.

11.1.5 Férslag: Vidrdgivaren ska informera barn som har fyllt tretton dr om rétten att motsdtta sig
vardnadshavarens elektroniska dtkomst

Svar: Det vdlkomnas att lagen betonar vikten av att vardgivare informerar om ungas ratt i deras
kontakt med varden. Vi skulle dock hellre se att vardgivaren alaggs att sakerstalla att barnet har



kunskap om detta an att vardgivaren alaggs att ge information, eftersom en person inte
nodvandigtvis har fatt information bara for att den &r given.

For att ge individuellt anpassad information och mojliggora for patienten att stéalla foljdfragor
behover informationen ges dven utan att vardnadshavare narvarar. Vi vet att manga vardgivare idag
inte har som rutin att erbjuda enskilt samtal med ungdomar, dven hogre upp i tonaren.

Vi ar eniga med utredningens konstaterande att det dr nédvandigt med en hog grad av nationell
samordning och gemensamma rutiner mellan vardgivare for att detta forslag ska bli tydligt, sakert
och jamlikt.

11.1.6 Forslag: Uppgifter som avsléjar att det finns uppgifter som har spdérrats fér vardnadshavaren
far inte goras tillgéingliga for vardnadshavaren genom direktatkomst eller annat elektroniskt
utlémnande

Svar: Det har ar ett viktigt fortydligande jamfért med nuvarande lagstiftning. Har anser vi att vissa
verksamheter, kontaktorsaker, sokord och recept som ar sarskilt skyddsvarda ur integritetssynpunkt,
per automatik undantas elektronisk tillgang (se svar 11.1.1.). Ett tydligt nationellt ramverk, som
sakerstaller lika vard i hela landet, behdvs.

11.1.7 Férslag: Barn som har fyllt tretton dar fGr medges elektronisk tillgdng till sina patientuppgifter
Svar: Detta forslag vdalkomnas varmt. Vi 6nskar att hela lagforslaget utgar fran just detta, barnets ratt
till sin vardinformation (istallet for att utga fran foraldraperspektivet). Dock anser vi att forslaget
borde omfatta samtliga underariga efter bedémning av mognad och behov, inte enbart fran 13 ars
alder. Barn redan foére 13 ars alder behdva kunna anvinda digitala e-tjanster, sasom t.ex.
chattfunktioner, i kontakt med varden. Dessutom finns ingen principiell eller lagstadgad anledning att
undanhalla patienten mojligheten att ta del av sina egha uppgifter.

En naturlig begransande faktor for barnets elektroniska tillgang till vardinformation torde bli
huruvida barnet kan identifiera sig elektroniskt eller inte. Innehavet av elektronisk identitet kan ocksa
i sig vara en indikator pa att barnet, enligt vardnadshavarnas bedémning, har en viss mognad, eller
atminstone har givits utrymme for eget aktorskap. Eftersom vardnadshavare enligt detta forslag
fortsatt har tillgang till patientens uppgifter oavsett den unges tillgang bor patient som kan
identifiera sig elektroniskt ocksa beredas tillgang till elektroniska varduppgifter.

11.1.8 Férslag: Om vardgivaren har spdrrat en uppgift fér vardnadshavaren med hénvisning till
sekretess, ska den dven spdrras fér barnet

Svar: Det dr angeldget att lagstiftningen inte riskerar barns och ungas sdkerhet. Dock ar det viktigt att
inte franta sjalvstandiga och kompetenta ungdomar atkomst till sina varduppgifter och méjligheten
att handha sina vardarenden. Ungdomars livssituation innebdr att de i betydligt storre utstrackning
ar beroende av elektronisk tillgadng jamfort med vardnadshavare. Nagra exempel ar att deras
mojlighet att fysiskt eller per telefon kontakta varden pa dagtid ar mer begransad an for vuxna, att de
ofta bor pa olika adresser vaxelvis och eventuellt byter bostadsort for gymnasiala studier, att de i
hogre utstrackning dr beroende av kollektivtrafik, samt att de har sémre ekonomi. Elektronisk tillgang
blir dirmed i manga fall en forutsattning for god vard och hélsa. Systemet och lagstiftningen maste
utformas for att bade erbjuda skydd mot otillborlig inloggning eller vardnadshavares utnyttjande av
barnets beroendestallning, och samtidigt moéjliggéra autonomi i varden i de fall det dr 6nskvart och
lampligt.

11.2.1 Férslag: Barn som har fyllt 13 ar och vdrdnadshavare far var for sig medges direktatkomst till
barns uppgifter i den nationella Ikemedelslistan

Svar: Vivalkomnar att lagforslaget omfattar bade elektronisk tillgang till varduppgifter och tillgang till
den nationella lakemedelslistan. Vi har i 6vrigt liknande kommentarer for tillgang till Iakemedelslistan
som for elektronisk tillgang till varduppgifter:

For att kunna stédja den unge i vardarenden &r det en fordel om vardnadshavare har tillgang till
|lakemedelslistan, men med 6kande autonomi behdver barnet involveras. Preparat dar



vardnadshavares kainnedom om férskrivning i hégre utstrackning kan férvantas innebéra ett intrang i
ungdomars integritet sdsom t.ex. preventivmedel, bér undantas fran att automatiskt vara tillgangliga
for vardnadshavare. Fragan om huruvida forslaget ska omfatta samtliga eller vissa (och i sa fall vilka)
lakemedel bor beredas vidare. Vardnadshavares tillgang till Iakemedelslistan behover vara
formaliserad och samtidigt flexibel. Dessutom behdver hanteringen av systemet vara genomforbart i
en klinisk vardag.

11.2.3 Férslag: E-hdlsomyndigheten ska spdrra uppgifter fér vdrdnadshavarens direktatkomst, om
barn som har fyllt tretton ar motsdtter sig vardnadshavarens dtkomst till uppgifterna
Se svar11.1.4.

11.2.4 Férslag: Om E-hédlsomyndigheten har spdrrat en uppgift fér vardnadshavaren med hdnvisning
till sekretess, ska den dven spdrras for barnet
Se svar 11.1.8.

11.2.5 Foérslag: Uppgifter som avsléjar att det finns uppgifter som har spdérrats fér vardnadshavaren
far inte goras tillgéingliga for vardnadshavaren genom direktatkomst

Svar: Det hér ar ett viktigt fortydligande jamfort med nuvarande lagstiftning. Har anser vi ocksa att
vissa lakemedel och recept som har sarskild betydelse for den unges integritet, per automatik
undantas direktatkomst. (Se svar 11.2.1.)

11.2.6 Forslag: Hdlso- och sjukvdrdspersonal som har behérighet att férskriva Ikemedel dr skyldig att
vid varje forskrivning till barn préva sekretessen. Om uppgiften inte far Iimnas ut till
vardnadshavaren, dr hélso- och sjukvdrdspersonalen skyldig att hos E-hdlsomyndigheten begdra att
fa uppgiften spdrrad i den nationella ldkemedelslistan for direktdtkomst av vardnadshavaren

Svar: Aven hir skulle det vara valkommet med en skrivning som utgar fran barnets ratt. Vi menar att
det &r mer i enlighet med radande lagstiftning att vardgivaren ska prova om uppgiften far lamnas ut, i
motsats till nuvarande formulering dar det anges att provningen géller om uppgiften ska undanhallas
vardnadshavaren.

11.2.7 Férslag: Hdlso- och sjukvdrdspersonalen ska informera barn som har fyllt tretton Gr om rdtten
att motsdtta sig vardnadshavarens direktdtkomst. Om ett barn som har fyllt tretton Gr motsdtter sig
vardnadshavarens direktdtkomst, dr hélso- och sjukvdrdspersonalen skyldig att hos E-
hdlsomyndigheten begdra att fa uppgiften spdrrad i den nationella Iikemedelslistan fér
direktdtkomst av vdrdnadshavaren

Svar: Precis som i forslag 11.1.4 vialkomnar vi att utredningen dven har har forsokt hitta en 16sning
som innebar att det, for att skydda ungas integritet, ska géras en individuell bedomning. Dock ser vi
svarigheter med detta. Det ar viktigt att vardgivarens skyldighet fortydligas, sa att inte hela ansvaret
alaggs barnet. Forutom att efterhéra barnets 6nskemal behover dven vardgivaren genomfora en
mognadsbedémning for att besluta om barnets autonomi. Mot bakgrund av detta borde forslaget
kunna omfatta samtliga underariga som bedéms mogna for dylikt beslut, inte enbart fran 13 ars
alder. Barnet forfogar Gver sin sekretess oavsett alder.

11.3 Férslag: Det inférs en sekretessbrytande bestdmmelse som tillater vardgivare att ldmna ut barns
patientuppgifter till vardnadshavare genom direktdtkomst eller annat elektroniskt utléimnande, om
det inte kan antas att barnet lider betydande men om uppgiften réjs. Vidare ska en sekretessbrytande
bestimmelse inféras som tillater E-hdlsomyndigheten att Idmna ut uppgifter om barn till
vdrdnadshavare genom direktdtkomst, om det inte kan antas att barnet lider betydande men om
uppgiften réjs

Svar: Har ser vi en diskrepans mellan barnets mojlighet att begéra sparr och vardgivarens skyldighet
att utféra detsamma utifran menproévning. Vardgivarens ansvar behover fortydligas och starkas. Vi



anser att det i nuldget ar problematiskt att i praktiken kunna genomféra forslaget i samtliga
vardkontakter. Sistnamnda pga. bristande resurser och kunskap inom varden.

11.4 Férslag: En myndighet ska ges i uppdrag att ta fram och publicera stédmaterial riktad till
vardgivare med anledning av de nya bestimmelserna

Svar: Detta valkomnas. Givetvis behdvs dven stodmaterial och information till barn och till
vardnadshavare.

12 Férslag: Lagéindringarna ska tréda i kraft den 1 juli 2024. Bedémning: Det behévs inga
overgdngsbestimmelser

Svar: Intentionen att snarast genomfora foérdandringarna valkomnas. Dock krdavs omfattande arbete
med utveckling av vardgivarnas elektroniska system, men ocksa omfattande kunskapshdjande
insatser for samtliga vardgivare for att kunna implementera lagférslaget. Dessutom behdver en
barnkonsekvensanalys goras innan lagen trader i kraft, och ytterligare synpunkter inhdmtas fran
malgruppen, exempelvis via ungdomspatientféreningar.

| nuldget &r regionernas ekonomi tyngd av sparkrav och utvecklingsarbete (dven inom digitala
plattformar) tillats generellt sett inte, vilket kommer att forsvara implementeringen av remissens
intentioner. Vi ser stora risker med att lagen trader i kraft innan forutsattningar finns for att erbjuda
god och saker elektronisk tillganglighet.
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Elektronisk tillgang till barns uppgifter inom halso- och sjukvarden och tandvarden
(Ds 2023:26)
Remissvar och kommentarer fran Svensk forening for allmanmedicin (SFAM)

Sammanfattning
Svensk forening for allmanmedicin (SFAM) bedémer
e att utgangspunkterna ar rimliga och tar hansyn till de konkurrerande perspektiven
e att detigrunden ar vilkommet att férenkla for (majoriteten av) foraldrar och darmed deras barn i
kontakter med sjukvarden
e att otillrdcklig hansyn tagits till forslagens alternativkostnader och undantrangningseffekter raknat
i tid och resurser for halso- och sjukvardspersonalen vid en implementering
e att forslagen vid genomforande enligt nuvarande forslag i praktiken anda riskerar ge otillrdckligt
integritetsskydd fér de barn som verkligen behover det.

Sarskilda kommentarer
SFAM beddmer att implementering av forslagen kring att halso- och sjukvardspersonal ges i uppgift

- att prova om barnets uppgifter omfattas av sekretess

- attinformera barn som har fyllt tretton ar om ratten att motsétta sig att vardnadshavaren far del

av dess uppgifter

- atttillgodose barnets och vardnadshavarens ratt till information
samt att tid och resurser laggs pa omfattande 6kning av kunskaper om forutsattningar for direktatkomst,
systemens tekniska funktionalitet, med mera, riskerar ta orimligt mycket tid och resurser i ansprak. Det i
sin tur riskerar leda till saval kvalitetsbrister som etisk stress och undantrangningseffekter. Farhagorna tas
delvis upp i remissen, men vi efterlyser en tydligare och mer genomarbetat konsekvensanalys nar det
galler merarbetet for personalen.

Det framstar som osdkert om en sparr som kraver en aktiv atgard fran barnet som &r 13 ar eller aldre ger
ett tillrdckligt integritetsskydd i praktiken, sarskilt med tanke pa ovanstdende, och forutsattningen att
tillrackligt med resurser kan laggas pa information kring tillvagagangssatt, for- och nackdelar med olika val
och praktiskt genomforande i varje enskilt drende utan att vardnadsinnehavaren far kinnedom om nagon
del i processen. Opt-out ger i sig hogre risk for missar an opt-in, och kvalitet i varje steg av processen ar en
absolut forutsattning for att forslaget ska kunna genomforas.

Svensk férening for allmdnmedicin Telefon kansli 070-5225221 Bankgiro 5459-4866
Box 738 E-post kansli kansli@sfam.se Org nr 802009-5397
S-101 35 Stockholm Hemsida www.sfam.se

Besoksadress: Klara Ostra Kyrkogata 10
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| stallet for att ldgga ansvaret och beslutet pa det enskilda barnet foreslar SFAM en ordning som innebér
- attvardgivaren i sina journalmallar alltid skall ha tillgdngliga s6kord dar de kan fylla i uppgifter som
de bedémer kan vara till men for barnet om de kommer vardnadshavare till del (och som ej gors
tillgangliga via 1177)
- attvardgivaren i samband med journalféring ges mojlighet att fatta ett aktivt beslut om att goéra
eller inte gora anteckningen tillgénglig for direktatkomst.

SFAM bedomer att det dven kunde vara av varde att gora atskillnad pa olika typer och nivaer av uppgifter
och hantera dessa med olika stranga sekretesskrav. | den majoritet av fall dar sarskilda skal for sekretess
mot vardnadshavare saknas ar tillgang till medicinsk journaltext sannolikt inte lika efterfragat som
moijlighet for vardnadshavaren att hjalpa barnet att halla reda pa bokade tider, omboka eller avboka
dessa, ta del av brev och meddelanden, eller lamna uppgifter eller meddelanden om kontaktbehov
gallande barnet till vardgivaren via till exempel 1177.

For Svensk forening for allmanmedicin

Magnus Isacson
Ordforande

genom
Andreas Thorneby
Panteha Hatefi
SFAM:s styrelse
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S-101 35 Stockholm Hemsida www.sfam.se

Besoksadress: Klara Ostra Kyrkogata 10



Synpunkter fran Svenska likaresillskapets eHilsokommitté
gillande Socialdepartementets utredning Elektronisk tillgang till
barns uppgifter inom hélso- och sjukvarden och tandvarden
2023:26

Vi instimmer i utredningens beskrivning att “en grundldggande orsak till
problemet dr att lagstiftaren hittills inte har skiljt pa barnets egen
respektive vardnadshavarens elektroniska tillgang till barns
patientuppgifter och andra hdlso- och sjukvardsuppgifter. I stdllet talas i
lagstiftningen enbart om den enskildes eller patientens elektroniska
tillgang. Pa det sdttet blir bade barn och vardnadshavare osynliga i
lagstiftningen. Denna lagstiftningsmetod medfor att komplicerade
tolkningar av fordldrabalken och offentlighets- och sekretesslagen ldmnas
over till hdlso- och sjukvardspersonalen.”

Utredningens ansats att 4 till stind en mer andamaélsenlig lagstiftning med
en separat och tydlig reglering for barn och deras vardnadshavare ser vi
som mycket vilkommen.

Det ar en svar utmaning att i lag dstadkomma ett regelverk for barnets och
dess vardnadshavares direktatkomst till uppgifter i barnets journal som
dels majliggor barnets och vardnadshavarens delaktighet i situationen da
det endast ar till fordel for barnet om vardnadshavaren ges tillgéng till
uppgifter, dels ger mojlighet att for att skydda barnet genom att hindra
vardnadshavarens atkomst i situationer som kan vara bade akuta,
komplexa och svarforutsedda.

Vi har fatt ta del av BUP Stockholms synpunkter pa utredningen. Inom
BUPs verksamhet moter man i praktiken hela spektrumet vad giller
barnets skyddsbehov, familjerelationers komplexitet och det enskilda
barnets individuella mognadsgrad. Vi anser darfor att det finns goda skal
att i hog grad beakta de av BUP Stockholm framférda synpunkterna.

BUPs synpunkter om vikten av att "tyngdpunkten ligger pa individuella
bedomningar samtidigt som man soker oka tillgangligheten till
patientuppgifter” bor beaktas samtidigt som utredningen talar for att ett
alltfor stort beroende av individuella bedomningar for att skydda barnet
kan leda till otillracklig sakerhet, speciellt i verksamheter dar behovet av
sddana stillningstagande inte stindigt 4r uppenbart aktuellt.

Vi anser det som angeléget att de regler som fors in i lagstiftningen for att
skydda barnets integritet och sidkerhet inte reglerar pa en detaljnivd som
omojliggor anvandning av framtida 16sningar dar man genom
differentierad hantering av olika informationsméngder kan forena effektiva
och personcentrerade arbetssitt med skydd for barnets sikerhet och
integritet. BUP beskriver t.ex. hur det ar ”av stor vikt att virdnadshavare
kan skota bokningar och kommunicera digitalt med varden at sitt barn dven



om de inte far ta del av kédnslig information som framkommer i enskilda
samtal mellan barn och vardpersonal.”

Samtidigt beskrivs i utredningen tydligt att erfarenheten ar att hilso- och
sjukvardspersonalen i de flesta delar av sjukvarden inte i tillrackligt i hog
grad tagit ansvar for att med de l6sningar som redan finns sakerstalla skydd
for barnets siakerhet och integritet. Vi stiller oss bakom slutsatsen att detta
skydd, genom inférande av val avviagda dldersgréanser, generellt bor goras
battre, sa att det inte ar beroende av individuella stallningstaganden och
atgarder fran vardpersonalen.

Vad giller forslaget att i lag foreskriva att "Uppgifter som omfattas av
sekretess ska sparras for vardnadshavaren” anser vi inte att det tydligt
framgar pa vilket sitt detta innebar en tydligt annorlunda situation 4n med
dagens lagstiftning.

Forslaget forefaller lagga ett tyngre ansvar pa hilso- och
sjukvardspersonalen utan att ge nagot tydligt stod i hur denna skyldighet
ska fullgoras eller peka pa tekniska losningar som skulle utgora stod i detta.
Vi anser att fordelar och konsekvenser av detta forslag forefaller behova
utvecklas narmare.

Ett problemomrade som inte berors

Ett mycket viktigt problemomrade vad giller att sdkerstilla skydd for
integritet och sikerhet for barn- och unga som, vad vi kan se, inte alls
berors i utredningen &r att information om sjukvardens och patientens
beslut att begrinsa eller utvidga direktatkomst till journalinformation inte
automatiskt ar tillganglig i journalsystemet.

Sjukvardens arbetsredskap i motet med patienten och dennes
vardnadshavare ar patientjournalen, men det saknas funktioner for att i
journalsystemens granssnitt automatiskt visa information om patientens
eller dennes narstaendes mojlighet till direktatkomst avviker fran
defaultsituationen utifran patientens aktuella dlder. Detta innebar att
halso- och sjukvardspersonal inte vet vilken journalinformation som ar
undantagen fran direktdtkomst i det enskilda fallet. Halso- och
sjukvardspersonal kan darfor av misstag komma att hianvisa till sddana
uppgifter, dels muntligt i méten med patienten och dennes vardnadshavare,
dels i delar av journalen som inte ar undantagna.

Vi anser darfor att det tydliga behovet om att uppgift om att viss
information inte far lamnas ut elektroniskt till virdnadshavaren ocksa
automatiskt presenteras i funktioner i journalsystemens granssnitt.

Terminologi

Vi vill gairna kommentera vikten av enhetlig terminologi for olika former av
begréansningar i direktatkomst. I forslaget anvinds begreppet “sparr” om
begransningar i direktdtkomst. Det uppstar ofta forvirring kring vad olika
begransningar innebar och det ar darfor av stor vikt att terminologin inom

Fel! Hittar inte referenskalla.



olika forfattningar inom omradet &r tydlig och koordinerad. Det maste vara
tydligt och samordnat vad som avses med termer som spérr, forsegling,
blockering, undantag etc.

Vi anser att en otydlig eller inkonsekvent terminologi inom omradet
riskerar i slutdnden att leda till missforstand som medfor risk for enskilda
barns siakerhet och integritet.

Krav pa teknisk utveckling

Forslaget kommer att stélla betydande krav pa teknisk utveckling med
tillhorande betydande kostnader. Det ar viktigt att regionerna ges rimlig tid
for att skapa tekniska forutsattningar for att tillimpa lagen innan den
infors. Situationen d& en lagstiftning under en lang foljd av ar ar omojlig att
tillampa bor undvikas. Att den nya lagstiftningen skulle trdda i kraft sa
tidigt som i juli 2024 anser vi ur det perspektivet inte vara lampligt.

Felaktig sakuppgift

Pa sidan 132 finns en felaktig sakuppgift: "Skapa en nationell beslutsjournal
som ersatter direktatkomst till patientjournalen”:

For patienter som tvdngsvardas inom psykiatrin har det inforts en
nationell beslutsjournal. Det innebdr att det har skapats en patientingang
ddr det finns anpassad information till patienten. Vissa ldkare har
foreslagit att det skulle kunna inforas en nationell beslutsjournal for alla
patienter som ersdtter direktatkomst till patientjournalen. Andra aktérer
har invdant mot forslaget och menar att det innebdr dubbelarbete och en
ytterligare belastning for hdlso- och sjukvdrdspersonalen.”

Det har inte inforts ndgon nationell beslutsjournal inom psykiatrin: i en
utredning gjord av Socialstyrelsen har en sadan 16sning foreslagits men
inga steg har tagits for att realisera den. Forslaget ligger for narvarande hos
Ehalsomyndigheten, men inga beslut finns om att ga vidare med forslaget.
Utover det som kommenteras ovan bedomer vi att de foreslagna

forandringar skulle leda till en battre situation dn den som rader idag.

Yttrandet har beretts av Mattias Agestam.

For eHalsokommittén

Goran Petersson, ordforande

Fel! Hittar inte referenskalla.



Svensk Medicinsk
> Audiologisk Forening

2023/10/09

Linkoping

Till Svenska Lakarsallskapet,

Angaende remissen Elektronisk tillgang till barns uppgifter inom halso- och sjukvarden och
tandvarden (Ds 2023:26) fran Socialdepartementet.

| egenskap av vetenskaplig sekreterare av Svensk medicinsk audiologisk forening (SMAF)
svarar till remissen efter diskussion med styrelsen. SMAF har synpunkter for andringen pa
patientdatalagen 5 a§; ” Vardgivaren ar skyldig att vid varje vardtillfdlle informera barn som
har fyllt tretton ar om ratten att motsatta sig att vardnadshavaren far del av barnets
uppgifter om det inte ar omajligt eller av sarskilda skal onédigt.” Skyldighet att informera
barnet vid varje vardtillfdlle staller ett orimligt krav pa vardgivaren 9darfor att ett sadant
samtal andrar tid och fokus fran besokets ursprungliga skal. Vardgivaren kan utféra en
individuell bedomning utifran barnets bésta.

Halsningar,
Sumru Keceli MD PhD
SMATF vetenskaplig sekreterare

Sumru.keceli@regionostergotland.se

073-8431856
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