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Forord

I juni 2022 fick jag i uppdrag att bitrida Socialdepartementet med att
utreda elektronisk tillgdng till barns uppgifter inom hilso- och sjuk-
virden och tandvérden.

Socialdepartementet férordnade juristen Lina Nilsson Levin att
vara min sekreterare 1 arbetet. Hon har hillit i kontakterna med
Socialdepartementet, berérda myndigheter och évriga intressenter.
Hon har ocks3 skrivit texten i denna promemoria. Hennes arbete har
varit ovirderligt och en férutsittning for att uppdraget skulle kunna
genomféras. Promemorian ir resultatet av virt nira samarbete och
ir dirfor skriven 1 vi-form.

Jag overlimnar promemorian Elektronisk tillging till barns
uppgifter inom hilso- och sjukvidrden och tandvirden. Jag har
dirmed avslutat mitt uppdrag.

Stockholm 1 maj 2023

Maria Jacobsson
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Sammanfattning

Uppdraget

Virt uppdrag (avsnitt 2) har varit att kartligga hur den nuvarande
ordningen fungerar nir det giller virdnadshavares direktitkomst till
barns uppgifter inom hilso- och sjukvirden inklusive tandvirden.
Utifrén kartliggningen (avsnitt 6-9) limnar vi i denna promemoria
forslag pd tgirder for att dstadkomma en mer dndamdlsenlig ord-
ning for att ge virdnadshavare, enskilt eller tillsammans med barnet,
tillgdng, genom direktdtkomst eller annat elektroniskt utlimnande,
till barns patientuppgifter och andra hilso- och sjukvirdsuppgifter.

Utgangspunkter

Vi konstaterar 1 promemorian (avsnitt 10) att en grundliggande
orsak till problemet ir att lagstiftaren hittills inte har skiljt p4 barnets
egen respektive virdnadshavarens elektroniska tillgdng till barns
patientuppgifter och andra hilso- och sjukvirdsuppgifter. I stillet
talas 1 lagstiftningen enbart om den enskildes eller patientens
elektroniska tillgdng. P4 det sittet blir bdde barn och vrdnadshavare
osynliga 1 lagstiftningen. Denna lagstiftningsmetod medfor att
komplicerade tolkningar av férildrabalken och offentlighets- och
sekretesslagen limnas 6ver till hilso- och sjukvirdspersonalen.

Vi anser att det ir en klar fordel for de flesta barn att virdnads-
havare kan medges elektronisk tillgdng till barnets hilso- och sjuk-
virdsuppgifter pd ett smidigt sitt. Nir det giller yngre barn ir
behovet av stdd frin virdnadshavare stort, men det giller dven ildre
barn som pd grund av till exempel bristande mognad, funktionsned-
sittning eller sjukdom behover stéd av vdrdnadshavaren i sina
kontakter med hilso- och sjukvirden. Samtidigt ir det nodvindigt
att barns integritet skyddas och att virdnadshavare inte fir tillgdng
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till sddana uppgifter som kan medféra en risk f6r barnet. Vidare
menar vi att det dr en klar fordel for de flesta tondriga barn att kunna
medges elektronisk tillgdng till sina hilso- och sjukvirdsuppgifter pd
ett smidigt sitt. Utgdngspunkten nir det giller yngre barn bor
didremot vara att barnet tar del av sina hilso- och sjukvirdsuppgifter
tillsammans med en vuxen.

Forslag pa 1osningar

Vi limnar i promemorian férslag (avsnitt 11) till en mer indamals-
enlig ordning som innebir att det fortydligas att

o virdnadshavare fir medges elektronisk tillging tll sina barns
hilso- och sjukvirdsuppgifter och

e att barn som har fyllt tretton ar f&r medges elektronisk tillging

till sina hilso- och sjukvardsuppgifter.

For att skydda barns personliga integritet foresldr vi att bestimmel-
serna férenas med en skyldighet for

e virdgivare och E-hilsomyndigheten att

— spirra uppgifter fér virdnadshavaren om ett barn som har fyllt
tretton 4r motsitter sig vardnadshavarens elektroniska
tillgdng,

— spirra uppgifter for vdrdnadshavaren om uppgifterna omfattas
av sekretess gentemot virdnadshavaren och

— spirra uppgifter f6r barnet om uppgiften har spirrats for
vardnadshavaren med hinvisning till sekretess.

o hilso- och sjukvirdspersonal att
— prdva om uppgiften omfattas av sekretess,

— informera barn som har fyllt tretton &r om ritten att motsitta
sig att vdrdnadshavaren fir del av barnets uppgifter,
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— hos E-hilsomyndigheten begira att {4 en uppgift om ett barn
spirrad i den nationella likemedelslistan f6r direktdtkomst av
vardnadshavaren, om uppgiften inte fir limnas ut till vard-
nadshavaren.

Vidare fortydligas att uppgifter som avsléjar att det finns uppgifter
som har spirrats f6r virdnadshavaren inte fir goras tillgingliga for
vardnadshavaren genom direktitkomst eller annat elektroniskt
utlimnande. For att en sddan ordning ska kunna dstadkommas,
foresldr vi dndringar 1 patientdatalagen, lagen om nationell like-
medelslista och offentlighets- och sekretesslagen (avsnitt 1).

For att skapa 6kad tydlighet, transparens och férstielse f6r hur
barns och virdnadshavares direktitkomst ska hanteras ir det néd-
vindigt med hog grad av nationell samordning och gemensamma
rutiner inom hilso- och sjukvirden. Aven hur information ska
limnas till barn och virdnadshavare behéver samordnas. P4 mot-
svarande sitt ir den tekniska funktionaliteten 1 systemen avgorande
for en indamdlsenlig ordning, samtidigt som det inte ir limpligt att
ilag precisera kraven pd virdgivarnas elektroniska system. Vi f6reslar
dirfor (avsnitt 11) att

e regeringen ska ge en myndighet 1 uppdrag att ta fram och
publicera stddmaterial riktad till v8rdgivare med anledning av de
nya bestimmelserna, och

e regeringen eller den myndighet som regeringen bestimmer ska
ges bemyndigande att meddela foreskrifter om sikerhetsdtgirder
vid enskilds direktdtkomst till uppgifter 1 den nationella like-
medelslistan.

Forslagen behover kompletteras med utvecklingsarbete

Det ir virdgivarens ansvar att organisera och utveckla verksamheten
s& att det finns rutiner eller lokala instruktioner som bide mojliggor
och sikerstiller att en ny dindamélsenlig och siker ordning for elek-
tronisk tillgdng till barns uppgifter kan férverkligas.

Det behovs en [ingsiktig gemensam satsning for att utbilda hilso-
och sjukvdrdspersonalen. Personalen behover & 6kade kunskaper
om férutsittningarna foér direktitkomst eller annat elektroniskt
utlimnande samt om systemens tekniska funktionalitet.
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Barn och virdnadshavare har ritt till information i samband med
att barns hilso- och sjukvirdsuppgifter gors tillgingliga elek-
troniskt. For att dstadkomma tydlighet och forutsigbarhet behéver
informationen i hég utstrickning samordnas mellan olika vird-
givare.

Utdver detta beddmer vi att teknisk utveckling hos virdgivarna
ir grundliggande for att skapa ett indamailsenligt system for elek-
tronisk tillgdng. Det behovs anvindarvinliga system som stodjer
personalen vid mognadsbedémningar, men prévningar och andra
sekretessfrigor. Det mdste vara mojligt att pd ett enkelt sitt spirra
vissa uppgifter eller journaler.

Vibeddémer dirfér att vira forslag méste kompletteras med verk-
samhetsutveckling, kunskapslyft, anpassad information till vird-
nadshavare och barn samt teknisk utveckling i regioner, kommuner
och hos privata virdgivare (avsnitt 10.3.7).
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1.1

Nuvarande lydelse

Forfattningsforslag

Forslag till lag om andring i patientdatalagen

(2008:355)

Hirigenom foreskrivs i friga om patientdatalagen (2008:355) att det
ska inféras tvd nya paragrafer, 5 kap. 5a och 5b §§, av féljande
lydelse.

5 kap.

Foreslagen lydelse

5a§

En vdrdgivare fir medge ett barns
vdrdnadshavare tillging, genom
direktitkomst  eller  annat
elektroniskt  utlimnande,  till
sddana uppgifter som avses i 5§
forsta stycket.

Om uppgiften inte far limnas
ut enligt 25 kap. 11§ offentlig-
hets- och sekretesslagen
(2009:400)  ska  vdrdgivaren
spirra uppgiften for vdrdnads-
havaren.

Om barnet har fyllt tretton dr
far  uppgifterna  inte  goras
tillgingliga for vardnadshavaren,
om barnet motsitter sig det. 1
sddana fall ska vardgivaren genast
spirra uppgiften for vdrdnads-
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havaren. Virdgivaren dr skyldig
att  vid  wvarje  vdrdullfille
informera barn som har fyllt
tretton dr om vdtten att motsdtta
sig att vdrdnadshavaren far del av
barnets uppgifter om det inte dr
omdjligt eller av sdrskilda skdl
onddigt.

Uppgifter som avslojar att det
finns uppgifter som har spéirrats
med stod av denna bestimmelse,
far inte goras tillgingliga for
vdrdnadshavaren genom direkt-
dtkomst eller annat elektroniskt
utliémnande.

5b§

Om ett barn har fyllt tretton dr far
barnet medges tillging, genom
direktitkomst  eller  annat
elektroniskt  utlimnande,  till
sddana uppgifter som avses i 5 §
forsta stycket.

Om vdrdgivaren spirrat upp-
giften for vdrdnadshavaren med
stod av Sa§ andra stycket, ska
vdrdgivaren dven spirra uppgiften
for barnet.

Denna lag trider 1 kraft den 1 juli 2024.
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1.2 Forslag till lag om andring i lagen (2018:1212)
om nationell lakemedelslista

Hirigenom foreskrivs 1 friga om lagen (2018:1212) om nationell
likemedelslista

dels att 4 kap. 4 och 6 §§ ska ha foljande lydelse,

dels att det ska inforas fyra nya paragrafer, 4 kap. 4 a och 4 b §§,
5 kap. 7 § och 10 kap. 4 §, av f6ljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

4 kap.
4§
E-hilsomyndigheten ska spirra uppgift om ordinationsorsak 1 den
nationella likemedelslistan fér direktitkomst av patienten om
uppgiften enligt 25 kap. 6 § offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400) inte fir limnas ut.

E-hélsomyndigheten ska
spdrra uppgift om en underdrig i
den nationella likemedelslistan
for direktdtkomst av vdrdnads-
havaren om wuppgiften enligt
12kap. 3 § offentlighets- och
sekretesslagen inte far limnas ut.

Hilso- och sjukvirdspersonal som har behérighet att forskriva
likemedel och som efter en prévning enligt 25 kap. 6 § offentlighets-
och sekretesslagen eller 6 kap. 12 § andra stycket patientsikerhets-
lagen (2010:659) finner att uppgift om ordinationsorsak i1 den
nationella likemedelslistan inte fir limnas ut till en patient, ska hos
E-hilsomyndigheten begira att {8 uppgiften spirrad i den nationella
likemedelslistan for direktidtkomst av patienten.

Hiilso- och sjukvdrdspersonal
som har behorighet att forskriva
likemedel och som efter en
provning enligt 12 kap. 3§
offentlighets- och sekretesslagen
eller 6kap. 12§ patientsiker-
hetslagen finner att en uppgift om
en underdrig i den nationella
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likemedelslistan inte far limnas
ut till dennes vardnadshavare, ska
hos E-hilsomyndigheten begira
att fi uppgiften spirrad i den
nationella  likemedelslistan ~ for
direktitkomst  av  vdrdnads-
havaren.

4a$

Hilso- och sjukvdrdspersonal som
har  behorighet att  forskriva
likemedel dr skyldig att vid varje
forskrivning till barn préva om
uppgiften far limnas ut till dennes
vdrdnadshavare genom  direkt-
dtkomst enligt 25 kap. 17 ¢ §
offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400) eller 6 kap. 12 §
patientsikerbetslagen (2010:659).

Om barnet har fyllt tretton dr
far wuppgifterna inte goras till-
gingliga for vardnadshavaren, om
barnet motsitter sig det. Hdlso-
och sjukvdrdspersonal dr skyldig
att  vid  wvarje  vdrdullfille
informera barn som har fyllt
tretton dr om ritten att motsdtta
sig att vdrdnadshavaren fdr del av
barnets uppgifter om det inte dr
omdjligt eller av sirskilda skl
onddigt.

Hilso- och sjukvdrdspersonal
dr skyldig att hos E-hilso-
myndigheten begira att fi en
uppgift om ett barn spirrad i den
nationella  likemedelslistan ~ for
direktatkomst  av  vdrdnads-
havaren, om uppgiften inte far
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limnas ut till vdrdnadshavaren
enligt forsta eller andra stycket.

4b§
E-hilsomyndigheten ska spirra
uppgift om et barn i den

nationella  likemedelslistan ~ for
direktdtkomst  av  vdrdnads-
havaren, om wuppgiften inte fir
limnas wt till vdrdnadshavaren
enligt

1. 25 kap. 17 ¢ § offentlighets-
och sekretesslagen  (2009:400),
eller

2. 4 a § andra stycket.

Om E-héilsomyndigheten
spdrrat en uppgift for vdrdnads-
havaren enligt forsta stycket 1, ska
E-hilsomyndigheten dven spéirra
uppgiften for barnet.

Uppgifter som avsldjar att det
finns uppgifter som har spirrats
med stod av denna bestimmelse,
far inte goras tillgingliga for vdrd-
nadshavaren — genom  direkt-
datkomst.

6§

Hilso- och sjukvdrdspersonal
som har behorighet att forskriva
likemedel och som efter en ny
provning finner att en uppgift
som begirts spirrad enligt 4§
andra eller tredje stycket kan
limnas ut till patienten respek-
tive virdnadshavaren, ska hos
E-hilsomyndigheten begira att
sparren hivs. E-hilsomyndig-
heten ska hiva en spirr om den

Hilso- och sjukvardspersonal
som har behorighet att forskriva
likemedel och som efter en ny
prévning finner att en uppgift
som begirts spirrad enligt 4§
andra stycket eller 4a § tredje
stycket kan limnas ut wll
patienten respektive virdnads-
havaren, ska hos E-hilsomyndig-
heten begira att spirren hivs.
E-hilsomyndigheten ska hiva en

21



Forfattningsforslag

uppgift som spirrats enligt 4 §
kan limnas ut till patienten
respektive virdnadshavaren.
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spirr om den uppgift som
spirrats enligt 4 § eller 4b § kan
limnas ut till patienten respek-
tive virdnadshavaren.

5 kap.

75
Ett barns vdrdnadshavare far ha
direktdtkomst till uppgifter om
barnet. Barn som har fyllt tretton
dr far ba direktitkomst till upp-
gifter om sig sjilv.

10 kap.

49

Regeringen eller den myndighet
som regeringen bestimmer kan
med stod av 8 kap. 7 § regerings-
formen meddela nirmare fore-
skrifter om de krav pd sikerbets-
dtgirder som ska gilla vid sddan
direktitkomst som avses i 5 kap.

6-7 §§.

Denna lag trider 1 kraft den 1 juli 2024.
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1.3 Forslag till lag om dndring i offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400)

Hirigenom foreskrivs i friga om offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400) att 25 kap. 11 och 17 ¢ §§ ska ha féljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

25 kap.
11§
Sekretessen enligt 1 § hindrar inte att uppgift limnas

1. frin en myndighet som bedriver verksamhet som avses 11§ 1
en kommun till en annan sddan myndighet i samma kommun,

2. frin en myndighet som bedriver verksamhet som avses 11§ 1
en region till en annan sidan myndighet i samma region,

3. till en myndighet som bedriver verksamhet som avses 1 1§,
26 kap. 1§, en enskild virdgivare eller omsorgsgivare enligt det som
foreskrivs i lagen (2022:913) om sammanhéllen vird- och omsorgs-
dokumentation,

4. till ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister enligt patient-
datalagen (2008:355),

5. fr8n en myndighet som bedriver verksamhet som avses 1 1§
inom en kommun eller en region till annan sidan myndighet for
forskning eller framstillning av statistik eller f6r administration pd
verksamhetsomridet, om det inte kan antas att den enskilde eller
ndgon nirstdende till den enskilde lider men om uppgiften rjs, eller

6. till en enskild enligt vad som féreskrivs 1

—lagen (1988:1473) om undersokning betriffande vissa smitt-
samma sjukdomar 1 brottmal,

—lagen (1991:1129) om rittspsykiatrisk vérd,

—lagen (1995:831) om transplantation m.m.,

— smittskyddslagen (2004:168),

— 6 och 7 kap. lagen (2006:351) om genetisk integritet m.m.,

— lagen (2006:496) om blodsikerhet

— lagen (2008:286) om kvalitets- och sikerhetsnormer vid hante-
ring av minskliga vivnader och celler,

—lagen  (2012:263) om —lagen  (2012:263) om
kvalitets- och sikerhetsnormer kvalitets- och sikerhetsnormer
vid hantering av minskliga organ  vid hantering av minskliga organ

23



Forfattningsforslag

eller  forordning som  har
meddelats med stéd av den
lagen, eller

-2 kap. lagen (2017:612) om
samverkan vid utskrivning frin
sluten hilso- och sjukvard.

Ds 2023:26

eller  forordning som  har
meddelats med st6d av den lagen,

-2 kap. lagen (2017:612) om
samverkan vid utskrivning frdn
sluten hilso- och sjukvard, eller

— 5 kap. 5 a § patientdatalagen,
om det inte kan antas att den
underdrige lider betydande men

om uppgiften rijs.

17 c§

Sekretessen enligt 17 a och 17 b §§ hindrar inte att

1. uppgift 1 den nationella likemedelslistan limnas enligt lagen
(2018:1212) om nationell likemedelslista till hilso- och sjukvérds-
personal som har behérighet att forskriva likemedel eller andra
varor, en sjukskéterska utan behorighet att férskriva likemedel eller
andra varor, en dietist, en farmaceut i hilso- och sjukvérden eller till
expedierande personal pd 6ppenvirdsapotek,

2. uppgift limnas enligt lagen
(2016:526) om behandling av
personuppgifter 1 irenden om
licens for likemedel till 6ppen-
vardsapotek eller den som ir
behorig att forordna likemedel,
eller

3. uppgift om forordnande
och expediering av likemedel for
behandling av djur limnas till
expedierande personal pd 6ppen-
vardsapotek.
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Denna lag trider i kraft den 1 juli 2024.
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2 Utredningens uppdrag och
arbete

2.1 Uppdraget

Virt uppdrag ir att kartligga hur den nuvarande ordningen nir det
giller virdnadshavares direktitkomst till barns uppgifter inom
hilso- och sjukvirden inklusive tandvirden ser ut och fungerar.
Utifrdn kartliggningen ska vi limna férfattningsférslag eller andra
forslag pd atgirder for att dstadkomma en mer dndamélsenlig ord-
ning for att ge virdnadshavare, enskilt eller tillsammans med barnet,
tillgdng, genom direktdtkomst eller annat elektroniskt utlimnande
till barnets patientuppgifter i hilso- och sjukvirden inklusive tand-
vdrden nir barnet dr 13-15 ir.

Vi far dverviga frigan om elektronisk tillging till barnets patient-
uppgifter dven under annan period dn nir barnet ir 13-15 &r. Om vi
identifierar liknande problem i andra verksamheter som tillhanda-
héller direktdtkomst till patientuppgifter eller hilso- och sjukvérds-
uppgifter till enskilda ska vira forslag iven omfatta denna verk-
samhet. Dessutom ska vi éverviga om det finns behov av en sirskild
ordning fér vissa situationer nir det inte ir limpligt att virdnads-
havaren fr del av barnets uppgifter.

I vart uppdrag anges att arbetet ska utféras med utgdngspunkt i
barnets bista och med beaktande av de rittigheter som barn till-
erkinns 1 Forenta nationernas konvention om barnets rittigheter
(barnkonventionen) som genom lagen (2018:1197) om Forenta
nationernas konvention om barnets rittigheter ir svensk lag sedan
2020. Vi ska viga barnets behov av skydd for den personliga inte-
griteten mot virdnadshavarens ansvar enligt férildrabalken och
sirskilt redogéra f6r de 6verviganden som gjorts. Vi ska dven beakta
relevant dataskyddslagstiftning och risken fér missbruk av under-
driges e-legitimation.
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Om forslagen piverkar den kommunala sjilvstyrelsen ska vi
redovisa de sirskilda overviganden som har gjorts, liksom
administrativa och ekonomiska konsekvenser for berorda aktdrer
och individer. De samhillsekonomiska effekterna av olika alternativ
ska analyseras och beaktas 1 de férslag som vi ligger.

2.2 Avgransningar

Den nuvarande ordningen nir det giller barns och virdnadshavares
elektroniska tillgdng till barns uppgifter inom hilso- och sjukvirden
ir ett resultat av ett komplext samspel mellan en rad olika regelverk.
Bestimmelser om hilso- och sjukvirdens uppdrag och ansvar liksom
bestimmelser om patienters rittigheter har en central betydelse fér
hur barn och virdnadshavare ska involveras 1 virden och {3 tillging
till uppgifter inom ramen f6r en god och nira vérd.

Vidare har ratificeringen av barnkonventionen pd ett genom-
gripande plan pdverkat synen pd barns rittigheter och gett barn ett
fullstindigt erkinnande som rittighetsbirare. Regelverk som
skyddar den personliga integriteten har fitt allt stérre genomslag
och stiller 13ngtgiende krav pd hur behandlingen av personuppgifter
far ga tll. Skyddet f6r den personliga integriteten uppritthills dven
av bestimmelser om sekretess och tystnadsplikt. Samtidigt ir
bedémningarna nir det giller barns och virdnadshavares tillging till
barns uppgifter komplicerade eftersom sekretessen wvarierar i
omfattning beroende pd bland annat barnets dlder och utveckling
samt frigans art, komplexitet och konsekvenser.

Vi bedémer att det dr nodvindigt att pd ett dvergripande plan
beskriva de olika regelverken for att sitta barns och virdnadshavares
elektroniska tillgdng till barns uppgifter inom hilso- och sjukvirden
1 sitt rittsliga sammanhang. Samtidigt mdste promemorians inneh3ll
och omfattning begrinsas. De senaste dren har flera andra utred-
ningar haft uppdrag som nira angrinsar till virt uppdrag. Mot denna
bakgrund upprepar vi inte det som framgir av andra betinkanden
och myndighetsrapporter annat in nir det ir direkt relevant for
overvigandena och forslagen 1 denna promemoria.
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2.3 Utredningens arbete

Utredningsarbetet inleddes i augusti 2022 och har utférts utan sir-
skild expert- eller referensgrupp. Arbetet i 6vrigt har framfér allt
bestdtt 1 att analysera det nuvarande rittsliget, tidigare utredningar
och forslag samt myndighetsrapporter och aktuell forskning. Vi har
ocksd dgnat mycket tid t att kartligga hur den nuvarande ordningen
pd omrddet ser ut och fungerar genom dialoger med berérda aktérer.

Vi har haft méten med féretridare for E-hilsomyndigheten,
Sveriges kommuner och Regioner, Inera AB, Barnombudsmannen,
Socialstyrelsen, Integritetsskyddsmyndigheten, Likemedelsverket,
DIGG, Statens Servicecenter, Forskarnitverket DOME, Barnafrid
vid Linkdpings universitet, Funktionsritt Sverige och dess
medlemsforbund, Svenska Likaresillskapet och dess medlems-
foreningar, Region Visterbotten, Region Orebro lin, Region
Givleborg, Region Jonkoping, Region Stockholm, Region Uppsala,
Region Skdne och Géteborgs stad. Vi har hirtll himtat in syn-
punkter frin barn i 8ldrarna 13-16 4r i Givle kommun.
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3 Gallande ratt

3.1 Halso- och sjukvarden

3.1.1 Vad &r hélso- och sjukvard?

Definitioner av vad som ir hilso- och sjukvérd finns i flera olika lagar
och dessa definitioner skiljer sig 3t pd olika sitt. Med hilso- och
sjukvdrd avses enligt 2 kap. 1 § hilso- och sjukvirdslagen (2017:30),
HSL, atgirder for att medicinskt forebygga, utreda och behandla
sjukdomar och skador, sjuktransporter, och omhindertagande av
avlidna. I forarbetena till bestimmelsen utvecklas vad som ingr i
definitionen av hilso- och sjukvird. Dir framgir att bland annat
sjukdomsférebyggande dtgirder av bdde miljsinriktad och individ-
inriktad karaktir. Detta innefattar dels insatser for att faststilla hur
kemiska, biologiska, fysiska, sociala och psykologiska faktorer
inverkar pd befolkningens hilsotillstind, dels allminna och riktade
hilsokontroller, vaccinationer, hilsoupplysning samt modra- och
barnhilsovird.' Av lagens definition framgir diremot att begreppet
hilso- och sjukvard enligt hilso- och sjukvirdslagen inte omfattar
tandvérd.

A andra sidan omfattar definitionen av hilso- och sjukvird enligt
patientdatalagen (2008:355), PDL, ett flertal verksamheter som inte
ryms 1 hilso- och sjukvirdslagens definition. Av 1 kap. 3 § PDL
framgdr att med uttrycket hilso- och sjukvird avses i denna lag
verksamhet enligt hilso- och sjukvirdslagen (2017:30), tandvards-
lagen (1985:125), lagen (1991:1128) om psykiatrisk tvingsvard,
lagen (1991:1129) om rittspsykiatrisk vird, smittskyddslagen
(2004:168), lagen (1972:119) om faststillande av konstillhorighet 1
vissa fall, lagen (2006:351) om genetisk integritet m.m., lagen
(2018:744) om  forsikringsmedicinska  utredningar, lagen

! Prop. 1981/82:97 s 110 f.
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(2019:1297) om koordineringsinsatser foér sjukskrivna patienter,
lagen (2021:363) om estetiska kirurgiska ingrepp och estetiska
injektionsbehandlingar samt den upphivda lagen (1944:133) om
kastrering.

En ytterligare definition av hilso- och sjukvard finns 11 kap. 2 §
patientsikerhetslagen (2010:659) och 5 § patientskadelagen
(1996:799). I bestimmelserna anges att med hilso- och sjukvird
avses 1 denna lag verksamhet som omfattas av hilso- och sjukvards-
lagen (2017:30), tandvirdslagen (1985:125), lagen (2001:499) om
omskirelse av pojkar, lagen (2018:744) om forsikringsmedicinska
utredningar, lagen (2019:1297) om koordineringsinsatser for sjuk-
skrivna patienter, lagen (2021:363) om estetiska kirurgiska ingrepp
och estetiska injektionsbehandlingar samt verksamhet inom detalj-
handel med likemedel enligt lagen (2009:366) om handel med like-
medel.

3.1.2  Verksamheter som hor till hédlso- och sjukvarden

Hilso- och sjukvird kan bedrivas av regioner, kommuner och stat-
liga myndigheter (offentliga virdgivare) samt av juridiska personer
och enskilda niringsidkare (privata virdgivare).

Regioner har ett 1ngtgdende ansvar enligt 8 kap. hilso- och sjuk-
vardslagen att erbjuda hilso- och sjukvird. Det kommunala hilso-
och sjukvdrdsansvaret dr diremot avgrinsat till att gilla i forhillande
till vissa grupper som f3r insatser enligt socialtjinstlagen (2001:453),
SoL och lagen (1993:387) om st6d och service till vissa funktions-
hindrade, LSS. Det innebir att kommuner bland annat har hilso- och
sjukvdrdsansvar for barn som bor i bostad med sirskild service eller
deltar i daglig verksamhet enligt LSS.> En region fir ocksd 6verlita
ansvaret till en kommun inom regionen att erbjuda hilso- och sjuk-
vird i hemmet (hemsjukvdrd) i ordinirt boende.* Hilso- och sjuk-
vard behéver inte bedrivas i organisatoriskt sjilvstindiga former
utan kan utgéra inslag i annan férvaltning, till exempel inom skolan
(elevhilsan) och socialtjinsten.

Aven statliga myndigheter kan bedriva hilso- och sjukvird. Som
exempel kan nimnas Kriminalvirden, Forsvarsmakten, Ritts-

22 kap. 3 § HSL.
* 12 kap. 1 § HSL och prop. 1992/93:159 s. 182.
14 kap. 1 § HSL.
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medicinalverket, universitet och hogskolor och Statens institutions-
styrelse. Typiskt for de statliga virdgivarna ir att hilso- och sjukvird
inte utgor deras kirnverksamhet utan bedrivs parallellt med annan
verksamhet.

3.1.3  Halso- och sjukvardslagen

I hilso- och sjukvérdslagen finns bestimmelser om hur hilso- och
sjukvirdsverksamhet ska organiseras och bedrivas.” Enligt 3 kap. 1 §
HSL ir mélet med hilso- och sjukvarden en god hilsa och vird pd
lika villkor for hela befolkningen. Virden ska ges med respekt for
alla minniskors lika virde och f6r den enskilda minniskans virdig-
het. Den som har det storsta behovet av hilso- och sjukvard ska ges
foretride till virden. Hilso- och sjukvirden ska, enligt 3 kap. 2 §
HSL, arbeta for att férebygga ohilsa. I 5 kap. 1 § HSL regleras att
hilso- och sjukvirdsverksamhet ska bedrivas s3 att kraven pd god
vard uppfylls. Det innebir att virden sirskilt ska vara av god kvalitet
med en god hygienisk standard, tillgodose patientens behov av
trygghet, kontinuitet och sikerhet, bygga pa respekt for patientens
sjilvbestimmande och integritet, frimja goda kontakter mellan
patienten och hilso- och sjukvirdspersonalen och att den ska vara
lite tillginglig. Kvaliteten i verksamheten ska, enligt 5 kap. 4 § HSL,
systematiskt och fortlopande utvecklas och sikras.

I 5 kap. 6-8 §§ HSL regleras sirskilda skyldigheter nir det giller
hilso- och sjukvidrd som avser barn. I 5 kap. 6 § HSL anges den
grundliggande principen att barnets bista sirskilt ska beaktas nir
hilso- och sjukvird ges till barn. Av 5 kap. 7 § HSL framgar att ett
barns behov av information, rid och stdd sirskilt ska beaktas om
barnets forilder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor
tillsammans med, har en psykisk stérning eller en psykisk funktions-
nedsittning, har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, har ett
missbruk av alkohol, annat beroendeframkallande medel eller spel
om pengar, eller utsitter eller har utsatt barnet eller en nirstdende
till barnet f6r vald eller andra 6vergrepp. Detsamma giller om
barnets forilder eller nigon annan vuxen som barnet varaktigt bor
tillsammans med ovintat avlider.

51 kap. 1 § HSL.
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3.1.4 Patientlagen

Enligt 1 kap. 1 § patientlagen (2014:821), PL, syftar lagen till att
inom hilso- och sjukvirdsverksamhet stirka och tydliggora
patientens stillning samt till att frimja patientens integritet, sjilv-
bestimmande och delaktighet. Av 1 kap. 3 § PL framgar att lagen
inte omfattar tandvard enligt tandvérdslagen (1985:125). Flera av
bestimmelserna i patientlagen har sin motsvarighet 1 annan hilso-
och sjukvérdslagstiftning, till exempel i hilso- och sjukvirdslagen
och patientsikerhetslagen (2010:659), PSL. Det giller t.ex. beskriv-
ningen av mdlet med hilso- och sjukvirden 1 1 kap. 6 § PL,
bestimmelsen i 1 kap. 7 § PL om att patienten ska {3 sakkunnig och
omsorgsfull hilso- och sjukvird som ir av god kvalitet och som star
1 Overensstimmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet,
bestimmelsen i1 kap. 8 § PL om att barnets bista ska beaktas sirskilt
nir hilso- och sjukvard ges till barn samt bestimmelsen 1 2 kap. 1 §
PL om att virden ska vara litt tillginglig.

I patientlagens tredje kapitel finns bestimmelser om information.
I 3 kap. 1 och 2 §§ PL anges vilken information patienten ska fi. Om
informationen inte kan limnas till patienten, ska den 1 stillet, sdvitt
det ir mojligt, limnas till en nirstdende till denne 1 enlighet med
3 kap. 4 § PL. Av 3 kap. 3 § PL framgar att nir patienten ir ett barn
ska dven barnets vrdnadshavare f4 motsvarande information som
patienten ska f enligt 3 kap. 1 och 2 §§. Enligt 3 kap. 5 § PL fir
information diremot inte limnas till patienten eller nigon nir-
stdende om bestimmelser om sekretess eller tystnadsplikt hindrar
detta. Enligt 3 kap. 6 § PL ska informationen anpassas till mot-
tagarens 3lder, mognad, erfarenhet, sprikliga bakgrund och andra
individuella férutsittningar. Det finns ocksd en skyldighet i 3 kap.
7§ PL f6r den som ger informationen att s& lingt som mojligt
forsikra sig om att mottagaren har férstdtt innehéllet 1 och betydel-
sen av den limnade informationen. Informationen ska limnas
skriftligen om det beh6évs med hinsyn till mottagarens individuella
forutsittningar eller om patienten ber om det. Av férarbetena fram-
gdr att informationsskyldigheten &ligger 1 férsta hand den som har
det direkta ansvaret for den vérdsituation som informationen avser.
Det idr didremot virdgivarens ansvar att organisera verksamheten si
att hilso- och sjukvirdspersonalen kan uppfylla sin informations-
skyldighet. Verksamhetschefen vid enheten ansvarar for att det finns
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rutiner eller lokala instruktioner som bdde mojliggor och sikerstiller
att patienten kan fi del av information av sddant innehall och i sidan
omfattning som féreskrivs.®

I patientlagens fjirde kapitel finns bestimmelser om samtycke. I
4 kap. 1 § PL anges att patientens sjilvbestimmande och integritet
ska respekteras. Av 4 kap. 2 § PL framgar att hilso- och sjukvird inte
fir ges utan patientens samtycke om inte annat féljer av lag. Innan
samtycke inhimtas ska patienten f& information. Nir patienten ir
ett barn, ska barnets instillning till aktuell vrd och behandling s3
l&ngt som mojligt kartliggas och tillmitas betydelse 1 forhallande till
dennes alder och mognad.” Av férarbetena framgir att vilken
mognad som krivs for att ett barns instillning ska tillmitas betydelse
mdste utredas vid varje enskilt tillfille och ir beroende av den
planerade virdens art och angeligenhetsgrad. Som utgdngspunkt ir
det virdnadshavaren som har beslutanderitt i frigor som rér barnet.
Det ir dock inte nédvindigt att i alla situationer inhimta samtycke
frin virdnadshavaren. Det centrala f6r bedémningen av om barnet
ska anses moget nog att ensamt f& besluta om viss vird eller
behandling ir om barnet kan tillgodogora sig relevant information
och 6verblicka vilka konsekvenser som hans eller hennes beslut kan
fa. Det krivs en avsevird mognad for att ett barn ska kunna ta still-
ning till mer omfattande behandlingar och ingrepp. Yngre barn kan
diremot pd egen hand i vissa fall samtycka till enklare &tgirder.
Hilso- och sjukvirdspersonalen bor géra vil avvigda mognads-
bedémningar som inte resulterar i att barn avkrivs beslut som de inte
kinner sig mogna att fatta.®

I patientlagens femte kapitel finns bestimmelser om delaktighet.
Hilso- och sjukvérden ska enligt 5 kap. 1 § PL s3 ldngt som méjligt
utformas och genomforas 1 samrid med patienten. Av 5 kap. 2 § PL
framggr att patientens medverkan ska utgd ifrdn patientens dnskemal
och individuella férutsittningar. Nirstiende till patienten ska 3
mojlighet att medverka vid utformningen och genomférandet av
virden om det ir limpligt och om inte bestimmelser om sekretess
eller tystnadsplikt inte hindrar detta.”

I 6 kap. 1 § PL anges att patientens behov av trygghet, kontinuitet
och sikerhet ska tillgodoses samt att olika insatser f6r patienten ska

¢ Prop. 2013/14:106 s. 47 {.
7 4 kap. 3 § PL.

8 Prop. 2013/14:106 5. 119 f.
%5 kap. 3 § PL.
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samordnas pd ett dndamdlsenligt sitt. Vidare anges 1 10 kap. 1 § PL
att inom hilso- och sjukvirdsverksamhet ska personuppgifter ut-
formas och 1 6vrigt behandlas s& att patientens och &vriga regi-
strerades integritet respekteras.

3.1.5 Tandvardslagen

I tandvardslagen (1985:125), TvL, finns bestimmelser om hur tand-
virdsverksamhet ska organiseras och bedrivas. Minga av bestim-
melserna 1 hilso- och sjukvirdslagen och patientlagen har en mot-
svarighet 1 tandvirdslagen. Det giller t.ex. 2 § TvL som beskriver
mélet for tandvirden och 3 § TvL som anger att tandvirden ska
bedrivas s3 att den uppfyller kravet pd en god tandvird, vilket inne-
bir att den ska vara av god kvalitet med en god hygienisk standard
och ligga sirskild vikt vid forebyggande &tgirder, tillgodose
patientens behov av trygghet i virden och behandlingen, vara litt
tillginglig, bygga pd respekt foér patientens sjilvbestimmande och
integritet samt frimja goda kontakter mellan patienten och tand-
vardspersonalen. Aven bestimmelserna om att barnets bista sirskilt
ska beaktas nir tandvérd ges till barn (3 § tredje stycket TvL), att
virden och behandlingen s3 lingt som méojligt ska utformas och
genomforas 1 samrdd med patienten, att barnets instillning till den
aktuella dtgirden s 1dngt som méjligt ska klarliggas nir patienten dr
ett barn samt att barnets instillning ska tillmitas betydelse i for-
hillande till hans eller hennes dlder och mognad (3 2§ TvL) har mot-
svarigheter 1 annan hilso- och sjukvirdslagstiftning. Kvaliteten 1
verksamheten ska, enligt 16 § TvL, systematiskt och fortlépande
utvecklas och sikras.

3.1.6  Patientsakerhetslagen

Av 1 kap. 1 § PSL framgar att lagen syftar till att frimja hog patient-
sikerhet inom hilso- och sjukvird och dirmed jimférlig verksam-
het. T 3 kap. PSL regleras virdgivarens skyldighet att bedriva ett
systematiskt patientsikerhetsarbete. Dir anges bland annat att vard-
givaren, enligt 3 kap. 1 § PSL, ska planera, leda och kontrollera verk-
samheten pd ett sitt som leder till att kravet pd god vird 1 hilso- och
sjukvdrdslagen respektive tandvardslagen uppritthalls. Av 3 kap. 4 §
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PSL framgr att virdgivaren ocks3 ska ge patienterna och deras nir-
stiende mojlighet att delta 1 patientsikerhetsarbetet. I 6 kap. patient-
sikerhetslagen regleras skyldigheter foér hilso- och sjukvirds-
personal med flera. Dir anges bland annat att virden s lingt som
mojligt ska utformas och genomféras i samrdd med patienten.
Patienten ska visas omtanke och respekt.'

3.1.7 Omstillningen till en god och néara vard

God och nira vdrd kan beskrivas som ett dvergripande mal f6r den
omstillning som nu sker inom hilso- och sjukvirden. Hilso- och
sjukvirden bor stilla om sd att primirvirden dr navet i virden och
samspelar med annan hilso- och sjukvird och med socialtjinsten.
Milet med omstillningen av hilso- och sjukvirden bér vara att
patienten fir en god, nira och samordnad vird som stirker hilsan.
Malet bor ocksd vara att patienten ir delaktig utifrn sina forut-
sittningar och preferenser och att en effektivare anvindning av
hilso- och sjukvirdens resurser ska kunna uppnds."'

Bestimmelserna om att hilso- och sjukvirden ska tillgodose
patientens behov av trygghet, kontinuitet och sikerhet, bygga pd
respekt for patientens sjilvbestimmande och integritet, vara litt
tillginglig och si l&ngt som mojligt utformas och genomforas i
samrdd med patienten ir av central betydelse 1 omstillningen till en
god och nira vard."” Digitalisering ir en annan central férutsittning
for att reformeringen av primirvarden ska bli méjlig. "’

3.2 Barnkonventionen

Barnkonventionen ratificerades av Sverige 1990 och giller som
svensk lag sedan den 1 januari 2020." Barnkonventionen bestr av
totalt 54 artiklar med bestimmelser om minskliga rittigheter for
barn. Genom barnkonventionen ges barn ett fullstindigt
erkinnande som rittighetsbirare. Rittigheterna som barn till-
forsikras bygger pd allminna minskliga rittigheter som faststillts

126 kap. 1 § PSL.

" Prop. 2019/20:164 s. 32.

2 Prop. 2019/20:164 s. 18 och 21.

13 Prop. 2019/20:164 5. 17.

' Lag (2018:1197) om Férenta nationernas konvention om barnets rittigheter.
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genom flera internationella &verenskommelser. Kommuner,
regioner och statliga myndigheter har samma ansvar f6r genom-
férandet av barns rittigheter som staten."

3.2.1 De grundldggande principerna

Rittigheterna i artiklarna 2, 3, 6 och 12 utgér konventionens grund-
principer som ska genomsyra dvriga rittigheter och alltid beaktas 1
friga om barn. Artikel 2 innebir att alla barn som befinner sig i
Sverige ska {4 sina rittigheter tillgodosedda, oavsett var barnet bor
eller vilken skola barnet gir pd. Barnet fir inte utsittas for
diskriminering pa grund av omstindigheter som ror barnet eller dess
forildrar, sisom exempelvis religion, ursprung eller politiska 3sikter.

Artikel 3 innebir att vid alla &tgirder som ror barn, ska 1 forsta
hand beaktas vad som bedéms vara barnets bista. Det finns tre
dimensioner pd barnets bista; en rittighet fér barnet att 3 sina
intressen (barnets bista) bedémda och beaktade, en rittslig tolk-
ningsprincip om en rittsregel ir 6ppen for flera tolkningar samt ett
tillvigagdngssitt for att konstatera och redogéra for vilka konse-
kvenser ett beslut som rér barn kan fi och hur barnets bista har
beaktats 1 beslut om en &tgird."® Vad som utgdr barnets bista i tidig
3lder och under ungdomsaren skiljer sig it. Det ir viktigt att tinka
pd att nir barnets dlder och mognad 6kar, utvecklas ocksd dess
kompetens, insikter och férmiga att agera. Vuxna ska stddja ung-
domar s att de kan ta stérre ansvar for sina egna liv."”

Artikel 6 innebir att konventionsstaterna erkinner varje barns
inneboende ritt till livet och att konventionsstaterna till det yttersta
av sin férmdiga ska sikerstilla barnets 6verlevnad och utveckling.

Enligt artikel 12 har varje barn som kan bilda egna &sikter ritt att
uttrycka dessa sikter i alla frigor som rér barnet. Asikterna ska f3
betydelse 1 férhillande till barnets dlder och mognad. Den vuxne har
dirmed ett ansvar att gora barnet delaktigt och anpassa sittet att
lyssna utifrin barnets &lder, mognad och funktionsférméga. FN:s
barnrittskommitté har fértydligat att barnets ritt att gora sin rost

' Artikel 4 och GENERAL COMMENT No. 5 (2003), General measures of implementation
of the Convention on the Rights of the Child. CRC/GC/2003/5, p. 40 och 41.

1©SOU 2021:34 5. 73.

YGENERAL COMMENT No. 7 (2005), Implementing child rights in early childhood.
CRC/C/GC/7/Rev.1 och GENERAL COMMENT No. 20 (2016), Implementation of the
rights of the child during adolescence. CRC/C/GC/20.
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hord innebir en rittighet till bide delaktighet och inflytande. Ritten
att komma till tals dr en rittighet och inte en skyldighet vilket
innebir att barnet méste {8 vilja, utan pdtryckningar, om det énskar
delta eller inte. Det méste ocksd finnas forutsittningar for att barn
ska kunna komma till tals, och fér detta behovs strukturer och
trygga miljer som mojliggér detta.'

3.2.2 Andra relevanta artiklar

Det finns ocksd ett antal andra artiklar som ir relevanta vid bedém-
ningen av hur barns och virdnadshavares elektroniska tillging till
barns uppgifter inom hilso- och sjukvirden inklusive tandvirden ska
utformas. Enligt artikel 5 ska en stat respektera det ansvar, rittig-
heter och skyldigheter som tillkommer férildrar och andra att, pd
ett sitt som stdr 1 6verensstimmelse med den fortldpande utveck-
lingen av barnets f6rmiga, ge limplig ledning och rdd di barnet
utdvar de rittigheter som erkinns i konventionen. Att familjen ir
den grundliggande enheten framgir dven av konventionens inled-
ning.

Barn har ritt till yttrandefrihet enligt artikel 13. Rittigheten inne-
fattar en frihet att oberoende av territoriella grinser soka, ta emot
och sprida information och tankar av alla slag, 1 tal, skrift eller tryck,
1 konstnirlig form eller genom annat uttrycksmedel som barnet
viljer.

Av artikel 16 framgdr att barn har ritt till lagens skydd mot god-
tyckliga eller olagliga ingripanden 1 sitt privat- och familjeliv, sitt
hem och sin korrespondens samt mot olagliga angrepp pé sin heder
och sitt anseende.

Barn ska ocks8, enligt artikel 19, skyddas mot alla former av
tysiskt eller psykiskt vild, skada eller vergrepp, vanvérd eller for-
sumlig behandling, misshandel eller utnyttjande, inklusive sexuella
Overgrepp.

Artikel 23 anger att barn med fysisk eller psykisk funktions-
nedsittning bor dtnjuta ett fullvirdigt och anstindigt liv under for-
hallanden som sikerstiller virdighet, frimjar tilltron till den egna
féormagan och mojliggdr barnets aktiva deltagande 1 samhiillet.

'8 GENERAL COMMENT No. 12 (2009), The right of the child to be heard.
CRC/C/GC/12.
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Artikel 24 sl3r fast att barn har ritt till bista mojliga hilsa, tillgdng
till hilso- och sjukvird samt till rehabilitering. Staten ska striva efter
att sikerstilla att inget barn berévas sin ritt att ha tillgdng till sddan
hilso- och sjukvird.

3.3 Skyddet for den personliga integriteten och
ratten till respekt for privatlivet

Skyddet fér den personliga integriteten och ritten till respekt for
privatlivet skyddas bdde av internationella regelverk och av nationell
ratt.

3.3.1 Internationella regelverk

Enligt artikel 12 1 FN:s allminna forklaring om de minskliga rittig-
heterna har var och en ritt till lagens skydd mot godtyckligt
ingripande 1 friga om bland annat privatliv, familj, hem eller korre-
spondens. Forklaringen ir inte formellt bindande, men ger uttryck
for gillande sedvaneritt.

Aven artikel 8 i den europeiska konventionen om skydd for de
minskliga rittigheterna och de grundliggande friheterna (Europa-
konventionen) sldr fast att var och en har ritt ull skydd for sitt
privat- och familjeliv, sitt hem och sin korrespondens. I Europa-
domstolens praxis har artikeln ansetts tillimplig ocksd vid behand-
ling av personuppgifter. Europakonventionen giller som svensk lag
sedan den 1 januari 1995."

Den Europeiska unionens stadga om de grundliggande rittig-
heterna (EU-stadgan) skyddar individers ritt till personlig integritet
genom bl.a. artiklarna 3, 7 och 8. Ett annat centralt regelverk nir det
giller behandling av personuppgifter ir Europaparlamentets och
ridets forordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd for
fysiska personer med avseende pd behandling av personuppgifter
och om det fria flédet av sddana uppgifter och om upphivande av
direktiv 95/46/EG (allmin dataskyddsférordning eller EU:s data-
skyddsférordning).

' Tag (1994:1219) om den europeiska konventionen angiende skydd fér de minskliga
rittigheterna och de grundliggande friheterna.
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3.3.2 Nationella regelverk

P& nationell niv3 finns en grundlagsstadgad ritt till skydd fér den
enskildes personliga integritet i regeringsformen (RF). Enligt mal-
sittningsstadgandet 1 1 kap. 2 § fjirde stycket RF ska det allminna
virna om den enskildes privat- och familjeliv och enligt 2 kap. 6 §
andra stycket RF ir var och en gentemot det allminna skyddad mot
betydande intrdng i den personliga integriteten, om det sker utan
samtycke och innebir o6vervakning eller kartliggning av den
enskildes personliga férhéllanden.

Andra forfattningar pd nationell nivd som syftar tll att skydda
den personliga integriteten ir bla. lagen (2018:218) med
kompletterande bestimmelser till EU:s dataskyddstérordning
(dataskyddslagen), olika registerforfattningar, t.ex. patientdatalagen
och lagen (2022:913) om sammanhillen vird- och omsorgs-
dokumentation som reglerar virdgivares behandling av person-
uppgifter inom hilso- och sjukvirden samt lagen (2018:1212) om
nationell likemedelslista som reglerar E-hilsomyndighetens
behandling av personuppgifter 1 den nationella likemedelslistan.

Skyddet fér den personliga integriteten uppritthélls ocksd genom
bestimmelser om sekretess och tystnadsplikt, till exempel 1
offentlighets- och sekretesslagen (2009:400), OSL, och PSL.

Aven minga av bestimmelserna i hilso- och sjukvirdslag-
stiftningen syftar till att skydda patientens sjilvbestimmande och
integritet.

3.4 EU:s dataskyddsforordning

EU:s dataskyddsforordning syftar till att skydda fysiska personers
grundliggande rittigheter och friheter, sirskilt deras ritt till skydd
for personuppgifter (artikel 1.2). All svensk lagstiftning miste
anpassas efter dataskyddsférordningen. Nationella regler kan endast
komplettera och fylla ut dataskyddsférordningen.

3.4.1 Grundlaggande principer

EU:s dataskyddsforordning kriver att personuppgifter bara
behandlas utifrén vissa grundliggande principer. Dessa principer
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finns 1 artikel 5 och giller som ett ramverk vid all behandling av
personuppgifter.

e Uppgifterna ska behandlas p3 ett lagligt, korrekt och éppet sitt 1
forhllande till den registrerade (laglighet, korrekthet och Gppen-
het). Av skil 39 framgdr att det bor vara klart och tydligt for
fysiska personer hur personuppgifter som ror dem insamlas,
anvinds, konsulteras eller pd annat sitt behandlas samt i vilken
utstrickning personuppgifterna behandlas eller kommer att
behandlas. Av skil 41 framgir att en rittslig grund eller lagstift-
ningsdtgird bor vara tydlig och precis och dess tillimpning bér
vara forutsigbar {6r personer som omfattas av den.

e De ska som huvudregel samlas in fér sirskilda, uttryckligt
angivna och berittigade indamal och inte senare behandlas p3 ett
sitt som ir oférenligt med dessa dindamal (dndamadlsbegrinsning).

e De ska vara adekvata, relevanta och inte f6r omfattande 1 for-

hallande till de indamél f6r vilka de behandlas (uppgiftsminime-
ring).

e De ska vara korrekta och om nédvindigt uppdaterade. Alla
rimliga dtgirder miste vidtas for att sikerstilla att personupp-
gifter som ir felaktiga 1 férhdllande till de dndamadl for vilka de
behandlas raderas eller rittas utan drojsmaél (korrekthet).

e DPersonuppgifterna fir som huvudregel inte forvaras i en form
som mojliggor identifiering av den registrerade under en lingre
tid dn vad som ir nédvindigt f6r de dindamal f6r vilka person-
uppgifterna behandlas (lagringsminimering).

o De ska behandlas pd ett sitt som sikerstiller limplig sikerhet for
personuppgifterna, inbegripet skydd mot obehérig eller otilliten
behandling och mot forlust, férstoring eller skada genom olycks-
hindelse, med anvindning av limpliga tekniska eller organisa-
toriska &tgirder (integritet och konfidentialitet).

3.4.2 Rattsliga grunder

Behandling av personuppgifter ir endast tilliten om den stéder sig
pd ndgon av de rittsliga grunder som riknas upp 1 artikel 6.1 1 EU:s
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dataskyddsforordning. Myndigheter och andra inom offentlig verk-
samhet anvinder frimst ndgon av féljande grunder.

¢ Behandlingen ir nodvindig for att fullgora ett avtal 1 vilket den
registrerade ir part eller for att vidta dtgirder pd begiran av den
registrerade innan ett sddant avtal ingds (led b).

¢ Behandlingen ir nddvindig f6r att fullgéra en rittslig forpliktelse
som dvilar den personuppgiftsansvarige (led c).

¢ Behandlingen ir nédvindig for att utféra en uppgift av allmint
intresse eller som ett led 1 den personuppgiftsansvariges myndig-
hetsutdvning (led e). I forarbetena till dataskyddslagen bedémde
Dataskyddsutredningen att det med hinsyn till svensk forvalt-
ningstradition dr rimligt att alla arbetsuppgifter som utférs av
statliga myndigheter i syfte att uppfylla ett uttryckligt uppdrag av
riksdag eller regering ir av allmint intresse. Aven obligatoriska
arbetsuppgifter som utférs av kommuner och regioner, till foljd
av deras 3ligganden enligt lag eller férordning, bedémde Data-
skyddsutredningen vara av allmint intresse 1 dataskyddsfor-
ordningens mening.”® Socialdataskydds-utredningen bedémde
att dven den administration som krivs for att tillhandahilla for-
méner, vrd och andra rittigheter, fir anses ligga inom ramen
bide for vad som ir ett allmint intresse och ett viktigt allmint
intresse.”’ Regeringen anférde att uppgift av allmint intresse
méste ges en vid betydelse for att myndigheternas verksamhet ska
kunna fungera.”

3.4.3 Kansliga personuppgifter

Vissa personuppgifter ir till sin natur sirskilt kinsliga och har dirfor
ett starkare skydd. De kallas for kinsliga personuppgifter och ir
bland annat uppgifter om hilsa, en persons sexualliv eller sexuella
liggning, genetiska uppgifter och biometriska uppgifter som
anvinds fér att entydigt identifiera en person. I dataskyddsférord-
ningen kallas de hir uppgifterna sirskilda kategorier av person-

20SOU 2017:39 5. 124.
21SOU 2017:66 s. 219 f. och SOU 2021:4 5. 121.
2 Prop. 2017/18:105 s. 56.
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uppgifter (artikel 9.1 i dataskyddsférordningen). Det ir som huvud-
regel férbjudet att behandla kinsliga personuppgifter, men det finns
vissa undantag i artikel 9.2. Myndigheter inom hilso- och sjukvirden
som behandlar kinsliga personuppgifter stodjer sig i huvudsak pd
nigot av foljande villkor fér att fi behandla kinsliga personupp-
gifter.

e Behandlingen ir nddvindig av hinsyn till ett viktigt allmint
intresse, pd grundval av unionsritten eller medlemsstaternas
nationella ritt, vilken ska std i proportion till det efterstrivade
syftet, vara férenligt med det visentliga innehillet i ritten till
dataskydd och innehilla bestimmelser om limpliga och sirskilda
dtgirder for att sikerstilla den registrerades grundliggande
rittigheter och intressen (led g).

¢ Behandlingen ir nédvindig av skil som hér samman med fére-
byggande hilso- och sjukvird och yrkesmedicin, bedémningen av
en arbetstagares arbetskapacitet, medicinska diagnoser, till-
handahéllande av hilso- och sjukvird, behandling, social omsorg
eller foérvaltning av hilso- och sjukvardstjinster och social
omsorg och av deras system, pd grundval av unionsritten eller
medlemsstaternas nationella ritt eller enligt avtal med yrkes-
verksamma pd hilsoomridet och under forutsittning att de

villkor och skyddsdtgirder som avses 1 artikel 9.3 dr uppfyllda (led
h).

¢ Behandlingen ir nédvindig av skil av allmint intresse pd folk-
hilsoomridet, sdsom behovet av att sikerstilla ett skydd mot
allvarliga grinsoverskridande hot mot hilsan eller sikerstilla
héga kvalitets- och sikerhetsnormer f6r vird och likemedel eller
medicintekniska produkter, pi grundval av unionsritten eller
medlemsstaternas nationella ritt, dir limpliga och specifika 4t-
girder for att skydda den registrerades rittigheter och friheter
faststills, sirskilt tystnadsplikt (led 1).

Viktigt allmint intresse

I forarbetena till dataskyddslagen bedémde regeringen att verksam-
het som innefattar myndighetsutdvning utgor ett viktigt allmint
intresse. Nir det giller myndigheters behandling miste det enligt
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regeringen ocksg anses utgora ett viktigt allmint intresse att svenska
myndigheter, dven utanfér omridet f6r myndighetsutévning, kan
bedriva den verksamhet som tydligt faller inom ramen fér deras
befogenheter pd ett korrekt, rittssikert och effektivt sitt.” Det
finns inget som tyder pd att begreppet allmint intresse ska uppfattas
mer restriktivt enligt dataskyddsférordningen in enligt dataskydds-
direktivet. Detta innebir att nir behandling av kinsliga person-
uppgifter tilldtits 1 en registerforfattning med stdd av artikel 8.4 1
dataskyddsdirektivet har det redan, dven om &vervigandena inte
alltid framgdr uttryckligen av forarbetena, bedomts att behandlingen
ir nodvindig av hinsyn till ett viktigt allmint intresse och dirmed
ocksd nédvindig for att utféra en arbetsuppgift av allmint intresse
enligt artikel 7 e 1 dataskyddsdirektivet.”* Socialdataskyddsutred-
ningen ansig att en behandling som regleras i en registerforfattning
utan vidare kan st6djas pd artikel 6.1 e 1 dataskyddsférordningen som
rittslig grund. Dessutom kan behandlingen, under férutsittning att
proportionalitet och bestimmelser om skyddsdtgirder iakttas, inne-
fatta kinsliga personuppgifter 1 samma utstrickning som tidigare
med stdd av artikel 9.2 g i dataskyddsférordningen.”” Dataskydds-
utredningen bedémde att det utdver detaljerad reglering i register-
forfattningar var mojligt att inféra en generell reglering som ger
myndigheter méjlighet att behandla kinsliga personuppgifter dven
nir det inte finns sirskilt stod 1 en registerlagstiftning.” Med st6d av
artikel 9.2 ¢ 1 dataskyddsférordningen har dirfoér undantag for
behandling av viktiga allminna intressen forts in 1 3 kap. 3 § data-
skyddslagen. Bestimmelsen anger att kinsliga personuppgifter fir
behandlas av en myndighet med std av artikel 9.2 g 1 EU:s data-
skyddsforordning

e om uppgifterna har limnats till myndigheten och behandlingen
krivs enligt lag,

¢ om behandlingen ir nodvindig f6r handliggningen av ett drende,
eller,

2 Prop. 2017/18:105 . 83.
2SOU 2017:66 5. 221 1.
»SOU 2017:66 5. 221 f.
26S0OU 2017:39 5. 174 1.
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e i annat fall, om behandlingen ir nédvindig med hinsyn till ett
viktigt allmint intresse och inte innebir ett otillbérligt intrdng 1
den registrerades personliga integritet.

Hilso- och sjukvird

I skil 53 till dataskyddsférordningen anges att férvaltning av tjinster
for hilso- och sjukvird omfattar ett mycket stort antal syften som i
praktiken ticker nistan all behandling av kinsliga personuppgifter
som férekommer inom hilso- och sjukvirden. I Sverige ir hilso- och
sjukvdrden reglerade 1 lag pa det sitt som krivs. Dessutom har man
13 kap. 5 § dataskyddslagen fort in en bestimmelse som ger rittsligt
stdd for att behandla kinsliga personuppgifter med stod av artikel
9.2 h, om behandlingen dr nédvindig for

— forebyggande hilso- och sjukvdrd och yrkesmedicin,

— bedémningen av en arbetstagares arbetskapacitet,

— medicinska diagnoser,

— tillhandahillande av hilso- och sjukvird eller behandling,
— social omsorg, eller

— forvaltning av hilso- och sjukvirdstjinster, social omsorg samt
deras system.

Kinsliga personuppgifter fir behandlas under férutsittning att
kravet pd tystnadsplikt som féljer av artikel 9.3 i dataskyddsférord-
ningen ir uppfyllt. Inom hilso- och sjukvarden 1 Sverige giller som
regel tystnadsplikt.

3.4.4 Bestammelser som ger rattigheter till den registrerade

Av artikel 12.1 och skil 58 foljer att all information som riktar sig
till allminheten ska vara kortfattad, littdtkomlig och littbegriplig
samt utformad p3 ett tydligt och enkelt sprak. Det giller 1 synnerhet
for information som ir riktad till barn.

Den registrerade har enligt bestimmelserna 1 dataskydds-
férordningen ritt att vinda sig till den personuppgiftsansvarige f6r
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att 8 bekriftelse pd om personuppgifter som ror honom eller henne
behandlas, ett s.k. registerutdrag. I registerutdraget ska den person-
uppgiftsansvarige ge den registrerade tillgdng till personuppgifterna
samt limna information om bland annat indamélen med behand-
lingen samt de kategorier av personuppgifter som behandlingen
omfattar (artikel 15). Den registrerade har dven ritt att begira
rittelse (artikel 16), radering (artikel 17) och begrinsning av
behandling (artikel 18).

3.4.5 Personuppgifter om barn

Personuppgifter om barn anses sirskilt skyddsvirda i dataskydds-
férordningen eftersom barn kan ha svirare att forutse riskerna med
att limna ifrdn sig uppgifter och att forstd vilken ritt till skydd for
sina uppgifter som de har.

3.5 Bestammelser om sekretess och tystnadsplikt
3.5.1 Vad innebér sekretess?

Sekretess definieras som ett forbud att réja en uppgift, vare sig det
gors muntligen eller genom att limna ut en allmin handling, eller p&
annat sitt (3 kap. 1 § OSL). En sekretessbelagd uppgift fr inte rojas
for enskilda eller f6r andra myndigheter (8 kap. 1 § OSL). Férbudet
att réja uppgifter riktar sig bade till myndigheten som sddan och till
dess personal (2 kap. 1 § OSL). Kommunala féretag dir kommuner
eller region utdvar ett rittsligt bestimmande inflytande, jimstills 1
detta sammanhang med myndigheter (2 kap. 3 § OSL).

3.5.2  Sekretess inom hélso- och sjukvarden

Sekretess giller inom hilso- och sjukvirden foér uppgift om hilso-
tillstdnd eller andra personliga férhéllanden, om det inte stdr klart att
uppgiften kan réjas utan att personen eller nigon nirstdende lider
men. Detsamma giller 1 annan medicinsk verksamhet, exempelvis
rittsmedicinsk och rittspsykiatrisk undersékning, insemination,
befruktning utanfér kroppen, faststillande av konstillhorighet,
abort, sterilisering, omskirelse och dtgirder mot smittsamma sjuk-
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domar (25 kap. 1 § OSL). Sekretessbestimmelsen idr utformad med
ett s.k. omvint skaderekvisit vilket innebir att presumtionen ir att
uppgifterna skyddas av sekretess. Med uttrycket hilso- och sjukvird
forstds forst och frimst den ppna och slutna sjukvard som regleras
1 hilso- och sjukvirdslagen (2017:30). Hit hér ocksd den fére-
byggande medicinska hilsovirden, till exempel den som bedrivs vid
mddra- och barnavirdscentralerna och inom den psykiatriska barn-
och ungdomsvirden. Aven tandvirden hér till hilso- och sjuk-
virden. Ocks3 hilso- och sjukvird som utgor inslag i annan forvalt-
ning, till exempel inom skolvisendet, kriminalvirden eller Férsvars-
makten, faller under offentlighets- och sekretesslagens definition.”
Begreppet ”personliga férhillanden” ska enligt offentlighets- och
sekretesslagens férarbeten tolkas utifrdn vanligt sprakbruk och kan
avse en mingd olika uppgifter. Allt frin uppgifter om en psykisk
sjukdom till uppgifter om en enskilds adress och ekonomi om-
fattas.” Av det sagda f6ljer att i stort sett alla personuppgifter som
forekommer 1 hilso- och sjukvirdens verksamhet omfattas av
sekretess.

3.5.3  Sekretess hos E-hdalsomyndigheten

Sekretess giller hos E-hilsomyndigheten fér uppgift om en enskilds
hilsotillstdnd eller andra personliga férhillanden, om det inte stir
klart att uppgiften kan rdjas utan att den enskilde eller nigon
nirstdende till denne lider men (25 kap. 17 a § OSL). Sekretess-
bestimmelsen ir utformad med ett s.k. omvint skaderekvisit vilket
innebir att presumtionen ir att uppgifterna skyddas av sekretess.

3.5.4  Vad giller for privata vardgivare?

For personal inom enskild hilso- och sjukvard finns en lagstadgad
tystnadsplikt 1 6 kap. 12-16 §§ PSL. Dir anges bland annat att den
som tillhér eller har tillhért hilso- och sjukvirdspersonalen inom
den enskilda hilso- och sjukvirden inte obehérigen fir roja vad han

¥ Prop. 1979/80:2 del A s. 165.
% Prop. 1979/80:2 Del A, s. 84.
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eller hon i sin verksamhet har fitt veta om en persons hilsotillstind
eller andra personliga férhillanden.”

3.5.5 Vad kan konsekvenserna bli om man bryter mot
tystnadsplikten?

Att roja en uppgift som ska hemlighdllas enligt lag eller annan
forfattning ir straffsanktionerat som brott mot tystnadsplikt enligt
20 kap. 3 § brottsbalken, BrB. Straffbestimmelsen avser bide sidan
tystnadsplikt som giller offentliga funktionirer enligt offentlighets-
och sekretesslagen och sddan tystnadsplikt som giller i enskild
verksamhet och foljer av andra forfattningar. Avgoérande for straff-
ansvar ir att man obehérigen dsidositter en lagstadgad tystnadsplikt.
Ett réjande sker nir uppgift eller allmin handling som omfattas av
sekretess limnas ut eller uppgifterna berittas vidare. I forarbetena
till sekretesslagstiftningen betonas att bestimmelsen avser varje
form av réjande, oavsett pd vilket sitt det sker.”

3.5.6  Galler sekretessen aven gentemot den enskilde sjalv?

Sekretess till skydd for en enskild giller inte 1 forhillande till den
enskilde sjilv, om inte annat anges i offentlighets- och sekre-
tesslagen (12 kap. 1 § OSL). En enskild har dirmed som huvudregel
ritt att ta del av de uppgifter som giller denne. Ett av undantagen
finns 1 25 kap. 6 § OSL dir det anges att hilso- och sjukvirds-
sekretessen 1 1-5 §§ giller 1 forhéllande till den vird- eller behand-
lingsbehdvande sjilv f6r uppgift om hans eller hennes hilsotillstdnd,
om det med hinsyn till indamélet med virden eller behandlingen ir
av synnerlig vikt att uppgiften inte limnas till honom eller henne.
Detsamma giller i friga om sekretess enligt 17 a § om uppgiften om
hilsotillstindet avser ordinationsorsak i den nationella likemedels-
listan enligt lagen (2018:1212) om nationell likemedelslista. Mot-
svarande tystnadsplikt gentemot den enskilde giller for hilso- och
sjukvirdspersonal inom privat hilso- och sjukvird enligt 6 kap. 12 §
andra stycket PSL. Rekvisitet ”synnerlig vikt” innebir att uppgifter

%6 kap. 12 § férsta stycket PSL.
% Prop. 1979/80:2 Del A, s. 119 f.
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1 patientjournalen kan hemlighdllas for patienten endast i yttersta
undantagsfall.”!

Sekretess kan dven 1 vissa andra situationer gilla i férhillande till
den enskilde. Exempelvis giller sekretess f6r uppgift i anmailan eller
utsaga av en enskild om ndgons hilsotillstdnd eller andra personliga
forhllanden, 1 forhdllande till den som anmilan eller utsagan avser,
om det kan antas att fara uppkommer f6r att den som har limnat
uppgiften eller ndgon nirstiende till denne utsitts for vald eller lider
annat allvarligt men om uppgiften rojs (25 kap. 7 § OSL). Mot-
svarande tystnadsplikt giller f6r hilso- och sjukvirdspersonal inom
privat hilso- och sjukvérd enligt 6 kap. 13 § andra stycket PSL.

Sekretess giller dven om uppgiften hinfor sig till fé6rundersok-
ning 1 brottmdl eller till angeligenhet som avser anvindning av
tvingsmedel i sddant mél eller i annan verksamhet f6r att férebygga
brott, om det kan antas att syftet med beslutade eller férutsedda
dtgirder motverkas eller den framtida verksamheten skadas om upp-
giften rojs (18 kap. 1 § forsta stycket OSL). Bestimmelsen kan
exempelvis aktualiseras i1 forundersokningar om barnmisshandel.
Virdnadshavare kan di med hinvisning till sekretess nekas att fa
tillgdng till sin egen eller sitt barns virddokumentation.

Nir det giller barn kan det ibland vara befogat att med hinsyn till
barnets bista inte limna ut vissa uppgifter direkt till barnet dven om
det inte finns nigon bestimmelse om sekretess som hindrar detta.
Det kan ocks8 vara nédvindigt att anpassa informationen innan den
limnas ut eller att limna informationen 1 ett sirskilt sammanhang si
att den som ger informationen sd lingt som méjligt kan férsikra sig
om att barnet har forstdct innehillet 1 och betydelsen av den limnade
informationen.”

3.5.7 Kan den enskilde efterge sekretessen?

Eftersom sekretess i regel inte giller 1 férhillande till den enskilde
sjilv, kan den enskilde disponera dver sina egna uppgifter. Det
innebir att den enskilde personen i normalfallet kan vilja om den vill
limna sitt samtycke till att en sekretesskyddad uppgift limnas till en
utomstdende. I 10 kap. 1 § OSL anges att sekretess till skydd for en

31 Prop. 1979/80:2 Del A 's. 178 {. och prop. 2017/18:223 5. 198.
32 Jfr. 3 kap. 6-7 §§ PL.
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enskild inte hindrar att en uppgift limnas till en annan enskild eller
till en myndighet, om den enskilde samtycker till det, samt att detta
foljer av 12 kap. och giller med de begrinsningar som anges dir. Av
12 kap. 2 § OSL f6ljer att en enskild helt eller delvis kan hiva sekre-
tessen som giller till skydd f6r honom eller henne, om inte annat
anges 1 offentlighets- och sekretesslagen.

3.5.8 Galler sekretessen gentemot vardnadshavaren?

En annan grundprincip ir att sekretess till skydd f6r ett barn dven
giller 1 forhillande till barnets virdnadshavare. Men sekretessen
giller dock inte 1 férhéllande till virdnadshavaren i1 den utstrickning
denne enligt 6 kap. 11 § forildrabalken har ritt och skyldighet att
bestimma 1 frigor som rér den underdriges personliga angeligen-
heter, sdvida inte det kan antas att den underarige lider betydande
men om uppgiften rdjs f6r virdnadshavaren, eller det annars anges i
denna lag (12 kap. 3 § forsta stycket OSL). Om sekretess inte giller
1 forhdllande till virdnadshavaren férfogar denne enligt 2 § ensam
eller, beroende pd den underdriges &lder och mognad, tillsammans
med den underdrige dver sekretessen till skydd for den underdrige
(12 kap. 3 § andra stycket OSL).

3.5.9 Betydande men

Med betydande men avses enligt férarbetena att den unge skadas
allvarligt psykiske, fysiskt eller pd annat sitt om uppgiften limnas.
Det torde 1 praktiken betyda att det 1 det enskilda fallet ska finnas
speciella skil som tyder pd att en uppgift om den underdrige kan
komma att missbrukas av virdnadshavaren i nigot avsevirt avseende.
Att barnet lider betydande men kan aktualiseras oberoende av
barnets dlder och innebir att uppgifter kan omfattas av sekretess
gentemot virdnadshavarna trots att uppgifterna ror ett yngre barn.”

33 Prop. 1981/82:186 s. 36, prop. 1988/89:67 s. 38 och prop. 2008/09:150 s. 370 f.
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3.5.10 Vardnadshavares rattigheter och skyldigheter enligt
fordldrabalken

For att nirmare forstd sekretessregleringen nir det giller barn och
deras virdnadshavare inom hilso- och sjukvirden maiste alltsd
bestimmelsen i offentlighets- och sekretesslagen lisas tillsammans
med bestimmelserna 1 forildrabalken, FB. Av 6 kap. 2 § forsta
stycket FB framgdr att ett barn stir under virdnad av en eller tvd
vardnadshavare till dess att barnet fyller 18 &r. Vanligtvis dr det
barnets forildrar som ir virdnadshavare om inte virdnaden har
flyttats over till en eller tva sirskilt férordnade virdnadshavare eller
till en tillfillig v8rdnadshavare.

Den som har virdnaden om ett barn har ett ansvar for barnets
personliga foérhillanden och ska se till att barnets behov av om-
virdnad, trygghet och en god fostran blir tillgodosedda. Barnets
vardnadshavare svarar dven for att barnet far den tillsyn som behovs
med hinsyn till barnets dlder, utveckling och vriga omstindigheter
samt ska bevaka att barnet fir ullfredsstillande forsérjning och
utbildning. T syfte att hindra att barnet orsakar skada fér nigon
annan ska virdnadshavaren vidare svara fér att barnet stdr under
uppsikt eller att andra limpliga dtgirder vidtas (6 kap. 2 § andra
stycket FB).

Viardnadshavaren har ritt och skyldighet att bestimma 1 frigor
som ror barnets personliga angeligenheter. Virdnadshavaren ska
dirvid 1 takt med barnets stigande dlder och utveckling ta allt stérre
hinsyn till barnets synpunkter och énskemadl (6 kap. 11 § FB). Om
barnet har tvi virdnadshavare, ska de utéva virdnaden &ver barnet
tillsammans. Ar en av virdnadshavarna till f6ljd av frinvaro, sjuk-
dom eller annan orsak férhindrad att ta del i sidana beslut rorande
vdrdnaden som inte utan oligenhet kan uppskjutas, bestimmer den
andre ensam. Denne far dock inte ensam fatta beslut av ingripande
betydelse f6r barnets framtid, om inte barnets bista uppenbarligen
kriver det (6 kap. 13 § forsta och andra stycket FB).

3.5.11 Vem forfogar dver sekretessen?

Som utgingspunkt giller alltsd sekretess till skydd fér ett barn dven
1 férhillande till barnets virdnadshavare. Men virdnadshavarna har
ritt att ta del av sekretessbelagda uppgifter som rér barnet om det
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behovs f6r att virdnadshavarna ska kunna ta sitt ansvar for barnet. I
takt med barnets stigande &lder och mognad ska dock allt storre
hinsyn tas till barnets integritet och barnets egna synpunkter och
onskemdl. Bestimmanderitten 6ver den unges patientsekretess
flyttas pd sd sitt 6ver pd den unge sjilv ju nirmare barnet kommer
sin myndighetsdag. I takt med att barnet blir dldre och mognare, och
far en 6kad sjilvbestimmanderitt, dvergdr ritten att forfoga over
sekretessen mer och mer till barnet. Nir ett barn har uppnétt en viss
mognad och utveckling kan dirfor v8rdnadshavarna inte lingre gora
ansprak pd att f3 veta vad barnet har berittat for till exempel en
likare. Eftersom det saknas fasta 8ldersgrinser i lagen maiste en
bedémning av vem som forfogar over sekretessen goras 1 varje
enskilt fall utifrdn barnets &lder och mognad samt frigans art,
komplexitet och konsekvenser.*

3.5.12 Lag med sérskilda bestaimmelser om vard av unga

Sambhillet har ett ansvar att se till att barn och unga fir en trygg
uppvixt och det skydd och stéd de behover. I vissa fall kan det
innebira att barn och unga virdas mot sin eller sina virdnadshavares
vilja med stéd av lagen (1990:52) med sirskilda bestimmelser om
vard av unga, LVU. Om ett barn vdrdas med st6d av LVU beslutar
socialnimnden hur virden av den unge ska ordnas och var han eller
hon ska vistas under virdtiden.”” Nimnden eller den &t vilken
nimnden har uppdragit virden ska ha uppsikt 6ver den unge och, i
den utstrickning det behovs for att genomféra den virden,
bestimma om hans eller hennes personliga férhillanden.”® Nimnden
har under virdtiden samma ansvar som virdnadshavaren fér att den
unges grundliggande rittigheter enligt 6 kap. 1 § férildrabalken
tillgodoses.”

3.5.13 Andra personer med stéllforetradare

Hogsta forvaltningsdomstolen har 1 tvd rittsfall uttalat att under
vissa forutsittningar kan begreppet den enskilde i 12 kap. 1 § OSL

3* Prop. 1981/82:186 s. 36. och prop. 2008/09:150 s. 370.
511 § forsta stycket LVU.
611 § fjirde stycket LVU.
711 § femte stycket LVU.
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omfatta inte bara den enskilde sjilv utan ocksd den enskildes gode
man eller férvaltare. I ritesfallet RA 1999 ref. 38 kom Hogsta
férvaltningsdomstolen fram till att en god man kunde 3 ut kopior
av sin huvudmans deklarationer eftersom huvudmannen pa grund av
sitt hilsotillstdnd varken kunde begira att {8 del av sina deklarationer
eller efterge den sekretess som giller for handlingarna. I rittsfallet
HFD 2020 ref. 50 provade Hogsta forvaltningsdomstolen frdgan om
en forvaltare har ritt att for huvudmannens rikning ta del av
uppgifter som ror stillféretridarskapet och som omfattas av sekre-
tess. Hogsta férvaltningsdomstolen konstaterade att sekretessen for
de aktuella uppgifterna inte giller 1 férhillande till huvudmannen
sjilv. Huvudmannen kan ocks3, enligt 12 kap. 2 § OSL, hiva sekre-
tess som giller till skydd fér honom eller henne. Mot denna bak-
grund fick, pd motsvarande sitt som i det tidigare fallet, en forvaltare
1 egenskap av foretridare f6r en person som varken kan begira ut
handlingar eller hiva sekretessen, anses ha ritt att ta del av uppgifter
som omfattas av sekretess till skydd for huvudmannen. Som férut-
sittning giller att uppgifterna rér stillféretridarskapet och att de
behovs for att férvaltaren ska kunna fullgéra uppdraget.

3.6 Patientdatalagen

Patientdatalagen reglerar virdgivares behandling av personuppgifter
inom hilso- och sjukvdrden (1 kap. 1 § PDL). Patientdatalagen ir en
ramlagstiftning, som anger vilka grundliggande principer som ska
gilla f6r informationshanteringen avseende uppgifter om patienter
inom all hilso- och sjukvird. Patientdatalagen syftar till att informa-
tionshantering inom hilso- och sjukvdrden ska vara organiserad s
att den tillgodoser patientsikerhet och god kvalitet samt frimjar
kostnadseffektivitet. Samtidigt ska personuppgifter utformas och i
ovrigt behandlas s att patienters och 6vriga registrerades integritet
respekteras. Dokumenterade personuppgifter ska hanteras och
forvaras si att obehoriga inte fér tillging till dem (1 kap. 2 § PDL).
Patientdatalagen ir tillimplig pd virdgivares behandling av
personuppgifter, oavsett om virden bedrivs 1 offentlig eller enskild
regi. Med offentlig virdgivare avses statlig myndighet, region och
kommun 1 friga om sddan hilso- och sjukvird som myndigheten,
regionen eller kommunen har ansvar f6r. Med privat virdgivare avses
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annan juridisk person eller enskild niringsidkare som bedriver hilso-
och sjukvird (1 kap. 3 § PDL).

Patientdatalagen innehdller bestimmelser som kompletterar
EU:s dataskyddsforordning och tillimpas pd sddan behandling av
personuppgifter inom hilso- och sjukvirden som ir helt eller delvis
automatiserad eller dir uppgifterna ingdr 1 eller dr avsedda att ingd i
en strukturerad samling av personuppgifter som ir tillgingliga for
sokning eller sammanstillning enligt sirskilda kriterier (1 kap. 4 §
PDL).

3.6.1 Tillatna andamal for behandling av personuppgifter

2 kap. 4 § PDL anger att personuppgifter f&r behandlas inom hilso-

och sjukvirden om det behévs for

1. att fullgéra de skyldigheter som anges 13 kap. (féra patient-
journal) och uppritta annan dokumentation som behévs i och for
virden av patienter,

2. administration som rér patienter och som syftar till att ge vird 1
enskilda fall eller som annars féranleds av vird i enskilda fall,

3. att uppritta annan dokumentation som foljer av lag, férordning
eller annan férfattning,

4. att systematiskt och fortlopande utveckla och sikra kvaliteten i
verksamheten,

5. administration, planering, uppféljning, utvirdering och tillsyn av
verksamheten, eller

6. att framstilla statistik om hilso- och sjukvarden.
Behandling av personuppgifter som inte ir tilliten enligt patient-
datalagen fir indd ske, om den enskilde limnat ett uttryckligt sam-

tycke till behandlingen. Det giller dock inte om ndgot annat framgar
av annan lag eller férordning (2 kap. 3 § PDL).
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3.6.2  Den enskildes instéllning till behandling av
personuppgifter

Behandling av personuppgifter som ir tilldten enligt patientdata-
lagen fir utforas dven om den enskilde motsitter sig den. Det giller
dock inte 1 de fall som anges i 4 kap. 4 § och 7 kap. 2 § eller om ndgot
annat framgér av annan lag eller férordning (2 kap. 2 § PDL). I 4 kap.
4 § PDL finns bestimmelser om att en patient har mojlighet att
begrinsa hilso- och sjukvirdspersonalens elektroniska dtkomst till
uppgifter om patienten. Av 7 kap. 2 § PDL framgdr att en patient
kan motsitta sig att uppgifter om patienten behandlas i ett nationellt
eller regionalt kvalitetsregister.

3.6.3  Vardgivares personuppgiftsansvar enligt
patientdatalagen

I patientdatalagen finns en bestimmelse som slar fast att virdgivaren
ir personuppgiftsansvarig for den behandling av personuppgifter
som vardgivaren utfér. I region och kommun ir varje myndighet
som bedriver hilso- och sjukvird personuppgiftsansvarig for den
behandling av personuppgifter som myndigheten utfér (2 kap. 6 §
forsta stycket PDL).

3.6.4  Raittigheter for den enskilde

Av 8 kap. 1 § PDL framgdr att journalhandlingar och andra hand-
lingar och uppgifter inom allmin hilso- och sjukvard ska pd begiran
av patienten limnas ut om inte bestimmelser om sekretess hindrar

detta. Motsvarande reglering for den enskilda hilso- och sjukvirden
finns 1 8 kap. 2 § PDL.

3.7 Lag om sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation

Lagen (2022:913) om sammanbhdllen vird- och omsorgsdokumenta-
tion (SVOD) tridde i kraft den 1 januari 2023 och innebar att
bestimmelserna om sammanhllen journalféring lyftes ur patient-
datalagen och placerades 1 en ny lag. Vidare utvidgades tillimpnings-
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omridet f6r bestimmelserna si att de dven omfattar de delar av
socialtjinstens verksamheter som avser omsorg om ildre personer
och personer med funktionsnedsittning.

Lagen om sammanhéllen vird- och omsorgsdokumentation ir
tillimplig p& virdgivares behandling av personuppgifter enligt
patientdatalagen. Bestimmelserna fir ocks? tillimpas p& omsorgs-
givares dokumentation av omsorgsmottagares personuppgifter
enligt lagen (2001:454) om behandling av personuppgifter inom
socialtjinsten (1 kap. 3 § SVOD). Med omsorgsgivare avses myndig-
het i kommun eller region som har ansvar fér eller utfor insatser fér
ildre personer eller personer med funktionsnedsittning samt annan
juridisk person eller enskild niringsidkare som utfér sidana insatser.
Med begreppet insatser for personer med funktionsnedsdttning avses
bland annat insatser enligt 4 kap. 1 § SoL som ges till minniskor med
funktionshinder enligt 5 kap. 7 § SoL samt alla insatser som ges med
stod av LSS. Med omsorgsmottagare avses en person som fitt eller fir
insatser for dldre personer eller personer med funktionsnedsittning
eller som fatt eller f&r behovet av sidana insatser bedémda. Samman-
héllen vdrd- och omsorgsdokumentation ir ett elektroniskt system
som gor det mojligt f6r en virdgivare eller omsorgsgivare att ge eller
fa tillgdng, genom direktitkomst eller annat elektroniskt utlimn-
ande, till personuppgifter hos andra virdgivare eller omsorgsgivare
(1 kap. 1 § SVOD).

Av 2 kap. 1 § f6rsta stycket SVOD framgir att en virdgivare eller
en omsorgsgivare under vissa forutsittningar far ges tillgdng, genom
direktdtkomst eller annat elektroniskt utlimnande, till personupp-
gifter som behandlas av andra virdgivare eller av omsorgsgivare. Av
andra stycket framgdr att tillgdngen enligt f6rsta stycket bara far avse
personuppgifter som behandlas

1. for indamdl som anges i 2 kap. 4 § 1 och 2 patientdatalagen,
eller

2. f6r att ansvara for eller utfora insatser eller f6r administration
av sddana insatser eller sddan dokumentation som avses i 1 kap. 3 §
andra stycket SVOD.
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3.8 Lag om nationell ldkemedelslista

Lagen om nationell likemedelslista (NLL) tridde, med vissa undan-
tag, 1 kraft den 1 maj 2021. Genom lagen inférdes ett nytt
personregister, den nationella likemedelslistan. Registret ersatte de
tvd befintliga registerna receptregistret och likemedelsforteck-
ningen. Lagen om nationell likemedelslista innehéller bestimmelser
som kompletterar EU:s dataskyddsférordning (2 kap. 1 § NLL).
E-hilsomyndigheten ir personuppgiftsansvarig f6r den behandling
av personuppgifter som myndigheten utfér 1 den nationella like-
medelslistan (3 kap. 1 § NLL).

Ett 6vergripande mal med den nationella likemedelslistan ir att
skapa en samlad killa av en patients f6érskrivna och expedierade
likemedel och andra varor samtidigt som patientens behov av
integritetsskydd tillgodoses.” Med stéd av lagen tillhandahiller
E-hilsomyndigheten direktitkomst till hilso- och sjukvardsupp-
gifter till expedierande personal pd 6ppenvirdsapotek och viss hilso-
och sjukvirdspersonal samt till patienten sjilv och patientens om-

bud.”

3.8.1 Tillatna andamal for behandling av personuppgifter

3 kap. 2-6 §§ NLL anger att personuppgifter f&r behandlas om det
ir nddvindigt f6r vissa indamil, exempelvis for att ppenvérds-
apoteken ska kunna expediera likemedel och andra varor som
forskrivits samt for att hilso- och sjukvirden ska kunna dstadkomma
en siker ordination av likemedel och bereda patienter vird eller
behandling.

Av 3 kap. 7 § forsta stycket NLL framgdr att personuppgifter som
behandlas enligt 2-5 §§ fir behandlas dven f6r andra indamal, under
forutsittning att uppgifterna inte behandlas pd ett sitt som ér ofére-
nligt med det indamail fér vilket uppgifterna samlades in. I andra
stycket samma bestimmelse anges att behandling av personuppgifter
som inte ir tilldten enligt lagen dnd3 fir utforas, om den registrerade
har limnat ett uttryckligt samtycke till behandlingen.

3% Prop. 2017/18:223 s 1 och 1 kap. 1 § NLL.
5 kap. 1 - 6 §§ NLL.
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3.8.2  Den registrerades installning till behandling av
personuppgifter

Behandling av personuppgifter som ir tilliten enligt lagen om
nationell likemedelslista fir enligt huvudregeln 1 4 kap. 1 § NLL
utféras dven om den registrerade inte har limnat sitt samtycke till
behandlingen. I andra stycket samma bestimmelse anges vissa
undantag frdn huvudregeln som innebir att personuppgiftsbehand-
lingen forutsitter patientens samtycke. I 4 kap. 3 § NLL finns en
bestimmelse som ger patienten ritt att spirra uppgifter i den
nationella likemedelslistan for direktitkomst for vissa indamal.

3.9 Elektroniska former for att lamna ut
personuppgifter

Personuppgifter kan limnas ut p8 olika sitt. Till f6ljd av den tekniska
utvecklingen har det blivit allt vanligare att utlimnanden gors 1
elektronisk form. Registerforfattningar innehiller ofta bestimmel-
ser som nirmare preciserar formen for hur utlimnanden i elek-
tronisk form fir g3 till. Motivet for att reglera sittet for utlimnandet
ir att sjilva den elektroniska formen kan medféra risker for otill-
boérliga integritetsintrdng. Mottagaren har till exempel storre mojlig-
heter att bearbeta den digitala informationen in om det ir uppgifter
pa papper som har limnats ut.* I registerférfattningar anvinds olika
begrepp for att beskriva elektroniska utlimnanden av person-
uppgifter. Begreppsbildningen ir inte entydig och det saknas legal-
definitioner fér begreppen. Det finns dock skillnader mellan
begreppen som bland annat handlar om vilken sorts sekretess-
provning den utlimnande myndighet har att gora och 1 vilken mén
mottagaren har mojlighet att sjilvstindigt bereda sig tillgdng till
uppgifterna. I patientdatalagen anvinds bland annat begreppen
utlimnande pid medium f6r automatiserad behandling, elektronisk
dtkomst och direktdtkomst for att beskriva olika elektroniska
former for att limna ut personuppgifter.

40 Prop. 2007/98:126 s. 73.
! Prop. 2007/98:126 s. 73 f och SOU 2021:4 s. 157.
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3.9.1 Utldmnande pa medium for automatiserad behandling

I princip anses allt elektroniskt utlimnande som inte gors genom
direktitkomst goras genom utlimnande pd medium fér automati-
serad behandling. I 5 kap. 6 § PDL anges att om en personuppgift
far limnas ut, kan det ske pd medium f6r automatiserad behandling.
Utlimnande pi medium f6r automatiserad behandling innebir enligt
forarbetena till patientdatalagen ett elektroniskt utlimnande utan
mojlighet f6r mottagaren att sjilv bereda sig tillging till uppgifterna.
Exempel pd utlimnande pi medium f6r automatiserad behandling ir
till exempel genom anvindning av mejl, friga-svar-funktion eller
genom filoverforing frin ett datorsystem till ett annat. Vid denna
typ av utlimnande fattas ett beslut 1 varje enskilt fall om uppgifterna
kan limnas ut eller om de omfattas av sekretess.*

3.9.2 Elektronisk atkomst och elektronisk tillgang

I 4 kap. patientdatalagen anvinds begreppet elektronisk dtkomst for
att beskriva personalens méjligheter att inom vardgivaren bereda sig
tillgdng till personuppgifter som finns elektroniskt tillgingliga inom
organisationen. Medan direktdtkomst beskriver ett sitt for utlimn-
ande, beskriver elektronisk dtkomst uteslutande ett sitt att {3 till-
ging till handlingar inom en organisation.®

Diremot har begreppet en annan innebord i lagen om nationell
likemedelslista. I rubriken till 5 kap. anvinds elektronisk dtkomst 1
stillet som ett samlingsnamn {6r olika former av direktitkomst. I
4 kap. 2 § lagen om sammanhllen vird- och omsorgsdokumentation
anvinds 1 stillet begreppet elektronisk tillgdng. Med elektronisk
tillgdng avses 1 den lagen tillging genom direktdtkomst eller annat
elektroniskt utlimnande.

3.9.3 Direktatkomst

Enligt forarbetena till patientdatalagen ir direktdtkomst en viss form
av elektroniskt utlimnande till en extern mottagare. Den som ir
ansvarig fér informationen har inte kontroll 6ver vilka uppgifter som

* Prop. 2007/08:126 s. 77 och HFD 2015 ref. 61
“ Prop. 2007/08:126 s. 75.
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en mottagare vid ett visst tillfille tar del av (automatiserad tillging)
och mottagaren av informationen kan inte pdverka innehillet i det
informationssystem som informationen limnas ut frin. Ett annat
sitt att uttrycka det dr att den som behéver ta del av informationen
kan bereda sig dtkomst pd eget initiativ. Personuppgifterna finns
potentiellt tillgingliga f6r den som 6nskar ta del av dem, utan att den
som gjort uppgifterna tillgingliga behover fatta nigot formellt
beslut om utlimnande i det enskilda fallet. Vid direktitkomst anses
de uppgifter som omfattas av dtkomsten och finns potentiellt till-
gingliga fér andra vara utlimnande 1 tryckfrihetsférordningens
mening redan genom att dtkomst medges. Detta avviker frin ett
traditionellt utlimnande av allminna handlingar som forutsitter att
en sekretessprovning gors 1 det enskilda fallet innan uppgifterna
limnas ut.*

3.9.4 Lagligt stod for att Iamna ut uppgifter genom
direktatkomst

Direktidtkomst inom hilso- och sjukvirden anses vara en sirskilt
integritetskinslig form av elektroniskt utlimnande av personupp-
gifter.” Det har dirfor i 5 kap. 4 § PDL inférts en bestimmelse som
innebir att personuppgifter som behandlas med stdd av patient-
datalagen endast far limnas ut genom direktitkomst 1 den utstrick-
ning som anges i lag eller férordning.

3.9.5 Behov av sekretessbrytande regler

Bestimmelser som medger direktitkomst har inte i sig sekretess-
brytande effekt utan de maste kombineras med bestimmelser som
bryter sekretessen. Alla uppgifter som ir potentiellt tillgingliga
mdste omfattas av en sekretessbrytande bestimmelse eftersom de
anses utlimnande 1 tryckfrihetsférordningens mening redan genom
att dtkomst medgetts Den sekretessbrytande bestimmelsen kan
sdledes inte begrinsas till att avse enbart sidana uppgifter som
mottagaren i ett visst enskilt fall har ritt att ta del av. Frigan om
uppgifterna kan limnas ut utan hinder av sekretess miste provas i

*#SOU 2014:23 5. 97, prop. 2004/05:164 s. 83 och prop. 2007/08:126 s. 73 ff.
* Prop. 2007/08:126 s. 76.

61

Gallande ratt



Gallande ratt

Ds 2023:26

samband med att direktdtkomst beviljas. Eftersom sekretessen kan
variera méste en ny beddmning av sekretessens omfattning alltid
gbras nir nya uppgifter gors tillgingliga genom direktdtkomst.*

3.10 Den enskildes direktatkomst

En lagstadgad form av direktdtkomst har forts in 1 5 kap. 5 § forsta
stycket PDL. I bestimmelsen anges att en virdgivare fir medge en
enskild tillgdng, genom direktdtkomst eller annat elektroniskt
utlimnande, till sddana uppgifter om den enskilde sjilv som fir
limnas ut till honom eller henne och som behandlas f6r indam4l som
anges 1 2 kap. 4 § forsta stycket 1 och 2. Den enskilde f&r under
samma forutsittningar medges tillgdng, genom direktitkomst eller
annat elektroniskt utlimnande, till sidan dokumentation som avses
14 kap. 3 § forsta stycket férsta meningen. Sidan direktdtkomst som
regleras 1 férsta meningen sker 1 dag genom Inera AB:s e-tjinst
Journalen via 1177:s e-tjinster.

5 kap. 5 § forsta stycket PDL ir inte tvingande utan ger en
mojlighet f6r virdgivare att, om de si 6nskar, ge patienter direkt-
dtkomst till uppgifter om sig sjilva. Virdgivaren kan dven vilja att ge
direktitkomst till endast vissa delar av patientjournalen. Eftersom
bestimmelsen om patientens direktitkomst dr frivillig for vard-
givarna, finns det ingen rittighet {or patienter att 8 del av sina upp-
gifter elektroniskt genom direktitkomst. Det finns siledes inte
heller ndgon méjlighet for patienter att 6verklaga virdgivares beslut
att till exempel limna ut enbart viss information ur patientjournalen
genom direktitkomst. En patient som vill fi ut uppgifter om sig
sjilv, kan d& 1 stillet gora en begiran om att 3 ut uppgifterna som
allminna handlingar.”

Eftersom huvudregeln ir att sekretess till skydd for en enskild
inte giller 1 férhillande till den enskilde sjilv (12 kap. 1 § OSL)
omfattar den enskildes direktdtkomst samtliga uppgifter som ir att
hinféra till den enskilde sjilv, med undantag f6r uppgifter som
skyddas av sekretess enligt till exempel 25 kap. 6 § OSL.

Av 4 kap. 2 § forsta stycket lagen om sammanhillen vird- och
omsorgsdokumentation framgdr att virdgivare eller en omsorgs-

* Jfr. prop. 2007/08:160 s. 70 ., prop. 2010/11:78 s. 20 {. och prop. 2012/13:120 s. 44.
710 kap. 2 § PDL, SOU 2014:23 5. 100 och SOU 2021:39 s. 61.
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givare fir medge en patient eller en omsorgsmottagare tillging,
genom direktitkomst eller annat elektroniskt utlimnande, till
sddana uppgifter om patienten eller omsorgsmottagaren sjilv som
far limnas ut till honom eller henne och som en annan virdgivare
eller omsorgsgivare far ha tillgdng till enligt 2 kap. 4 §. Patienten eller
omsorgsmottagaren fir ocksd medges tillgdng, genom direkt-
jtkomst eller annat elektroniskt utlimnande, till sidan dokumenta-
tion som avses i 4 § forsta och tredje styckena. Av andra stycket
framgar att tillgdng enligt forsta stycket férsta meningen fir dock
inte medges till sddana uppgifter som en annan virdgivare eller
omsorgsgivare far ha tillging till enligt 2 kap. 6 §. Ingen kommun
har innu medgett omsorgsmottagare sidan direktdtkomst till egna
omsorgsuppgifter som regleras i forsta stycket. Detta beror pd att
mojligheten till sammanhéllen vird- och omsorgsdokumentation
innu inte har borjat tillimpas av regioner och kommuner.

Enligt 5 kap. 6 § lagen om nationell likemedelslista fir patienten
ha direktdtkomst tll uppgifter om sig sjilv. Patientens direkt-
dtkomst till uppgifter i den nationella likemedelslistan omfattar
samtliga uppgifter som ir att hinféra till patienten, med undantag
for uppgifter som omfattas av sekretess enligt bland annat 25 kap.
6 § OSL. Sddan direktitkomst erbjuds i dag genom E-hilsomyndig-
hetens e-tjinst Likemedelskollen som bland annat nds via 1177:s
e-tjdnster.

3.11 Annan fysisk persons direktatkomst
Ombuds direktitkomst till patientjournaler

Inera hade tidigare en funktion i tjinsten Journalen som mojlig-
gjorde att patienter kunde utse ett ombud som kunde {3 ta del av
dennes patientjournaler via internet. Patienten angav ombudets
personnummer och valde om ombudet skulle ges tillging ull alla
uppgifter 1 patientjournalerna eller bara vissa delar. Efter en dom 1
Hogsta forvaltningsdomstolen fick tjinsten stingas.
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HFD 2017 ref. 67

I ritesfallet provade Hogsta férvaltningsdomstolen frigan om
ombud kan ges direktdtkomst till patienters patientjournaler. Dom-
stolens slutsats var att en virdgivare som behandlar personuppgifter
med stdd av patientdatalagen inte ens med den enskildes samtycke
far ge ett ombud direktdtkomst till virdgivarens uppgifter om den
enskilde. HFD uttalade bland annat att ordalydelsen i bestimmelsen
15 kap. 5 § forsta stycket patientdatalagen inte ger uttryck for annat
in att det endast ir till patienten sjilv som virdgivaren fir ge
direktdtkomst. Inte heller finns det nigot i motiven som talar f6r att
lagstiftaren med den bestimmelsen avsett att ge virdgivaren
mojlighet att limna ut uppgifter genom direktdtkomst till nigon
annan in patienten.

Legala stillforetridare

I dag finns vissa mojligheter for legala stillféretridare att ta del av
sina huvudmins patientuppgifter elektroniskt. Inera har en funktion
1 yjinsten Journalen som anvinds for olika former av legala still-
foretridare, diribland gode min och forvaltare, under férutsittning
att forordnandet anses omfatta att ta del av patientuppgifter.

I betinkandet Ombuds tillging till vird- och omsorgsuppgifter och
forenklad behérighetskontroll inom vdrden hinvisas till tvd rittsfall
frain HFD dir domstolen uttalat att under vissa forutsittningar kan
begreppet den enskilde 1 12 kap. 1 § OSL dven omfatta gode min och
forvaltare.* Vidare konstateras i betinkandet att det i dagsliget finns
oklarheter och osikerhet kring vad stillféretridarskapet omfattar
och 1 vilken min stillforetridaren egentligen har ritt att ta del av
patientuppgifter genom direktdtkomst.”

Forslag att infora ny bestimmelse om elektronisk tillgdng for
patienters ombud

I betinkandet Ombuds tillging till vird- och omsorgsuppgifter och
forenklad behorighetskontroll inom vdrden foreslds att det 1 patient-

#Ge SOU 2021:39 5. 59 £., RA 1999 ref. 38 och HFD 2020 ref. 50
#SOU 2021:39 5. 101
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datalagen ska inforas en bestimmelse om att virdgivare har mojlig-
het att, i enlighet med patientens frivilliga medgivande ge nigon
utanfér hilso- och sjukvirden som denne kinner personligen elek-
tronisk tillgdng till patientuppgifter.”® Medgivandet ska kunna
begrinsas till uppgifter registrerade efter ett visst datum eller vid en
viss virdenhet och medgivandet kan maximalt omfatta tillging till
samma uppgifter som patienten sjilv fir ha tillgdng till.”' Tanken ir
inte att den som getts elektronisk tillgdng med stéd av den fore-
slagna bestimmelsen ska kunna vidta nigra aktiva dtgirder, som att
boka eller avboka tider eller begira receptfornyelse fér patientens
rikning.”

I betinkandet konstaterar utredningen att foreslaget endast
innebir en mojlighet for de vardgivare som anser att det dr limpligt,
men att det inte foreslds ndgon skyldighet f6r virdgivare och siledes
inte heller ndgon rittighet f6r patienten eller den patienten utsett i
forhallande till vrdgivaren.”

Vidare gor utredningen bedémningen att dven ett barn som ir
tillrickligt moget f6r att f6rstd vad saken giller, och som har ritt att
sjilvt disponera sina patientuppgifter, kan limna sitt medgivande till
att en annan fysisk person som barnet uppger sig kinna personligen
far elektronisk tillgdng till barnets patientuppgifter.”* Det bér inte
inféras ndgon specifik dldersgrins for nir ett barn kan limna med-
givande till att ndgon annan fir elektronisk tillgdng. Det framstar
som mest limpligt att barns sjilvbestimmande respekteras pa mot-
svarande sitt som 1 Ovrigt inom hilso- och sjukvirden, med
beaktande av att barnet ocksd sjilvt méste kunna disponera
sekretessen enligt offentlighets- och sekretesslagen respektive tyst-
nadsplikten enligt patientsikerhetslagen. Hir f8r man siledes utgd
frdn allminna principer om att allt stdrre hinsyn ska tas till barnets
dnskemal utifrdn dess stigande dlder och mognad.”

SOU 2021:39 s 117 ff.
S1SOU 2021:39 5 122
250U 2021:39 s 107
3 SOU 2021:39 5 122.
*SOU 2021:39 s 125 f.
5 SOU 2021:39 5 135.
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Ombuds direktitkomst till den nationella likemedelslistan

Enligt lagen om nationell likemedelslista far direktdtkomst ges till
en annan fysisk person som patienten utsett genom en fullmakt som
finns registrerad i den nationella likemedelslistan (5 kap. 6 § lagen
om nationell likemedelslista).

Nir det giller mojligheten att 1ita ett ombud {3 direktdtkomst till
uppgifter 1 den nationella likemedelslistan, uttalades i férarbetena
att frigan inte ir oproblematisk. En sddan ordning skulle kunna leda
till ett obehorigt nyttjande av uppgifterna i listan. Det kan finnas en
risk att patienten kinner sig tvingad eller blir vilseledd till att medge
direktitkomst till uppgifter. Dirtill ir uppgifterna i den nationella
likemedelslistan integritetskinsliga, kanske ndgot kinsligare in
registerinnehdllet 1 det tidigare receptregistret. Regeringen ansig
dock att de integritetsrisker som finns, fir vigas mot det behov som
vissa patienter har av att kunna utse en person som kan hjilpa dem
med det praktiska kring deras likemedelsanvindning. Behovet kan
orsakas av att patienten pd grund av hog alder eller fysiska hinder
behover hjilp med att hilla ordning pd sina likemedel. Att inte ge
ombud direktitkomst till den nationella likemedelslistan skulle
forsvdra vissa patienters likemedelshantering och dven kunna leda
till patientsikerhetsrisker. Regeringen féreslog dirfér att den som
patienten (fullmaktsgivaren) utser som ombud ska kunna ges direkt-
dtkomst till uppgifter i den nationella likemedelslistan. Med hinsyn
till risken f6r obehorigt nyttjande av uppgifterna i listan méiste dock
fullmakter som avser direktdtkomst vara registrerade i den nationella
likemedelslistan och fir endast avse en fysisk person. Ombudets
direktdtkomst omfattar inte uppgifter f6r vilka sekretess giller mot
fullmaktsgivaren (dvs. patienten).>

3.12 Sarskilt om barns och vardnadshavares
direktatkomst

Det saknas fasta dldersgrinser i patientdatalagen

Det finns ingen fast 8ldersgrins 1 patientdatalagen som anger nir ett
barn fir medges tillgdng, genom direktitkomst eller annat elek-
troniskt utlimnande, till sina patientuppgifter eller nir virdnads-

% Prop. 2017/18:223 s. 165.
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havares elektroniska tillgdng till barns uppgifter ska avslutas. I
forarbetena till patientdatalagen tog regeringen inte sirskilt upp
frigan om barns elektroniska tillging, trots att Barnombudsmannen
1 sitt remissvar understrok att barn, 1 relation till deras ilder och
mognad, har ritt till en viss sjilvbestimmanderitt 1 forhillande till
sina virdnadshavare. Barnombudsmannen menade att detta torde
gilla dven nir barn och unga vill ta del av sina journalhandlingar.”
Diremot konstaterar regeringen att barn i takt med stigande dlder
och utveckling sjilv fir spirra andra virdgivares elektroniska
dtkomst 1 enlighet med 4 kap. 4 § PDL. Betriffande barnets
mognadsgrad att sjilv i avgora om uppgifter ska spirras foreslar
regeringen inte ndgra sirskilda bestimmelser. I stillet menade
regeringen att barn och tondringar bor hanteras pd motsvarande sitt
som 1 den 6vriga verksamheten inom hilso- och sjukvarden. I takt
med den underdriges stigande lder och utveckling ska allt storre
hinsyn tas till barnets dnskemil och vilja.”®

Integritetsskyddsmyndighetens beslut att godta virdnadshavares
direktitkomst till barns uppgifter

Integritetsskyddsmyndighetens (IMY:s) beslut den 2 juni 2014
(diarienummer 137-2014) var foremdl f6r domstolens prévning i
HFD 2017 ref. 67. I samma irende uppkom iven frdgan om
Landstinget i Uppsala lin hade ett rittsligt st6d f6r att 1ita vrdnads-
havare 3 direktdtkomst till landstingets personuppgifter om vird-
nadshavarens barn. IMY konstaterade 1 beslutet att det av for-
arbetena inte framgdr tydligt om ett barn har ritt att genom direkt-
dtkomst via Mina virdkontakter ta del av sina patientuppgifter. Dir
uttalas endast att den enskilde har en mojlighet att via direktdtkomst
ta del av sin journal, inte frdn vilken &lder den enskilde ska ha denna
mojlighet. T avsaknad av uttryckliga férarbetsuttalanden ansig dir-
for IMY att det var rimligt att en vrdnadshavare har mojlighet att {3
direktitkomst till sitt barns journaler via Mina virdkontakter fram
till dess att barnet har fyllt 12 &r. Vidare betonade IMY att det var av
storsta vikt att landstinget, innan virdnadshavaren medges direkt-
dtkomst, beaktar den sekretess som kan gilla 1 f6rhillande till vird-
nadshavaren.

%7 Prop. 2007/08:126 s. 154.
%% Prop. 2007/08:126 s. 242.
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Vardnadshavares och barns direktdtkomst till den nationella
likemedelslistan varierar beroende pd barnets dlder och
utveckling

I forarbetena till lagen om nationell likemedelslista efterfrigade
remissinstanserna Okad tydlighet nir det giller virdnadshavares
direktdtkomst till ildre barns uppgifter och efterfrigade en
uttrycklig reglering av virdnadshavares direktitkomst och barns
mojligheter att spirra vissa uppgifter.” Regeringen uttalade att
utgdngspunkten ir att virdnadshavare fir ges direktitkomst till sina
barns uppgifter i den nationella likemedelslistan. I takt med barnets
stigande dlder och utveckling fir dock barnet sjilvt ges direkt-
dtkomst till uppgifterna i registret. Betriffande barnets mognads-
grad att sjilv medges direktdtkomst till uppgifter i det nya registret
foreslogs inte ndgra sirskilda bestimmelser. Regeringen ansdg att
det inte var méjligt att i lag nirmare precisera vilken dlder som vore
passande for samtliga barn. Det vore inte heller indamélsenligt att 1
denna friga foresld en sirreglering f6r den nationella likemedels-
listan. Regeringen ansdg i stillet att barn och tondringar bor hanteras
pd motsvarande sitt som i den &vriga verksamheten inom hilso- och
sjukvdrden. I takt med den underdriges stigande dlder och utveckling
ska allt stérre hinsyn tas till barnets énskemal och vilja.*

Barns ritt till sjalvbestimmande och virdnadshavares ansvar
enligt lagen om sammanhéllen vird- och
omsorgsdokumentation

I forarbetena till 2 kap. 3 § forsta stycket lagen om sammanhillen
vird- och omsorgsdokumentation resonerade regeringen utifrin
barns ritt till sjilvbestimmande enligt artikel 12 i barnkonventionen
och vérdnadshavarens ansvar enligt artikel 5 1 barnkonventionen.
Regeringen uttalade bland annat féljande. Det bér uppmirksammas
att barn har samma rittigheter till skydd fér sina personuppgifter
som vuxna. Det innebir att dven barn har ritt att till exempel 3
information om personuppgiftsbehandlingen. Barnet har ritt att £3
sina rittigheter tillgodosedda och utéva de mojligheter lagstift-
ningen medger. Olika rittigheter och mojligheter kan utévas av

> Prop. 2017/18:223 5. 163 1.
¢ Prop. 2017/18:223 5. 164 f.
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barnet sjilvt eller av en virdnadshavare beroende pd barnets dlder
och mognad. Virdnadshavare som wutdvar rittigheterna eller
mojligheter & sina barns vignar m3ste komma ih3g att det ir barnets
rittigheter som ska tillgodoses och barnets intressen som ska tas
tillvara. Regeringen anser att den foreslagna regleringen stdr i
overensstimmelse med det som anges 1 artikel 5 och artikel 12 om
att i takt med barnets stigande dlder och mognad ska allt storre
hinsyn tas till barnets dsikter, nskemal och vilja. [...] Mognad och
férmaga till sjilvbestimmande kan variera mellan olika barn i samma
alder och mellan barn med olika funktionsnedsittningar. Detta kan
antas gilla sirskilt fér de barn inom den grupp for vilken
sammanhdllen omsorgsdokumentation dr aktuell. En specifik
ildersgrins for nir ett barn ska ha ritt att spirra uppgifter 1 ett
system med sammanhéllen vird- och omsorgsdokumentation fram-
stdr dirmed inte som limplig. I stillet bér, 1 likhet med vad som
giller for sammanhillen journalféring enligt patientdatalagen,
barnet sjilvt ha ritt att spirra uppgifter om sig sjilv i takt med sin
stigande 3lder, mognad och utveckling. Regeringens bedémning ir
sdledes att ett barn har uppnitt en sddan mognad att de forstar
inneborden av sammanhillen v8rd- och omsorgsdokumentation bér
{4 spirra sina egna uppgifter respektive hiva en redan inford spirr.
Regeringen vill sirskilt betona vikten av att barnet fir information
som barnet kan ta till sig och f6rstd och att dven barn som inte f6ljer
en mer typisk mognadsutveckling bér ges mojlighet ull det
inflytande de kan anses mogna f6r. Hur denna bedémning ska ske
kan inte anges nirmare 1 detta sammanhang, utan den bor ske pd det
sitt som gors redan i dag pd andra omrdden inom socialtjinsten.®

E-hilsomyndighetens skyldighet att spirra uppgift i den
nationella likemedelslistan for vdrdnadshavare

Av 4 kap. 4 § forsta stycket lagen om nationell likemedelslista fram-
gdr bland annat att E-hilsomyndigheten ska spirra uppgift om en
underirig 1 den nationella likemedelslistan fér direktdtkomst
av virdnadshavaren om uppgiften enligt 12 kap. 3 § OSL inte far
limnas ut. I férarbetena till bestimmelserna uttalade regeringen
bland annat féljande. Regeringen féreslir att E-hilsomyndigheten

¢! Prop. 2021/22:177 5. 95 f.
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ska spirra en uppgift om en underdrig i den nationella likemedels-
listan for direktitkomst av virdnadshavaren om uppgiften enligt
12 kap. 3 § OSL inte f&r limnas ut till vdrdnadshavaren. Om myndig-
heten bedémer att uppgiften som spirrats kan limnas ut till vird-
nadshavaren, ska myndigheten hiva spirren. En spirrning innebir
att uppgifter inte fir limnas ut till vdrdnadshavaren genom direkt-
dtkomst. Uppgift om att det finns spirrade uppgifter far inte heller
visas for virdnadshavare. Spirrningen piverkar diremot inte den
direktdtkomst som ges till barnet i friga, utpekade aktdrer inom
hilso- och sjukvirden och 6ppenvardsapotek.*

Om virdnadshavaren motsitter sig spirren kan han eller hon
vinda sig till E-hilsomyndigheten och begira att f3 uppgiften
utlimnad. Ett sddant drende kommer att hanteras pd sedvanligt sitt
enligt reglerna om ritten att ta del av allmidnna handlingar och ritten
att overklaga ett beslut om att inte limna ut allminna handlingar (se
6 kap. OSL). E-hilsomyndigheten kan vid sin sekretessprévning
konsultera den som begirt att uppgiften ska spirras. Vid utlimnande
av uppgifter har E-hilsomyndigheten dven en skyldighet att géra en
sedvanlig sekretessprévning innan uppgifter fir limnas ut.”

Hilso- och sjukvardspersonals skyldighet att prova sekretessen
och begira att uppgift spirras eller att sparren hivs

Av 4 kap. 4 § tredje stycket lagen om nationell likemedelslista fram-
gdr att hilso- och sjukvirdspersonal som har behérighet att férskriva
likemedel och som efter en prévning enligt 12 kap. 3 § OSL eller
6 kap. 12 § PSL finner att en uppgift om en underdrig i den nationella
likemedelslistan inte fir limnas ut till dennes virdnadshavare, ska
hos E-hilsomyndigheten begira att f8 uppgiften spirrad i den
nationella likemedelslistan for direktdtkomst av virdnadshavaren.

I 4 kap. 6 § anges bland annat att hilso- och sjukvirdspersonal
som har behéorighet att férskriva likemedel och som efter en ny
provning finner att en uppgift som begirts spirrad enligt 4 § tredje
stycket kan limnas ut till virdnadshavaren, ska hos E-hilsomyndig-
heten begira att spirren hivs. E-hilsomyndigheten ska hiva en spirr
om den uppgift som spirrats enligt 4 § kan limnas ut till vrdnads-
havaren.

62 Prop. 2017/18:223 5. 142 .
% Prop. 2017/18:223 s. 143.
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Regeringen anser, i likhet med forslaget om sekretess 1 for-
hillande till patienten sjilv, att i de fall en hilso- och sjukvirdsaktor
bedémer att sekretess ska gilla om ett barns uppgift i férhéllande till
virdnadshavaren ska hilso- och sjukvirdaktdren begira att E-hilso-
myndigheten spirrar uppgiften i den nationella likemedelslistan f6r
direktitkomst av virdnadshavare. Om hilso- och sjukvardaktéren
senare gor en dndrad sekretessbeddmning, kan denne hos E-hilso-
myndigheten begira att spirren ska hivas. Forslaget om att hilso-
och sjukvirden hos E-hilsomyndigheten ska begira att {3 uppgift i
den nationella likemedelslistan spirrad syftar till att underlitta for
E-hilsomyndigheten att bli uppmirksammad p3 de fall dir uppgiften
bor spirras. Det dr dock E-hilsomyndigheten som ska besluta om
spirr och om hivning av spirr.**

3.13  Aldersgrinser och mognadsbedémningar

3.13.1 Uppgifter bor lamnas ut forst efter en prévning i varje
enskilt fall

Riksdagens ombudsmin (JO) har i ett flertal beslut uttalat att barn
som kommit upp i tondren ofta nitt en sddan mognadsgrad att
barnet bor dtnjuta visst skydd for sin integritet dven gentemot sina
virdnadshavare.®

I ett beslut frdn 1993 provade JO en virdnadshavares anmilan
mot ansvarig barnmorska vid en ungdomsmottagning for att hon
skrivit ut p-piller till hans 13-3riga dotter. JO uttalade bland annat
foljande. Det forefaller knappast rimligt att kriva att virdnads-
havaren ska informeras nir en 17-8ring 6nskar ett recept pa p-piller.
Motsatt synsitt bor diremot i de flesta fall anliggas nir en likare
konstaterar att en underdrig lider av en svdrare sjukdom. Mot
bakgrund av det anférda kan konstateras att gillande regelsystem
knappast kan anses innebira en ovillkorlig skyldighet f6r hilso- och
sjukvirdspersonal att informera virdnadshavare 1 allt som rér den
underdrige patienten. Nir det giller det i detta drende aktuella
problemet, nimligen preventivmedelsridgivning och férskrivning av
p-piller till en 13-8rig flicka talar enligt min mening limplighetsskil
for att forildrarna bor informeras. Samtidigt dr jag medveten om att

 Prop. 2017/18:223 s. 142.
5 JO 1985/86 s. 342, jfr dven prop. 2013/14:106 s. 66.
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det kan uppstd situationer d3 likare méste préva om flickor under 15
&r ska ordineras p-piller utan férildrarnas horande.*

I ett drende frdn 1999 prévade JO tvd virdnadshavares anmilan
mot hilso- och sjukvirden efter att hilso- och sjukvirden inte
limnat ut journalanteckningarna fr&n ungdomsmottagningen
rorande deras 13-3riga barn. JO uttalade bland annat féljande. Nir
det saknas fasta 8ldersgrinser 1 lag kommer ind3 den unges 3lder ofta
vara avgdrande vid beddmningen av om barnet eller vdrdnadshavaren
forfogar dver sekretessen. Nir barn dr 1 tondren kan man utgd frin
att barnet bor ha ett visst skydd fér sin integritet gentemot sina
forildrar. I beddmningen ska dven de aktuella uppgifternas innehill
samt den typ av irende som det dr friga om vigas in. Bestimmelsen
1 6 kap. 11 § FB innebir inte att hilso- och sjukvirdspersonal ir
skyldig att pa eget initiativ informera virdnadshavare 1 allt som ror
en underdrig patient. Om information bor limnas till férildrarna
mdste vara beroende av vad saken giller samt den unges lder och
personliga mognad, vilket ytterst ir en bedémningsfrga.®’

JO har i ett stillningstagande frén 2021 uttalat att uppgifter som
omfattas av sekretess till skydd for en underdrig som uppnétt en viss
3lder och mognad bor limnas ut till barnets virdnadshavare forst
efter en prévning i varje enskilt fall.** T drendet hade E-hilsomyndig-
heten anmilts till JO for sitt beslut att ta bort virdnadshavares
direktdtkomst till tondringars receptregister. JO uttalade bland
annat att féljande. En virdnadshavare har i vissa fall ritt att ta del av
sekretesskyddade uppgifter for att kunna utdva vdrdnaden av ett
underdrigt barn (12 kap. 3 § OSL). Detta innebir inte att en
vardnadshavare alltid har mojlighet att utan barnets medgivande ta
del av sekretesskyddade uppgifter om denne. Vid bedémningen av
vardnadshavarens ritt att ta del av sddana uppgifter maste hinsyn tas
till bland annat barnets mognad och utveckling. Det saknas ngon i
lag angiven 8ldersgrins till ledning fér denna bedémning. JO har vid
flera tillfillen gett uttryck for att en tondring ofta nitt en sidan
mognadsgrad att denne bér dtnjuta visst skydd {6r sin integritet dven
gentemot en virdnadshavare. E-hilsomyndigheten har redogjort for
myndighetens 6verviganden i samband med beslutet att ta bort
direktdtkomsten fér virdnadshavare till bland annat receptregister

70O 1992/93 s. 439.
67 JO 1998/99 s. 464.
8 JO:s beslut den 3 februari 2021, dnr 3331-2019.
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for barn mellan 13-17 4r. JO delar dirfér bedomningen att uppgifter
som omfattas av sekretess till skydd fér en underdrig som uppndtt
en viss dlder och mognad bér limnas ut till barnets virdnadshavare
forst efter en prévning i varje enskilt fall. Nir det giller recept-
register kan virdnadshavare alltid begira en sddan prévning av
E-hilsomyndigheten. Det som har framkommit i denna del ger
dirfor inte anledning till ndgon kritik frin min sida.

I ett beslut frin férra ret provade JO en virdnadshavares
anmilan gentemot Region Uppsala med anledning av att regionen
vaccinerat hennes 15-iriga son utan virdnadshavarnas samtycke.
Regionens rutin var att i forsta hand anvinda sig av mognads-
bedémningar. Om ungdomen sjilv bedémdes tillrickligt mogen, var
inférstddd med vad vaccinationen innebar och syftet med denna
krivde regionen inte vdrdnadshavares samtycke. JO uttalade
foljande. Jag har inga synpunkter p8 regionens val att som utgings-
punkt inte kriva virdnadshavares samtycke fér att i stillet tillimpa
individuella mognadsbedémningar i de enskilda fallen.®’

3.13.2 Uppgifter kan lamnas ut efter en schabloniserad
menproévning

Inera har gjort beddmningen att en virdgivare i varje enskilt fall inte
miéste prova vilka uppgifter som inte far limnas ut.” Stillnings-
tagandet motiveras enligt foljande. Uppgifter som ir tillgingliga
genom direktdtkomst anses utlimnade (réjda). Som regel ska en
myndighet gora en konkret och individuell prévning av ett
utlimnande, uppgift for uppgift. Ibland kan emellertid en sidan
procedur vara praktiskt ogenomférbar. Myndigheten, till exempel
en nimnd 1 ett landsting som ansvarar {6r hilso- och sjukvérd, kan
helt enkelt inte bilda sig en rimlig uppfattning om den sirskilda
skaderisk som kan vara férbunden med varje enskild uppgift som
kontinuerligt tillférs patientens journal och ir tillginglig for
patienten genom direktitkomst.

I sidana situationer fir i stillet en myndighet gora en
schabloniserad menprévning, 1 analogi med vad som 1 forarbetena till
sekretesslagen foérordas vid sd kallat massuttag. De kunskaper som

¢ JO:s beslut den 28 april 2022, dnr 5984-2021.
7 Ramverk for invinares dtkomst till journalen, Bilaga 1, Juridiska frigestillningar (Inera
2016) s. 4.
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myndigheten har om mottagaren eller mottagarna, hur dessa
kommer att hantera uppgifterna och vilken risk for ytterligare sprid-
ning som finns, kan di — tillsammans med en bedémning av den
skaderisk som typiskt sett ir férbunden med uppgifter av aktuellt
slag — 1 de allra flesta fall ge fullt tillrickligt underlag fér bedom-
ningen av om sekretessbestimmelsens skaderekvisit dr uppfyllt och
sekretess dirmed giller eller inte giller gentemot mottagaren 1 friga.
Den schabloniserade menprévningen eller skadeprévning kan
vidare liggas till grund for ett menprévningsbeslut som fattas
centralt av myndigheten. Skadeprévningen kan 1 sin tur bygga pd en
gemensam analys eller bedomning genomfoérd av en eller flera
vardgivare. I Journalen benimns denna bedémning "ramverk”.

3.13.3 Aldersgrinser i lag

Inom svensk ritt forekommer olika lagstadgade &ldersgrinser for
barns ritt till sjilvbestimmande 1 frigor som rér barnet. Samtidigt s3
visar nedanstiende genomging att barns &sikter och instillning
generellt tillmits betydelse dven innan barnet nitt upp till den i lag
angivna ldersgrinsen.

Hilso- och sjukvird och forskning

Inom hilso- och sjukvérden ir det sillsynt med ldersgrinser, men
det finns omrdden dir en dldersgrins har faststillts. Exempelvis har
ett barn som fyllt 15 &r ritt att sjilv f6ra sin talan 1 mil och drenden
enligt lagen (1991:1128) om psykiatrisk tvingsvird (LPT).” Av 3 §
LPT framgir emellertid att det i princip ir patientens egen instill-
ning till den ifrigasatta tvingsvirden som ska tillmitas sjilvstindig
betydelse vid bedémningen av om férutsittningarna f6r tvdngsvard
ir uppfyllda. Detta giller oavsett patientens dlder. Om det foreligger
stora motsittningar mellan barnet och virdnadshavaren kan dirfor
en god man férordnas for att i stillet bistd den unge.”

Inom forskningen ska den som fyllt 15 4r och inser vad forsk-
ningen innebir fér egen del, informeras om och samtycka till att

71 44 § LDT.
72 Lars Gronwall, Leif Holgersson, Bertil Idarsson, Psykiatrin, tvdnget och lagen, En
lagkommentar i historisk belysning, kommentaren till 44 §, JUNO version 8.
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delta i forskningen.” Av andra stycket i bestimmelsen framgir
emellertid att 4ven yngre barns instillning miste beaktas. Dir anges
att trots virdnadshavarnas samtycke fir forskningen inte utféras om
en forskningsperson som ir under 15 4r inser vad forskningen inne-
bir for hans eller hennes del och motsitter sig att den utférs.

Socialtjinst

Aven inom socialtjinsten finns det vissa 3ldersgrinser. Av 11 kap.
10 § andra stycket SoL, framgdr att ett barn som har fyllt 15 &r har
ritt att fora sin egen talan 1 mil och drenden enligt denna lag. Av
bestimmelsen framgir emellertid att dven yngre barns 3sikter och
instillning ska tillmitas betydelse 1 forhillande till barnets &lder och
mognad och att yngre barn fir horas i domstol om barnet inte kan
antas ta skada av det. Under vissa forhillanden fir barn under 15 &r
dessutom héras utan virdnadshavarens samtycke.”

Av 3 kap. 6 a § andra stycket SoL framgdr att for barn som har
fyllt 15 &r f&r nimnden besluta om 6ppna insatser dven utan vird-
nadshavarens samtycke, om det ir limpligt och barnet begir eller
samtycker till det. Har barnet fyllt 15 r fir kontaktperson utses
endast om barnet sjilvt begir eller samtycker till det.” Alders-
grinserna ir féremal f6r dversyn. I proposition 2022/23:64 foreslar
regeringen att socialnimnden ska f3 besluta om 6ppna insatser till
barn som har fyllt 12 &r utan virdnadshavarnas samtycke. Detta om
det bedéms vara limpligt och om barnet samtycker till insatsen.
Andringarna foreslis trida i kraft den 1 juli 2023.

Nir det giller insatser enligt lagen (1993:387) om stod och
service till vissa funktionshindrade framgér av 8 § att insatser enligt
denna lag ska ges den enskilde endast om han eller hon begir det.
Om den enskilde ir under 15 &r eller uppenbart saknar férmiga att
pi egen hand ta stillning 1 frigan kan virdnadshavare, god man,
féormyndare, forvaltare eller framtidsfullmaktshavare begira insatser
for honom eller henne. Nir en insats ror ett barn ska barnet f3
relevant information och ges méjlighet att framféra sina &sikter.
Barnets dsikter ska tillmitas betydelse 1 férhdllande till barnets &lder
och mognad.

7318 § lagen (2003:460) om etikprovning av forskning som avser minniskor.
711 kap. 10 § SoL.
753 kap. 6 b § SoL.
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Bestimmelsen 1 36 § lagen (1990:52) med sirskilda bestimmelser
om vird av unga anger pd motsvarande sitt att ett barn som har fyllt
15 &r har ritt att féra sin egen talan 1 mil och drenden enligt denna
lag. Av bestimmelsen framgar emellertid att dven yngre barns dsikter
och instillning ska tillmitas betydelse i férhillande till barnets lder
och mognad och att yngre barn fir horas 1 domstol om barnet inte
kan antas ta skada av det. Nir det giller barn som ir under 15 4r sd
utdvar de sin taleritt genom stillféretridaren. Stillfretridarens
uppgift ir att ta tillvara barnets intresse och att framféra de syn-
punkter och énskemal som barnet har.”® Av rittsfallet RA 2006 ref.
10 framgdr att barn genom sin stillféretridare kan 6verklaga en
domstols beslut att avsld socialnimndens ansékan om vérd. I ritts-
fallet HFD 2011 ref. 78 konstaterade HFD att f6rildrar saknar ritt
att fora barnets talan i ett LVU-mél nir ett offentligt bitride finns
férordnat f6r barnet och ir dess stillforetridare 1 milet. Ett annat
rittsfall av sirskilt intresse f6r utredningen ir HFD 2014 ref. 38. I
mailet beddémde HFD att ett barn, som ir 13 ir och uppnitt viss
mognad, kan genom sin stillforetridare dverklaga ett beslut om
omhindertagande enligt LVU, trots att stillféretridarens egen upp-
fattning dr att omhindertagandet bor besta.

Aldersgrinser i annan lagstiftning

Enligt 9 kap. 1 § FB ir den som ir under 18 &r omyndig och fir som
huvudregel inte sjilv rdda 6ver sin egendom eller ta sig ekonomiska
forbindelser. Frin denna huvudregel finns vissa undantag. En under-
3rig med eget hushdll fir for den dagliga hushillningen eller upp-
fostran av barn som tillhér hushéllet, sjilv ingd sddana rittshand-
lingar som sedvanligen foretas f6r sidana indamal.” Vidare fir en
underdrig sjilv rdda 6ver vad han eller hon genom eget arbete
forvirvat efter det han eller hon fyllt sexton 4r.”

En minderdrig fir inte heller som arbetstagare eller pd annat sitt
anlitas till eller utfora arbete fore det kalenderdr d4 den minderdrige
fyller sexton &r. Det hindrar emellertid inte att en minderirig som
har fyllt tretton &r anlitas till att utfora litt arbete som inte ir av
sidant slag att det kan inverka skadligt pd den minderdriges hilsa,

76 Prop. 1994/95:224 s. 45 {.
779 kap. 2 a § FB.
789 kap. 3 § FB.
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utveckling eller skolgdng.” Barn som har fyllt 16 &r har dven ritt att
sjilv gora en flyttanmilan.*

Behandling av personuppgifter med stdd av barnets samtycke ir
tilliten om barnet 4r minst 13 4r. Om barnet ir under 13 ir, ska sidan
behandling vara tilliten endast om samtycke ges eller godkinns av
den som har férildraansvar for barnet.™

En framtridande 8ldersgrins inom straffritten ir 15 ar eftersom
en underdrig blir straffmyndig frin femtonirsdagen.®” Som huvud-
regel dr det ocksd olagligt att genomfora sexuella handlingar med
barn som ir under femton 4r.*> Om det ir uppenbart att girningen
inte inneburit ndgot 6vergrepp mot barnet med hinsyn till den ringa
skillnaden i lder och utveckling mellan den som har begitt gir-
ningen och barnet samt omstindigheterna i 6vrigt ska girningen
diremot inte féranleda ansvar.** Om girningsmannen ansvarar for
barnets fostran, vrd eller tillsyn kan girningsmannen démas for
vildtikt mot barn dven efter det att barnet fyllt femton &r.¥En annan
ldersgrins som férekommer i svensk ritt dr 12 &r. Bland annat far
ett barn som har fyllt 12 ir endast adopteras om han eller hon
samtycker till adoptionen.** En ansokan enligt lagen om
personnamn fdr inte heller géras utan barnets samtycke om barnet
fyllt 12 4r. Barn som har fyllt 12 &r kan inte intrida i eller uttrida
ur ett trossamfund utan eget samtycke.®

775 kap. 2 § arbetsmiljélagen (1977:1160).

8030 § folkbokféringslagen (1991:481).

81 Artikel 8.1 i dataskyddsforordningen och 2 kap. 4 § dataskyddslagen.
821 kap. 6 § BrB.

8 6 kap. BrB.

8 6 kap. 14 § BrB.

8 6 kap. 4 § andra stycket BrB.

8 4 kap. 7 § FB.

87 46 § lagen (2016:1013) om personnamn.

8 4 § lagen (1998:1593) om registrerade trossamfund.
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4 Kommande lagstiftning

4.1 EHDS

Den 3 maj 2022 presenterade EU-kommissionen férslag till Europa-
parlamentets och ridets férordning om ett europeiskt hilsodata-
omride, European Health Data Space, EHDS.

Syftet med f6rordningen

I skil 1 till férordningen anges att syftet dr att inritta ett europeiskt
hilsodataomride f6r att férbittra fysiska personers dtkomst till och
kontroll 6ver sina personliga e-hilsodata 1 samband med hilso- och
sjukvard (primir anvindning av e-hilsodata) samt for andra indamil
som gynnar samhillet, till exempel forskning, innovation, beslut-
sfattande, patientsikerhet, individanpassade likemedel, officiell
statistik eller reglering (sekundir anvindning av e-hilsodata). Dess-
utom dr mélet att férbittra den inre marknadens funktion genom att
faststilla en enhetlig rittslig ram, framfor allt f6r utvecklingen,
marknadsféringen och anvindningen av elektroniska patientjournal-
system 1 Overensstimmelse med unionens virderingar.

Fysiska personers ritt till sina personliga e-hilsodata

Av artikel 3.1 1 forslaget framgdr att fysiska personer ska ha ritt att
fa tillgdng till sina personliga e-hilsodata som behandlas i samband
med primir anvindning av e-hilsodata, omedelbart, kostnadsfritt
och 1 ett lattlist, konsoliderat och tillgingligt format. Vidare framgar
av artikel 3.2 att fysiska personer ska ha ritt att {3 en elektronisk
kopia av dtminstone sina e-hilsodata 1 de prioriterade kategorier som
avses 1artikel 5. T artikel 5 p. 11 férslaget anges att det finns f6ljande
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prioriterade kategorier av personliga e-hilsodata for tillhanda-
hillande av hilso- och sjukvard:

a) Patientoversikter.

b) Elektroniska recept.

c)Elektronisk expediering.

d)Bilddiagnostik och rapporter om bilddiagnostik.

e) Laboratorieresultat.

f) Utskrivningsrapporter.

Krav pd medlemsstaterna att inritta tjanster for tillgdng till
e-hilsodata och fullmaktstjinster

Ytterligare krav pd medlemsstaterna stills 1 artikel 3.5 dir det anges
att medlemsstaterna ska

a) inritta en eller flera tjinster for tillgdng till e-hilsodata pd
nationell, regional eller lokal nivd som gér det mojligt att utdva de
rittigheter som avses i punkterna 1 och 2,

b) inritta en eller flera fullmaktstjinster som gér det mojligt for en
fysisk person att ge andra fysiska personer som han eller hon sjilv
viljer tillgdng till hans eller hennes e-hilsodata f6r deras rikning.
Fullmaktstjinsterna ska tillhandahilla tillstdnd elektroniskt eller pd
papper, utan kostnad. De ska gora det mojligt f6r formyndare eller
andra foretridare att, antingen automatiskt eller pd begiran, fa
tillstdnd att f3 tillgdng till e-hilsodata for de fysiska personer vars
angeligenheter de har hand om. Medlemsstaterna far féreskriva att
tillstdnd inte ska beviljas nir det ir nédvindigt av skil som rér
skyddet av den fysiska personen, sirskilt pd grundval av patient-
sikerhet och patientetik. Fullmaktstjinsterna ska vara interoperabla
mellan medlemsstaterna.

Nodvindigt att sikerstilla mojligheten till begrinsade undantag

I skil 9 till forordningen anges att man bor beakta att omedelbar
tillgdng till vissa typer av personliga e-hilsodata kan vara till skada
for fysiska personers sikerhet, eller vara oetiskt eller olimpligt. Det
kan till exempel vara oetiskt att informera en patient via en
elektronisk kanal om en stilld diagnos som omfattar en obotlig
sjukdom och som sannolikt kommer att leda till att patienten avlider
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inom kort, 1 stillet for att forst tillhandahilla denna information 1
samband med ett patientbesdk. Dirfér bor man sikerstilla méjlig-
heten till begrinsade undantag i samband med tillimpningen av
ritten till tillgdng till uppgifter f6r en fysisk person.

Fullmaktstjinsterna bor géra det méjligt f6r formyndare att
agera till forman {or sina barn

Vidare anges att varje digital omstillning inom hilso- och sjukvérds-
sektorn bér ha som mal att vara inkluderande och dven vara till nytta
for fysiska personer med begrinsad férméga att f3 tillgdng till och
anvinda digitala tjinster. Fysiska personer bér kunna ge andra
fysiska personer som de sjilva viljer, till exempel sliktingar eller
andra nirstdende fysiska personer, tillstind att {3 tillgdng tll eller
kontrollera dtkomsten till deras personliga e-hilsodata eller anvinda
e-hilsotjinster f6r deras rikning. S8dana tillstdnd kan ocksd vara
anvindbara av praktiska skil i andra situationer. Medlemsstaterna
bor inritta fullmaktstjinster f6r beviljandet av dessa tillstdnd och de
boér kopplas till tjinster for tillgdng till personliga hilsodata, sisom
patientportaler via patientinriktade mobilappar. Fullmaktstjinsterna
bor ocksd gora det mojligt for formyndare att agera till f6rman for
sina barn 1 beroendestillning. I sddana situationer skulle tillstdnden
kunna vara automatiska. Fér att ta hinsyn till fall dir visningen av
vissa personliga e-hilsodata om minderriga f6r deras férmyndare
skulle kunna strida mot den minderdriges intressen eller vilja bor
medlemsstaterna  kunna foéreskriva sidana begrinsningar och
skyddsdtgirder i nationell lagstiftning liksom det nédvindiga
tekniska genomférandet. Tjinster for tillgdng till personliga hilso-
data, sdsom patientportaler eller mobilappar, bér dra nytta av sddana
tillstdnd och pa sd sitt gora det mojligt f6r behodriga fysiska personer
att fi tllgdng tll de personliga e-hilsodata som omfattas av
tillstdndet, s3 att de kan utfora sina uppgifter.
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5 Hur har fragan reglerats i andra
lander?

En studie frin 2022 jimf{or systemen i Sverige, Norge, Finland
och Estland

I en studie frdn 2022 jimfoérdes virdnadshavares och barns
elektroniska tillgdng till barns hilso- och sjukvirdsuppgifter i
Sverige, Norge, Finland och Estland.”

Av studien framgir att virdnadshavare automatiskt har
elektronisk tillgdng till sina barns uppgifter fram till det att barnet
fyller 13 &r 1 Sverige. Det kan jimféras med Norge dir virdnads-
havare férlorar den elektroniska tillgdngen nir barnet fyller 12 &r
samt Finland och Estland dir virdnadshavare férlorar sin tillging
forst nir barnet blir myndigt. Finland implementerar 1 stillet ett
system som innebir att virdnadshavares elektroniska tillgdng till
sina barns uppgifter ir beroende av barnets beslutskompetens och
samtycke. For varje vardtillfille eller férskrivning som giller barn
dver tio 4r méste hilso- och sjukvardspersonalen vilja ett av f6ljande
fyra alternativ.

1. Den minderdrige har inte beslutskompetens och journalanteck-
ningen gors tillginglig {6r virdnadshavarna.

2. Den minderdrige har beslutskompetens och samtycker till att
journalanteckningen gors tillginglig f6r virdnadshavarna.

3. Den minderariga har beslutskompetens och samtycker inte till att
journalanteckningen gors tillginglig f6r virdnadshavarna.

% Hagstrém, Scandurra, Moll, Blease, Haage, Horhammer, Higglund, Minor and Parental
Access to Electronic Health Records: Differences Across Four Countries. Studies in Health
Technology and Informatics 2022.

83



Hur har fragan reglerats i andra linder? Ds 2023:26

4. Den minderdriges beslutskompetens ir okind och journal-
anteckningen gérs inte tillginglig f6r virdnadshavarna.

I Norge och Sverige beviljas barn automatiskt elektronisk tillging
till sina egna uppgifter nir barnet fyller 16 r. I Sverige finns det
ocksd en mojlighet for minderdriga att ansdka om elektronisk
tillgdng fére den tidpunkten, men sddan mojlighet saknas 1 Norge. I
Finland och Estland finns det diremot inte ndgon nedre dldersgrins
for egen tillgdng. I stillet fir barn och tondringar elektronisk tillging
till sina egna uppgifter s snart de har en giltig e-legitimation. Aven
Sverige och Norge kriver giltig e-legitimation fér inloggning.
Aldersgrinsen fér att beviljas e-legitimation ir 8 &r i Sverige och 16
&r 1 Norge. Inget av de fyra linder som ingick i studien undantog
som standard potentiellt kinslig hilsoinformation frin virdnads-
havarnas elektroniska tillgdng. I Sverige och Estland kunde minder-
driga diremot ans6ka om begrinsningar 1 virdnadshavarnas tillging.
I Estland var dldersgrinsen for detta 14 ir. I Sverige finns det ocksd
en mojlighet f6r virdnadshavare att anséka om forlingd tillgdng
efter att barnet fyllt 13 dr, men sddan méjlighet saknas 1 Norge. Inte
heller 1 Finland finns det ndgon motsvarande mojlighet, men det
beror pd att systemet dr baserat pi den minderdrigas besluts-
kompetens och samtycke.

Danmarks system

I Danmark har patienter dtkomst till sina hilso- och sjukvards-
uppgifter genom hemsidan sundhed.dk. Patienter kan logga in med
sin e-legitimation och fi elektronisk tillging till bland annat sin
journal, provsvar, remisser, likemedel och en &versikt dver nir
patienten har besokt likare, tandlikare, sjukgymnast med mera®™. I
Danmark har virdnadshavare bara tillgdng till vissa uppgifter om sitt
barn, bland annat provsvar f6r covid-19, bokade méoten, vaccina-
tioner och likemedelsinformation 1 Medicinkortet. Diremot saknar
vardnadshavare elektroniskt dtkomst till sina barns laboratorie-
resultat och journaler.” Virdnadshavare kan dock vinda sig direkt

% https://www.sundhed.dk/borger/min-side/ (himtad 2023-02-06).
“Thttps://www.sundhed.dk/borger/service/kontakt/hjaelp-borger/barns-data/barnsdata/
(himtad 2023-02-06).
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till virdgivaren och be om en kopia p4 patientjournalen.” Nir barnet
fyller 15 &r upphor vrdnadshavarens dtkomst. Under férutsittning
att barnet har en giltig e-legitimation kan barnet i stillet logga in sjilv
pd sundhed.dk och ta del av sina hilso- och sjukvirdsuppgifter
elektroniskt.” Nir barnet fyllt 15 &r kan barnet ocksi ge en annan
person, till exempel en virdnadshavare, lisfullmakt for att se till
exempel journal frin sjukhuset, laboratoriesvar och inbokade méten.
Det ir mojligt att limna fullmakt till flera personer och fullmakten
kan &terkallas nir som helst.”* Det har riktats en del kritik gentemot
det danska systemet och man menar att det ir tidskrivande att
journaluppgifter och provsvar limnas ut elektroniskt férst efter en
sirskild forfrdgan. I en bred politisk éverenskommelse frin den 20
maj 2022 har partierna dirfér kommit 6verens om att den danska
lagstiftningen ska dndras for att mojliggora att forildrar kan fi
elektronisk dtkomst till fler av sina barns hilso- och sjukvirdsupp-
gifter. Samtidigt ska det i lagstiftningsarbetet tydliggéras hur man
kan sikerstilla att forildrar inte far tillging till sina barns uppgifter i
situationer dir det kan medféra en oénskad risk fér barnet.”

En studie frin 2018 jimf{or systemen i Danmark, Estland,
Frankrike, Norge, Sverige, Finland, Australien, Nederlinderna,
USA och Nya Zeeland

I en annan studie frin 2018 jimférdes patienters elektroniska
tillgdng till hilso- och sjukvirdsuppgifter i Danmark, Estland,
Frankrike, Norge, Sverige, Finland, Australien, Nederlinderna,
USA och Nya Zeeland.” I studien konstaterades att patienter i samt-
liga linder hade en i lag faststilld ritt att ta del av sina hilso- och
sjukvirdsuppgifter efter forfrigan. Diremot skiljde det sig 3t om
patienten hade en laglig ritt att ta del av uppgifterna elektroniskt. I
de flesta linder var frigan i stillet delegerad till regionala myndig-

Zhttps://www.sundhed.dk/borger/behandling-og-rettigheder/patientvejledning/aktindsigt/
(himtad 2023-02-06).
Phttps://www.sundhed.dk/borger/service/kontakt/hjaelp-borger/fag-borger/e-journal-
foraldre-paaroerende/ (himtad 2023-02-06)

% https://www.sundhed.dk/borger/min-side/mine-registreringer/fuldmagt/ (himtad 2023-
02-06).

% https://sum.dk/nyheder/2022/maj/bred-aftale-om-sundhedsreformen (himtad 2023-02-
21).

% Essén, Scandurra, Gerrits, Humphrey, Johansen, Kierkegaard, Koskinen, Liaw, Odeh, Ross,
Ancker, Patient access to electronic health records: differences across ten countries, Health
Policy and Technology 2018.
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heter eller reglerad i1 rekommendationer eller allminna rid
("decentraliserat forhillningssitt”). Tva linder 1 studien hade ett
annat forhdllningssitt. I Estland framgick det av nationell, tvingande
lagstiftning att virdgivare var skyldiga att tillgingliggora hilso- och
sjukvdrdsuppgifter genom en nationell digital plattform (*obliga-
toriskt nationellt f6rhillningssitt”). I USA hade man i stillet imple-
menterat ett forhillningssitt som bygger pd ekonomiska incitament
och som innebar att man i lagen angett att virdgivare som soker
federala stimulansmedel for att digitalisera hilso- och sjukvirds-
uppgifter var skyldiga att efter férfrigan erbjuda patienter kopior pd
sin patientjournal.

Nir det giller virdnadshavares och barns elektroniska tillging ill
barns hilso- och sjukvirdsuppgifter framgér bland annat féljande av
studien. I Frankrike saknar minderdriga elektronisk tillgdng till sina
hilso- och sjukvardsuppgifter. Uppgifterna foérvaras 1 stillet till-
sammans med virdnadshavarens digitala journal. Hilso- och sjuk-
virdspersonal kan dock begrinsa virdnadshavarnas tillgdng till
barnets uppgifter. Beroende pd mognad involveras den minderdriga
1 beslutet. I Australien och Nederlinderna varierade &tkomsten
mellan olika digitala tjinster. Undersékningar frin Australien visade
att 1 vissa fall hade barn mellan 14-17 &r beviljats egen elektronisk
tillgdng till hilso- och sjukvirdsuppgifter och 1 andra fall hade
samma &ldersgrupp nekats tkomst. I Australien fanns ocksd en
generell uppfattning om att barn frin 14-8rs ilder miste tillfrigas
och samtycka innan vrdnadshavare kan medges elektronisk tillgdng
till sina barns hilso- och sjukvirdsuppgifter, vilket skiljer sig t frin
den i lag angivna &ldern fér samtycke som ir 16 r. I USA varierade
den elektroniska tillgdngen mellan olika digitala tjinster beroende pd
bland annat delstatslagar och lokala sociala normer. Ibland beviljades
bide barnet och virdnadshavaren elektronisk tillgdng till barnets
hilso- och sjukvirdsuppgifter, ibland beviljades bara barnet tillging
och ibland fick varken virdnadshavaren eller barnet tillging till
uppgifterna. Aven i Nya Zeeland varierade den elektroniska till-
gdngen mellan olika digitala tjinster. Ibland beviljades 16-17-4riga
barn tillgdng till sina hilso- och sjukvardsuppgifter och 1 andra fall
beviljades i stillet v8rdnadshavarna tillgdng till uppgifterna.
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6 Hur fungerar det i praktiken?

6.1 Journalen

I dag tillhandahéller Inera en nationell teknisk 16sning via 1177 for
att ge patienter direktitkomst till sina patientjournaler genom den
landsomfattande e-tjinsten Journalen. I Journalen kan patienter
logga in med sin e-legitimation och 4 elektronisk tillgdng till sina
patientuppgifter frin de virdgivare som ir anslutna. Informationen
himtas automatiskt frdn hilso- och sjukvirdens journalsystem.
Malet ir att det ska g8 att ta del av all information som dokumenteras
1 regionfinansierad hilso- och sjukvdrd och tandvdrd. Tjinsten ska
bidra till att patienter fir 6kad kunskap om och 6kad kontroll éver
sin hilsosituation samt en 6kad upplevelse av delaktighet och
trygghet.” Regionerna har kommit &verens om ett gemensamt ram-
verk for invinares dtkomst till Journalen. Av ramverket framgr
bland annat att all digital journalinformation i1 regionfinansierad
hilso- och sjukvérd och tandvird ska limnas ut till alla invinare som
fyllt 16 ar och goras tillginglig genom direktitkomst.” Det innebir
att alla inv8nare som fyllt 16 &r till exempel kan se anteckningar frn
virdbesok, information om vaccinationer, remisser, diagnoser, like-
medel och provsvar.” Vidare framgir att invinare sjilva ska kunna
vilja vilken information de vill ha dtkomst till och om nirstende ska
kunna ta del av informationen. Virdnadshavare ska ha tillgdng till
barns uppgifter till det att barnet fyller 13 &r. Beroende p4 barnets
situation kan virdnadshavares direktitkomst till barnets journal
forlingas eller forkortas. Det dr ocksd méjligt att tidigareligga

%7 https://www.inera.se/tjanster/alla-tjanster-a-o0/1177-journal/#section-3219 (himtad 2023-
05-17).

“Ramverk for invinares dtkomst till journalen — Malbild och gemensamma principer for
enskilds direktitkomst till sin egen journalinformation via e-tjinster (Inera och Sveriges
Kommuner och Landsting 2016), s. 3.

% Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s.21 £
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barnets egen tillgdng till sin information.'® Om virdnadshavare och
barn vill att dtkomsten ska forlingas behover de anséka om detta
tillsammans med virdpersonal. Det kan till exempel vara aktuellt nir
barnet har en kronisk sjukdom, en funktionsnedsittning eller om
det finns andra sirskilda skil.' Under vissa omstindigheter kan
patienter ocksi nekas &tkomst till anteckningar 1 Journalen. Det
giller bland annat uppgifter om patienten sjilv, om det ir av
synnerlig vikt med hinsyn till indamélet med pdgiende vird och
behandling att uppgiften inte limnas ut till patienten.'”

I yinsten finns det ocksd méjligheter till extra skydd, utéver
ldersgrinserna. Hela tjinsten Journalen kan férseglas, bide av
invinaren sjilv och av hilso- och sjukvirdspersonal. Nir tjinsten ir
forseglad syns ingen information och det syns inte heller att nigon
har forseglat den. Det gir ocksd att forsegla information frin
specifika enheter eller mottagningar och behilla resten av tjinsten
oppen. Slutligen finns det mojlighet fér hilso- och sjukvards-
personal att registrera sirskilt kinslig information under s3 kallade
dolda sokord vilket gor att just den specifika informationen inte
visas upp 1 invdnarens digitala journal, men ir fortsatt synlig for
personalen.'®

6.2 Specifika dversikter

Det finns flera mindre omfattande 6versiktstjinster som nds via
1177.se och dir fordelen for invinaren ir mojligheten att {3 en
personlig och fullstindig éversikt inom ett visst omrdde, oavsett hur
minga verksamhetssystem som informationen himtas frin.
Exempel pd oversikter som nds via 1177.se dr sammanstillning av
bokade tider, intyg och 16pande prover vid kroniska sjukdomar.'**
For alla tjinster giller att en invdnare sjilv kan forsegla sitt konto

1% Ramverk for invdnares dtkomst till journalen — Milbild och gemensamma principer fér

enskilds direktdtkomst till sin egen journalinformation via e-tjinster (Inera och Sveriges
Kommuner och Landsting 2016), s. 3.
19https://www.1177.se/Stockholm/sa-fungerar-varden/lagar-och-bestammelser/barns-och-
vardnadshavares-rattigheter-i-varden/#section-94045 (himtad 2023-01-24).

12 Ramverk fér invdnares dtkomst till journalen — Milbild och gemensamma principer fér
enskilds direktitkomst till sin egen journalinformation via e-tjinster (Inera och Sveriges
Kommuner och Landsting 2016), s. 4.

19 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 20.

19+ Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 26.
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eller be hilso- och sjukvirdspersonal om hjilp att géra detta.
Tjinsterna syns d& inte alls vid inloggning.

6.2.1 Lakemedelskollen

Ett annat exempel pd en oversiktstjinst dr e-tjinsten Likemedels-
kollen som E-hilsomyndigheten ansvarar {6r, men som bland annat
kan n3s genom att logga in pd 1177. I tjinsten finns alla invinares
forskrivna recept liksom information om uthimtade likemedel,
hogkostnadsskydd och fullmakter fér apoteksirenden.'® Oversikts-
yjdnster som automatiskt himtar och visar upp stora mingder
information innebir att det i mingden kan finnas viss information
som kan leda till att en ung patient lider men, antingen vid egen
dtkomst eller vid virdnadshavares dtkomst. For att skydda de barn
som kan lida men har E-hilsomyndigheten i1 nuvarande regelverk
dirfor beslutat att ungdomar inte kan logga in 1 tjinsten férrin vid
18-8rs dlder och att en virdnadshavare inte kan se barnets
likemedelsoversikt fran det att barnet fyller 13 &r."*

6.2.2  Apotekens e-handelssystem

En annan 6versiktstjinst som E-hilsomyndigheten har personupp-
giftsansvaret for ir uppgifterna 1 apotekens e-handelssystem. I
systemet saknas 1 dagsliget dldersgrins fér egen anvindning. Det
innebir att barn kan logga in 1 systemet hos vissa apoteksaktorer och
fa dtkomst till uppgifter om bland annat recept och uthimtade like-
medel s3 snart barnet har en egen e-legitimation. For virdnadshavare
giller, 1 likhet med virdnadshavares direktitkomst till de e-tjinster
som nds via 1177, att virdnadshavare inte kan se barnets uppgifter
frén det att barnet fyller 13 r.'”

1%https://lakemedelskollen.chalsomyndigheten.se/Imkoll-web/ (himtad 2023-05-17).

19 Rldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 26.

197 A |dersgrinser E-hilsomyndighetens tjinster (E-hilsomyndigheten 2021) s. 4.
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6.3 Utforandetjanster

Vid inloggning via 1177 fir invinare ocks3 tillgdng till olika typer av
utférandetjinster som att skicka ett meddelande, boka en tid, efter-
friga receptfornyelse eller bestilla ett provtagningskit. Utférande-
tjinster innebir inte att invinaren far direktitkomst till information.
I stillet handlar det om att invinaren skickar ett meddelande till
hilso- och sjukvirden som besvaras pd ett mer eller mindre
automatiserat sitt.'”

I dagsliget finns ingen nedre 8ldersgrins f6r att kunna logga in pd
1177. Barn kan gora det si snart de har en giltig e-legitimation.
Diremot skiljer det sig &t vilka tjinster som ir tillgingliga beroende
pa bland annat 3lder, mottagning och var man bor. Frin och med 13
drs dlder kan flertalet utférandetjinster anvindas 1 dagsliget,
exempelvis boka, omboka och avboka tider, begira ett intyg, skicka
onskemal om att férnya recept pd likemedel man har sedan tidigare
eller be om att 8 bli kontaktad via ett formulir. Foér virdnadshavare
giller att man med egen inloggning kan gora allt for sitt barns
rikning fram till det att barnet fyller 13 &r. I dagsliget saknas teknisk
funktionalitet fér att medge virdnadshavare férlingd dtkomst eller
for att vid behov délja eller undanhlla viss information.'”

6.3.1  Privata natlakartjanster

I de flesta privata nitlikartjinster kan virdnadshavare logga in och
utfora drenden, exempelvis fornya recept, it barn och unga upp till
barnet fyller 18 &r."°

198 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 27.
19 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 27.
19 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 27.
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7 Behov av statliga atgarder

7.1 Utredningen om sammanhallen information
inom vard och omsorg

Utredningen om sammanhillen information inom vird och omsorg
konstaterade 1 sitt slutbetinkande att den erfarit att det minga
gdnger kan uppstd svira grinsdragningsproblem och praktiska
bekymmer med att vdrdnadshavaren inte fir tillgdng till barnets
uppgifter. Det stir ocksd klart att det minga ginger kan vara
vanskligt att bedéma nir ett barn har uppnitt sidan ilder och
mognad att det sjilvt ska 8 disponera éver sina uppgifter. Problemet
gor sig sirskilt gillande f6r barn i yngre tondren och stills pd sin
spets vid digitala l6sningar for direktdtkomst till barns patientupp-
gifter dir en sekretessprévning svirligen l3ter sig goras infor varje
enskilt utlimnande. Lsningen har varit att vdrdgivarna tillsammans
med personuppgiftsbitridet Inera beslutat att automatiskt stinga av
virdnadshavares dtkomst till sina barns uppgifter frin och med att
barnet fyller 13 &r. Motsvarande bedémning har gjorts av E-hilso-
myndigheten f6r den digitala tjinsten Likemedelskollen. De barn
som dr si pass mogna att de har egen bestimmanderitt 6ver sina
uppgifter redan vid 13 4rs dlder har alltsd fitt styra samtliga vard-
nadshavares direktdtkomst till sina barns patientuppgifter.'"

Det kan enligt utredningen antas att de allra flesta barn inte har
ndgot emot att deras virdnadshavare tar del av de allra flesta myndig-
hetsuppgifter om dem. Bara ett fital barn lir vilja att virdnads-
havarna inte far ta del av nigra myndighetsuppgifter om dem alls. En
storre andel barn kan férmodas ha nigot emot att vrdnadshavarna
tar del av bara vissa av myndighetsuppgifterna om dem. Den nu
tillimpade regeln om barnets individuella mognad synes allts8 inte
motsvara det som de allra flesta barn vill eller dtminstone inte har

"1'SOU 2021:39 Bilaga 4 5. 341 f.
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ndgot emot. Det ir betinkligt ur ett barnrittsperspektiv. Att i varje
enskilt fall av utlimnande av barns uppgifter till virdnadshavare
behéva beddma barnets mognad ir vidare otympligt, sirskilt vid den
typ av elektronisk tillgdng genom direktitkomst eller annat elek-
troniskt utlimnande som blivit allt vanligare. Det finns dirfér
anledning att verviga en reglering som ir bittre anpassad till det
barn normalt vill eller §tminstone inte har nigot emot.'"

En mojlighet skulle enligt utredningen kunna vara att inféra en
generell sekretessbrytande regel som innebir att vdrdnadshavare
som utgidngspunkt fir ta del av sina barns uppgifter till dess att
barnet fyller 18 &r utan hinder av hilso- och sjukvirdssekretess. For
att skydda barns intresse av sjilvbestimmande och integritet bor en
sddan bestimmelse férenas med en ritt fér barn att motsitta sig att
virdnadshavarna fir del av barnets uppgifter. Bara nir ett barn vill
motsitta sig behdver man bedéma barnets mognad. Barnet behéver
forstds informeras om att det har en sddan ritt for att det ska kunna
utdva den. Man kan 6verviga om virdgivare bor vara skyldiga att vid
varje vardtillfille informera underdriga som fyllt 13 &r om ritten att
motsitta sig, om det inte ir omdjligt eller av sirskilda skil onodigt.
Dirmed fir barnet i praktiken méjlighet att motsitta sig att
virdnadshavarna fr tillgdng till alla eller bara vissa av barnets
patientuppgifter. Det bor dvervigas om bestimmelsen bor férenas
med en skyddsbestimmelse, som innebir att sirskilt kinsliga upp-
gifter (exempelvis om preventivmedelsrddgivning) inte fr limnas ut
till vdrdnadshavarna nir man kan misstinka att barnet skulle lida
men av detta. Det kan dven finnas skil att 6verviga om en mot-
svarande sekretessbrytande regel bor inféras inom socialtjinsten
gillande uppgifter om insatser fér barn med funktionsnedsitt-

ningar.'"”

7.2 Utredningen om en sammanhallen god och nara
vard for barn och unga

Utredningen om en sammanhéllen god och nira vird fér barn och
unga foresldr 1 sitt slutbetinkande att regeringen ska tillsitta en
utredning for att utreda om dagens lagstiftning ir indamdlsenlig nir

280U 2021:39 Bilaga 4 s. 342.
3 SOU 2021:39 Bilaga 4 s. 343.
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det giller utlimnande av uppgifter frdn hilso- och sjukvirden till
barn respektive virdnadshavare. Utredningen ska fi i uppdrag att
limna noédvindiga forfattningsforslag for att dstadkomma en mer
indama&lsenlig ordning.'"*

Som skil for forslaget anfordes foljande. Det ir inte alltid enkelt
att avgdra om uppgifter om barn 1 hilso- och sjukvirden ska limnas
ut till barnet sjilvt eller till dennes virdnadshavare, exempelvis infér
muntligt, skriftligt eller digitalt utlimnande av uppgifter som finns 1
journaler, virdplaner, patientkontakt och annan typ av vird-
dokumentation. Det kan vara sirskilt svirt nir det giller dldre barn.
Svérigheter uppstir ocksd sirskilt nir det giller dtkomst till upp-
gifter som finns digitalt, eftersom det 1 sidana situationer sillan ir
praktiskt mojligt att gora enskilda bedémningar av varje barns dlder
och mognad."'”

Det finns enligt utredningen inga sjilvklara svar pd vad som ir en
indamdlsenlig ordning nir det giller utlimnande av uppgifter frin
hilso- och sjukvirden till barn respektive vdrdnadshavare. Den
frigan skulle behéva utredas noggrant ur flera perspektiv. Dirfér
foresldr utredningen att regeringen tillsitter en utredning. Olika
alternativ skulle kunna évervigas, exempelvis om det ir mojligt och
limpligt med en reglering som innebir att barn efter en viss
preciserad 3lder fir ges tillgdng till uppgifter, eller vissa typer av
uppgifter, om sig sjilva och foérfoga 6ver sekretessen till skydd for
barnet. Ett annat alternativ ir det forslag som lagts fram av
Utredningen om sammanh&llen information inom vird och omsorg
i ett utredningsuppslag.'*®

Det ir den hir utredningens uppfattning att de flesta barn miss-
gynnas av att deras virdnadshavare inte har tillging till relevant
information om sina barn frdn hilso- och sjukvirden och dirmed
inte kan hantera barnets virdkontakter. Samtidigt konstaterar utred-
ningen att dagens ordning innebir ett skydd fér vissa barn som ir
sirskilt utsatta, exempelvis for barn som riskerar vald eller f6értryck
om vissa uppgifter kommer till virdnadshavarnas kinnedom. En
utredning om hur en férindrad reglering skulle kunna utformas
behover beakta att vissa grupper av barn och unga alltjimt ir i behov

14 SOU 2021:78 5. 183.
15SOU 2021:78 5. 183.
16SOU 2021:78 5. 183 f.
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av ett starkt skydd for de uppgifter som behandlas om dem 1 hilso-

och sjukvérden.

117

7.3 Ineras rapport

Inera tillsatte 1 bérjan pd 2022 en arbetsgrupp for att utreda dlders-
grinserna i 1177-tjinsterna. Utredningen redovisade sitt uppdrag i
augusti 2022. '*®

Justerade dldersgrinser i 1177-tjinster

Foljande dldersgrinser foreslds i rapporten.

Barn kan sjilvstindigt kontakta virden digitalt utan nedre lders-
grins. For tjinster som kriver siker identifiering behdver barnet
ha en giltig e-legitimation. Hilso- och sjukvirden ska ha rutiner
for att bemota barn digitalt, gora risk- och mognadsbedémning
dven vid digital kontakt och vid behov informera virdnads-
havare.'”

Virdnadshavare ska pd motsvarande sitt kunna ta digital kontakt
for sina barns rikning och dven utféra drenden, fram till att barnet
fyller 18 &r.'*

Barn fr tillgdng till alla tjinster som innehéller potentiellt kinslig
journalinformation frdn 13 &rs 3lder. Samtidigt f&r virdnads-
havare tillgdng till samma information fram till att barnet fyller
15 4r. Hilso- och sjukvirden behoéver dock ha mojlighet att
undanhilla specifika informationsmingder 1 tjinsterna. Barn bér
ocksd frdn 13 ars dlder sjilva kunna undanhélla kinslig informa-
tion fran virdnadshavare, genom funktioner i tjinster eller med
hjilp av hilso- och sjukvirdspersonal.™*!

1w SOU 2021:78 s. 184.
118 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),

s. 7.

119 Rldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 16 och 89.

120 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 16.

121 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 16.
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e Barn ska kunna {3 tidigare dtkomst till sin journal efter individuell
bedémning. Virdnadshavare ska vid behov kunna f3 férlingd
dtkomst till tjinster som innehdller journalinformation. Det ska
finnas rutiner 1 hilso- och sjukvirden fo6r att aktivt bedéma och
besluta om forlingning som gynnar barn och unga med ménga
vardkontakter som 6nskar stdd frin sina vdrdnadshavare med
mediciner, provtagningar och éverblick.'”

e Virdnadshavare till barn med betydande kognitiva funktionsned-
sittningar ska efter bedémning kunna fi forlingd dtkomst till
samtliga barnets tjinster upp till det att barnet fyller 18 &r. Efter
18 4rs lder krivs att virdnadshavaren eller ndgon annan tilldéms
rollen som legal stillféretridare for att fa dtkomst.'”

Teknisk utveckling, verksamhetsutveckling, utbildningsinsatser,
och information

I rapporten konstateras att alla 1177-tjinster behover utvecklas
utifrin insikten att barn behover stéd av sina vdrdnadshavare vid
anvindningen av tjinsterna. Det behdver exempelvis finnas méjlig-
het att undanhilla specifika informationsmingder i alla tjinster som
visar upp information. I dagsliget ir det enbart mojligt 1 tjinsten
Journalen.”™ Det féreslds att huvudminnen ska éverviga ett natio-
nellt sokord som anvinds just for att doélja information under
tondrstiden och som kan upphéra att gilla vid en viss dlder di
informationen &ter blir synlig for invinaren.'” Det ska ocks3 finnas
funktioner foér att helt stinga av tjinster for virdnadshavare och for
ungdomen sjilv. Det ir ocksd nodvindigt att skilja pd utférande- och
oversiktstjinster 1 1177."%° Det foreslds att startsidan, dir invnaren

122 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
fz.3115\)1dersgrénser 11177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
fz.4115\).1dersgrénser 11177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
fz.581§.Idersgrénser 11177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
f2."91:2.1?&5grénser 11177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s.29t.
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loggar in och fir en oversikt 6ver alla sina drenden, utvecklas s8 att
det finns separata vyer f6r barnet och vdrdnadshavare.'”

Ett viktigt arbete som behover goras i varje region ir att utforma
processer for att kunna bedéma och bevilja direktdtkomst sd smidigt
som mojligt, bdde fér virdpersonal och fér invinare. En mer centralt
administrerad process, helst med digitala stédfunktioner, skulle
behévas. For att f8 en trygghet och likvirdighet 1 bedomningar
behover det ocksd finnas beskrivna kriterier f6r vilka ungdomar och
virdnadshavare som ska & forlingd dtkomst till alla tjinster och
beskrivna rutiner for hur ling period i taget som dtkomsten beviljas
for.'?

I rapporten foreslds en bred och lingsiktig utbildningsinsats fér
hilso- och sjukvdrdspersonal inom omridet digitala tjinster som
inkluderar rutiner foér risk- och mognadsbedémningar, undan-
hillande av information vid behov och utékad tillging till informa-
tion vid bedémt behov.'”” Kunskapslyftet behéver kopplas till de
aktiviteter som pdgdr inom omridet personcentrerad och nira vird
s att omstillningen dven omfattar bemétandet i digitala tjinster.'
Det behover ocksa finnas kunskap hos hilso- och sjukvirdspersonal
om att de digitala tjinsterna ibland anvinds som en del 1 vildet mot
barn och om hur personal ska agera vid frsta misstanke om att det
forekommer vald. Det finns teknisk funktionalitet for skydd i
tjinsten Journalen, men det férekommer f4 fall d& tjinsten Journalen
forseglas tillfilligt av personal 1 jimforelse med den mycket hogre
mingd orosanmailningar som gors av personal varje dr. Att barnet
sjalvt kan agera for att forsegla tjinster ér inte ett tillrickligt skydd.
Det behover troligen finnas tydligare rutiner i hilso- och sjukvirden
for att en misstanke om vald snabbt ska medféra begrinsning av
dtkomst till gjinster, som direfter kan slds pd igen om utredningen
visar att misstanken saknade grund.""

127 Rldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),

?égggldersgrﬁnser 11177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
Efﬁidersgrﬁnser 11177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
ibggldersgrﬁnser 11177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
?3'1]4§'ldersgrﬁnser 1 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 38.
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Det finns ocksd behov av att ta fram information till unga och
virdnadshavare om vad som giller och hur integritetsfrigorna
hanteras i digitala tjinster frdn hilso- och sjukvirden.'?

7.4 E-hdlsomyndighetens stallningstagande

I ett stillningstagande frdn 2019 beslutade E-hilsomyndigheten att
upphora med att medge virdnadshavare direktdtkomst till tondriga
barns uppgifter i den nationella likemedelslistan."” Utgdngspunkten
for myndighetens stillningstagande var att efterleva gillande lag-
stiftning till skydd fér barns personliga integritet. E-hilsomyndig-
hetens stillningstagande granskades av JO. I avsnitt 3.13.1 redogérs
for JO:s beslut av vilket det bland annat framgir att JO delade
E-hilsomyndighetens bedémning om att uppgifter som omfattas av
sekretess till skydd fér en underdrig som uppnitt en viss dlder och
mognad bor limnas ut till barnets virdnadshavare forst efter en
provning i varje enskilt fall.

I en utredning frdn 2021 utredde E-hilsomyndigheten bland
annat de rittsliga forutsittningarna f6r barns och virdnadshavares
direktdtkomst till den nationella likemedelslistan med anledning av
JO:s stillningstagande.* T utredningen konstaterar E-hilsomyndig-
heten att frigan om virdnadshavare kan ha direktdtkomst till den
nationella likemedelslistan jimsides med barnet ir svirbedémd.
Vidare bedémer E-hilsomyndigheten att virdnadshavare kan med-
ges direktdtkomst fram till det att barnet fyller 13 r och att vérd-
nadshavare boér kunna medges direktitkomst f6r dldre barn om det
foreligger sirskilda skil. Nir det inte lingre foreligger sirskilda skl
ska direktitkomsten tas bort. E-hilsomyndigheten menar att
eftersom det saknas 8ldersgrinser i1 lagen om nationell likemedels-
lista s8 saknas stod f6r myndigheten att dndra stillningstagandet frdn
2019. Det innebir att f6r barn mellan 1317 &r bér uppgifter som
omfattas av sekretess till skydd fér den underdrige limnas ut till
barnets virdnadshavare f6rst efter en prévning i varje enskilt fall. En

132 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 94.

13 Borttagande av virdnadshavares direktitkomst till tondringars recept via apotekens e-
handel, En konsekvensanalys av E-hilsomyndighetens rittsliga stillningstagande (E-
hilsomyndigheten, dnr 2019/01480).

1 Férutsittningar fr barn och vdrdnadshavares direktitkomst med mera till Nationella
likemedelslistan (E-hilsomyndigheten, dnr 2019/04305).
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omvind ordning som ger vdrdnadshavare en automatisk direkt-
dtkomst dven efter det att barnet fyllt 13 &r och som innebir att
uppgifter spirras gentemot vdrdnadshavaren forst efter en provning
1 det enskilda fallet dr inte férenlig med den praxis som finns nir det
giller sekretess gentemot vdrdnadshavare.

Det bor dock finnas mojligheter att bevilja virdnadshavare
forlingd direktdtkomst till ildre barns uppgifter om det finns
sirskilda skil. Sidana sirskilda skil kan vara att barnet lider av
kronisk sjukdom eller funktionsnedsittning och ir i stort behov av
virdnadshavarens stdd och hjilp med behandlingen under hela
barndomen. Vid E-hilsomyndighetens prévning av om sidan direkt-
dtkomst kan medges kan det vara nédvindigt att myndigheten
kontaktar ansvarig virdgivare och virdnadshavare. E-hilsomyndig-
heten behéver ta fram rutiner f6r hur en sddan prévning ska g3 till.

E-hilsomyndigheten konstaterar att myndigheten saknar
mojlighet att pd egen hand bedéma nir det ir limpligt att bevilja
virdnadshavare en forlingd direktitkomst eftersom myndigheten
inte triffar barn och virdnadshavare. I stillet behéver bedémningen
goras av ansvarig vardgivare/forskrivare. Det kriver systemutveck-
ling och samordnad kommunikation.

Vidare bedémer E-hilsomyndigheten att direktdtkomst bor
kunna medges automatiske till barn som fyllt 13 &r. Nationella like-
medelslistan har tll syfte att ge hilso- och sjukvirdsaktorer,
oppenvardsapotek och patienter tillging till fullstindig och korrekt
information om patientens samtliga likemedel och andra varor som
forskrivits eller expedierats till patienten. Det fir forutsittas att
patienten har kinnedom om egna likemedel och egen behandling.
Detta kan antas gilla dven nir patienten ir ett barn i tondren. Med
hinsyn hirtill och den relativt begrinsade informationsmingden
som ir i friga torde det inte foreligga hinder fér att medge barn
direktdtkomst till Nationella likemedelslistan redan frin 13 &rs
alder.

E-hilsomyndigheten bedémer ocks3 att vdrdnadshavare kan utse
ett ombud till barn i 8ldern 0-12 &r som f&r ta del av barnets uppgifter
genom direktdtkomst. Barn som fyllt 15 ir kan sjilva medge ett
ombud direktdtkomst. Nir det giller barn upp till 13 ir anses barnets
vardnadshavare forfoga dver den sekretess som giller for barnets
uppgifter. Virdnadshavaren har dirmed ritt att hiva sekretessen och
kan limna fullmakt till ett ombud fér direktdtkomst till barnets
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uppgifter. Ombudet fir ta del av samma uppgifter som virdnads-
havaren har ritt att f4 del av. Om vissa uppgifter omfattas av
sekretess gentemot virdnadshavaren giller sekretessen dven mot
ombudet. Av praxis framgir att barn i tondren, frin cirka 15 &r, i
stort sett forfogar dver sin egen sekretess och méste samtycka till att
uppgifter om deras personliga angelidgenheter limnas ut. Det innebir
enligt E-hilsomyndigheten att det inte foreligger hinder fér barn
som fyllt 15 4r att genom fullmakt medge nigon annan direkt-
dtkomst till uppgifter i nationella likemedelslistan
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3 Vad tycker barn och
vardnadshavare?

8.1 Views, Use, and Experiences of Web-Based
Access to Pediatric Electronic Health Records
for Children, Adolescents, and Parents: Scoping
Review

I en 6versiktsstudie frdn 2022 sammanfattas den forskning som finns
publicerad nir det giller barns, ungdomars och foérildrars &sikter,
anvindning och erfarenheter av elektroniska patientjournaler.”® Av
studien framgdr att tidigare forskning frimst fokuserat pd vuxna
patienters anvindning av elektroniska patientjournaler och att det
finns begrinsat med studier som har undersokt barns och ung-
domars erfarenheter. Av sammanlagt 4817 identifierade artiklar
ingick 74 artiklar i 6versiktsstudien varav 92 procent av studierna var

baserade 1 USA.

Barn och ungdomar

Flera studier visar att ungdomar liser sin elektroniska patientjournal
1 ligre utstrickning dn andra 8ldersgrupper. I en amerikansk studie
hade bara 11% av patienterna i dldern 10 till 17 &r aktiverat ett konto
pd en patientportal som implementerats 3 ar tidigare. I en annan
studie dir bide forildrar och ungdomar hade tillgdng till ung-
domarnas elektroniska patientjournal stod ungdomarna fér endast
16,5 procent av inloggningarna. En studie frdn Kanada identifierade
en ldersrelaterad skillnad dir yngre ungdomar i 8ldern 1215 &r var

135 Hagstrém, Blease, Haage, Scandurra, Hansson, Higglund, Views, Use, and Experiences of
Web-Based Access to Pediatric Electronic Health Records for Children, Adolescents, and
Parents: Scoping Review, Journal of Medical Internet Research 2022.
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mer positiva dn dldre ungdomar 1 dldern 16-19 &r till att dela upp-
gifter med sina f6rildrar. En annan studie visade att cancersjuka ung-
domar liste sin elektroniska patientjournal i mindre utstrickning nir
de tillfrisknat dn nir de var sjuka.

Flera studier visade att ungdomar som saknade tillging till sin
elektroniska patientjournal hade ett stort intresse av att 3 sdan
tillgdng. I en studie med 1006 ungdomar var hela 84 procent positiva
till att ungdomar skulle kunna lisa sina journaler via nitet. Studier
som undersdkt ungdomars erfarenheter av att ha elektronisk tillging
till sina journaler visar att de positiva forvintningarna infriades. I en
studie frin 2016 uppgav ungdomarna att de liste journalen for att £3
uppdateringar och kunna kontrollera att det som skrivits efter
likarbesoket blivit ritt. De uppgav att de fick mindre dngest, 6kad
kunskap om sin sjukdom, en férméga att stilla mer insatta frigor
och att de reflekterade mer 6ver sin hilsa genom att lisa patient-
journalen. Om de inte forstod ndgot i journalen sokte de pd nitet
eller frigade sina forildrar. En amerikansk studie utférd pd en
psykiatrisk avdelning visade att journaldtkomst resulterade 1 att
ungdomarnas fértroende for sin virdgivare antingen okade eller
forblev detsamma.

Ungdomar som inte hade tillgdng till sin journal via nitet uppgav
att de skulle anvinda journalen for att i efterhand kunna komma ihig
vad som sagts under ett besék, men dven f6r att ta del av provsvar,
meddelanden, likemedelslista, besoksanteckningar, besoksbok-
ningar och uppgifter om allergier. Studier som undersékt vilka funk-
tioner ungdomar oftast anvinder visade att funktionerna provsvar,
meddelanden, beséksbokning och likemedelslista var mest anvinda.

For ungdomar som inte hade tillgdng till sin journal var den
vanligaste oron att de inte skulle f6rstd eller kunna tolka informa-
tionen 1 journalen. Tvd studier som undersékt unga psykiatri-
patienters erfarenheter av att ha elektronisk tillgdng till journalen
visade diremot att nistan alla patienter férstod vad som stod i1
journalen. Ungdomar som inte hade tillging till sin journal uttryckte
ocksd oro 6ver internetsikerhet och att information skulle delas med
forildrar. En studie som undersdkte unga cancerpatienters erfaren-
heter visade diremot att ungdomarna inte oroade sig éver vad deras
forildrar skulle kunna se i journalen. En annan studie som under-
sokte erfarenheterna frin en virdgivare som behandlade barn och
ungdomar med psykisk ohilsa visade foljande. Virdgivaren anvinde
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en patientportal dir barn frin 10 &rs dlder miste samtycka innan
informationen limnades ut till férildrarna. Av studien framgick att
vardpersonalen inte hade fitt nigra klagomal frn barn och ung-
domar om bristande konfidentialitet eller integritet sedan patient-
portalen inférdes.

Forildrar

Flera studier visade att forildrar liser sina barns journaler via nitet 1
hog utstrickning nir barnen ir smi. Om barnen miste samtycka
innan vdrdnadshavaren medges tillgdng till journalen minskar for-
ildrarnas anvindning. Det finns en hdgre anvindning hos férildrar
till barn med kroniska sjukdomar. I flera studier rapporterade
forildrar en rad fordelar med att ha tillgdng till sina barns journaler
via nitet. Man anvinde journalen som en minnesanteckning fér att
komma 1hdg vad som sades under besodket, f& ckad kunskap, bittre
forstdelse for sina barns hilsa och 6kad kinsla av kontroll. For-
ildrarna upplevde en forbittrad kommunikation och samarbete med
virdgivaren samt okad mojlighet att uppticka fel i journalerna.
Dessutom beskrev forildrar till barn med cancer eller kroniska sjuk-
domar minskad dngest som en foljd av att de hade elektronisk
tillgdng till journalen. Journalen anvindes for att forbereda
diskussioner med vérdgivare, formulera frigor och be om férkla-
ringar. En annan studie observerade att forildrar anvinde portalen
for ate stilla frigor om littare sjukdomar och férnya recept.

I en studie som undersokte forildrarnas forstielse av sina barns
patientjournaler var det ingen forilder som uppgav att journalen var
mer forvirrande dn anvindbar. Forildrar till barn med allvarlig sjuk-
dom rapporterade konsekvent positiva upplevelser av att ha tillgdng
till sina barns journaler.

Flera studier undersokte forildrars syn pa barns tillgdng till de
egna patientjournalerna. I en studie var 70 % av forildrarna positiva
till att ungdomarna skulle f3 tillgdng till sina elektroniska patient-
journaler. 100 % ansdg att ungdomar borde kunna dela sin journal-
information elektroniskt med sina férildrar.

Innan férildrarna medgavs tillgdng till patientjournalerna oroade
de sig for att de skulle f informationen utan kommunikation ansikte
mot ansikte. Nir det gillde ungdomarnas egen tillging oroade sig
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forildrarna bland annat f6r att patientportalen skulle kunna hackas
eller att tondringen skulle pressas att dela sin hilsorelaterade
information. Vissa forildrar ansdg att det borde inforas krav pd
samtycke frdn forildrarna innan en tondring beviljades tillgdng till
sina elektroniska patientjournaler. Férildrar oroade sig over att
tondringar skulle kunna boka méten utan forildrarnas vetskap och
ville dirfér bli informerade om ungdomarnas e-postkonversationer
med hilso- och sjukvirden. Andra férildrar oroade sig for att
ungdomar kanske inte skulle avsloja kinslig information f6r hilso-
och sjukvirden om de visste att den skulle vara synlig f6r deras
forildrar. T en amerikansk studie med 93 forildrar var 68% negativa
till att deras barn fick information fran hilso- och sjukvirden via en
siker webbportal.

Flera studier lyfter fram tondringars behov av stéd frin sina
forildrar for att tolka patientjournalerna. Mdnga tondringar foredrog
ocks8 att diskutera sin hilsa med sina forildrar och férildrarna sigs
som en viktig link 1 kommunikationen mellan ungdomen och
virdpersonalen. I samma studie oroade sig férildrarna 6ver att nega-
tiva resultat var omedelbart tillgingliga for tondringarna och att det
skulle kunna orsaka dngest.

Nir det giller forildrarnas forstdelse for informationen i barnens
patientjournaler framgick av en studie att férildrar ”ibland” behovde
hjilp med att tolka hilsorelaterad information. I en annan
amerikansk studie rapporterade 5% av férildrarna till barn med
cancer att de forstod anteckningarna som "ndgot" eller "mycket
svara". Forildrarna uppgav att de sékte information pa nitet for att
forstd journalen.

Slutsatser i studien

I studien konstateras att resultaten tyder pd ett liknande ménster for
ungdomar som tidigare observerats {ér vuxna patienter, dir ung-
domars positiva erfarenheter stdr 1 kontrast till virdpersonalens oro.
Till exempel menade bide vrdpersonal och férildrar att ungdomar
inte skulle férstd journalanteckningar, vilket skulle skapa negativa
kinslor. Ungdomarna sjilva beskrev dock att de férstod anteck-
ningarnaijournalen och att erfarenheterna av elektronisk tillgdng till
patientjournalen var positiva. En annan intressant aspekt enligt
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oversiktsstudien var att ungdomar som saknade tillging till sina
elektroniska patientjournaler oroade sig for att inte forstd anteck-
ningarna. De oroade sig ocksd over att vdrdnadshavarna medgetts
tillgdng till journalerna, samtidigt som ungdomar med erfarenhet av
vardnadshavares tillging inte oroade sig.

En annan intressant aspekt som lyfts fram 1 dversiktsstudien ir
att forildrarna huvudsakligen oroade sig fér ungdomarnas sekretess
1 férhéllande till externa parter, men att forildrarna inte uppfattade
den egna tillgdngen som ett hot mot ungdomarnas integritet.

En utmaning nir man utformar férildrars tillging till ungdomars
elektroniska patientjournaler ir enligt 6versiktsstudien att balansera
sekretessen med behovet av férildraengagemang i ungdomens vérd.
Flera studier fokuserade pa riktlinjer fér nir och hur férildrar och
barn bér medges tillgdng till barns patientjournaler. Resultaten ir
ofullstindiga och aterspeglar komplexiteten i1 frigan. En virdgivare
menade exempelvis att manuella dndringar av forildrarnas tillgdng
kan signalera att barnet har fitt nigon typ av kinslig vird. Andra
menade att faststillda 8ldersgrinser kan vara indamélsenligt, men att
det samtidigt kriver att de kan anpassas beroende pa situationen. En
teknisk funktion som féresprikas 1 mdnga studier ir mojligheten att
beteckna information som konfidentiell. Samtidigt kan en sidan
funktion kringgds om forildrar 1 stillet loggar in med sitt barns
konto.

I 6versiktsstudien sammanfattas resultatet i fyra forslag for hur den
elektroniska tillgingen till barns patientjournaler bér implemen-
teras:

e Ungdomar och férildrar behover kunskaper om de digitala
tjinsternas funktionalitet och utbildas 1 anvindningen av de
digitala tjinsterna (exempelvis vilken information som syns for
barn, ungdomar och férildrar i olika digitala tjinster, vilka
mojligheter att begrinsa information som finns, dldersgrinser,
barns behov av integritet, vid vilken 3lder forildrar forlorar sin
elektroniska tillgdng till sina barns patientuppgifter och pd vilka
sitt forildrar direfter kan fi information och involvera sig i
barnets vard).

e Virdpersonal behover kunskaper om de digitala tjinsternas
funktionalitet och wutbildas i anvindningen av de digitala

105



Vad tycker barn och vardnadshavare? Ds 2023:26

tjdnsterna (exempelvis hur uppgifter kan spirras med hinvisning
till sekretess och vilken information som syns for barn, ung-
domar och forildrar i olika digitala tjinster).

e De digitala tjinsterna bor vara tillgingliga pd mobila enheter och
funktioner méste integreras.

e Det bor finnas mojligheter for bdde hilso- och sjukvirdspersonal
och patienter att spirra information fér elektronisk tillging.

8.2 Parents’ and adolescents’ adoption and use of
eHealth in Sweden

I ett pigdende nordiskt forskningsprojekt inom ramen fér forsk-
ningskonsortiet Dome undersdks hur ungdomar som behandlas fér
cancer upplever tillgingen till sin elektroniska patientjournal.
Inom ramen fér projektet har ungdomarna fort fram att de tycker
att det huvudsakliga problemet med nuvarande system ir att deras
forildrar saknar tillgdng till patientjournalerna och att det tar ling
tid innan en ansékan om utdkad dtkomst till journalen beviljas.

I en enkitundersokning med strax éver 200 svaranden 1 &ldrarna
15-19 4r har ungdomarna fitt svara pd frigan hur anvindbara de
anser att olika informationsmingder i tjinsten Journalen ir for deras
vard. Provsvar fr det hogsta virdet, f6ljt av journalanteckningar frin
specialistvdrd, likemedelslistor, journalanteckningar frin primir-
vard, remisser, dversikt av vaccinationer, 6versikt av journalinforma-
tion samt virdkontakter. Av de unga som besvarat enkiten ansdg lite
mer in hilften att det finns vissa typer av hilsoinformation som ir
sirskilt kinslig, till exempel uppgifter om psykisk ohilsa, sexuell
hilsa, familjerelaterade trauman, livshotande sjukdomar och vikt.

I intervjuer har forildrarna till ungdomarna uttrycke att de sir-
skilt uppskattar tillgdng till provsvar, journalanteckningar och
likemedel. Journalanteckningar ansdgs sirskilt anvindbara nir bdda
forildrarna inte har mojlighet att delta vid ett besok med barnet.

3¢ https://domeconsortium.org/phd-student-projects/  (himtad ~ 2023-05-24)  och
https://nordehealth.eu/project-partners/uppsala-university/ (himtad 2023-05-24).
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8.3 Enkat till elever i arskurs 7-9

Vi har med hjilp av Givle kommun genomfért en digital enkit som
har besvarats under skoltid av sammanlagt 23 ungdomar 1 drskurs 7
och 9. Svaren visar att ungdomarna i denna grupp har olika uppfatt-
ning om &ldersgrinser och att flera av barnen inte vet vilken &lder
som de tycker ir indamélsenlig for egen respektive virdnadshavares
direktdtkomst.

P34 frigan ”Frin vilken 3lder tycker du att barn och ungdomar
sjilva ska kunna lisa sin patientjournal via nitet?” svarar drygt 4 pro-
cent att barn och ungdomar bér kunna lisa sin patientjournal via
nitet utan 3ldersgrins. Drygt 20 procent av ungdomarna svarade
“Frdn 13 &rs 3lder” och knappt 35 procent svarade "Frin 16 &rs
dlder”. Ingen ungdom svarade frin 18 &r, men knappt 40 procent av
ungdomarna svarade "Jag vet inte”.

Av ungdomarna svarade 30 procent att de tror att det kan finnas
uppgifter i journalen som man kan m3 daligt av att lisa som ung. Av
de som svarat jakande pd frigan nimns som exempel anteckningar
om allvarlig sjukdom (knappt 55 procent), psykisk ohilsa (knappt
30 procent), vild (knappt 30 procent) och anteckningar dir vird-
personal uttrycker sig klumpigt eller negativt om till exempel vikt
eller psykisk ohilsa (knappt 10 procent). Knappt 10 procent av
ungdomarna svarade att de inte tror att det kan finnas uppgifter 1
journalen som man kan m3 diligt av att lisa som ung och drygt 60
procent svarade att de inte vet.

Minga ungdomar (knappt 35 procent) svarar “Jag vet inte” pd
frigan "Fram till vilken 3lder tycker du att dina férildrar ska kunna
lisa din journal via nitet?”. Knappt 10 procent svarar att de tycker
att forildrarna aldrig ska kunna lisa sina barns journal via nitet,
drygt 20 procent svarar fram till 13 3r, drygt 30 procent svarar fram
till 16 &r och 4 procent svarar fram till 18 4r.

Drygt 65 procent har svarat jakande pd frigan *Finns det ndgot 1
journalen du tycker att dina forildrar inte ska kunna lisa”. Av de
som svarat jakande pd frigan har knappt 45 procent angett anteck-
ningar frin ungdomsmottagningen, drygt 25 procent anteckningar
frén skolskdterskan och drygt 30 procent anteckningar frdn barn-
och ungdomspsykiatrin. Av de som svarat jakande pd frigan har
drygt 20 procent angett att uppgifter om psykisk ohilsa bor déljas
for forildrarna. Aven uppgifter om kénssjukdomar (knappt 20 pro-
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cent), kompisar (knappt 20 procent), forildrar (knappt 15 procent),
preventivmedel (drygt 10 procent), bokade tider (drygt 10 procent),
vald (knappt 4 procent) och mediciner (knappt 4 procent) bor enligt
vissa ungdomar déljas f6r férildrarna. Knappt 35 procent har inte
besvarat frigan ”Finns det ndgot i journalen du tycker att dina
forildrar inte ska kunna lisa” eller har svarat ”Jag vet inte” eller
“Inget”.

Minga ungdomar har svarat att de vill kunna bestimma om fér-
ildrarna ska f3 ldsa en ny anteckning i journalen. 55 procent svarar
jakande och endast 4 procent svarar nekande pa frigan *Vill du att
virdpersonalen ska friga dig innan dina foérildrar fir lisa en ny
anteckning 1 din journal?”. Drygt 40 procent svarar ”Jag vet inte”.

8.4 Ineras digitala enkat till ungdomar

Inera har inom ramen f6r arbetet med sin rapport genomfort en
digital enkit"” som har besvarats av 200 ungdomar, varav strax éver
hilften av ungdomarna dr 6ver 18 dr men har besvarat enkiten
utifrdn hur deras ”yngre jag” skulle ha resonerat. Ungefir tio procent
av de som svarat dr 13 &r, lika minga dr 14 &r och 6vriga svarande
fordelar sig frimst mellan 15, 16 och 17 &r. Nigra {3 ir under 13 4r.

Svaren visar att det finns skilda sikter inom omridet &lders-
grinser, sirskilt nir det giller ungdomars egen tkomst. P4 frigan
om nir ungdomar tycker att man ska kunna lisa sin journal digitalt
svarar nistan en tredjedel ”s& snart man har en e-legitimation” vilket
1 praktiken innebir allt frdn 8 ar och uppit. Ungefir lika mdnga
svarar frdn 16 ir som 1 dag”. Knappt var femte svarar frdn 13 &r” och
drygt 10 procent svarar ”frn 15 &r”. I fritextsvaren nimns s olika
dldrar som 10 och 18 ir.

P4 frigan "Finns det nigot du tror att man kan ma diligt av att
lisa 1 sin journal som ung?” svarar ungefir 6 av 10 jakande pd de tre
svarsalternativen “en ny diagnos om en allvarlig sjukdom”, *provsvar
som kan visa pd nigot allvarligt” och ”anteckningar om psykisk
ohilsa”. Ungefir 17 procent svarar “nej, inget”.

P4 frigan om vad forildrar ska kunna lisa 1 sina tondringars
journaler svarar strax éver hilften *forildrar ska kunna lisa vissa

137 Rldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 44 1f.
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saker men inte allt”. 4 av 10 svarar “forildrar ska {3 lisa allt”. Fem
procent svarar att forildrar inte ska f3 lisa ndgot alls.

Foljdfrigan 1 enkiten ir en flervalsfriga: *Om forildrar far lisa
delar av journalen dven nir du ir tondring, vad tycker du att forildrar
inte ska kunna se?” Hir svarar knappt 70 procent “vissa recept, till
exempel mot kénssjukdomar eller preventivmedel” och 60 procent
“anteckningar frdn en ungdomsmottagning”. 20 procent svarar
“anteckningar om psykisk ohilsa”. I fritextsvaren dterkommer for-
slag pd att den unga bér kunna be virdpersonalen om att undanta
specifika anteckningar, samtidigt som ndgra svarar att forildrarna
bér kunna se allt, utan undantag.

P3 frigan "Fran vilken 8lder tycker du att férildrar inte ska kunna
lisa hela eller delar av din journal?” svarar en majoritet, strax éver 60
procent, "frén 18 &r”. Alternativen "frin 16” och ”frin 13 ir” fir
kring 15 procent vardera av rosterna medan “frdn 15 dr” f&r knappt
10 procent av rosterna.

Det ir ocksd en stor majoritet av de som besvarat enkiten,
ungefir 85 procent, som vill att férildrar ska kunna hjilpa till med
att utféra olika drenden upp till 18-drsdagen.

8.5 Ineras digitala enkat till foraldrar

Inera har ocks3 spridit en enkit med liknande frigor till forildrar. ™
Totalt har enkiten besvarats av 117 personer. Majoriteten av de
svarande anser att dagens 3ldersgrinser ir for sniva och vill kunna
logga in for att kunna utfora drenden 3t sina tondringar under en
lingre period. De flesta vill kunna géra det upp till att ungdomen
fyller 18 &r.

Hilften av de som svarat anser att virdnadshavare bér ha tillgdng
till journalen upp till det att tondringen fyller 18 dr. Nistan alla anser
att vdrdnadshavare ska kunna lisa allt eller det mesta 1 sina ton-
dringars journal. 7 av 10 tycker att preventivmedel och recept mot
kénssjukdomar bér kunna undanhillas och 6 av 10 att samma ska
gilla f6r anteckningar frin ungdomsmottagningen.

Nir det giller dldern f6r ungdomars egen dtkomst skiljer sig
dsikterna it. Nistan 20 procent anser att ungdomen bor f3 dtkomst

138 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 46 ff.
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1 samband med att de skaffar e-legitimation oavsett dlder medan
drygt 20 procent anger 15 &r och 10 procent 13 4r. Hilften svarar att
de anser att ungdomar bér f8 dtkomst fran 16 ars dlder.

7 av 10 svarar att man vill kunna soka digital vird {6r sitt barn upp
ull 18 &rs alder.

I enkitens fritextfilt framgdr att det framfér allt dr vdrdnads-
havare till barn och ungdomar med stort behov av st6d och minga
vardkontakter som ser problem med dagens 8ldersgrinser.

8.6 Ineras djupintervjuer med ungdomar

Inera har ocksi genomfért fyra djupintervjuer med ungdomar.'”’

En intervju har genomférts med en ung kvinna som lever gémd
med skyddade personuppgifter. Hon har tidigare levt i en heders-
kontext och varit stindigt bevakad och kontrollerad. Hon betonar
vikten av att kontakterna med virden journalférs, men att olika
skyddsdtgirder anvinds. "Det viktigaste idr att ingenting frin ung-
domsmottagningen, BUP eller elevhilsan visas upp i Journalen. Och
ingenting som ror sexuell hilsa, psykiskt hilsa och hemférhillanden.
Det kan ocksg vara kinsligt vem man har triffat inom vérden, till
exempel om likaren pd virdcentralen ir en man. Men moten dir
forildrarna varit med méste ju synas. Annars kan de forstd att ndgot
ir gjort med Journalen. ”

En annan intervju har genomférts med en 17-3rig tjej som hade
en problemfylld pubertetsperiod, men férildrar som hon i grunden
har en bra relation till. Hon berittar att nir hon var 14 &r ville hon
absolut inte att hennes forildrar skulle {3 veta nigot om vad hon héll
pd med, men att hon nu kan se att hon verkligen behévde deras hjilp
mycket mer in vad hon f6érstod di. Nir det giller dtkomst till digitala
yanster och innehdll siger hon att hon tycker att det borde finnas
tydliga regler for att ungdomar som soker vird sjilva alltid ska
tillfrigas om ifall de vill dela informationen med sina férildrar eller
inte. Om de inte vill det ska det tas hinsyn till, sd att den unga kinner
fortroende for virden och vigar beritta om sina verkliga problem.
Men om virdpersonalen sen indi maiste involvera forildrarna si
forstdr hon det.

1% Rldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 41 {f.
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Vid intervjun med en ung kille som har astma ir frigorna som
stills helt ointressanta for honom. Han har svért att sitta sig in i
varfér han skulle vilja ha ngon inblick alls i den vird som ges till
honom, och tycker att det ir sjilvklart att hans forildrar ska ta hand
om den it honom.

Vid intervjun med en ung tjej som har en kronisk sjukdom som
kriver mycket behandling 1 perioder framgir att hon tycker att
forildrar bor ha stora méjligheter att f3 insyn och kunna ta aktivt
ansvar, samtidigt som hon kan ta allt strre ansvar sjilv. ”Nir man
blir dldre och ska borja ta ansvar for sin sjukdom sjilv behéver man
en introduktionstid, det ir inget som funkar frin en dag till en annan.
Forildrarna behovs for att hjilpa till linge dven nir man bérjar ta
eget ansvar.” "Det dr skont att mina forildrar har koll och bryr sig.
Sen finns det forstds vissa saker som jag inte tycker att de behover
veta, som att jag har tagit ett dagen efter-piller till exempel. Det
borde vara mojligt att undanhlla sddant som ungdomar inte dnskar
dela med sina férildrar, om det inte ir nigot som forildrarna
verkligen méste veta.”
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9 Vad tycker andra berorda
aktorer?

Av vért uppdrag framgir att utredaren ska nir uppdraget utfors féra
en nira dialog med E- hilsomyndigheten, Sveriges Kommuner och
Regioner samt Inera. Utredaren ska dirutdver féra dialog med
berérda myndigheter och andra berérda aktorer exempelvis huvud-
min och profession- och patientorganisationer. Vi har dirfor haft
ett tjugotal méten med ungefir 70 personer som foretrider ett stort
antal aktorer som berérs av forslaget. I detta avsnitt redovisas minga
av de synpunkter som forts fram. Det ir alltsd inte friga om en
fullstindig redovisning av vad alla aktorer tycker, men avsnittet ger
indi en virdefull bild av hur ett antal berérda aktorer ser pd
problemen med dagens system. Vidare dskddliggor avsnittet svarig-
heterna med att férena de olika synpunkter som férts fram i en inda-
maélsenlig 16sning.

9.1 Vad ar problemen och for vem ar det ett problem
enligt berérda aktorer?

9.1.1 Ibland orsakar direktatkomsten att uppgifter om barn
som ar 0-12 ar felaktigt lamnas till vardnadshavare

Vid véra dialoger har likare och annan hilso- och sjukvirdspersonal
liksom vissa forskare poingterat att hilso- och sjukvirden inte tagit
sitt ansvar och skyddat yngre barns hilso- och sjukvirdsuppgifter
nir det dr nédvindigt. Hilso- och sjukvarden brister i att individuellt
anpassa virdnadshavares tillgdng, vilket leder till att kinsliga upp-
gifter om barn som dr 0-12 &r limnas ut till barnets vdrdnadshavare
trots att uppgifterna omfattas av sekretess. E-hilsomyndigheten har
pd motsvarande sitt foért fram att hilso- och sjukvirdspersonal
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endast 1 mycket begrinsad omfattning har begirt hos myndigheten
att f3 uppgift om en underdrig spirrad fér vrdnadshavaren enligt
4 kap. 4 § tredje stycket lagen om nationell likemedelslista, vilket
leder till att E-hilsomyndigheten saknar kinnedom om vilka upp-
gifter om barn i den nationella likemedelslistan som ska spirras for
direktitkomst av virdnadshavaren.

Vissa regionjurister och forskare beskriver att virdnadshavares
direktdtkomst till sina barns hilso- och sjukvardsuppgifter resulterar
1att lngt fler uppgifter om barnen limnas ut dn vad som skulle vara
fallet om regionen limnat ut motsvarande journalkopior till vird-
nadshavarna efter menprévning enligt reglerna om allminna hand-
lingar. Exempel pd situationer di man menar att hilso- och sjuk-
virden misslyckas med att skydda barns integritetskinsliga uppgifter
ir dd barnet omhindertagits enligt LVU, om forildrarna tvistar om
vardnaden eller 1 samband med att uppgifter om vald limnats 6ver
till polis och socialtjinst.

En annan utmaning fér hilso- och sjukvirden ir att nir ndgon
begir att {8 ut journalkopior enligt reglerna om allminna handlingar
ska dven journalanteckningar under dolda sékord limnas ut om de
inte omfattas av sekretess. Oftast saknas dokumenterade bedém-
ningar i journalen av vilka uppgifter som kan limnas ut till barnen
eller dess virdnadshavare, vilket komplicerar utlimnandet.

Inera skriver i sin rapport att hilso- och sjukvérden inte fullt ut
har tagit sitt ansvar for individuella risk- och mognadsbedémningar.
Trots att det finns mojligheter att individuellt anpassa tillgdngen till
uppgifter 1 tjinsten Journalen, har det anvints vildigt lite inom
hilso- och sjukvirden under de cirka tio &r som tjinsten har funnits.
Skyddsdtgirder anvinds nigot mer in dtgirder for utokad tillging.
Det saknas fullstindig nationell statistik inom detta omrdde men de
uppgifter som samlats in bekriftar detta antagande.'*

I JO:s remissyttrande 6ver lagen om sammanhillen vird- och
omsorgsdokumentation framférde JO kritik gentemot hur
bestimmelserna i patientdatalagen som ska skydda patientens inte-
gritet har tillimpats av hilso- och sjukvirden. JO uttalade bland
annat foljande. ”Jag saknar en nirmare redogérelse f6r hur patient-
datalagens bestimmelser om bland annat information till patienter
om sammanhillen journalféring och inhimtande av patientens sam-

0 Jfr Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera
2022),s.13 ochs. 24 1.
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tycke till uppgiftsinhimtande har fungerat i praktiken. Dessa
erfarenheter kan givetvis ha avgorande betydelse f6r utfallet av den
intresseavvigning som ska goras mellan nyttan av forslaget och de
integritetsrisker det innebir for enskilda. Under de &r som patient-
datalagens bestimmelser om sammanhéllen journalféring varit i
kraft har det dterkommande uppmirksammats allvarliga brister hos
vardgivare, bland annat vad avser behorighetstilldelning och inre
sekretess samt mojligheten att spirra journaluppgifter. Under en
lingre tid medférde ocksd brister i de digitala journalsystemen att
vardgivarna inte kunde leva upp till patientdatalagens bestimmelser.
JO:s uppfattning r dirfor att dessa viktiga bestimmelser inte alltid
har tillimpats p3 ett betryggande sitt.”'*!

Aven i internationella studier har virdpersonal uppgett att de
tycker att 6vertridelser av patientsekretessen dr det stora problemet.
Virdpersonal rapporterade bland annat att de pd grund av inte-
gritetsproblem inte delade information med ungdomar digitalt. Man
menade att det bland annat fanns risk att forildrar kunde komma &t
informationen. I en amerikansk studie av 212 kliniker var nistan 4
av 10 tllfrigade inte alls 6vertygade om att deras elektroniska
patientjournaler upprittholl minderdrigas integritet. 81,7% ut-
tryckte oro &ver att uppritthilla konfidentialiteten.'*

Nagra aktorer menar att personalen utelimnar uppgifter i
journalen

Likare och annan hilso- och sjukvirdspersonal har lyft fram ett antal
relaterade problem som orsakats av hilso- och sjukvrdens oférméiga
att skydda yngre barns integritet. Man beskriver att en konsekvens
av att barns journaler gjorts tillgingliga pd nitet trots brister i
sekretesskyddet dr att hilso- och sjukvirdspersonalen har borjat
dokumentera pd ett annat sitt. Det dr ganska ménga uppgifter som
tidigare stod 1 journalen som inte lingre antecknas dir, exempelvis
uppgifter om ungdomars sexualitet, forildrars konflikter med hilso-
och sjukvarden och virdpersonalens beddmningar av om en forilder
brister 1 férildraskapet. Dirigenom har man lyft ett viktigt arbets-

"1 Yttrande 6ver delbetinkandet Informationséverféring inom vird och omsorg, SOU 2021:4
(Riksdagens ombudsmin, dnr R 14-2021).

42 Hagstrém, Blease, Haage, Scandurra, Hansson, Higglund, Views, Use, and Experiences of
Web-Based Access to Pediatric Electronic Health Records for Children, Adolescents, and
Parents: Scoping Review, Journal of Medical Internet Research 2022.
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redskap ur hinderna pd personalen. Det innebir dven en risk for
barnet nir uppgifter som tidigare antecknades i journalen inte
dokumenteras eller dokumenteras pd l6sa lappar vid sidan om
journalen. Forskare bekriftar delvis bilden och beskriver att
vardpersonal i studier har uppgett att de utelimnar uppgifter frin
journalen 1 hégre mén.

Internationella studier bekriftar att sekretessproblem paverkar
sittet virdpersonal dokumenterar i barns journal. I en amerikansk
studie uppger virdpersonal att de kinner oro over att det finns
personal som inte kinner till vilken information som ir synlig
respektive dold for forildrar. Som en f6ljd av detta uppgav
virdpersonalen att de utelimnade eller dolde information.'*

9.1.2  Det ar krangligt for barn mellan 13-15 ar och
vardnadshavare till barn mellan 13-17 ar att vara
delaktiga i barnens vard eftersom de saknar
direktatkomst till barnens uppgifter

Det finns en utbredd uppfattning bland barn och virdnadshavare
liksom ménga aktérer inom hilso- och sjukvirden, till exempel
forskare, SKR, Inera och ansvariga beslutsfattare, att den nuvarande
ordningen som innebir att varken barn eller vrdnadshavare har
tillgdng till 13-15 3riga barns uppgifter, inte ir indamalsenlig. Inera
beskriver i sin rapport att det finns l&ngtgdende mojligheter att
individuellt anpassa barns och vdrdnadshavares direktdtkomst i
yjdnsten Journalen, men att hilso- och sjukvirden inte tagit sitt
ansvar och gett barn och virdnadshavare en utékad dtkomst.'*
Avsaknaden av tillgdng till ungdomars hilso- och sjukvardsuppgifter
fick 1ingtgiende konsekvenser f6r barnfamiljer under pandemin.'®

Naigra aktorer betonade vid dialogen att mnga ungdomar med
funktionsnedsittning har stort behov av stéd och hjilp frén sina
forildrar fram till myndighetsdagen. Ofta ir virdnadshavaren den
som ir ansvarig for all samordning runt barnet. Det dr problematiskt

3 Hagstrém, Blease, Haage, Scandurra, Hansson, Higglund, Views, Use, and Experiences of
Web-Based Access to Pediatric Electronic Health Records for Children, Adolescents, and
Parents: Scoping Review, Journal of Medical Internet Research 2022.

'* Aldersgrinser 1 1177-tjanster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s 13.

4 Rldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s 30.
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att virdnadshavaren varken kan f en helhetsbild 6ver inplanerade
besok eller bestilla hjilpmedel och férnya recept dt barnet. Manga
barn behover hjilp med att kontakta virden digitalt eller kontrollera
att journalanteckningarna stimmer. Det ir svart for forildrar att ta
sitt ansvar nir forildrarna saknar elektronisk dtkomst till sina barns
hilso- och sjukvirdsuppgifter.

I Ineras rapport konstateras att en nackdel med ett grovt skal-
skydd 1 form av &ldersgrinser dr att unga tondringar och deras
virdnadshavare inte fullt ut kan ta del av de effekter och nyttor som
digitalisering inom hilso- och sjukvdrden syftar till, och som ir
viktiga verktyg inom exempelvis omstillningen till nira vird."** Nir
hilso- och sjukvirden inte tar sitt ansvar fér individuella risk- och
mognadsbedémningar och tillhérande tgirder 1 digitala tjinster
drabbar det bide de barn som behéver skydd frén sina virdnads-
havare och de familjer som inte fitt de st6d de haft ritt till genom
utdkad tillgdng.'"

Aven Sveriges tandlikarférbund har i en skrivelse till utredningen
fort fram att det ir olyckligt med en reglering som betydligt for-
svrar virdnadshavarnas méjlighet att hjilpa barnet med munhilsa
och att de ser positivt pd och vilkomnar att vdrdnadshavarna involve-
ras 1 barns tandhilsa dven efter 13 &rs lder.

Internationella studier som har undersokt virdpersonals erfaren-
heter av att tillgingliggéra patientjournaler via nitet f6r barn, ung-
domar och férildrar har rapporterat minga positiva erfarenheter. I
en studie som undersdkte erfarenheter frin ett barnsjukhus ville
92% av personalen att patienter och forildrar skulle ha fortsatt
tillgdng till patientuppgifter via en portal. De rapporterade att
patienter och forildrar stillde frigor om den information de liste,
inklusive laboratorietestresultat (45%), mediciner (13%) och fel
eller misstag 1 deras vird (3%). I en annan undersékning uppgav
personalen att de sirskilt uppskattade den férbittrade kommunika-
tionen med patienterna. I en annan studie med 25 likare angavs
bland annat 6kad transparens och tydlighet samt foérbittrad
dokumentation som férdelar. Aven virdpersonal som saknade
erfarenhet av forildradtkomst férutspidde att det bland annat skulle
kunna leda till bittre kommunikation och information samt att

146 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 86.

¥ Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 13 och 20.
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forildrarna fick 6kad kunskap. I en annan studie uppgav drygt 80 av
133 ullfrdgade likare att forildraitkomst kan hjilpa till att identifiera
felaktig information och géra forildrar lugnare.'**

9.1.3 Bestammelser om direktatkomst har felaktigt fatt
avgora hur andra digitala kontakter med varden ska se
ut

Flera aktdrer har pipekat att bestimmelserna om direktitkomst
felaktigt har paverkat hur samtliga mojligheter f6r enskilda att ta
kontakt med virden har utformats. Exempelvis har enskildas
dtkomst till tjinsten Journalen pdverkat ramverket f6r 6vriga 1177-
tjinster, till exempel mojligheterna att skicka sikra meddelanden till
hilso- och sjukvérden, fornya recept eller boka likartid digitalt. T
brist p4 tekniska I8sningar och tydliga anvisningar kontaktar dirfor
forildrar sjukvirden for sina barns rikning via okrypterad e-post.
Det leder till betydande risker for barns integritet.

En annan konsekvens av att det saknas dndamélsenliga sitt for
vdrdnadshavare att kommunicera digitalt med virden ir att
virdnadshavare anvinder sina ildre barns e-legitimationer for att
logga in 1 olika patientportaler och ta del av sina barns uppgifter.'"
En nyligen publicerad studie 1 Storbritannien visade att mer in
hilften av alla meddelanden som skickats till ungdomar listes av
virdnadshavare.” E-legitimationen ir en personlig tjinst for att
legitimera sig digitalt. Det ir inte tinkt att den ska anvindas av andra.
Oberoende av om det ir barnet som ber virdnadshavaren att logga
in med barnets e-legitimation ir det dirfér en olimplig 16sning.

48 Hagstrém, Blease, Haage, Scandurra, Hansson, Higglund, Views, Use, and Experiences of
Web-Based Access to Pediatric Electronic Health Records for Children, Adolescents, and
Parents: Scoping Review, Journal of Medical Internet Research 2022.

1 Jfr dven SOU 2021:39 s. 100.

130 Hagstrém, Blease, Haage, Scandurra, Hansson, Higglund, Views, Use, and Experiences of
Web-Based Access to Pediatric Electronic Health Records for Children, Adolescents, and
Parents: Scoping Review, Journal of Medical Internet Research 2022.
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9.2 Vad ér orsakerna till problemen enligt berorda
aktorer?

9.2.1 Lagstiftningen stéller fér hoga krav pa personalen

Vid vira dialoger har likare och annan hilso- och sjukvérdspersonal
uttryckt skarp kritik gentemot lagstiftningen som innebir att hilso-
och sjukvirdspersonalen vid varje virdkontakt ska bedéma om
barnet eller virdnadshavaren férfogar 6ver sekretessen. Man menar
att lagstiftaren stiller hoga krav pd virdpersonalen att bedéma barns
mognad och att det ir sirskilt komplext nir det giller barn i 8ldrarna
13-15 &r. Det leder till moralisk stress i sjukvirden. Lagstiftningen
forutsitter dessutom att virdnadshavares tillgdng till tondriga barns
uppgifter prévas i varje enskilt fall, vilket innebir omfattande
administration. Alla medarbetare inom virden méter barn, men
ménga medarbetare saknar bide tid och tillricklig kunskap for att
kunna bedéma barns mognad och 1 varje lige ta stillning till vilka
uppgifter som ska vara elektroniskt tillgingliga f6r virdnadshavaren.

Flera region- och kommunjurister har pitalat att hilso- och
sjukvirdspersonalen upplever att bedémningen av barns mognad
och beslutskompetens innebir svira éverviganden inte bara vid
direktitkomst utan iven vid fysiska méten. Aven E-hilsomyndig-
heten har f6rt fram att det dr en svir uppgift {6r apotekspersonalen
att bedéma barns mognad i samband med att barn eller virdnads-
havare himtar ut barns medicin. Diremot upplever personalen vid
landets ungdomsmottagningar inte motsvarande problem. Orsaken
ir att ungdomsmottagningarna alltid frdgar den unge och ldter
dennes uppfattning vara styrande for vilka uppgifter som limnas ut
till virdnadshavaren.

Vissa aktdrer menar & andra sidan att 1 de allra flesta fall ir
bedémningen okomplicerad. Det ir oftast enkelt att avgdra om ett
barn har tillricklig mognad for att boka om sin likartid. Vird-
personal som har manga kontakter med barn har stor erfarenhet av
att prata med barn om sekretessfrigor och hur virdnadshavare kan
involveras 1 sina barns vird. Det ir en sjilvklar del 1 den dagliga
vérden att beakta barns medbestimmande och allt stérre autonomi.
Trots att det dr samma lagstiftning som reglerar vilken information
som limnas till virdnadshavare vid det fysiska motet och genom
direktitkomst, upplevs bedémningen av vilka uppgifter som ska vara
tillgingliga elektroniskt vara betydligt svrare.
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9.2.2 Lagstiftningen ar otydlig

Nigra aktorer, framfér allt jurister vid regioner och statliga
myndigheter, har pitalat att en utmaning med nuvarande lagstiftning
ir att 1 sekretesshinseende dr barn och virdnadshavare skilda aktorer
som triffas av olika bestimmelser om sekretess. Samtidigt har man
gett bdde barn och virdnadshavare direktdtkomst till barns
patientuppgifter med stéd av 5 kap. 5 § PDL som ger virdgivare
mojlighet att medge enskild tillgdng till uppgifter om den enskilde
sjdlv. Motsvarande bestimmelse 1 lagen om nationell likemedelslista
ir 5 kap. 6 § som ger E-hilsomyndigheten mojlighet att ge patienter
direktdtkomst till uppgifter som sig sjilv.

En annan utmaning som har {érts fram nir det giller virdnads-
havares direktitkomst till barns hilso- och sjukvirdsuppgifter ir att
det dr svirt att forena grundliggande forutsittningar for direke-
dtkomst med 12 kap. 3 § OSL som reglerar sekretessen i férhillande
till v8rdnadshavare. En forutsittning for direktdtkomst dr att enbart
uppgifter som inte omfattas av sekretess ir tillgingliga. Samtidigt
varierar sekretessen gentemot ett barns virdnadshavare beroende pa
barnets &lder och mognad samt den enskilda frigan. Nuvarande
regler innebir att virdpersonalen forvintas ta stillning till risker som
man inte kinner till eller som dnnu inte uppstitt nir man ullginglig-
gor en uppgift i journalen. Skillnaden mellan analogt och digitalt
utlimnande ir stor och det ir oklart hur bestimmelserna om
sekretess ska tillimpas vid direktdtkomst.

Nigra regionjurister har fért fram att det kan ifrdgasittas om det
ir indamailsenligt att placera bestimmelserna om enskilds direkt-
dtkomst tillsammans med annan integritetsskyddande lagstiftning i
PDL eftersom enskildas direktdtkomst har nirmare koppling till
patentlagens bestimmelser om patientens ritt till information, del-
aktighet och en god och nira vard. Placeringen av bestimmelsen i
PDL har resulterat i att vdrdpersonalen uppfattar patienters direkt-
dtkomst som primirt en teknisk konstruktion skild frin virden av
patienten.

Foretridare for flera statliga myndigheter har uttryckt kritik
gentemot de svenska registerférfattningarna. Man menar att lagstift-
ningen saknar viktiga definitioner och att terminologin ir férldrad,
splittrad och onédigt komplicerad, vilket leder till tillimpnings-
problematik och svirigheter f6r den enskilde patienten att skydda
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sin integritet. E-hilsomyndigheten konstaterar att det ir otydligt
om lagen om nationell likemedelslista ger barn ritt att utse ombud,
nir barn fir besluta om spirr och nir barns samtycke krivs for
direktdtkomst.

Minga aktorer har pitalat de uppenbara svirigheterna med att
forena lagstiftarens krav pid bedémningar i enskilda fall utifrdn
barnets dlder och mognad samt frigans art, komplexitet och konse-
kvenser med grundliggande tekniska forutsittningar for direke-
dtkomst. De tekniska systemen har svirt att hantera fritext och
nyanserade bedomningar. I stillet krivs autotext, férinstillda val-
mojligheter, generella antaganden och ja — nej-bedémningar. I slut-
indan handlar det om ettor och nollor.

I sitt remissyttrande dver promemorian Nationell likemedelslista
(Ds 2016:44) anférde JO att JO stiller sig tveksam till att det inte
foreslds ndgon sirskild bestimmelse om att ett barn i takt med
stigande 8lder och utveckling sjilv ska kunna spirra uppgifterna i
lagen om nationell likemedelslista. JO ansig att de allmint héllna
bestimmelser som finns i denna friga inte utgjorde en tillricklig
garanti for att barns och ungdomars egen instillning till behand-
lingen av kinsliga personuppgifter 1 virden ska tillmitas avsedd
betydelse, eller for att de ska f3 tillfredsstillande information om
mojligheterna att spirra vissa uppgifter.'”’

9.2.3  Den nationella samordningen brister

Ett problem som uppmirksammats bade i Ineras rapport och av ett
flertal andra berérda aktorer dr att det varierar mellan regionerna hur
mycket information som i praktiken visas i de olika tjinsterna pd
1177. Orsaken till detta kan vara olika tidplaner och ambitionsnivier
for inférande, eller att det trots det gemensamma ramverket gjorts
olika bedémningar av hur och nir invinaren ska kunna ta del av sin
information.'” Det ir svirt fér personal att i samband med journal-
foring 3 6verblick 6ver vilken information som visas fér vem 1 1177-

! Prop. 2017/18:223 5. 134 f.
12 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 19.
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ydnsterna, och om det redan finns forseglingar gjorda av andra
verksamheter.'”’

Flera aktorer, framfér allt jurister vid regioner och statliga
myndigheter, har pdtalat att otydligheterna i lagstiftningen i
kombination med att foreskrifter och vigledning saknas har
resulterat i rittsosikerhet. Eftersom det inte finns nigon nationell
styrning for tolkning och tillimpning av bestimmelserna om
enskilds direktitkomst gér regionerna pi olika sitt. Aven vérd-
personal i samma region kan géra olika bedémningar.

Flera aktorer har fort fram att minga regioner virnar sin
sjilvstindighet enligt kommunallagen och att det ger positiv
publicitet att ligga 1 framkant i digitaliseringsfrigor. Man menar att
ménga regioner tycker att det idr viktigt att framstd som en fore-
gdngare 1 digitaliseringsfrigor och att det dirfér finns en risk for att
virdnadshavares och barns direktitkomst kommer utdkas innan
regionerna sikerstillt att systemen ir sikra och indamalsenliga. Ett
annat problem ir att lagstiftaren 1 patientdatalagen har limnat 6ver
till vrdgivaren att bestimma vilka uppgifter som ska vara tillgingliga
genom direktitkomst, vilket dppnar upp for vrdgivare att gora olika
bedémningar.

9.2.4  Systemen &r svara att anvinda och saknar viktig
funktionalitet

I Ineras rapport konstateras att de aktuella 8ldersgrinserna 1 1177-
yinsterna ir begripliga utifrdn hur verkligheten ser ut. Varken
journalsystem, andra verksamhetssystem 1 hilso- och sjukvirden
eller digitala tjanster dr utvecklade utifrin ungas behov av att vara
delaktiga 1 sin egen vird, och deras ritt till stdd frin, och ibland
skydd frén vdrdnadshavare.”* Alla tjinster ir utvecklade utifrdn att
en vuxen, autonom invinare moter hilso- och sjukvirden.” I
yjinsten Journalen finns tekniska stodfunktioner for skydd och okad

15 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 59.
15 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 86.
155 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 34
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delaktighet pd individuell nivd, men det saknas i1 andra 1177-
tjinster. "

Flera regioner menar att man miste utveckla funktionaliteten 1
1177-tjinsterna, men att det ocksd ir nodvindigt att gi igenom
underliggande system pi regional nivd, vilket ir ett omfattande
arbete.

Naigra forskare har poingterat att det ir problematiskt att det
finns s8 minga olika verksamhetssystem 1 Sverige. Systemen brister
i funktionalitet och gor att den enskilda hilso- och sjukvirds-
personalen blir ansvarig f6r att barns integritet skyddas. Eftersom
funktionaliteten dessutom varierar mellan olika system leder det till
att det blir otydligt for bdde virdpersonal, barn och virdnadshavare
vilken information som syns vid inloggning pi 1177. E-hilso-
myndigheten beskriver att det dr mojligt att spirra uppgifter for
vdrdnadshavare 1 den nationella likemedelslistan. For att sparren ska
fungera méste dock hilso- och sjukvirdspersonalen kinna till att de
hos E-hilsomyndigheten ska begira att uppgiften spirras.

I sitt remissyttrande dver promemorian Nationell likemedelslista
(Ds 2016:44) betonade JO att forslagen om spirrning av uppgifter i
den nationella likemedelslistan kriver att det finns tekniska och
praktiska forutsittningar for att de ska f8 avsedd effekt. JO menade
att det var svirt att 1 sammanhanget bortse frin de omfattande
problem som under l&ng tid har funnits betriffande genomforandet
av patientdatalagens bestimmelser till skydd for enskildas integritet.
Trots detta finns det uppgifter om att flera landsting inte ens tio ar
efter patientdatalagens ikrafttridande kommer att kunna tillimpa
lagen fullt ut, pd grund av fordrojningar av funktioner avseende
spirrmdjligheter och loggranskning.'’

I flera internationella studier beskrivs problem med den tekniska
funktionaliteten 1 journalsystem och patientportaler. For att
garantera sekretessen miste virdpersonalen kunna mirka informa-
tion som konfidentiell och ungdomar miste ocksd kunna begrinsa
forildrarnas tillgdng. I en studie hivdades att det borde krivas
samtycke frdn ungdomen innan kinslig information limnades ut till
en forilder. I en annan studie framkom att virdpersonalen upp-
manades att noggrant granska anteckningar fér att hindra att kinslig

156 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 86.
157 Prop. 2017/18:223 5. 135.
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information limnades ut av misstag. Orsakerna till bristerna i den
tekniska funktionaliteten ir att systemen inte r utformade for att
mota barn och ungdomars behov och hantera integritetsfrigor. I en
studie vittnade barnlikare om att ungdomars tillgdng till patient-
portaler hindras av tidskrivande beslutsfattande och bristande
teknik. Tillimpningen varierar vilket ir ett resultat av en avsaknad av
riktlinjer och vaga lagar. En studie féreslog att ungdomars
elektroniska tillgdng till patientjournaler skulle begrinsas tills man
utvecklat en mer robust sekretessfunktion.'®

9.2.5 Det saknas dndamalsenliga interna rutiner

Flera aktorer har pdpekat att dagens process for att individuellt
anpassa tillgdngen till patientuppgifter via nitet och till exempel
bevilja en vdrdnadshavare férlingd direktdtkomst ir kringlig och
otydlig.

I Ineras rapport anges att ndgra av de frimsta orsakerna till att
hilso- och sjukvirden brister i att individuellt anpassa barns och
virdnadshavares tillging ir en tidskrivande och opraktisk blankett-
hantering samt otydliga interna rutiner fér nir méjligheterna kan
tillimpas.” Man konstaterar att eftersom det inom ramen for
nuvarande ordning ir verksamhetschefer som formellt beslutar om
tidigarelagd eller f6rlingd dtkomst till digital journal hamnar ofta en
stor arbetsborda pd dem som inte alltid ir enkel att delegera.
Pappersblanketter dr en del av processen vilket gér den administra-
tivt tungrodd. Den kringliga processen gor att patienter inte alltid
fir information om mojlighet att f3 extra tillgdng wll Journalen,
vilket 1 sin tur gor att bara de som redan kinner till méjligheten
efterfrigar den. Motsvarande problem med bristande rutiner finns
nir patienter ir i behov av skydd.'®

Forskare i ett nordiskt forskningsprojekt uppger att studier visar
att virdnadshavare tycker att det dr otydligt vem som ska fatta beslut
om &ldersgrinser och spirrar och att det tar ling tid innan ansdkan

158 Hagstrém, Blease, Haage, Scandurra, Hansson, Higglund, Views, Use, and Experiences of
Web-Based Access to Pediatric Electronic Health Records for Children, Adolescents, and
Parents: Scoping Review, Journal of Medical Internet Research 2022.

1% Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 13

160 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 59
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behandlas.'' Det uppstir sirskilda problem nir barn fir vird i olika
regioner eftersom vdrdnadshavarna i sidana fall behdver gora
separata ansdkningar till olika regioner. Om barnet har tva virdnads-
havare miste man dessutom limna in en ansékan for varje virdnads-
havare. Det ir endast Region Uppsala och Region Stockholm som
har alla blanketter for att anséka om utdkad dtkomst eller férsegling
av Journalen tillgingliga via externwebben. Ytterligare tre regioner
har nigon, men inte alla blanketter tillgingliga. Ovriga regioner har
inte publicerat ndgra blanketter pd externwebben.

9.2.6  Halso- och sjukvardspersonalen brister i att uppfylla de
skyldigheter som framgar av lag

Av Ineras rapport framgér att det ir minga inom hilso- och sjuk-
virden som inte kinner till att det finns mojligheter att individuellt
anpassa Journalen. De som kinner till att méjligheterna finns
beskriver att de ofta ir osikra pd hur 1177-tjinsterna fungerar och
hur individuella dtgirder ska utféras rent praktiskt. Trots att det
finns mojlighet att dokumentera under sirskilda sokord som gor att
information inte gir vidare till invinarens digitala journal ir den
rutinen inte kind och anvind inom delar av hilso- och sjukvirden.
Ett omrdde som hilso- och sjukvirdspersonalen upplever som
sirskilt svdrt dr enligt rapporten att gora individuella mognads-
bedémningar.'* Sidana bedémningar ska enligt patientlagen goras
s& snart ett barn ska {8 vird eller behandling och inte bara vid bedém-
ningen av vilka uppgifter som kan limnas ut elektroniskt till barnet
eller virdnadshavaren.'®

Uppgifterna bekriftas av den forskning som finns pd omridet.
Forskare 1 ett nordiskt forskningsprojekt uppger att pa frigan om
vardpersonalen kinner till mojligheterna att individuellt anpassa
barns och virdnadshavares tillgdng till tjinsten Journalen svarar
endast 60 procent av den tillfrigade virdpersonalen att de kinner till
att forildrar har méjlighet att anséka om forlingd tillgdng nir
barnen dr 13-15 &r. Annu firre, bara 20 procent, kinner till att det

1 https://domeconsortium.org/phd-student-projects/  (himtad ~ 2023-05-24)  och

https://nordehealth.eu/project-partners/uppsala-university/ (himtad 2023-05-24).

162 Rldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 59.

16 Tfr 4 kap. 3 § PL.
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finns mojlighet f6r ungdomar att ta del av Journalen genom att
ansoka om tillgéng.

Aven vid dialogmétena har ett flertal aktérer fort fram att
personalen saknar tillrickliga kunskaper fér att gora risk- och
mognadsbedémningar. Man saknar ocks3 tillrickliga kunskaper om
funktionaliteten 1 de system som anvinds och vilken information
som ir tillginglig f6r barn och virdnadshavare i Journalen.

Hilso- och sjukvdrdspersonal och forskare har dven pdtalat att
det finns brister i journalféringen och att det bland annat saknas
dokumenterade bedémningar i journalen av barns mognad och
beslutskompetens samt om barnet eller vrdnadshavaren forfogar
over sekretessen. Man menar att en orsak till detta dr att det bade
saknas utbildning och riktlinjer {6r personal i att férfatta journal-
anteckningar.

Andra orsaker som férts fram ir att personalen inte har tid att
gora individuella beddmningar, att den hdga personalomsittningen
orsakar bristande kunskap samt att det finns personal som medvetet
fordrojer processen att bevilja forlingd tillgdng eftersom de ir
kritiska till lagstiftningen och ifrigasitter nyttan av att patient-
uppgifter tillgingliggors elektroniskt. Flera likare har fort fram att
varden ir tringd mellan krav pd bland annat 6kad tillginglighet, mer
information, ¢kad patientsikerhet och att ge god vird av hog
kvalitet. Nya arbetsuppgifter kommer leda till att andra arbets-
uppgifter inte hinns med.

Vissa aktorer har diremot tillbakavisat uppgifterna och gjort
gillande att det finns vil utformade rutiner kring till exempel
orosanmilningar och att vdrden ir duktig pd att dokumentera under
dolda s6kord si att dokumentationen inte limnas ut av misstag.

9.2.7 Barn och vardnadshavare kdnner inte till att det finns
mdjlighet att individuellt anpassa den elektroniska
atkomsten

Under dialogmétena har ndgra aktorer fort fram att ett annat
problem med att gora barns hilso- och sjukvirdsuppgifter
tillgingliga via nitet ir att bidde barn och virdnadshavare saknar
kunskap om regelverket och vilka méjligheter det finns att individu-
ellt anpassa dtkomsten. Orsaker till detta dr bland annat brister i
lagstiftningen och att virdgivare brister 1 sitt ansvar att informera
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enskilda om digitala tjinster. Motsvarande slutsatser finns i1 Ineras
rapport.'** I JO:s remissyttrande dver lagen om sammanhéllen vard-
och omsorgsdokumentation skriver JO att det finns anledning att
fundera 6ver vilken information patienter i dag fir om sammanhéllen
journalféring och pd vilket sitt, liksom hur det gir till nir deras
samtycke inhimtas. Med hinsyn till de integritetsrisker som ir
férenade med informationséverféring mellan olika virdgivare och
socialtjinsten idr det viktigt att patienterna fir tydlig information,
forstdr informationen och har en reell mojlighet att motsitta sig att
uppgifterna gors tillgingliga for andra. Enligt JO:s mening ir det
dirfér angeliget med en uppféljning och utvirdering av hur
regelverket om sammanhillen journalféring fungerar 1 praktiken,
innan det utvidgas till fler aktérer.'

9.3 Vad ir en andamalsenlig ordning enligt berérda
aktorer?

9.3.1 Det ar olampligt att barns patientjournaler ar
tillgangliga via natet

Det medfor oacceptabla risker f6r barns integritet att ge
vardnadshavare direktdtkomst till barns patientuppgifter

Vid véra dialoger har flera likare och annan hilso- och sjukvérds-
personal uttryckt uppfattningen att det medfér oacceptabla risker
for barns integritet att ge vdrdnadshavare direktdtkomst till barns
patientuppgifter. Man ifrigasitter vilken nytta tondringar har av att
vardnadshavare kan lisa deras patientjournaler via nitet och menar
att dven om det dr positivt f6r manga yngre barn att vdrdnadshavarna
kan lisa journalerna, innebir det en risk for en del barn. Uppfatt-
ningen ir att det inte dr viktigast att ldsningen gagnar minga, utan
att den allvarliga skada som kan drabba en del barn undviks.

Flera likare uttrycker tveksamhet till att hilso- och sjukvirden
kommer gora de bedémningar som krivs dven om staten och
regionerna vidtar dtgirder. Att fler virdnadshavare kan lisa sina

16+ Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 13.

' Yttrande dver delbetinkandet Informationséverféring inom vérd och omsorg, SOU 2021:4
(Riksdagens ombudsmin, dnr R 14-2021).
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barns journaler viger inte upp onyttan av att barn utsitts for risker
och att det tar fler resurser av virden.

Flera likare och annan hilso- och sjukvirdspersonal har f6rt fram
att barns hilso- och sjukvardsuppgifter inte bér vara tillgingliga
elektroniske. I stillet ska journalen limnas ut efter begiran, vilket
mdjliggdr menproévning fore utlimnandet och att personalen kan gi
igenom journalen tillsammans med barn och virdnadshavare.

Aven i internationella studier har flera intressenter, exempelvis
IT-experter, forskare, beslutsfattare och allminheten, fokuserat
frimst p& nackdelarna med att ge barn och férildrar tillging till barns
elektroniska patientjournal. '

Det medfor oacceptabla inskrinkningar i andra personers
integritet

Flera aktérer, bland annat vdrdpersonal och vissa forskare, har upp-
mirksammat riskerna for andra personers integritet. Man har fért
fram att det inom exempelvis elevhilsan och barn- och ungdoms-
psykiatrin dr vanligt att det finns uppgifter om andra in barnet 1
barnets journal, till exempel uppgifter om virdnadshavares
diagnoser eller om kamrater till barnet. Andra aktérer har diremot
patalat att i normalfallet bor inte vrden dokumentera uppgifter om
andra personer i barnets journal.

Vardnadshavare och barn forstir ind3 inte vad som stir i
journalen

En del likare och forskare har pitalat att journalen i forsta hand ir
ett verktyg for professionen, vilket leder till svirigheter f6r barn och
vardnadshavare att forstd vad som stdr. Sirskilt tveksam 4r man till
att ge barn mellan 0-15 &r tillging till sina journaluppgifter. Flera
likare menar att spriket 1 journalen inte dr anpassat s3 att en 13-dring
forstdr vad som stdr. Man delar uppfattningen att det ir viktigt att
hilso- och sjukvirden kommunicerar bedémningar tll barn och
vardnadshavare pd ett enkelt sitt, men att delaktigheten inte 6kar om

166 Hagstrém, Blease, Haage, Scandurra, Hansson, Higglund, Views, Use, and Experiences of
Web-Based Access to Pediatric Electronic Health Records for Children, Adolescents, and
Parents: Scoping Review, Journal of Medical Internet Research 2022.
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man fir lisa en journaltext som man inte forstir. Vissa menar att
journalanteckningar inte bor vara tillgingliga digitalt f6rrin Sverige
har ett gemensamt nationellt journalsystem.

Andra aktorer har diremot pdtalat att det redan av dagens hilso-
och sjukvirdslagstiftning framgdr att patienter ska fi anpassad
information och att det inte borde vara en éverraskning f6r barn och
virdnadshavare vad som stir i journalen. Aven om anteckningar kan
missforstds ir dokumentationen i journalen redan i dag anpassad
utifrin patienten.

I internationella studier har virdpersonal som saknar erfarenhet
av forildratillging pd motsvarande sitt uppgett att de oroar sig for
att en konsekvens av att ge vrdnadshavare elektronisk tillging till
barns patientjournaler ir att virdnadshavarna skulle bli forvirrade
och att anteckningarna skulle bli simre och innehdlla mindre
information.'”

Man bor inte sinka dldersgrinsen for barns egen tillgang till sin
journal via nitet

Flera likare och annan hilso- och sjukvirdspersonal har uttryckt
kritik mot att sinka ldersgrinsen till 13 &r for barns egen tillgdng
till sin journal via nitet. Man menar att ménga barn ir omogna och
ofokuserade och har ett skyddsbehov som innebir att de inte bor
kunna ta del av alla uppgifter i sin journal. Aven om barnet fir
information om den elektroniska tillgdngen forstdr inte barnet
konsekvenserna av att ha tillgdng till sin journal. Minga barn
behover stéd 1 att hantera informationen i journalen, till exempel
genom att en vuxen finns vid barnets sida. Det kan ocksd finnas
information i journalen som man dnnu inte hunnit prata om vid ett
besok. Det ir sirskilt viktigt att beakta den risk och sirbarhet som
det medfér fér barn med intellektuella eller neuropsykiatriska
funktionshinder.

Samtidigt ir ménga aktdrer éverens om att det ir viktigt att
tondriga barn fir va sig pd att ta eget ansvar genom att till exempel
ha elektronisk tillging till sina hilso- och sjukvirdsuppgifter. En
aktdr betonar att man utifrin barnets bista bor gora en analys av vad

17 Hagstrém, Blease, Haage, Scandurra, Hansson, Higglund, Views, Use, and Experiences of
Web-Based Access to Pediatric Electronic Health Records for Children, Adolescents, and
Parents: Scoping Review, Journal of Medical Internet Research 2022.
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som gynnar barnet. En risk med att barn har egen tillgdng till 1177-
yjinster kan till exempel vara att barn tinker att de mdste ordna med
sina virdkontakter sjilva for att avlasta férildrarna trots att de
egentligen inte vill.

9.3.2  Det dr andamalsenligt att vissa hdlso- och
sjukvardsuppgifter om barn ar tiligingliga via natet

Begrinsa dtkomsten till vissa uppgiftskategorier

Flera aktorer, bland annat likare och annan hilso- och sjukvirds-
personal, har foreslagit att tondringar och virdnadshavare ska ha
gemensam elektronisk tillgdng till vissa kategorier av uppgifter. En
rimlig avvigning kan vara att tondringar och virdnadshavare har
tillgdng tll de administrativa tjinsterna, som att kunna se
tidsbokningar och recept samt méjligheter att kunna férnya recept
och boka tider. Om virdnadshavare inte kan hjilpa sina tondringar
med detta finns risk for att recept inte férnyas och att likartider inte
blir bokade. Vissa likare foresldr att fler uppgifter, till exempel
planerade 4tgirder, virdplan, 6verenskommelser och remisser samt
mojligheter att bestilla covid-test och se testresultat, ska vara
tillgingliga f6r vdrdnadshavare elektroniskt. Andra likare foére-
sprakar diremot att firre uppgifter ska vara tillgingliga och en rimlig
avvigning kan vara att vdrdnadshavare kan hjilpa sina tondringar
med att férnya recept, men att virdnadshavarna saknar elektronisk
tillgdng till likemedelslistan.

Vardpersonal och regionjurister har foreslagit att vissa uppgifts-
kategorier, till exempel uppgifter om sexuell hilsa, automatiskt ska
doljas for vdrdnadshavare. Forskare har ocksd lyft behovet av att
kunna délja uppgifter om vild och férskrivning av preventivmedel.

Vissa forskare menar att det finns flera fordelar med att lita
vardplaner och utskrivningsanteckningar vara tillgingliga 1 stillet for
patientjournaler. Vardplanen beskriver skadan och den planerade
varden, men dir framgdr inte att det finns en parallell process inom
till exempel polisen. Det dr mojligt att 3 tll en effektivare
kommunikation genom att tillgingliggdra virdplanen eftersom den
ska skrivas pd ett enklare sprik som alla frstdr. Nir barn skrivs ut
frén en virdavdelning kan utskrivningsanteckningen géras tillging-
lig digitalt. Dir framgdr bland annat varfér barnet lades in pd
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avdelningen, vilka prover som tagits, vilken behandling barnet fitt
och hur planeringen framit ser ut. Det ir mojligt att géra pd mot-
svarande sitt inom Oppenvirden. Anteckningen fokuserar pd de
delar som ir viktiga for barnet och virdnadshavarens dtaganden. I
journalen finns diremot andra uppgifter som ir viktiga for virden,
men inte for barnet och virdnadshavaren.

En aktor har fért fram att f6r minga virdnadshavare till barn med
kroniska sjukdomar eller funktionsnedsittningar ir information om
recept och bokade besok viktigast. Samtidigt betonar man att minga
barn har behov av betydligt mer std frin sina virdnadshavare. Inom
Riksférbundet Sillsynta diagnoser finns exempelvis erfarenheter av
att det ofta stdr felaktigheter 1 journalen eller att ndgot uttrycks pd
ett felaktigt sitt. Det dr dirfor nodvindigt att en vuxen kan hjilpa
barnet att granska journalen.

Hela verksamheter undantas per default

Ett annat forslag som forts fram av vdrdpersonal och vissa forskare
ir att hela verksamheter undantas per default. I stillet bor tillgdng
ges efter en individuell prévning. Det ir viktigt att ungdomars besok
pa till exempel ungdomsmottagningar inte syns for virdnadshavare.

Skilj pa direktitkomst till information enligt forsta respektive
andra punkten i 2 kap. 4 § PDL

Ett annat sitt att skilja pd olika slags information som har féreslagits
ir att utgd frin indamilet med personuppgiftsbehandlingen enligt
2 kap. 4 § PDL. Virdnadshavare skulle till exempel kunna medges
direktdtkomst till personuppgifter som bland annat behovs for
administration som ror patienter och som syftar till att ge vard 1
enskilda fall (punkten 2), men inte till personuppgifter som behévs
for att uppfylla skyldigheten att féra patientjournal (punkten 1).

Begrinsa dtkomsten till uppgifter bakait i tiden

Flera aktdrer har uppgett att ett sitt att begrinsa informations-
mingderna till v8rdnadshavare kan vara att begrinsa dtkomsten till

131



Vad tycker andra berérda aktorer? Ds 2023:26

uppgifter bakat i tiden. Tidsmarginalerna skulle kunna vara ett eller
tva ar.

Skapa en nationell beslutsjournal som ersitter direktdtkomst till
patientjournalen

For patienter som tvingsvirdas inom psykiatrin har det inférts en
nationell beslutsjournal. Det innebdr att det har skapats en
patientingdng dir det finns anpassad information till patienten. Vissa
likare har f6reslagit att det skulle kunna inféras en nationell besluts-
journal fér alla patienter som ersitter direktitkomst till patient-
journalen. Andra aktdrer har invint mot férslaget och menar att det
innebir dubbelarbete och en ytterligare belastning f6r hilso- och
sjukvdrdspersonalen.

9.3.3  Det ar andamalsenligt att inféra fasta aldersgranser i
lagstiftningen

Vissa aktorer har fort fram att en pragmatisk ordning kan vara att
infora 3ldersgrinser 1 svensk ritt eftersom det skulle leda till
forutsebarhet och enhetlighet.

E-hilsomyndigheten har som exempel {6rt fram att myndigheten
arbetat med ett regeringsuppdrag om att skapa ett digitalt vaccina-
tionskort.'® I arbetet gjordes beddmningen att uppgifter om barns
vaccinationer som utgdngspunkt kan limnas ut till v8rdnadshavaren
genom direktitkomst. Aven nir det giller covid-bevis har sirskilda
regler om 4ldersgrinser inforts. I 10 § forordningen (2021:708) om
digitala covidbevis anges att en begiran om ett digitalt covidbevis f6r
ett barn fir goras av nigon av barnets virdnadshavare. Om barnet
har fyllt 16 3r, fir begiran goras av och tillhandahdllandet ske till
barnet. E-hilsomyndigheten ir positiv till att 8ldersgrinserna férdes
in i férordningen. Samtidigt konstaterar E-hilsomyndigheten att det
ir relativt okomplicerat frin ett integritetsperspektiv att limna ut
uppgifter om covidbevis till virdnadshavare.

Flera jurister har uppgett att férhoppningen var att EU i samband
med forslaget till EHDS skulle ange ett dldersspann f6r virdnads-

198 Forstudie digitalt vaccinationskort, Aterrapportering enligt  regeringsbeslut

S2019/03409/FS, delvis (E-hilsomyndigheten, dnr 2019/03799).
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havares och barns direktdtkomst till barns hilso- och sjukvards-
uppgifter i likhet med utformningen av artikel 8 i dataskydds-
forordningen, men 1 forslaget till EHDS foreslis inga sidana
ildersgrinser.'®

Minga likare har kritiserat 8ldersgrinserna. Man menar att en
ordning som innebir en momentan direktdtkomst vid en viss ilder
utsitter barn for risker och innebir att olimpliga virdnadshavare fir
del av barns integritetskinsliga uppgifter. Sirskilt svirt ir det for
barn som ombhindertagits enligt LVU eftersom férildrarna ofta
behsller virdnaden om barnet trots att de brustit i omsorgen. Aven
representanter frin ndgra statliga myndigheter kritiserar fasta
ldersgrinser. Man menar att reglerna om att beakta barns mognad,
8lder och den enskilda situationen idr del av en lagstiftnings-
systematik. Tekniskt utvecklingsarbete dr dirfér att féredra framfér
lagstiftningsidndringar. En annan aktér menar att en risk med 3lders-
grinser 1 lagstiftningen ir att de kan bli inaktuella snabbt och att det
kan vara komplicerat att dndra. Aktéren foresprikar dirfor en
ramlagstiftning och att 3ldersgrinserna tas fram 1 samband med
yansteutvecklingen.

Aldersgrinser for tillging till elektroniska patientjournaler har
varit féremdl for stor debatt dven internationellt. I en studie
foreslogs olika innehill i &tkomsten fér de tre patientgrupperna <13
dr, 13-18 4r och >18 &r. Vissa studier menar att fasta dldersgrinser
kan underlitta beslutsfattande och 6ka méjligheterna att automati-
sera tillgdngen. Andra studier varnar f6r att om forildrars tillgdng
dras in automatiskt vid en viss dlder kan det allvarligt paverka de
familjer som dr beroende av tillgdng till elektroniska patientjournaler

for virden av barnet.'°

9.3.4  Det dr andamalsenligt med individuella bedémningar

Utgangspunkten individuella bedomningar

Méinga aktdrer konstaterar att det finns olika aspekter som talar for
respektive mot att limna ut uppgifter till virdnadshavare genom
elektronisk tillging. Nir det giller yngre barn ir behovet av stdd frin

169 Se avsnitt 4.1.

170 Hagstrém, Blease, Haage, Scandurra, Hansson, Higglund, Views, Use, and Experiences of
Web-Based Access to Pediatric Electronic Health Records for Children, Adolescents, and
Parents: Scoping Review, Journal of Medical Internet Research 2022.
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vérdnadshavare stort, men det giller dven idldre barn med till exempel
intellektuell funktionsnedsittning eller akuta eller kroniska sjuk-
domar. Samtidigt betonar de flesta aktérer att elektronisk tillging
till vissa uppgifter inte behdver innebira att alla hilso- och sjuk-
vardsuppgifter om barnet ska vara tillgingliga fér virdnadshavaren.
I stillet bor tillgingen anpassas utifrdn det enskilda fallet. Det ir
sirskilt viktigt att barn som lever i utsatta familjesituationer, till
exempel dir det forekommer vald eller hedersrelaterad problematik,
kan skyddas genom individuella dtgirder. Barn bor tillfrigas och ges
neutralt utrymme att samtycka.

En aktdr menar att dven om man ska géra en individuell
mognadsprovning ir det viktigt att virdnadshavarna har insyn fram
till det att barnet blir myndigt. Det ir ocksd viktigt att virdnads-
havarnas tillgdng till uppgifterna fortléper och att tillgingen inte
omprévas hela tiden. Det behover vara enkelt. Tondringar mellan
13-20 &r har vildigt olika mognadsgrad. Det ir vanligt att tondringar
inte vill kinnas vid sin diagnos och férnekar sin sjukdom. Det ir
viktigt att det finns en vrdnadshavare i nirheten som har tillgdng till
journaluppgifterna och kan stédja tondringen och uppritthilla
kontakterna med virden.

I en internationell studie framférdes att ungdomar med kroniska
sjukdomar gynnades mest av att férildrar hade tillging till sina barns
elektroniska patientjournaler. I en annan studie menade barnlikare
att forildrar till barn med kroniska sjukdomar borde erbjudas full
tillgdng till sina barns journaler.'”!

Vidare foresprikar en aktor att barns direktdtkomst bor vara
foremdl for en individuell bedémning. Man bor friga barnet vilka
e-tjinster och uppgifter barnet vill kunna ta del av via nitet. Efter att
det klarlagts bor hilso- och sjukvirden bedéma barnets mognad och
ta stillning till vilken dtkomst som skulle gynna barnet.

Aven om det ir svirt och tidskrivande att gora individuella risk-
och mognadsbedémningar tycker minga aktorer att det ir en
indamailsenlig ordning.

7! Hagstrém, Blease, Haage, Scandurra, Hansson, Higglund, Views, Use, and Experiences of
Web-Based Access to Pediatric Electronic Health Records for Children, Adolescents, and
Parents: Scoping Review, Journal of Medical Internet Research 2022.
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Det ir indamadlsenligt med standardiserade obligatoriska
mognadsbedomningar vid en viss dlder

Minga aktorer har limnat férslag pd hur man kan forenkla de
individuella bedémningarna. I stillet fér att barns mognad bedoms
l6pande kan ett alternativ vara att det gors standardiserade, obliga-
toriska mognadsbedémningar vid en viss &lder.

Det ir dandamadlsenligt att virdnadshavare fir anmila behov av
utdkad dtkomst

Ett annat alternativ som férts fram ir att vdrdnadshavare tll barn
med stora behov av hilso- och sjukvérd fir anmila behov av f6rlingd
elektronisk tillgdng. Exempelvis skulle barnets fasta vdrdkontakt
kunna géra bedémningen av om virdnadshavaren ska medges for-
lingd elektronisk tillgdng.

Systemet i Finland ir indamailsenligt

Naigra forskare har lyft fram Finlands system som ett f6redéme nir
det giller utformningen av virdnadshavares direktdtkomst till barns
patientuppgifter. Tidigare var 3ldersgrinsen for virdnadshavares
direktitkomst 10 dr. Den héjdes senare till 12 &r efter omfattande
klagomal &ver att virdnadshavare inte kunde ta del av uppgifterna
och hjilpa sina barn. Nu ir systemet ett helt annat. I den finska
lagstiftningen anges numera att virdnadshavare fir ta del av barns
patientuppgifter via nitet fram till det att barnet fyller 18 ar, men att
personalen vid varje besok méste bedéma barns beslutskompetens
och om anteckningen ska spirras for virdnadshavare eller inte.
Forskarna menar att det finska systemet ir mer dynamiskt och
oversiktligt for anvindare.

Andra aktdrer menar att de ir tveksamma till indamélsenligheten
med Finlands system och att det har framférts en del kritik frin den
finlindska vardpersonalen. Man menar att systemet inte ir
tillrickligt flexibelt, att det kriver omfattande administration och att
det allgimt dr svirt for personalen att bedéma barns besluts-
kompetens.
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Det ir indamadlsenligt att ungdomar sjilva far avgora vilka
uppgifter som ska vara tillgingliga for virdnadshavaren

Virdpersonal som arbetar med ungdomshilsa har lyft fram ung-
domsmottagningarnas arbetssitt som en dndamailsenlig 18sning.
Arbetssittet innebir att man arbetar pd ungdomens initiativ och att
all kontakt med virdnadshavare tas forst efter att ungdomen god-
kint det.

Ombudsfunktionen

En annan [8sning som har lyfts fram ir det forslag till ombuds-
funktion som limnas i betinkandet Ombuds tillging till vird- och
omsorgsuppgifter och forenklad beborighetskontroll inom vdrden.'”
Virdnadshavare till barn som ir tillrickligt moget f6r att forstd vad
saken giller och som har ritt att sjilvt disponera sina patient-
uppgifter skulle dirigenom kunna medges elektronisk tillgdng till
sina barns patientuppgifter om barnet utser vrdnadshavaren till sitt
ombud.

9.3.5 Det finns bade for- och nackdelar med den I6sning som
presenteras i utredningen om sammanhallen
information inom vard och omsorg

Nigra aktorer tycker att den 16sning som presenteras 1 bilaga 4 i
betinkandet Ombuds tillging till vird- och omsorgsuppgifter och
forenklad behorighetskontroll inom vdrden ir indamilsenlig.'” Man
menar att det dr positivt att presumtionen ir att uppgifterna ir
tillgingliga f6r virdnadshavare genom direktdtkomst eftersom det
skapar en tydlighet som stimmer vil 6verens med de tekniska
forutsittningarna. Flera aktorer tycker att 13 dr idr en limplig 8lder
for nir barn ska ges mer inflytande och att barns integritet och behov
av skydd virnas av att barns méjlighet till opt-out kombineras med
en skyldighet for hilso- och sjukvirden att inte goéra kinsliga
uppgifter elektroniskt tillgingliga f6r virdnadshavarna om man kan
misstinka att barnet skulle lida betydande men av detta.

17260U 2021:39 5. 125 .
173 SOU 2021:39 s. 341 {.
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Opt-out innebir att ett {6r stort ansvar liggs pd barnen och
passar inte in i lagstiftningssystematiken

Naégra andra aktorer dr diremot tveksamma till att ge barn méjlighet
till opt-out och menar att en sddan losning stiller héga krav pd att
barnet kan tillgodose sina egna intressen. Ett stort ansvar liggs pd
barnet sjilvt och det dr svirt f6r barn som befinner sig i utsatta
situationer att neka forildrarna att ta del av uppgifterna. Det finns
stora risker med att infora en sekretessbrytande bestimmelse
eftersom hilso- och sjukvirden historiskt sett inte har uppfyllt sin
skyldighet att gra individuella bedémningar och begrinsa vrdnads-
havares direktdtkomst nir det behovs. Flera aktorer har pdtalat det
ojimna styrkeférhillandet mellan barn och forilder. Det dr svirt att
f3 ull en giltig opt-out. Andra sekretessbrytande bestimmelser ir
inte heller utformade for att 16sa ett enskilt praktiskt problem. Det
ir svart att {3 en bestimmelse om opt-out att passa in 1 lagstiftnings-
systematiken.

Det ir tveksamt om forslaget innebir en forenkling {f6r hilso-
och sjukvardspersonalen

Nigra aktorer har fort fram att det dr tveksamt om forslaget innebir
en forenkling f6r virdpersonalen. I ménga situationer kommer det
stillas hoga krav pd den personal som ska informera barnet om vad
opt-out innebir. Det finns dessutom manga barn som p3 olika sitt
inte féljer den vanliga mognadskurvan och som samtidigt har en
utsatthet 1 forhillande till sina forildrar. Det dr oklart hur man ska
informera dessa barn. Det ir tveksamt om all personal har den
kunskap som krivs fér att kunna informera barn att de har
mojlighet, men dven ansvar, att siga nej. Ndgra likare har ocksa fort
fram att det dr krdngligt och opraktiskt att barnet sjilvt ska kunna
dppna och stinga journalen eller dolja vissa uppgifter i journalen.

Opt-out innebir att man forsvarar f6r virdnadshavare att ta sitt
ansvar

En aktor menar att forslaget om opt-out ir barnrittsligt missriktad
vilja. Barn bor inte ensamma kunna bestimma vilka uppgifter som
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limnas ut till v8rdnadshavaren eftersom det skulle frinta virdnads-
havaren sin mojlighet att fullgéra sitt ansvar enligt 6 kap. for-
ildrabalken. Aven om barnet ges ritt att motsitta sig att virdnads-
havarna fir del av barnets uppgifter genom direktdtkomst har
vardnadshavaren kvar sitt ansvar enligt forildrabalken.

9.3.6  Det dr andamalsenligt att det skapas mojligheter for
barn och vardnadshavare att pa ett sikert satt
kommunicera digitalt med varden dven om de saknar
elektronisk tillgang

I Ineras rapport foreslds att barn sjilvstindigt ska kunna kontakta
virden digitalt utan nedre 3ldersgrins och att vdrdnadshavare pd
motsvarande sitt ska kunna ta digital kontakt for sina barns rikning
och dven utféra drenden fram till att barnet fyller 18 &r. Forslagen ir
efterfrigade och har vilkomnats av ett stort antal aktdrer. Minga
aktorer betonar att mojligheterna for enskilda att kommunicera
digitalt med virden pd sikra sitt inte begrinsas av lagstiftningen om
enskilds direktdtkomst till patientuppgifter. I stillet ir det patient-
lagens bestimmelse om att virden ska vara litt tillginglig som ir
vigledande."* Eftersom barn och virdnadshavare har ritt att
kontakta virden via telefon och brev bér det vara sjilvklart att barn
och virdnadshavare kan kontakta virden digitalt pd ett sikert sitt.

9.3.7  Det finns bade for- och nackdelar med férslaget om
justerade aldersgranser i Ineras rapport

Nigra aktorer har uttryckt att de idr positiva till de justerade
3ldersgrinser som foreslds 1 Ineras rapport. Sinkt dlder och 6kad
tillginglighet ir helt 1 linje med barnkonventionen och strivan efter
att gora barn och unga delaktiga. Det kriver dock att ménga andra
saker dr pd plats for att det ska fungera pd bista sitt. Journalerna
miste skrivas si att barn och unga forstdr vad det stir. Att
tillgingliggora uppgifter kan bli en missgirning om man inte
samtidigt ser over spriket 1 journalen och utbildar hilso- och
sjukvirdspersonal. Inera har forsokt viga alla perspektiv i sin
utredning. Man méste ha som utgdngspunkt att de flesta barn har en

174 Tfr 2 kap. 1 § PL.
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bra relation till sina virdnadshavare och att man utifrin den aspekten
bér ge en utdkad dtkomst. De justerade 8ldersgrinserna behover
foljas upp och utvirderas. For det stora flertalet barn borde det inte
vara kontroversiellt att virdnadshavare har tillgdng till patientupp-
gifterna fram tills barnet fyller 15 &r. I dag befinner sig barn mellan
13-15 &r 1 ett digitalt utanférskap i hilso- och sjukvarden. Det ir
viktigt att vdrden arbetar med rutinerna.

En aktor har fort fram att Ineras utredning har tagit seridst
avstamp 1 barnperspektivet och barns rittigheter. Barn har fitt
komma till tals 1 utredningen och det resoneras kring det som barnen
sagt 1 forslaget. Det ir vildigt bra att rapporten viger in barnens
synpunkter 1 analysen och slutsatserna. Resonemangen i utred-
ningen ir bra, men det ir mojligt att komma fram till andra slutsatser
och I8sningar in de som f6reslds 1 rapporten.

Ineras f6rslag innebir hog risk f6r utsatta barn

Nigra likare och annan hilso- och sjukvardspersonal har fért fram
att Ineras forslag att forlinga virdnadshavares tillgdng till barns
patientjournaler fram till att barnet fyller 15 3r innebir en 6kad risk
for den grupp barn som riskerar att fara illa. Manga ungdomar ir
ridda om uppgifterna i sin journal. En konsekvens av att virdnads-
havare far direktdtkomst till sina barns patientjournaler kan vara att
barn inte vigar soka vird eller beritta kinsliga uppgifter for
vardpersonalen. Det kan riskera barnets behandling.

I internationella studier har virdpersonal inom gynekologi och
psykiatri uppgett att barn och ungdomar kan vara mindre villiga att
soka vird om de ir osikra pd konfidentialitet. I en undersékning
ansdg 83% av de svarande att ungdomar var mindre benigna att
diskutera kinsliga frigor med vérdpersonal nir férildrar hade
tillgdng till sina barns elektroniska patientjournaler.'”

175 Hagstrém, Blease, Haage, Scandurra, Hansson, Higglund, Views, Use, and Experiences of
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Ineras forslag innebir en onddig integritetskrinkning for
barnen

Nigra forskare och hilso- och sjukvirdspersonal menar att Ineras
forslag innebir en ondédig integritetskrinkning f6r barnen. I
rapporten foreslds en mojlighet fér vdrdnadshavares att kunna ta del
av sitt barns journaler fram till det att barnet fyller 18 &r. Det ir en
otymplig 16sning. Fér en patient med till exempel diabetes bor den
forlingda tillgingen enbart avse de uppgifter som virdnadshavaren
behover for att kunna stédja sitt barn 1 diabetesbehandlingen.
Uppgifter frin till exempel ungdomsmottagningen ska inte ingd i
den férlingda dtkomsten.

Personal inom hilso- och sjukvirden har betonat att tidigare
begirdes journaler ut nir det var nédvindigt, till exempel di en
patient upplevde sig felbehandlad eller behévde limna uppgifter till
forsikringsbolag. Man menar att vdrdnadshavares direktdtkomst till
barns patientjournaler 1 stillet lockar virdnadshavare att av nyfiken-
het ta del av barns integritetskinsliga uppgifter. Det kan dirfor
ifrdgasitts om det dr dndamdlsenligt att virdnadshavare har
direktdtkomst till barns patientuppgifter.

Tveksamt om Ineras forslag stimmer 6verens med gillande ritt

En akt6r har betonat att fasta dldersgrinser inte ir kompatibelt med
den mognadsbedémning som ska goéras enligt lagstiftningen och
som beror pd omstindigheterna i det enskilda fallet. I minga fall
brukar barn anses ha uppnitt tillricklig mognad nir han eller hon
fyllt 15 &r. Samtidigt finns det mdnga ungdomar som ir tillrickligt
mogna redan vid 13-14 &rs dlder. Utifrin JO:s beslut ir det rimligt
att stinga dtkomsten f6r virdnadshavare nir barnet fyller 13 4r.

Det saknas synpunkter frin etablerade forildraorganisationer

Nigra forskare och likare har uppmirksammat att det saknas
synpunkter frin etablerade forildraorganisationer 1 Ineras rapport.
Viardnadshavare bor tillfrigas om hur de anvinder direktitkomsten
och vad syftet med informationssékningen ir. Det behdvs ett
familjeperspektiv pd frigan och inte bara ett barnperspektiv.
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Rapporten underskattar gravt antalet barn som lever i utsatthet
eller blir misshandlade

En aktér menar att Inera har underskattat antalet barn som lever i
utsatthet eller blir misshandlade. Barn som utsitts f6r vald ir inte en
liten grupp. 25 procent av alla barn 1 Sverige blir utsatta for sexuella
dvergrepp, 20 procent av alla barn misshandlas fysiskt och 5-10
procent av alla barn misshandlas upprepat och allvarligt. Ineras
barnkonsekvensanalys saknar perspektiv frdn de barn som lever i
utsatthet eller blir misshandlade.

9.3.8 E-hdlsomyndigheten betonar behovet av att hélso- och
sjukvardspersonalen lamnar uppgifter till myndigheten

E-hilsomyndigheten har fort fram att nuvarande lagstiftning stiller
krav pd att myndigheten ska bedéma om barns patientuppgifter kan
limnas ut till en virdnadshavare. Samtidigt saknar E-hilsomyndig-
heten arena for att méta barnen och bedéma deras mognad. Av
4 kap. 4 § NLL framgir att hilso- och sjukvirdspersonal har en
skyldighet att hos E-hilsomyndigheten begira att {3 uppgifter
spirrade 1 den nationella likemedelslistan for direktitkomst av
vardnadshavaren om den omfattas av sekretess gentemot virdnads-
havaren. Diremot anges inte 1 bestimmelsen ndr hilso- och sjuk-
virdspersonalen ska préva om barns uppgifter fir limnas ut till
virdnadshavaren. E-hilsomyndigheten menar dirfor att en mer
indamilsenlig ordning ir att det inférs krav pd att hilso- och
sjukvirdspersonal 1 samband med likemedelsforskrivning ska
bedéma om virdnadshavaren kan medges dtkomst till uppgiften i
den Nationella likemedelslistan. Om uppgiften inte fir limnas ut
ska hilso- och sjukvirdspersonalen underritta E-hilsomyndigheten.
Bedémningen kan sedan liggas till grund for automatiserade
tgirder hos myndigheten.

9.4 Vilka losningar foresprakar berérda aktérer?
9.4.1 Berorda aktorer ser olika pa behovet av lagandringar

Det har i viss min varit svart att f§ konkreta forslag pa [6sningar frdn
berdrda aktdérer. Det rider bred enighet om att nuvarande
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bestimmelser om direktdtkomst och sekretess ir komplicerade och
att det dr svirt for barn, vdrdnadshavare och personal att dverblicka
konsekvenserna av direktdtkomsten. Samtidigt ir minga aktdrer
overens om att det dr indamédlsenligt att reglerna mojliggor
individuella bedémningar.

Flera aktorer uppger att de tycker att Inera identifierat
svirigheterna i sin rapport och att man féredrar de forslag som Inera
limnat framfér en lagstiftningsteknisk l6sning. Man uppskattar
dagens lagstiftning eftersom den ir situationsanpassad och kravet pd
mognadsbedémningar ligger vil i linje med annan lagstiftning.
Nigra aktorer har betonat att tekniska férutsittningar har saknats
tidigare och att det finns all anledning att tro att Ineras rapport
kommer leda till nodvindig teknisk utveckling. Andringar i
lagstiftningen och en hirdare styrning kan resultera i andra problem.
Det ir bittre att avvakta och se vad férslagen frén Inera leder fram
ull.

Flera andra aktorer riktar emellertid allvarligt kritik mot att det
gdtt minga &r sedan man beslutade att gora barns journaler
tillgingliga via nitet, men att varken teknik, utbildning eller rutiner
innu dr pd plats. Regionerna har under ling tid strivat efter att
utveckla den tekniska funktionaliteten i systemen, men det dterstir
alltjimt omfattande utvecklingsbehov. Bristande rutiner gér att den
enskilda hilso- och sjukvirdspersonalen blir ansvarig for att barns
integritet skyddas, vilket leder till hog stress. Frivillighet och stegvis
utveckling har inte lett till 6nskade resultat. Det dr nédvindigt att
genom lagstiftning inféra krav pa det tekniska genomférandet.

Nigot som flera aktdrer menar talar f6r forfattningsreglering ir
att det handlar om ett relativt stort antal aktdrer som var for sig ska
bedéma barns och virdnadshavares elektroniska tillgdng till barns
hilso- och sjukvardsuppgifter. Det ir inte sikert att alla aktorer gor
samma bedémning som Inera av exempelvis 13-drsgrinsen. Det
behover tas fram en reglering som stddjer det arbetssitt som foreslds
1 Ineras rapport och utvecklingstakten miste ensas.

En annan aspekt som flera aktorer fort fram ir att utvecklingen
gdr mot mer grinsoverskridande e-hilsotjinster. Bland annat
kommer en harmonisering av regelverket om barns personuppgifter
hanteras inom EU. Det ir nédvindigt att lagstiftaren tar stillning till
exempelvis nir barns respektive vdrdnadshavares samtycke krivs.
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Nigra aktorer konstaterar att det dr svirt att bedoma om det ir
indamdlsenligt med verksamhetsutveckling, teknisk utveckling och
utbildning eller om det behovs ny lagstiftning. Det dr oerhért viktigt
att barn inte hamnar 1 en utsatt situation. I detta fall stdr barns olika
behov emot varandra.

9.4.2 Manga aktorer tycker att det ar viktigt att lagstiftningen
fortydligas genom foreskrifter och vagledning

Méinga aktodrer har patalat att det for en rittssiker och samordnad
hantering mellan virdgivare behovs tillimpningsanvisningar eller
foreskrifter som kompletteras med meddelandeblad. Man menar
ocksd att det finns behov av en vigledning, allminna rid eller en
handbok som beskriver hur virdgivarna ska tolka lagstiftningen och
hur tillimpningen ska kopplas till regionernas systematiska
kvalitetsarbete. Manga aktorer efterfrigar tydligare direktiv och
ytterligare ledning nir det giller sekretessfrigor, menprévningar och
mognadsbedémningar. Man har exempelvis foreslagit att det skulle
kunna tas fram standardiserade frigor f6r mognadsbedémning pd
nationell niv8. Néigra aktorer har lyft fram Socialstyrelsens
foreskrifter och allminna rd8d (HSLF-FS 2019:19) om hilsounder-
sokningar av barn och unga som virdas utanfoér det egna hemmet
som ett gott exempel pd hur foreskrifter kan fortydliga en svir
lagstiftning och harmonisera tillimpningen. Man lyfter ocksd fram
betydelsen av Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rdd (HSLF-
FS 2016:40) om journalféring och behandling av personuppgifter 1
hilso- och sjukvdrden och foresldr att foreskriften bor kompletteras
med regler om barns och virdnadshavares direktitkomst.

JO har uttalat att det dr svirt att beddma barns mognad och
formaga till sjilvbestimmande och att det vore virdefullt med ett
mer utvecklat resonemang om hur bedémningarna ska g wll 1
praktiken och vilka insatser som krivs for att regelverket ska fungera
tillfredsstillande. JO menar att det bor 6vervigas om det utdver
Socialstyrelsens riktlinjer frdn 2015 finns behov av ytterligare
vigledning nir det giller mognadsbedémningar av barn vad avser
hanteringen av kinsliga personuppgifter.'”®

¢ Yttrande dver delbetinkandet Informationséverféring inom vérd och omsorg, SOU 2021:4
(Riksdagens ombudsmin, dnr R 14-2021).
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Regeringen uttalade i forarbetena till lagen om sammanhillen
vérd- och omsorgsdokumentation att den anser att det visserligen
har funnits problem i tillimpningen av regler kring sammanhillen
journalféring, men att det beror mindre p4 lagstiftningen och mer pd
brister 1 tillimpningen, bland annat avsaknad av vigledning. Allt-
eftersom har iven tekniken utvecklats. Det finns dirfér bittre
forutsittningar for att skapa system med tillricklig funktion fér att
uppfylla lagens krav och mojliggéra en tryggare, sikrare och
effektivare vird och omsorg. Vidare avser regeringen att ge en
myndighet i uppdrag att ta fram vigledning riktad till virdgivare och
omsorgsgivare med anledning av den nya lagen."” I december 2022
kom Socialstyrelsens meddelandeblad om sammanhillen vird- och
omsorgsdokumentation.'”® Nigra aktorer har efterfrgat ytterligare
information frin Socialstyrelsen i den frigan.

9.4.3 De flesta aktorer anser att forfattningsandringarna och
vagledningen behdéver kombineras med andra insatser

Nistan alla aktdrer dr positiva till de insatser som foresprikas i
Ineras rapport. Teknisk utveckling beskrivs som grundliggande for
att skapa ett indamdlsenligt system. Manga aktorer efterfrigar ett
tydligt, enkelt och anvindarvinligt system som stédjer personalen
vid mognadsbedémningar, menprévningar och andra sekretess-
fragor. Nigra aktorer har sirskilt lyft behovet av att kunna
dokumentera under skyddade s6kord och mojligheten att helt délja
sidor. Andra betonar nédvindigheten att kunna spirra uppgifter f6r
bide vrdnadshavarens och barnets dtkomst for att hindra virdnads-
havaren frin att missbruka sina barns e-legitimation. Mnga aktérer
har sirskilt poingterat behovet av andra digitala 16sningar {6r barn
och virdnadshavare som saknar direktdtkomst, till exempel
mojligheter att kontakta virden, férnya recept, boka besdk och
bestilla hjilpmedel digitalt.

De flesta aktorer har ocksd lyft behovet av verksamhets-
utveckling. Det dr viktigt att rutinerna ses éver och samordnas
mellan virdgivare. Det behéver exempelvis klargoras vem som fattar
beslut om 8ldersgrinser och spirrar. Det méste vara tydligt for barn,

77 Prop. 2021/22:177 s. 54.
7 Ny lag om sammanhillen vird- och omsorgsdokumentation (Socialstyrelsens
meddelandeblad nr 8/2022).
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virdnadshavare och virdpersonal vilka uppgifter som syns om
barnet eller virdnadshavaren loggar in pd 1177. I dag varierar detta
mellan olika e-tjinster, men ocksd mellan regioner.

De flesta aktdrer menar dven att det behdvs en lingsiktig
gemensam satsning for att utbilda hilso- och sjukvirdspersonal.
Behovet av kunskapslyft ir aktuellt oberoende av hur lagstiftningen
utformas eller vilka ldersgrinser som beslutas. Hilso- och sjuk-
vardspersonal maste utbildas i att gora mognadsbedémningar,
menprévningar och bedéma andra sekretessfrigor. Personalen
méste ocksd {8 okade kunskaper om férutsittningarna for direke-
dtkomst eller annat elektroniskt utlimnande samt systemens
tekniska funktionalitet. Kunskapslyftet behover vara omfattande
och handlar i1 grunden om tillimpningen av bestimmelser 1 hilso-
och sjukvirdslagstiftningen, dataskyddsférordningen och barn-
konventionen om patientens delaktighet, integritet och virdens
bemdtande.

Minga aktorer betonar att det dr nodvindigt att barn och vird-
nadshavare informeras om méjligheterna att individuellt anpassa den
elektroniska dtkomsten. Aven flera internationella studier fore-
sprikar utbildning om elektroniska patientjournaler till en rad
intressenter. Exempelvis kan samtal med forildrar och ungdomar
minska férildrarnas oro, 6ka acceptansen och sitta tydliga férvint-
ningar. I andra studier hivdas att ungdomar bér informeras om
forildrar kommer att ha tillging till deras elektroniska patient-
journaler och att forildrar behdver informeras om hur man utékar
tillgdngen till barnets journal.'”

Ge en statlig myndighet i uppdrag att tillhandah3lla en
overgripande nationell infrastruktur pa hilsodataomradet

Nigra forskare har foreslagit att det ska inféras ett gemensamt,
nationellt journalsystem som fungerar pi samma sitt som Finlands
system. Andra férslag som limnats ir att en statlig myndighet ska
ges 1 uppdrag att tillhandahilla en 6vergripande nationell infra-
struktur pd hilsodataomridet och att det ska stillas tydliga krav pd

179 Hagstrém, Blease, Haage, Scandurra, Hansson, Higglund, Views, Use, and Experiences of
Web-Based Access to Pediatric Electronic Health Records for Children, Adolescents, and
Parents: Scoping Review, Journal of Medical Internet Research 2022.
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att alla system 1 hilso- och sjukvdrden ska kunna kommunicera med
varandra.
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10 Utredningens slutsatser

10.1 Var bedémning av vad som &r problemen

Av kartliggningen framgdr att lagstiftarens avsikt har varit att
patientuppgifter och andra hilso- och sjukvardsuppgifter om barn
ska kunna limnas ut elektroniskt till bdde barnet sjilvt och dess
virdnadshavare under vissa forutsittningar.'® Det framgar ocksg att
det finns tekniska mojligheter att individuellt anpassa barns och
vardnadshavares direktdtkomst till Journalen och nationella like-
medelslistan.' Samtidigt visar kartliggningen att det rider en stor
diskrepans mellan bestimmelsernas utformning, de tekniska mojlig-
heterna och den faktiska tillimpningen inom hilso- och sjukvérden.
Trots att reglerna bdde mojliggér och forutsitter individuella
bedémningar har berérda aktorer fort fram att hilso- och sjukvarden
brister i att gora individuella mognads- och sekretessbeddmningar.
Uppfattningen att hilso- och sjukvdrden brister i att skydda yngre
barns patientuppgifter dr utbredd."” Vi har dirfér efterfrigat
underlag eller statistik for att kunna bedéma omfattningen av
problemet, men fitt besked att dokumenterad uppféljning saknas.
Aven om det dirigenom ir svirt att beddma omfattningen s§ menar
vi att det inte finns skl att ifrigasitta att det férekommer brister 1
detta hinseende och att det 1 en inte obetydlig omfattning fir de
konsekvenser som beskrivits f6r bland annat innehllet 1 barns
patientjournaler. Vir bedémning ir att konsekvenserna ir sirskilt
allvarliga for de barn som omhindertagits enligt LVU eller som lever
1 familjer dir det férekommer vald eller hedersrelaterat fortryck.
Det kan ocks3 konstateras att avsaknaden av individuella bedém-
ningar har resulterat i1 att nistan alla virdnadshavare har saknat

180 Avsnitt 3.12.
81 Avsnitt 7.3.
182 Avsnitt 9.1.
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mojlighet att stddja sina barn genom digitala virdkontakter nir
barnen fyllt 13 &r. Virdnadshavare till dldre barn har i stillet varit
hinvisade till att ta del av sina barns hilsorelaterade information
muntligt eller pd papper, vilket ir en tidskrivande och administrativt
kringlig 16sning."”® Virdnadshavare riskerar att gi miste om aktuell
information nir hen mdste vinda sig till respektive sjukhus, klinik
eller virdinrittning med sin begiran. Avsaknaden av elektronisk
tillgdng har enligt vir mening medfort risker fér tondriga barns
patientsikerhet. Vir bedémning dr att det hir dr sirskilt allvarligt for
de barn som har stora eller komplexa virdbehov eller som saknar
tillricklig mognad for att sjilv kontakta virden digitalt. Det kan
ocksd medfora betydande risker f6r barns integritet 1 de fall d&
virdnadshavaren anvinder okrypterad e-post eller missbrukar sina
barns e-legitimationer fér att komma 1 kontakt med varden.

Ett annat allvarligt problem med nuvarande system ir att barn
under 16 3r saknar mojligheter att ta kontakt med virden digitalt
trots att manga barn och unga ir vana anvindare av digitala tjinster
och féredrar digitala kontaktvigar."™ Barnen har dirigenom
berdvats en central férutsittning for en god och nira vird. For att
barn inte ska hamna i digitalt utanférskap ir det nodvindigt att den
digitala servicen dr behovsanpassad.

Sammanfattningsvis leder nuvarande system till att barn riskerar
att fara illa och att barns och vdrdnadshavares fértroende for hilso-
och sjukvirden skadas. Dessutom liggs ett stort ansvar pd den
enskilda hilso- och sjukvirdspersonalen.

10.2 Var bedémning av vad som &r orsakerna till
problemen

Av kartliggningen framgdr att det rdder stor enighet bland berérda
aktdérer om vad som ir orsakerna till problemen med det nuvarande
systemet. Vi delar beddmningen att lagstiftningen ir komplicerad
och stiller hoga krav pa hilso- och sjukvirdspersonalen. Samtidigt
saknas viktiga definitioner och fértydliganden. Det ir ocks3 klarlagt
att brister 1 den nationella samordningen och interna rutiner samt
avsaknad av teknisk funktionalitet leder till att barns behov av stéd

183 Avsnitt 9.1.
18% Avsnitt 9.1.
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och skydd inte tillgodoses. Hilso- och sjukvirdspersonalen har inte
anpassat barns och virdnadshavares direktdtkomst 1 tillricklig
omfattning. Vidare ir det madnga barn och virdnadshavare som inte
kinner till att det finns mojlighet att individuellt anpassa den
elektroniska dtkomsten.'®

Det ir en brist i lagstiftningen att virdnadshavare medges
direktitkomst till barns uppgifter med stéd av bestimmelserna
om enskilds direktdtkomst

Kartliggningen visar att en stor utmaning med nuvarande system ir
att bdde barn och virdnadshavare medgetts direktitkomst till barns
patientuppgifter med stéd av 5 kap. 5 § PDL. Bestimmelsen ger
vardgivare mojlighet att medge enskild tillgdng till uppgifter om den
enskilde sjilv. Motsvarande bestimmelse 1 lagen om nationell
likemedelslista ir 5 kap. 6 § som ger E-hilsomyndigheten mojlighet
att ge patienter direktdtkomst till uppgifter som sig sjilv. Lagstiftaren
har uttalat att utgdngspunkten ir att virdnadshavare fir ges
direktdtkomst till sina barns uppgifter med stéd av bestimmelserna.
Rittigheten kan utdvas av bide barnet sjilvt eller av en virdnads-
havare beroende pd barnets dlder och mognad.'*

I sekretesshinseende dr diremot barn och virdnadshavare skilda
aktorer som triffas av olika bestimmelser om sekretess. Vilka upp-
gifter om barnets hilsotillstdnd eller andra personliga férhillanden
som kan limnas ut till barn och virdnadshavare skiljer sig dirigenom
it 1en inte obetydlig omfattning.

Hogsta férvaltningsdomstolen har i tvd rittsfall uttalat att under
vissa forutsittningar kan begreppet den enskilde i 12 kap. 1 § OSL
omfatta inte bara den enskilde sjilv utan ocksd den enskildes gode
man eller férvaltare.' T ett annat rittsfall kom Hogsta férvaltnings-
domstolen dock fram till att ombud inte kan ges direktdtkomst till
patienters patientjournaler eftersom ordalydelsen i bestimmelsen 1
5 kap. 5 § forsta stycket PDL inte ger uttryck fér annat dn att det
endast ir till patienten sjilv som virdgivaren fir ge direktdtkomst.'**

I betinkandet Ombuds tillging till vird- och omsorgsuppgifter och

185 Tfr avsnitt 9.2.

' Prop. 2017/18:223 5. 164 f., prop. 2021/22:177 5. 95 f och avsnitt 3.12.
17 RA 1999 ref. 38, HFD 2020 ref. 50 och avsnitt 3.11.

188 HFD 2017 ref. 67 och avsnitt 3.11.
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forenklad behorighetskontroll inom vdrden konstateras att det finns
oklarheter och osikerhet om vad stillforetridarskapet omfattar och
1 vilken min stillféretridaren egentligen har ritt att ta del av
patientuppgifter genom direktdtkomst.'”

Enligt vir mening ir det en brist i lagstiftningen att virdnads-
havaren medges direktdtkomst till barns uppgifter med stod av
bestimmelserna om enskilds direktitkomst. Det finns ménga
situationer d& barn och virdnadshavare har skilda intressen.
Integritetsaspekten har avgérande betydelse nir barns uppgifter
limnas ut till virdnadshavare genom direktdtkomst. Samtidigt
saknar bestimmelserna om direktdtkomst till den enskilde sjilv
sidana integritetsavvigningar.'”® Vi anser att otydligheterna nir det
giller forhallandet mellan sekretessreglerna och virdnadshavares
direktitkomst har piverkat den tekniska utvecklingen, tillimp-
ningen 1 det enskilda fallet och berérda aktorers forstdelse for
systemet pd ett negativt sitt. Det kan ocksd ifrigasittas om den
nuvarande ordningen pd ett tillrickligt tydligt sitt skiljer den
registrerades rittigheter frin den person som har férildraansvar for
barnet enligt dataskyddsférordningen. P4 motsvarande sitt kan det
ifrdgasittas om den nuvarande ordningen pd ett tillrickligt tydligt
sitt skiljer pd den fysiska personens rittigheter och férmyndarens
tillstdnd att {4 tillgdng till vissa e-hilsodata enligt artikel 3 1 forslaget
till EHDS.

Det ir svirt att forena grundliggande forutsittningar {6r
direktitkomst med den sekretessbeddmning som ska goras i

enskilda fall

En annan utmaning med att ge virdnadshavare direktitkomst till
barns patientuppgifter ir att det dr svirt att férena grundliggande
forutsittningar for direktitkomst med den sekretess som giller for
barns patientuppgifter i férhéllande till virdnadshavare. Det ir inte
mojligt att hantera barns och ungdomars uppgifter pd motsvarande
sitt som 1 den 6vriga hilso- och sjukvirden.

Utlimnandet i samband med direktitkomst sker automatiskt,
utan att den utlimnande virdgivaren i det enskilda fallet har kontroll

18 Se SOU 2021:39 5. 101 och avsnitt 3.11.
190 Eftersom hilso- och sjukvardssekretessen gentemot den enskilde sjilv bara giller om det ir
av synnerlig vikt att uppgiften inte limnas till honom eller henne, se 25 kap. 6 § OSL.
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dver vem som tar del av ospirrade uppgifter och for vilket indamal.
Direktitkomst forutsitter siledes att samtliga uppgifter som ir
tillgingliga genom direktitkomst har triffats av en sekretess-
brytande bestimmelse eftersom de anses utlimnande 1 tryckfrihets-
férordningens mening redan genom att dtkomst har medgetts.
Frigan om uppgifterna kan limnas ut utan hinder av sekretess miste
provas i samband med att direktdtkomst beviljas. Det dr nédvindigt
att bedémningen kan goéras 1 foérvig och bygga pd generella
antaganden. Beddémningen behdver ocksd vara férutsigbar och
transparent.'”!

I 25 kap. 1 § OSL anges att sekretess giller inom hilso- och
sjukvidrden for uppgift om hilsotillstdnd eller andra personliga
forhdllanden, om det inte str klart att uppgiften kan rojas utan att
personen eller ndgon nirstiende lider men. Vidare framgar av 12 kap.
3 § OSL att grundprincipen ir att sekretess till skydd fér ett barn
dven giller 1 forhillande till barnets virdnadshavare, men att
sekretessen varierar beroende pa barnets dlder och mognad samt den
enskilda frigan. Av praxis framgdr att utgdngspunkten ir att barn
upp till 12 &r som huvudregel inte uppnétt tillricklig mognad for att
ensam forfoga over sekretessen, men att nir det giller tondriga barn
méste en provning av sekretessen goras i det enskilda fallet."

Vir bedémning ir att det inom ramen fér gillande ritt inte dr
mojligt att generellt medge virdnadshavare elektronisk tillgdng till
tondriga barns hilso- och sjukvirdsuppgifter. T stillet krivs en
bedémning i det enskilda fallet. Kravet pd sekretessprévning i varje
enskilt fall utgér siledes ett hinder mot direktdtkomst eller annat
elektroniskt utlimnande. For att virdnadshavares ska kunna medges
direktdtkomst till tondriga barns uppgifter krivs bestimmelser som
bryter igenom sekretesskyddet. Nuvarande sekretessbestimmelser
ir diremot vil anpassade for den 6vriga verksamheten inom hilso-
och sjukvirden dir personalen har att ta stillning 1 varje enskilt fall,
till exempel vid ett telefonsamtal eller besok, om en uppgift om ett
tondrigt barn kan limnas ut till virdnadshavaren.

Vidare ir det svért att férena lagstiftarens krav pd bedémningar 1
enskilda fall med grundliggande tekniska férutsittningar foér
direktitkomst. Effektiva tekniska system forutsitter automatise-
ring, minimalt med fritext och ett begrinsat antal fasta alternativ for

Y1 Qe avsnitt 3.9.3 — 3.9.5.
192 Se avsnitt 3.12, 3.13.1 och 7.4.
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att hilla ned kostnaderna f6r den tekniska utvecklingen och skapa
interoperabilitet mellan olika verksamhetssystem.

10.3 Var bedomning av vad som ar en dndamalsenlig
ordning

10.3.1 Vardnadshavares elektroniska tillgang

Bedomning: Det ir en klar férdel for de flesta barn att virdnads-
havare kan medges elektronisk tillgdng till barns hilso- och
sjukvirdsuppgifter pd ett smidigt sitt. Samtidigt behéver
systemet utformas pd ett sitt som skyddar barns integritet och
sikerstiller att vrdnadshavare inte fir tillgdng till sidana upp-
gifter som kan medfora en risk f6r barnet.

Enligt vdr mening ir det en klar foérdel for de flesta barn att
virdnadshavare kan medges elektronisk tillgdng till barns hilso- och
sjukvirdsuppgifter pd ett smidigt sitt. Nir det giller yngre barn ir
behovet av stdd frén virdnadshavare stort, men det giller dven éldre
barn som pd grund av till exempel bristande mognad, funktions-
nedsittning eller sjukdom behéver stéd av virdnadshavaren i sina
kontakter med hilso- och sjukvirden.

Fordelarna med att virdnadshavare kan medges elektronisk
tillgdng till barns uppgifter ir manga. Virdnadshavare kan hjilpa
barnet att hdlla ordning pd mediciner, sjukvirdsbesék och diagnoser.
Genom att virdnadshavaren kan lisa barnets patientjournal efter ett
likarbesok kan virdnadshavaren kontrollera att det som skrivits
efter likarbesoket blivit ritt. Den elektroniska tillgdngen sikerstiller
att virdnadshavare snabbt kan {3 aktuell och samlad information om
barnet. Journalanteckningen kan ocksd anvindas som en minnes-
anteckning dir vrdnadshavaren kan hjilpa barnet att komma ihig
vad som sades under likarbesoket. Virdnadshavaren kan dven hjilpa
barnet att ta vara pd sina rittigheter 1 hilso- och sjukvérden, till
exempel genom att 3 till stdnd en ytterligare bedémning eller gora
en anmilan om upplevda fel eller missférhdllande. For barn 1 alla
ldrar ir virdnadshavarens stod en viktig faktor for god vird.
Sammanfattningsvis bedémer vi att virdnadshavares elektroniska
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tillgdng till barns uppgifter ir av stor betydelse fér barns patient-
sikerhet.

Nir det giller ildre barn kan virdnadshavarens elektroniska
tillgdng till barns hilso- och sjukvirdsuppgifter dven utgora ett
komplement till barnets egen tillging. Virdnadshavaren kan hjilpa
barnet att forstd till exempel medicinska uttryck och provsvar. Av
studier framgar att tondriga barn foredrar att diskutera sin hilsa och
vird med sina vdrdnadshavare.'” Virdnadshavarna har dirmed en
viktig roll f6r att skapa en god kommunikation mellan barnet och
hilso- och sjukvirden.

Vianser att en indamaélsenlig ordning innebir att vdrdnadshavare
har direktdtkomst eller annan elektronisk dtkomst till de uppgifter
som virdnadshavaren behéver for att kunna ansvara f6r barnets
personliga férhdllanden och skéta dess angeligenheter. Samtidigt
behéver systemet naturligtvis utformas pd ett sitt som skyddar
barns integritet och sikerstiller att virdnadshavare inte fér tillging
till sddana uppgifter som kan medfora en risk for barnet. En f6ljd av
detta dr att en indaméilsenlig ordning mdste se till att virdnads-
havares tillgdng till barns patientuppgifter varierar beroende pi
barnets dlder och utveckling samt frigans art, komplexitet och
konsekvenser. Det ir sirskilt viktigt att barn som lever i utsatta
familjesituationer, till exempel dir det férekommer vald eller
hedersrelaterad problematik, kan skyddas genom individuella
tgirder.

Virdnadshavares elektroniska tillging till yngre barns uppgifter

Enligt vir mening bér utgingspunkten vara att vdrdnadshavare
medges elektronisk tillgdng till sina yngre barns patientuppgifter.
Samtidigt bor det forenas med en skyldighet for virdgivaren att
kontinuerligt préva om barnet riskerar att lida betydande men av
virdnadshavarens elektroniska tillgdng. I sidana fall ska den
elektroniska tillgdngen upphéra eller den enskilda uppgiften spirras.
Misstankar om att ett barn utsitts for fysisk eller psykisk misshandel
bor exempelvis leda till att v8rdnadshavarens dtkomst till vissa
uppgifter spirras. Aven i situationer di ett barn omhindertagits

193 Se avsnitt 8.1-8.2.
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enligt LVU bor virdgivaren i normalfallet spirra vdrdnadshavarens
elektroniska tillging.

Virdnadshavares elektroniska tillging till tondriga barns
uppgifter

Nir det giller barn mellan 13-17 &r menar vi att en indamaélsenlig
ordning forutsitter individuella bedémningar. Det rider bred
enighet om att barn som kommit upp i tondren ofta nitt en sddan
mognadsgrad att barnet bér dtnjuta visst skydd for sin integritet
dven gentemot sina vdrdnadshavare och att uppgifter bor limnas ut
till barnets virdnadshavare forst efter en prévning i varje enskilt
fall." Samtidigt r det svart att férena individuella mognadsbedom-
ningar med den tydlighet och férutsebarhet som dataskydds-
férordningen férutsitter och som ir nédvindig for att reglerna ska
fa genomslag 1 tillimpningen.

Utifrin ett integritetsperspektiv anser vi dirfor att virdgivaren
vid varje vardtllfille bér ta reda pd barnets instillning tll att
virdnadshavaren far del av barnets uppgifter. Uppfattningen bor ha
avgdrande betydelse for vilka uppgifter som gors tillgingliga for
vdrdnadshavaren. Det idr viktigt att barnet ges mojlighet att
kontrollera spridningen av uppgifter om sig sjilv och att virdgivaren
sikerstiller att barnet kan ge uttryck for sin verkliga vilja.'”

Nigra aktorer har fort fram att virdnadshavare inte bor medges
elektronisk tillgdng till 16-17-driga barns uppgifter eftersom ildre
barn i normalfallet dtnjuter visst skydd fér sin integritet dven
gentemot sin virdnadshavare. Vi ifrigasitter inte att ildre barn i
hégre utstrickning dn yngre barn &tnjuter skydd fér sin integritet.
Diremot menar vi att stigande dlder och 6kad mognad dven innebir
att barn 1 hogre utstrickning har ritt att sjilv forfoga dver sin
sekretess. Barn som ir dldre dn 15 ir har manga gdnger uppndtt sddan
mognad att barnet férfogar 6ver beslutanderitten och sekretessen.
Det ir dirfér en rimlig och indamalsenlig 16sning att dldre barn ges

94 Jfr avsnitt 3.12, 3.13.1, 3.13.3 och 7.4.

195 Tfr artikel 12 i barnkonventionen. Detta ir ocksd och i linje med hilso- och sjukvirdslagens
och patientlagens bestimmelser om sjilvbestimmande och integritet samt mojligheterna for
den enskilde att sjilv forfoga 6ver sekretessen i 5 kap. 1 § HSL, 4 kap. 1 § PL och 12 kap. 2 §
OSL. Det ligger dven i dataskyddsférordningens anda att anvinda den registrerades instillning
till behandlingen som en integritetsstirkande 3tgird, iven om samtycke inte ir den rittsliga
grunden fér virdgivarens behandling av personuppgifter i dataskyddsférordningens mening.
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ritt att sjilv bestimma om virdnadshavaren ska f3 ta del av barnets
uppgifter eller inte. Det finns ocksi manga situationer d3 ildre barn
kan vilja ha stdd av sin virdnadshavare. Om man skulle inféra en fast
8ldersgrins pd 16 &r for vdrdnadshavares elektroniska tillging
medfér det att man begrinsar barnets ritt att forfoga over
sekretessen och bestimma om virdnadshavare ska fi ta del av
uppgifterna.

Det finns ménga tondriga barn som lever i en utsatt familje-
situation och av olika anledningar, till exempel pd grund av hot eller
bristande mognad, saknar méjlighet eller formdga att neka sina
forildrar att ta del av kinsliga uppgifter. Det ir dirfér nédvindigt
att barns ritt att bestimma forenas med en skyldighet foér vard-
givaren att kontinuerligt préva om barnet riskerar att lida betydande
men av virdnadshavarens elektroniska tillgdng. I sddana fall ska den
elektroniska tillgingen upphéra eller den enskilda uppgiften spirras
1 likhet med vad som giller f6r yngre barn.

Enligt vir mening ir det viktigt att virdgivaren ser pd virdnads-
havares elektroniska tillgdng som ett av flera sitt {6r virdnadshavaren
att f hilsorelaterad information om sitt barn. Virdgivare behéver ta
fram rutiner som sikerstiller att virdnadshavare som saknar
elektronisk tillgdng fir information om sitt barn pd annat sitt nir
det ir nédvindigt. Samtidigt miste barns patientuppgifter skyddas 1
alla situationer. Aven nir uppgifter limnas ut muntligt eller p3
papper finns risk att barnet utsitts for pdtryckningar frn sin
virdnadshavare.”” Det ir alltid viktigt att hilso- och sjukvirds-
personalen tar reda pd barnets uppfattning och prévar om barnet
riskerar att lida men av utlimnandet. Det kan konstateras att det
finns mycket kunskap och erfarenhet inom hilso- och sjukvirden
om hur barn och virdnadshavare kan involveras 1 virden. Vid vira
dialoger har personal frdn bland annat barn- och ungdomshilso-
virden samt skolhilsovirden beskrivit arbetssitt f6r hur kontakten
med virdnadshavare kan utformas. S3dana goda arbetssitt ir en
viktig resurs 1 det fortsatta arbetet med att ta fram gemensamma
rutiner.

19 Jfr. prop. 2007/08:126 s. 159 och SOU 2021:39 5. 98.
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Underritta E-hilsomyndigheten

For att E-hilsomyndigheten ska kunna ge barns uppgifter 1 den
nationella likemedelslistan nédvindigt skydd behover det skapas
enkla och effektiva sitt for hilso- och sjukvirdspersonalen att
underritta myndigheten om att de anser att en uppgift omfattas av
sekretess gentemot virdnadshavaren.

Andra sitt att utforma den individuella bedomningen

En 16sning som har féreslagits under dialogerna med berérda aktérer
ir att virdnadshavare fir anmila behov av att medges elektronisk
tillgdng tll sina tondriga barns uppgifter. Hilso- och sjukvirden
skulle direfter gora en bedémning i det enskilda fallet av om
virdnadshavaren ska medges elektronisk tillgdng. En sidan [6sning
skulle 1 och fér sig innebira att enbart virdnadshavare som anser sig
ha ett behov medges elektronisk tillgdng. Det ir ocksd méjligt att 1
hog grad individuellt anpassa vilka uppgifter som ir tillgingliga.
Samtidigt kan det antas att en sddan losning dr administrativt
betungande och kostsam och kommer att leda till stor belastning pd
hilso- och sjukvirden. Erfarenheter frin Sverige och andra linder
liksom resultatet frin oversiktsstudien visar att de allra flesta
virdnadshavare anser att de behéver elektronisk tillgdng till sina
barns patientuppgifter for att kunna ta sitt ansvar som virdnads-
havare.

Nir det giller forslaget om att inféra standardiserade obliga-
toriska mognadsbedémningar vid en viss dlder foreligger stor risk att
ménga beddmningar blir inaktuella eftersom barn mognar snabbt.
Dessutom varierar vilken grad av mognad som krivs utifrdn frigans
art, komplexitet och konsekvenser, vilket gor det svart att 1 f6rvig
bedéma vem som forfogar dver sekretessen.

En annan l6sning som har lyfts fram ir forslaget till ombuds-
funktion. Det ir dock inte fullt ut anpassat till virdnadshavares
behov. Exempelvis foreslds att ombud som mest fir ha elektronisk
tillgdng till samma uppgifter som patienten. Nir det giller barn och
vardnadshavare kan det diremot uppstd situationer nir det ir
indamélsenligt att vrdnadshavaren har elektronisk tillgdng till fler
eller andra uppgifter in barnet.
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10.3.2 Barns elektroniska tillgang

Bedomning: Det ir en klar fordel for de flesta tondriga barn att
kunna medges elektronisk tillgdng till sina hilso- och sjukvards-
uppgifter pd ett smidigt sitt.

Utgdngspunkten nir det giller yngre barn bor vara att barnet
tar del av sina hilso- och sjukvirdsuppgifter tillsammans med en
vuxen.

Nir det giller barns elektroniska tillgdng till egna patientuppgifter
ir det av avgorande betydelse att tillgdngen utformas med beaktande
av barnets bista. Den elektroniska tillgdngen ska bidra till att frimja
barns delaktighet 1 virden och till att barnet med 6kad mognad ges
moijligheter att ta allt stérre eget ansvar for sin hilsa. Samtidigt
behover all information som limnas till ett barn anpassas. Det finns
en risk att yngre barn missférstdr professionens anteckningar eller
att barnet fir del av uppgifter som kan uppfattas som skrimmande.
Utgdngspunkten nir det giller yngre barn bor dirfér vara att barnet
tar del av sina hilso- och sjukvirdsuppgifter tillsammans med en
vuxen. Diremot bor ildre barn kunna medges elektronisk tillging
till sina patientuppgifter.

I avsnitt 3.13.1 redogors for JO:s stillningstagande att tondriga
barn 1 minga fall uppnitt sddan mognad att de sjilva eller till-
sammans med sin virdnadshavare férfogar 6ver sekretessen. Av
avsnitt 3.13.3 framgdr att inom svensk ritt férekommer olika lag-
stadgade 3ldersgrinser, vanligen 12-16 ar, f6r barns ritt tll sjilv-
bestimmande i frigor som ror barnet. Samtidigt si visar genom-
gdngen att barns 3sikter och instillning generellt tillmits betydelse
dven innan barnet ndtt upp till de i lag angivna ldersgrinserna. I
avsnitt 8 redogdr vi f6r studier som visar att de flesta virdnadshavare
och ungdomar ir positiva till att ungdomar medges elektronisk
tillgdng till sina patientjournaler. Studier visar ocksd att barn som
haft elektronisk tillgdng till sina patientjournaler har positiva
erfarenheter och beskriver att det resulterat 1 mindre dngest, 6kad
kunskap och mojligheter att stilla mer insatta frigor om sin
sjukdom. V&r bedomning ir att det dr en indamilsenlig ordning att
vardgivare fir medge barn mellan 13-17 4r tillgdng, genom direkt-
dtkomst eller annat elektroniskt utlimnande, tll sina patient-
uppgifter.
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Samtidigt behdver en fungerande ordning sikerstilla att barnets
tillgdng anpassas beroende p& barnets dlder och utveckling samt
frigans art, komplexitet och konsekvenser. Funktionalitet 1i
systemen for sidan anpassning och bra rutiner ir avgérande for ett
indamalsenligt system. Exempelvis bor kinsliga uppgifter om till
exempel diagnoser och provsvar doljas f6r barnet innan informa-
tionen har limnats vid besok.

Vidare ir det nédvindigt att hilso- och sjukvirden skapar
tekniska l6sningar och rutiner som sikerstiller att bide barn, vird-
givare och E-hilsomyndigheten kan spirra barnets och vérdnads-
havarens dtkomst till vissa uppgifter. Det ir ocksd nodvindigt att det
skapas enkla och effektiva sitt for alla barn och virdnadshavare att
pd ett sikert sitt kommunicera digitalt med virden idven om de
saknar direktitkomst.

10.3.3 Vardnadshavare och barn férstar vad som star i
journalen

Invindningen om att barn och virdnadshavare inte f6rstdr journal-
anteckningarna och kan bli krinkta eller skrimda har forts fram i
manga ar. Samtidigt kan konstateras att det saknar st6d 1 forskningen
och att studier snarare visar att patienter och anhériga, oberoende av
3lder, uppger att de f6rstdr det mesta i sin journal och att elektronisk

tillgdng till hilso- och sjukvirdsuppgifter ger en rad positiva
effekter.'”

10.3.4 Det ar inte andamalsenligt att lagstiftaren begransar
vilka hdlso- och sjukvardsuppgifter om barn som far
goras tillgangliga via natet

Flera aktorer har foreslagit att enbart vissa typer av hilso- och
sjukvirdsuppgifter, till exempel tidsbokningar och recept, ska vara
elektroniskt tillgingliga. Vi menar att en sidan ordning kan begrinsa
barns och virdnadshavares tillgdng pa ett onddigt omfattande sitt
och att det inte dr indamélsenligt att ange en sidan begrinsning i
lagstiftningen. I forskningsstudier och andra undersékningar har

97 Se avsnitt 8.1 — 8.2 och https://www.uu.se/nyheter/artikel/?id=20252&typ=artikel
(himtad den 28 mars 2023).

158


https://www.uu.se/nyheter/artikel/?id=20252&typ=artikel

Ds 2023:26 Utredningens slutsatser

bade barn och virdnadshavare uppgett att de behover tillgdng till fler
uppgifter och att en indamdlsenlig ordning innefattar tillging till
journalanteckningar. Det kan ocksd konstateras att samtliga hilso-
och sjukvdrdsuppgifter, dven uppgifter om till exempel tidsbok-
ningar och recept, kan innehilla integritetskinslig information eller
utsitta barnet for risker. Att enbart tillgingliggdra vissa hilso- och
sjukvdrdsuppgifter skulle alltsd inte ta bort behovet av individuella
bedémningar. Det bér uppmirksammas att Danmarks system
innebir att enbart vissa typer av hilso- och sjukvirdsuppgifter ir
tillgingliga, men att det har riktats en del kritik gentemot systemet
och att det dirfor ir féremal f6r versyn.'

Ett annat forslag som limnats dr att hela verksamheter per default
undantas. Vi menar att om man skulle lagstifta om en sidan ordning
begrinsar det barns och vdrdnadshavares tillging pd ett ondédigt
omfattande sitt samtidigt som det finns kinsliga uppgifter som kan
innebira en risk for barnet i alla delar av hilso- och sjukvirden.
Dessutom har personal pd ungdomsmottagningar och inom barn-
och ungdomspsykiatrin generellt goda kunskaper och stor erfaren-
het av att méta barn och ungdomar, gora riskbedéomningar och
involvera virdnadshavare 1 virden med beaktande av barns och
ungdomars integritet.

Vi anser att det inte heller ir en indamédlsenlig ordning att 1
lagstiftningen begrinsa vrdnadshavares dtkomst till uppgifter bakat
1 tiden eftersom det oftast inte ir ildre uppgifter som upplevs som
integritetskinsliga f6r barnet eller som utsitter barnet for risker.

En annan mojlighet vore att skilja pd direktdtkomst till informa-
tion enligt forsta respektive andra punkten 1 2 kap. 4 § PDL. Vi
menar att det sannolikt inte skulle bidra till 6kad tydlighet med en
sddan ordning eftersom det i vissa avseenden dven ir oklart vilken
information som sorteras under respektive punkt. Vidare kan
konstateras att iven uppgifter enligt punkten 1 likvil kan innehilla
integritetskinslig information eller utsitta barnet for risker. En
sddan uppdelning skulle alltsd inte ta bort behovet av individuella
bedomningar. Aven férslaget om att skapa en nationell besluts-
journal boér undvikas eftersom det innebir dubbelt arbete med
dokumentation och dirmed ytterligare belastning p& hilso- och
sjukvardspersonalen.

198 Se avsnitt 5.
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10.3.5 Det ar inte andamalsenligt att infora fasta
aldersgranser i lagstiftningen utan individuella
beddomningar

Vi anser att en ordning som innebir att virdnadshavare medges
elektronisk tillgdng till barns uppgifter vid en viss 8lder utan
individuella bedémningar utsitter barn f6r risker och innebir att
olimpliga virdnadshavare fir del av integritetskinslig information.
Det giller sirskilt barn som redan befinner sig 1 en utsatthet pd grund
av till exempel fysiskt eller psykiskt vald inom familjen. Alders-
grinserna miste forenas med en skyldighet f6r virdgivaren att prova
om barnet riskerar att lida betydande men av virdnadshavarens
elektroniska tillging. I sidana fall ska den elektroniska tillgdngen
upphora eller den enskilda uppgiften spirras. P4 motsvarande sitt
innebir en forlorad elektronisk tillging till barns uppgifter vid en
viss dlder att barn utsitts for risker. Det giller sirskilt barn som
redan befinner sig i en utsatthet pd grund av till exempel stora vird-
behov eller bristande mognad. Diremot féresprikar vi, baserat pd att
tondriga barn i manga fall uppndtt sddan mognadsgrad att de dtnjuter
visst skydd for sin integritet dven i forhillande till sin virdnads-
havare, att virdnadshavares elektroniska tillging ska férenas med en
mojlighet for barnet att motsitta sig tillgingen frdn och med att
barnet fyller 13 &r."”

10.3.6 Foreskrifter eller annat tillampningsstod ar en
forutsattning for nationell samordning

Bedomning: Foreskrifter eller annat tillimpningsstdd dr en for-
utsittning for nationell samordning.

I avsnitt 9.2.3 och 10.2 redogors for brister 1 den nationella
samordningen nir det giller direktdtkomst till barns uppgifter inom
hilso-och sjukvirden och att det resulterat 1 en rad negativa
konsekvenser. Minga aktdrer har dirfér pdtalat behovet av att
tillimpningen av lagstiftningen fortydligas genom foreskrifter eller
med hjilp av till exempel en vigledning eller allminna rdd, se avsnitt
9.4.2. Aven om virdgivare har betydande frihet att till exempel avstd

199 Se avsnitt 3.13.
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frdn att medge elektronisk tillgdng eller begrinsa tillgingen till vissa
uppgifter, menar vi att det ir nddvindigt med hég grad av nationell
samordning och gemensamma rutiner mellan virdgivare for att
skapa 6kad tydlighet, transparens och forstdelse for systemet. En
indamilsenlig ordning férutsitter dirfér att ansvariga myndigheter
tar fram stodmaterial riktad till virdgivare som ger vigledning om
hur barns och virdnadshavares elektroniska tillgdng bér utformas.
Vidare bér regeringen och ansvariga myndigheter noga félja liget
och utvirdera behovet av foreskrifter for att 4stadkomma nationell
samordning.

10.3.7 De tekniska systemen och rutinerna maste vara
andamalsenliga och berérda aktérer maste ha tillracklig
kunskap

Bedomning: Teknisk utveckling, verksamhetsutveckling, utbild-
ning av personal samt anpassad information till virdnadshavare
och barn ir en forutsittning f6r att 8stadkomma en indamélsenlig
ordning.

Som beskrivits 1 avsnitt 7.3, 9.2 och 10.2 visar kartliggningen att de
tekniska systemen ir svdra att anvinda och saknar viktig funk-
tionalitet samt interoperabilitet. Interna rutiner ir tidskrivande och
otydliga f6r personalen. Manga aktdrer har betonat att hilso- och
sjukvdrdspersonalen saknar nédvindig kunskap om bland annat
risk- och mognadsbedémningar samt de tekniska systemens funk-
tionalitet. Vidare framgir att minga barn och virdnadshavare inte
kinner till att det finns mojlighet att individuellt anpassa den elek-
troniska dtkomsten. Av avsnitt 7.3, 9.4.3 och 10.3.6 framgdr att
forfattningsindringar och information till vdrdgivare dirfér behover
kombineras med andra insatser {6r att 8stadkomma en indamélsenlig
ordning.

Enligt vdr mening ir teknisk utveckling grundliggande for att
skapa ett indamadlsenligt system. Det behovs tydliga, enkla och
anvindarvinliga system som stddjer personalen vid mognadsbedém-
ningar, menprdvningar och andra sekretessfrigor. Den tekniska
funktionaliteten dr avgérande och det méste vara mojligt att pd ett
enkelt sitt dokumentera under dolda sékord eller helt spirra vissa
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uppgifter eller journaler. For att skydda barns integritet och
férhindra missbruk av barns e-legitimation ir det ocksd nédvindigt
att det finns teknisk funktionalitet att spirra uppgifter for sdvil
virdnadshavarens som barnets dtkomst. Det ir ocksd viktigt att
informationen 1 de digitala tjinsterna ir anpassad utifrdn barnets
&lder, mognad och funktionsférmdga och att det ir enkelt {6r barn
att pd egen hand spirra uppgifter f6r virdnadshavares elektroniska
dtkomst. Vidare behover det utvecklas tekniska [6sningar f6r barn
och virdnadshavare som saknar direktitkomst att pd ett sikert sitt
ind3 kunna kontakta virden digitalt f6r att exempelvis férnya recept,
boka besdk och bestilla hjilpmedel.

Vidare ir det viktigt att rutinerna ses éver och samordnas mellan
virdgivare. Det dr virdgivarens ansvar att organisera verksamheten
s& att hilso- och sjukvirdspersonalen kan uppfylla sin informa-
tionsskyldighet. Verksamhetschefen vid enheten ansvarar for att det
finns rutiner eller lokala instruktioner som bide mojliggor och
sikerstiller att patienten fir del av information av sdant innehill
och i sddan omfattning som foreskrivs.”® Det behéver klargéras hur
bedémningar av sekretessfrigor ska g3 till och vem som ansvarar f6r
att spirra uppgifter och underritta E-hilsomyndigheten. Det miste
vara tydligt fér barn, virdnadshavare och virdpersonal vilka
uppgifter som syns om barnet eller vdrdnadshavaren loggar in pd
1177 och det behdver samordnas mellan olika regioner och
e-tjanster.

Det behvs en l8ngsiktig gemensam satsning for att utbilda hilso-
och sjukvirdspersonalen i att géra mognadsbedémningar, menprov-
ningar och bedéma andra sekretessfrigor. Personalen miste ocksa fa
okade kunskaper om férutsittningarna for direktdtkomst eller annat
elektroniskt utlimnande samt systemens tekniska funktionalitet.
Kunskapslyftet behéver vara omfattande och handlar i grunden om
tillimpningen av bestimmelser 1 hilso- och sjukvirdslagstiftningen,
dataskyddsforordningen och barnkonventionen om patientens
delaktighet, integritet och virdens beméotande.

Barn och virdnadshavare behover ocksi informeras om sina
rittigheter och skyldigheter i samband med att barns hilso- och
sjukvdrdsuppgifter gors tillgingliga elektroniskt. For att &stad-
komma tydlighet och férutsigbarhet behéver informationen 1 hég
utstrickning samordnas mellan olika virdgivare.

20 Prop. 2013/14:106 s. 47 £.
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Det pdgér ett arbete inom regionerna och Inera med att utveckla
verksamheterna och den tekniska funktionaliteten i systemen,
utbilda hilso- och sjukvirdspersonal samt ta fram information som
ir anpassad till barn och virdnadshavare.”' Enligt vir mening ir det
helt avgorande for en indamélsenlig ordning att regionerna och
Inera har kommit lingt med dessa insatser innan barn och vérdnads-
havare kan medges en utdkad elektronisk dtkomst till barns patient-
uppgifter. I annat fall féreligger allvarliga risker for barns integritet.
Vi rekommenderar regeringen och berérda myndigheter att noga
folja den utvecklingen och vidta 3tgirder 1 form av okad statlig
styrning om vardgivarna inte genomfor de insatser som krivs.

21 Aldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s. 15 f. ochs. 86 1.
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11  Utredningens forslag

Bedomning: Foérutsittningarna for barns och virdnadshavares
elektroniska tillgdng till barns hilso- och sjukvardsuppgifter
behover fortydligas for att 3dstadkomma en dndamilsenlig
ordning.

Aven om det rider enighet bland berérda aktérer om vad som ir
problemen och orsakerna till dessa, skiljer sig uppfattningarna it om
vad som skulle vara en dandama3lsenlig l6sning. Minga 16sningar som
foresprdkas har flertalet fordelar, men samtidigt uppenbara
nackdelar. Vir bedomning ir att en helt avgorande férutsittning f6r
att skapa ett fungerande system ir att lagstiftaren fortydligar
férutsittningarna for barns och virdnadshavares tillging, genom
direktitkomst eller annat elektroniskt utlimnande, till barns hilso-
och sjukvardsuppgifter.

Som beskrivits 1 avsnitt 9.2.2 och 10.2 visar kartliggningen att
nuvarande ordning innebir att bide barn och virdnadshavare
medges direktdtkomst till barns patientuppgifter med stéd av 5 kap.
5 § PDL. Bestimmelsen ger virdgivare mojlighet att medge enskild
tillgdng tll uppgifter om den enskilde sjilv. Motsvarande
bestimmelse i lagen om nationell likemedelslista ir 5 kap. 6 § som
ger E-hilsomyndigheten méjlighet att ge patienter direktitkomst till
uppgifter som sig sjilv. Lagstiftaren har uttalat att utgdngspunkten
ir att virdnadshavare fir ges direktdtkomst till sina barns uppgifter
med stdd av bestimmelserna. Rittigheten kan utdvas av bdde barnet
sjilvt eller av en virdnadshavare beroende pd barnets &lder och
mognad.”” T sekretesshinseende ir diremot barn och virdnads-
havare skilda aktdrer som triffas av olika bestimmelser om

202 Se avsnitt 3.12.
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sekretess.”” Vilka uppgifter om barnets hilsotillstind eller andra
personliga férhillanden som kan limnas ut till barn respektive
vardnadshavare skiljer sig dirigenom 4t 1 en inte obetydlig omfatt-
ning.

Vi menar att det inte ir indaméilsenligt att virdnadshavare
medges direktdtkomst till barns uppgifter med stod av
bestimmelsen om enskilds direktdtkomst. Det finns minga situa-
tioner d& barn och virdnadshavare har skilda intressen. Integritets-
aspekten har avgorande betydelse nir barns uppgifter limnas ut till
virdnadshavare  genom  direktitkomst. ~ Samtidigt  saknar
bestimmelserna om direktitkomst till den enskilde sjilv sddana
integritetsavvigningar.”®

I avsnitt 10.3.1 redogér vi for att det finns ett klart behov av och
stora fordelar med att lta virdgivare och E-hilsomyndigheten
medge tondriga barn respektive vrdnadshavare direktitkomst till
barns hilso- och sjukvirdsuppgifter. Samtidigt ir lagstiftningen i
viss mdn otydlig. Det dr oklart i vilken omfattning barn och
virdnadshavare fir medges direktitkomst till barns uppgifter enligt
gillande ritt.” Av avsnitt 9.2.3, 9.4.1 och 10.2 framgar att detta har
resulterat 1 bristande nationell samordning och svirigheter for
berérda aktorer att fa dverblick dver vilken information som visas
for vem 1 1177-tjinsterna. I férlingningen har detta varit en
bidragande orsak till att hilso- och sjukvdrden inte har skapat en
indamalsenlig ordning for barns och virdnadshavares digitala kon-
takter med virden.” I dagsliget rider diskrepans mellan de méjlig-
heter och begrinsningar som anges i lagstiftningen, Ineras ramverk
och de tekniska mojligheterna att anpassa 1177-tjinsterna samt den
faktiska tillimpningen inom hilso- och sjukvérden.

Lagstiftaren bor enligt vir uppfattning striva efter en ordning
som sd ldngt mojligt forenklar virdpersonalens arbete och bidrar till
nationell enhetlighet utan att limna &ver ett for stort ansvar till
barnet sjilvt eller utsitta barnet for risker. Tydlighet och férutse-
barhet ir enligt vir mening grundliggande for bide barn, virdnads-
havare, virdpersonal, systemleverantérer och andra aktorers
forstdelse for systemet och for att reglerna ska fi genomslag i

23 Se avsnitt 3.5.

2% Eftersom hilso- och sjukvirdssekretessen gentemot den enskilde sjilv bara giller om det ar
av synnerlig vikt att uppgiften inte limnas till honom eller henne, se 25 kap. 6 § OSL.

205 Se bland annat avsnitt 3.11-3.13, 7.3 och 7.4.

2% Se avsnitt 9.2 och 10.2.
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tillimpningen. Vi féresldr dirfér att det ska inféras sirskilda
bestimmelser som anger under vilka férutsittningar virdgivare och
E-hilsomyndigheten kan medge barn respektive vidrdnadshavare
tillgdng, genom direktdtkomst eller annat elektroniskt utlimnande,
till barns hilso- och sjukvirdsuppgifter. Att skilja pd virdnads-
havares och barns direktdtkomst i lagstiftningen ir en integritets-
stirkande &tgird som bidrar tll 6kad tydlighet och speglar
lagstiftarens avsikter pd ett bittre sitt.

11.1 Barns och vardnadshavares tillgang till barns
patientuppgifter enligt patientdatalagen
fortydligas

Nedan redogor vi for hur bestimmelserna 1 patientdatalagen bor
utformas och for de rekvisit som foreslds. Vi redogér bland annat
for vilka uppgifter den elektroniska tillgdngen ska omfatta och for
vardgivarens skyldighet att kontinuerligt préva om barnet riskerar
att lida betydande men av virdnadshavarens elektroniska tillgdng. En
sirskild friga ir vad det innebir att barnet motsitter sig att uppgifter
gors tillgingliga f6r vdrdgivaren och konsekvenserna av detta. Vidare
redogor vi for andra integritetsstirkande dtgirder.

11.1.1 Elektronisk tillgang for vardnadshavare

Forslag: Virdnadshavare f&r medges elektronisk tillgdng till sina
barns patientuppgifter.

Skilen for forslaget: T avsnitt 10.3.1 redogér vi fér bedémningen
att det dr en klar foérdel for de flesta barn att virdnadshavare kan
medges elektronisk tillgdng till barns patientuppgifter pa ett smidigt
sitt. Det giller bdde yngre barn som generellt har ett stort behov av
stdd frdn virdnadshavare, och dven ildre barn som pd grund av till
exempel bristande mognad, funktionsnedsittning eller sjukdom
behover stéd av virdnadshavaren i sina kontakter med hilso- och
sjukvdrden. Vid en avvigning mellan behov och integritetsrisker har
vi gjort beddmningen att behoven av och fordelarna med att
virdgivare fir denna mojlighet 6verviger integritetsriskerna. Vi
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foresldr dirfor att det ska inforas en bestimmelse som ger virdgivare
mojlighet att medge ett barns virdnadshavare tillging, genom
direktitkomst eller annat elektroniskt utlimnande, till barns
patientuppgifter. I avsnitt 10.3.4 har vi gjort bedémningen att det
inte ir indamdlsenligt att lagstiftaren begrinsar vilka hilso- och
sjukvirdsuppgifter om barn som fir goras tillgingliga via nitet.
Eftersom det ir frivilligt for virdgivarna att erbjuda virdnadshavare
direktdtkomst, kan dock virdgivarna sjilva styra over vilka verk-
samheter eller vilka uppgifter som ska omfattas av direktdtkomsten.

11.1.2 Direktatkomst eller annat elektroniskt utlamnande

Forslag: Den elektroniska tillgingen fir ges genom direkt-
dtkomst eller annat elektroniskt utlimnande.

Skilen for forslaget: I avsnitt 3.9 redogors for skillnaderna
mellan direktitkomst och annat elektroniskt utlimnande dir
direktitkomst anses vara férknippad med sirskilda integritetsrisker.
Skillnaden fér mottagaren mellan direktdtkomst och annat
elektroniskt utlimnande dr diremot i praktiken inte sirskilt stor. Vi
menar att det dr indamdlsenligt att den elektroniska dtkomsten
omfattar inte bara direktitkomst utan iven annat elektroniskt
utlimnande. Om den mest integritetskinsliga formen av utlimnande
(direktdtkomst) ir tilldten, finns det frdn integritetsskyddsynpunkt
inte skil att férbjuda andra former av elektroniskt utlimnande.

11.1.3 Uppgifter som omfattas av sekretess ska sparras for
vardnadshavaren

Forslag: Uppgifter som omfattas av sekretess ska spirras for
vardnadshavaren.

Skilen for forslaget: Som beskrivits 1 avsnitt 9.1.1 och 10.1 visar
kartliggningen att hilso- och sjukvirden inte alltid tagit sitt ansvar
och spirrat yngre barns patientuppgifter frdn virdnadshavares
direktdtkomst nir det varit nédvindigt. Det har medfért att kinsliga
uppgifter om barn som ir 0-12 &r har limnats ut till barnets
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virdnadshavare trots att uppgifterna omfattas av sekretess. En
indamdlsenlig ordning forutsitter att virdgivare sikerstiller att
uppgifter som omfattas av sekretess spirras f6r virdnadshavaren.
For tydlighets skull bor dirfér en upplysning om denna skyldighet
inforas 1 patientdatalagen.

11.1.4 Uppgifter ska sparras for vardnadshavaren om barn
som har fyllt tretton ar motsatter sig

Forslag: Virdgivaren ska spirra uppgifter f6r vdrdnadshavarens
elektroniska tillging, om barn som har fyllt tretton &r motsitter
sig vdrdnadshavarens dtkomst till uppgifterna.

Skilen for forslaget: I avsnitt 10.3.1 redogdr vi for att en
indamailsenlig ordning for vdrdnadshavares elektroniska tillgdng till
tondriga barns uppgifter forutsitter individuella bedémningar.
Samtidigt konstateras att det dr svirt att foérena individuella
mognadsbedémningar med den tydlighet och férutsebarhet som
dataskyddsforordningen forutsitter och som dr nédvindig for att
reglerna ska fi genomslag 1 tillimpningen. Utifrin ett integritets-
perspektiv anser vi dirfor att virdgivaren vid varje vardtillfille bor ta
reda pd barnets instillning till att virdnadshavaren fir del av barnets
uppgifter. Barnets uppfattning bor ha avgorande betydelse for vilka
uppgifter som gors tillgingliga fér virdnadshavaren. Vi féresldr
dirfor att det ska inféras en regel i patientdatalagen med innebérden
att om barnet har fyllt tretton &r, fir barnets patientuppgifter inte
goras tillgingliga f6r virdnadshavaren om barnet motsitter sig det.
Det ir viktigt att barnet ges mojlighet att kontrollera spridningen av
uppgifter om sig sjilv och att virdgivaren sikerstiller att barnet kan
ge uttryck for sin verkliga vilja.””” Detta ir vil i linje med artikel 12 i
barnkonventionen och bestimmelserna om sjilvbestimmande,
integritet samt den enskildes mojligheter att sjilv férfoga 6ver
sekretessen.”® Det &verensstimmer dven med dataskyddsférord-
ningens intentioner att anvinda barnets instillning till behandlingen
som en integritetsstirkande dtgird.

27 Se prop. 2007/08:126 s. 110.
2% Se bland annat 5 kap. 1 § HSL, 4 kap. 1 § PL och 12 kap. 2 § OSL.
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For att 8stadkomma tillricklig tydlighet och férutsebarhet bor
bestimmelsen inte forenas med ndgon skyldighet f6r vrdpersonalen
att beddma barnets mognad. I stillet bér bestimmelsen utformas
som en skyldighet for virdgivaren att genast spirra en uppgift f6r
vardnadshavaren, om barnet motsitter sig det. Det ir av avgdrande
betydelse att hilso- och sjukvirden kan skydda barns integritet och
pd sd sitt motverka att barn undviker att soka vdrd av ridsla f6r att
vdrdnadshavaren ska fi del av uppgifterna. Samtidigt ir virdnads-
havarens stdd en viktig faktor for att barn ska fi en god vird. I
avsnitt 10.3.1 redogér vi for att vdrdnadshavares elektroniska
tillgdng till barns uppgifter endast ir ett av flera sitt for virdnads-
havare att {3 ta del av hilsorelaterad information om sitt barn. Om
barnet motsitter sig att en uppgift gors elektroniskt tillginglig for
virdnadshavaren, ir det viktigt att hilso- och sjukvirden har rutiner
for att bedéma om och hur vrdnadshavaren kan involveras 1 barnets
vard pd annat sitt.

11.1.5 Vardgivaren ska informera barn som har fyllt tretton ar
om ratten att motsatta sig

Forslag: Virdgivaren ska informera barn som har fyllt tretton &r
om ritten att motsitta sig virdnadshavarens elektroniska
dtkomst.

Skilen for forslaget: Betydelsen av att ungdomar fir kunskap om
t.ex. vilka patientuppgifter som ir tillgingliga och hur tillgdngen till
uppgifterna kan begrinsas ir avgérande for att skapa en indamails-
enlig ordning.”” Fér att barns méjlighet att motsitta sig virdnadsh-
avarens dtkomst ska f8 genomslag, ir det enligt vir mening
nddvindigt att bestimmelsen kompletteras med en skyldighet for
vardgivaren att vid varje vérdtillfille informera barn som har fyllt
tretton &r om ritten att motsitta sig att virdnadshavaren fir del av
barnets uppgifter.

Hur informationen ska limnas bor diremot inte regleras i lag.
Det bor inte heller inforas krav pd att informationen ska ges 1 viss
form. Samtidigt bor det betonas att det dr nédvindigt med hog grad
av nationell samordning och gemensamma rutiner mellan virdgivare

29 Se till exempel avsnitt 7.3 och 8.
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for att dstadkomma tillricklig tydlighet, transparens och férstielse
for systemet.

Vi foresldr att virdgivaren ska vara skyldig att vid varje vird-
tillfille informera barnet om mojligheten att motsitta sig att
vardnadshavaren fir del av barnets uppgifter. En indamaélsenlig
ordning forutsitter dock att informationen anpassas utifrn det
enskilda fallet beroende pd bland annat barnets dlder och mognad,
uppgiftens karaktir och om barnet redan ir inforstddd med
mojligheten att motsitta sig.

Inom hilso- och sjukvirden ir det inte ovanligt att patientens
hilsotillstind omojliggor att information limnas. Patienten kan vara
medvetslos eller allefor sjuk for att kunna ta till sig informationen.
Skyldigheten bér dirfor forenas med en upplysning om att den inte
giller om det skulle visa sig vara oméjligt eller av sirskilda skil
onodigt att informera barnet.

11.1.6 Uppgifter som avsléjar att det finns sparrade uppgifter
far inte lamnas ut elektroniskt till vardnadshavaren

Forslag: Uppgifter som avslojar att det finns uppgifter som har
sparrats for virdnadshavaren fir inte goras tillgingliga for
vardnadshavaren genom direktdtkomst eller annat elektroniskt
utlimnande.

Skilen for forslaget: For att uppritthlla barns integritetsskydd
och férhindra att barn utsitts for betydande risker ir det viktigt att
bestimmelserna om att spirra uppgifter for virdnadshavare
kombineras med en skyldighet for virdgivaren att inte heller medge
vardnadshavare elektronisk tillgdng till s3ddana uppgifter som avsléjar
att det finns uppgifter som har spirrats fér virdnadshavaren. For
tydlighets skull foresldr vi att en bestimmelse om detta bor inforas 1
patientdatalagen.

11.1.7 Elektronisk tillgang for barn

Forslag: Barn som har fyllt tretton ir fir medges elektronisk
tillgdng till sina patientuppgifter.
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Skilen for forslaget: T avsnitt 10.3.2 gor vi beddmningen att det
ir en indamailsenlig ordning att barn som har fyllt tretton &r fir
medges tillgdng till sina patientuppgifter 1 syfte att frimja barns
delaktighet 1 vrden och ge barn stérre mojligheter att ta eget ansvar
for sin hilsa. Vi foreslar dirfor att det ska inféras en bestimmelse
som ger virdgivare mojlighet att medge ett barn som har fyllt tretton
dr tllgdng, genom direktitkomst eller annat elektroniskt
utlimnande, till sina patientuppgifter. I avsnitt 10.3.4 har vi gjort
bedémningen att det inte dr indamdlsenligt att lagstiftaren begrinsar
vilka hilso- och sjukvirdsuppgifter om barn som fir goras
ullgingliga. Eftersom det ir frivilligt f6r vrdgivarna att medge barn
elektronisk tillgdng, kan virdgivarna sjilva styra 6ver vilka verk-
samheter eller vilka uppgifter som ska omfattas av den elektroniska
tillgdngen. En dndamilsenlig ordning férutsitter dock en hog grad
av nationell samordning och gemensamma rutiner mellan virdgivare.
Det ir ocksd viktigt att patientjournalen anpassas utifrdn barnets
3lder och mognad och att information om till exempel diagnoser och
provsvar limnas pa ett sitt som ir férenligt med barnets bista.

11.1.8 Uppgift som sparrats for vardnadshavaren med
hanvisning till sekretess ska dven sparras for barnet

Foérslag: Om vardgivaren har spirrat en uppgift for virdnads-
havaren med hinvisning till sekretess, ska den dven spirras for
barnet.

Skilen for forslaget: I avsnitt 9.1.3 har flera aktdrer uppmirk-
sammat risker som ir férenade med barns egen elektroniska tillgdng.
Det férekommer att virdnadshavare som saknar elektronisk tillgdng
till sina barns patientuppgifter anvinder sina barns e-legitimationer
for att kunna logga in i1 olika patientportaler. En nyligen publicerad
studie visade att mer dn hilften av alla meddelanden som skickats till
ungdomar listes av vdrdnadshavare. Att virdnadshavare missbrukar
sina barns e-legitimation dr allvarligt utifrdn ett integritets-
perspektiv. Konsekvenserna ir sirskilt allvarliga f6r de barn som
redan befinner sig 1 utsatthet. Det ir viktigt att kinsliga uppgifter
om till exempel vild eller sexuell och reproduktiv hilsa spirras for
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vardnadshavarens elektroniska tillging nir det kan antas att barnet
lider betydande men om uppgiften réjs. For att skydda utsatta barn
mot farliga konsekvenser av att virdnadshavare anvinder sig av
barnets e-legitimation ir det nédvindigt att uppgiften dven spirras
for barnets elektroniska tillgdng. Vi foreslar dirfor att bestimmelsen
om barns elektroniska tillging forenas med en skyldighet for
vardgivaren att spirra en uppgift dven fér barnet om uppgiften
spirrats for virdnadshavaren pd grund av sekretess.

11.1.9 Placeringen av de nya bestimmelserna i
patientdatalagen

I5kap. 5§ PDL finns en bestimmelse om en patients direktitkomst
ull uppgifter om sig sjilv. Vi anser att det dr limpligt att de nya
bestimmelserna om barns och virdnadshavares elektroniska tillging
till barns hilso- och sjukvardsuppgifter placeras nirmast efter 5 kap.
5§ PDL.

11.1.10 Forslagen innebdr en méjlighet for vardgivaren att
medge elektronisk tillgang, men &r ingen
rattighetslagstiftning

Vira forslag innebdr att virdgivare ges mojlighet att medge
virdnadshavare och barn som har fyllt tretton ar elektronisk tillging
till barns hilso- och sjukvirdsuppgifter. Det ir alltsd inte friga om
en rittighet f6r vdrdnadshavaren eller barnet att medges elektronisk
tillgdng. En virdgivare kan dirmed vilja att avstd frin att medge
tillgdng eller pd férhand gora bedémningen att det dr olimpligt att
ge tillgdng till vissa typer av uppgifter, till exempel journalanteck-
ningar frdn barn- och ungdomspsykiatrin eller ungdomsmottag-
ningen.

Flera aktorer har uppmirksammat barns utsatthet nir de virdas
med stéd av LVU pd grund av fy51sk eller psykisk misshandel,
otillbérligt utnytt]ande, brister 1 omsorgen eller ndgot annat
forhillande 1 hemmet, samtidigt som virdnadshavaren alltjimt
medges direktdtkomst till barnets hilso- och sjukvirdsuppgifter.
Enligt vr mening ir det bide mojligt och indamélsenligt att
virdgivaren avslutar virdnadshavarens elektroniska tillgdng till barns
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uppgifter nir barnet i&r omhindertaget med stéd av 1 och 2 §§ LVU.
Under férutsittning att kraven pd saklighet och opartiskhet {6ljs kan
vardgivare ta fram rutiner for exempelvis vilka typer av uppgifter
som gors tillgingliga via nitet eller begrinsa tillgingen till uppgifter
registrerade efter ett visst datum. Samtidigt bor det betonas att det
ir nodvindigt med hog grad av nationell samordning och gemen-
samma rutiner for att skapa okad tydlighet, transparens och for-
stdelse for systemet.

11.2 Barns och vardnadshavares tillgang till barns
hélso- och sjukvardsuppgifter i den nationella
lakemedelslistan fortydligas

I foregdende avsnitt beskrivs vilka dndringar som vi foresldr i
patientdatalagen for att skapa en indamailsenlig ordning fér barns
och virdnadshavares direktitkomst eller annat elektroniskt
utlimnande till barns patientuppgifter. I foljande avsnitt foreslar vi
motsvarande dndringar 1 lagstiftningen som reglerar utlimnande
genom direktdtkomst av barns uppgifter i den nationella likemedels-
listan.

11.2.1 Elektronisk tillgang for barn och vardnadshavare

Forslag: Barn som har fyllt 13 &r och virdnadshavare far var for
sig medges direktdtkomst till barns uppgifter i den nationella
likemedelslistan.

Skilen for forslaget: Som beskrivits 1 avsnitt 9.2.2, 10.2 och 11.1
visar kartliggningen att nuvarande ordning innebir att bide barn och
vardnadshavare medges direktdtkomst till barns uppgifter i den
nationella likemedelslistan med stéd av 5 kap. 6 § NLL.
Bestimmelsen ger E-hilsomyndigheten méjlighet att medge en
patient tillgdng till uppgifter om sig sjilv. Lagstiftaren har uttalat att
utgdngspunkten ir att virdnadshavare fir ges direktitkomst till sina
barns uppgifter med st6d av bestimmelsen. Rittigheten kan utévas
av bdde barnet sjilvt eller av en virdnadshavare beroende pd barnets
dlder och mognad. I sekretesshinseende ir diremot barn och
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virdnadshavare skilda aktorer som triffas av olika bestimmelser om
sekretess. Vilka uppgifter om barnets hilsotillstdnd eller andra
personliga férhillanden som kan limnas ut till barn respektive
virdnadshavare skiljer sig dirigenom 4t i en inte obetydlig omfatt-
ning.

Vi menar att det inte ir dndamélsenligt att virdnadshavare
medges direktdtkomst till barns uppgifter med st6d av
bestimmelsen om patientens egen direktitkomst eftersom det finns
ménga situationer dd barn och virdnadshavare har skilda intressen.
Vidare ir lagstiftningen i1 viss mén otydlig och det ir oklart 1 vilken
omfattning barn och virdnadshavare fir medges direktdtkomst till
barns patientuppgifter enligt gillande ritt. For yteerligare
resonemang kring detta, se avsnitt 11.1.

Tydlighet och forutsebarhet ir enligt vir mening grundliggande
for bdde barn, virdnadshavare, vrdpersonal, systemleverantorer och
andra aktorers forstdelse f6r systemet och for att reglerna ska f3
genomslag i tillimpningen. Vi foresldr dirfér att det ska inforas
sirskilda bestimmelser som anger under vilka férutsittningar
E-hilsomyndigheten fir medge barn respektive virdnadshavare
direktdtkomst till barns uppgifter 1 den nationella likemedelslistan.
Att skilja pd vdrdnadshavares och barns direktitkomst 1
lagstiftningen ir en integritetsstirkande dtgird som bidrar till 6kad
tydlighet och speglar lagstiftarens avsikter pd ett bittre sitt.

Bestimmelsen om barns och virdnadshavares direktitkomst
enligt lagen om nationell likemedelslista boér ha motsvarande
innebérd som den féreslagna bestimmelsen 1 patientdatalagen om
barns och virdnadshavares direktdtkomst. Vi hinvisar dirfor i denna
del till vdra 6verviganden i avsnitt 11.1 ovan. Till skillnad frin
patientdatalagen foreslds dock ingen méjlighet fér barn och
vardnadshavare att medges elektronisk tillgdng till uppgifterna p
annat sitt in genom direktdtkomst. Detta f6r att anknyta till
utformningen av den befintliga bestimmelsen om patients och
ombuds direktdtkomst i 5 kap. 6 § NLL.
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11.2.2 Uppgifter som omfattas av sekretess ska sparras for
vardnadshavaren

Forslag: Uppgifter som omfattas av sekretess ska spirras for
vardnadshavaren.

Skilen for forslaget: Det ir viktigt att betona att en inda-
mélsenlig ordning férutsitter att E-hilsomyndigheten sikerstiller
att uppgifter om ett barn i den nationella likemedelslistan som
omfattas av sekretess spirras fér virdnadshavaren. For tydlighets
skull bér dirfér en upplysning om denna skyldighet inféras i lagen
om nationell likemedelslista. Bestimmelsen bér ha motsvarande
innebord som den foreslagna bestimmelsen i patientdatalagen, se
avsnitt 11.1.3.

11.2.3 Uppgifter ska sparras for vardnadshavaren om barn
som har fyllt tretton ar motsétter sig

Forslag: E-hilsomyndigheten ska spirra uppgifter for vrdnads-
havarens direktdtkomst, om barn som har fyllt tretton &r mot-
sitter sig virdnadshavarens dtkomst till uppgifterna.

Skilen for forslaget: P4 motsvarande sitt som beskrivits 1 avsnitt
11.1.4 ska E-hilsomyndigheten spirra barns uppgift i den nationella
likemedelslistan fér virdnadshavaren om ett barn som har fyllt
tretton &r motsitter sig virdnadshavarens direktitkomst. Vi hinvisar
dirfor 1 denna del till vira 6verviganden i avsnitt 11.1.4 ovan.

11.2.4 Uppgift som spérrats for vardnadshavaren med
hanvisning till sekretess ska dven sparras for barnet

Forslag: Om E-hilsomyndigheten har spirrat en uppgift for
vardnadshavaren med hinvisning till sekretess, ska den dven
spirras for barnet.
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Skilen for forslaget: Virdnadshavarspirren férhindrar inte att
vdrdnadshavaren loggar in i den nationella likemedelslistan med
barnets e-legitimation, vilket kan leda till allvarliga konsekvenser fér
utsatta barn. I syfte att skydda barns integritet och férhindra
missbruk av barns e-legitimation bor det dirfér inforas en skyldighet
for E-hilsomyndigheten att spirra en uppgift fér barnet om
uppgiften spirrats for vdrdnadshavaren pd grund av sekretess.
Bestimmelsen bor ha motsvarande innebérd som den féreslagna
bestimmelsen 1 patientdatalagen. For ytterligare resonemang kring
detta, se avsnitt 11.1.8.

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

Forslag: Uppgifter som avslojar att det finns uppgifter som har
spirrats for virdnadshavaren fir inte goras tillgingliga for
vardnadshavaren genom direktdtkomst.

Skilen for forslaget: For att uppritthdlla barns integritetsskydd
och foérhindra att barn utsitts f6r betydande risker ir det viktigt att
bestimmelserna om att spirra uppgifter for virdnadshavare
kombineras med en skyldighet f6r E-hilsomyndigheten att inte
heller medge virdnadshavare elektronisk tillgdng till sidana
uppgifter som avslojar att det finns uppgifter som har spirrats fér
virdnadshavaren. I avsnitt 3.12 redogér vi for att det av férarbetena
till lagen om nationell likemedelslista framgdr att uppgift om att det
finns spirrade uppgifter om ett barn inte fir visas for virdnads-
havare. For tydlighets skull féresldr vi att en reglering av detta bor
inféras 1 lagen om nationell likemedelslista.
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11.2.6 Halso- och sjukvardspersonalen ska prova sekretessen
och hos E-hdlsomyndigheten begéara att fa uppgifter
sparrade

Forslag: Hilso- och sjukvirdspersonal som har behérighet att
forskriva likemedel ir skyldig att vid varje forskrivning till barn
prova sekretessen. Om uppgiften inte fir limnas ut till
vardnadshavaren, ir hilso- och sjukvirdspersonalen skyldig att
hos E-hilsomyndigheten begira att £ uppgiften spirrad 1 den
nationella likemedelslistan fér direktdtkomst av virdnads-
havaren.

Skilen for forslaget: Av 4 kap. 4 § tredje stycket NLL framgar
att hilso- och sjukvirdspersonal som har behorighet att forskriva
likemedel och som efter en prévning enligt 12 kap. 3 § offentlighets-
och sekretesslagen eller 6 kap. 12 § patientsikerhetslagen finner att
en uppgift om en underdrig 1 den nationella likemedelslistan inte far
limnas ut till dennes virdnadshavare, ska hos E-hilsomyndigheten
begira att {8 uppgiften spirrad i den nationella likemedelslistan for
direktitkomst av virdnadshavaren.

Som beskrivits 1 avsnitt 9.1.1 och 10.1 visar kartliggningen att
hilso- och sjukvirden inte alltid tagit sitt ansvar och spirrat yngre
barns patientuppgifter frin virdnadshavares direktitkomst nir det
ir nddvindigt, vilket resulterat i att kinsliga uppgifter om barn som
ir 0-12 4r har limnats ut tll barnets virdnadshavare trots att
uppgifterna omfattas av sekretess. P& motsvarande sitt framgdr av
kartliggningen att hilso- och sjukvirdspersonal endast 1 mycket
begrinsad omfattning”'® begirt att barns uppgifter ska spirras for
vardnadshavares direktdtkomst, trots att det finns minga situationer
d& uppgifter om barns likemedel och ordinationsorsak omfattas av
sekretess gentemot virdnadshavaren. S3 kan exempelvis vara fallet
nir barn virdas med stéd av LVU eller nir det finns misstanke om
att barn lever 1 en hedersrelaterad kontext. Vir bedémning ir att det
till viss del orsakats av vdrdgivarnas begrinsade anslutning till den
nationella likemedelslistan och att begiran fr&n hilso- och
sjukvdrdspersonalen sannolikt kommer 6ka i antal allt eftersom fler
vardgivare ansluter sig.

219 Enligt statistik frin E-hilsomyndigheten den 28 mars 2023 hade 14 forskrivningar rérande
12 individer virdnadshavarspirr 1 den nationella likemedelslistan.
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En indaméilsenlig ordning forutsitter dock att E-hilso-
myndigheten kan sikerstilla att uppgifter som omfattas av sekretess
spirras for virdnadshavaren. Emellertid saknar E-hilsomyndigheten
egen arena for att triffa barn och virdnadshavare och ir beroende av
hilso- och sjukvirdspersonalen fér att fi information om
omstindigheter som kan ha betydelse f6r sekretessen. Vi foreslar
dirfor att hilso- och sjukvirdspersonal som har behorighet att
forskriva likemedel ska vara skyldig att vid varje férskrivning till
barn prova om uppgiften omfattas av sekretess gentemot
vardnadshavaren. Om uppgiften inte fir limnas ut till vrdnads-
havaren, ska hilso- och sjukvardspersonalen hos E-hilsomyndig-
heten begira att {3 uppgiften spirrad i den nationella likemedels-
listan for direktitkomst av virdnadshavaren.

11.2.7 Halso- och sjukvardspersonalen ska informera barn och
hos E-hadlsomyndigheten begira att fa uppgifter
sparrade

Forslag: Hilso- och sjukvirdspersonalen ska informera barn som
har fyllt tretton &r om ritten att motsitta sig vdrdnadshavarens
direktdtkomst. Om ett barn som har fyllt tretton dr motsitter sig
virdnadshavarens direktdtkomst, ir hilso- och sjukvirds-
personalen skyldig att hos E-hilsomyndigheten begira att f3
uppgiften spirrad 1 den nationella likemedelslistan fér
direktdtkomst av virdnadshavaren.

Skilen for forslaget: Bestimmelsen om att hilso- och
sjukvirdspersonalen ir skyldig att informera barn som har fyllt
tretton &r om ritten att motsitta sig virdnadshavarens
direktdtkomst till barns uppgift i den nationella likemedelslistan bér
ha motsvarande innebérd som den foreslagna bestimmelsen 1
patientdatalagen. For ytterligare resonemang kring detta, se avsnitt
11.1.5.

Foér att barns egen wuppfattning ska f8 genomslag for
vdrdnadshavares direktitkomst till uppgifter 1 den nationella
likemedelslistan, bor det inféras en skyldighet foér hilso- och
sjukvirdspersonalen att hos E-hilsomyndigheten begira att f3
uppgiften spirrad 1 den nationella likemedelslistan for
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direktitkomst av virdnadshavaren om den underdriga motsitter sig
att uppgiften gors tillginglig for virdnadshavaren.

11.2.8 Ratt att meddela foreskrifter om sdkerhetsatgarder

Forslag: Det ska inforas ett bemyndigande f6r regeringen eller
den myndighet som regeringen bestimmer att meddela
foreskrifter om sikerhetsdtgirder vid enskilds direktdtkomst till
uppgifter i den nationella likemedelslistan.

Skilen for forslaget: I avsnitt 10.3.4 konstateras att det inte ir
indamalsenligt att 1 lag begrinsa vilka hilso- och sjukvardsuppgifter
om barn som fir goras tillgingliga via nitet. Samtidigt konstateras i
avsnitt 10.3.6 att det dr nodvindigt med hég grad av nationell
samordning och gemensamma rutiner for att skapa 6kad tydlighet,
transparens och forstdelse f6r systemet. P4 motsvarande sitt ir den
tekniska funktionaliteten i systemen avgdrande for en éndamilsenlig
ordning, samtidigt som det inte dr limpligt att 1 lag precisera kraven
pa virdgivarnas elektroniska system. Aven hur information limnas
till barn och vdrdnadshavare behdver samordnas mellan vardgivare.

Av 5 kap. 5 § andra stycket PDL och 2 § patientdataférordningen
(2008:360) framgir att Socialstyrelsen fir meddela féreskrifter om
de krav pd sikerhetsdtgirder som ska gilla vid sddan direktitkomst
eller annat elektroniskt utlimnande som avses 1 5 kap. 5 § forsta
stycket PDL. Eftersom barns och virdnadshavares elektroniska
tillgdng till barns patientuppgifter dr en sidan form av direktitkomst
eller annat elektroniskt utlimnande som avses 1 5 kap. 5 § forsta
stycket PDL dr vdr beddmning att de foreslagna bestimmelserna om
barns och virdnadshavares elektroniska tillgdng inte behéver férenas
med ett sirskilt bemyndigande att meddela foreskrifter.”"!

Diremot saknas motsvarande foreskriftsritt 1 lagen om nationell
likemedelslista. Vi foreslar dirfor att det i lagen om nationell
likemedelslista ska inféras ett bemyndigande fér regeringen eller
den myndighet som regeringen bestimmer att meddela féreskrifter

2! Jfr dven resonemanget i SOU 2021:39 s. 140 {. om att det inte behdvs ndgot bemyndigande
1 lag for att regeringen eller den myndighet som regeringen bestimmer ska fi meddela
foreskrifter om de krav pd sikerhetsdtgirder som ska gilla, men att en upplysning bor for
tydlighets skull finnas 1 patientdatalagen.
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om de krav pd sikerhetsitgirder som ska gilla vid sddan
direktitkomst som avses 1 5 kap. 67 §§ NLL. Bemyndigandet ska
vara utformat som en mojlighet for regeringen, eller den myndighet
som regeringen bestimmer, att meddela sidana foreskrifter. Vir
bedémning ir att E-hilsomyndigheten, som personuppgiftsansvarig
for den nationella likemedelslistan, ir den myndighet som bér
bemyndigas att meddela sidana foreskrifter.’’” Vidare bor
regeringen och ansvariga myndigheter noga folja liget och utvirdera
behovet av féreskrifter for att stadkomma nationell samordning.

11.2.9 Placeringen av de nya bestimmelserna i lagen om
nationell lakemedelslista

I 5 kap. 6 § NLL finns en bestimmelse om direktitkomst for
patienter och ombud. Vi anser att det ir limpligt att den nya
bestimmelsen om att virdnadshavare och barn som har fyllt tretton
&r far ha direktdtkomst till uppgifter om barnet bor placeras nirmast
efter 5 kap. 6 § NLL.

Vi foljer systematiken i NLL om att skilja pd spirrning av
uppgifter (4 kap.) och direktdtkomst (5 kap.). Vi foresldr dirfor att
regler om att spirra uppgifter f6r barns och virdnadshavares
direktdtkomst bor placeras 1 4 kap. For att dstadkomma o6kad
tydlighet bor 4 kap. 4 § NLL enbart innehilla regler om att spirra
uppgifter for direktdtkomst av patienten sjilv samt hilso- och
sjukvirdspersonalens skyldigheter i samband med detta.

Vi foresldr att det inférs en ny bestimmelse som innehéller
reglerna om vdrdnadshavarspirr samt hilso- och sjukvirds-
personalens skyldigheter 1 samband med detta. Bestimmelsen bér
placeras nirmast efter 4 kap. 4 § NLL. Nirmast direfter féresldr vi
att det infors en ny bestimmelse som innehdller E-
hilsomyndighetens skyldigheter i samband med virdnadshavarspirr.

I 10 kap. 2-3 §§ NLL finns bestimmelser om ritt att meddela
foreskrifter. Vi anser att det dr limpligt att den nya bestimmelsen
om att regeringen eller den myndighet som regeringen bestimmer
kan med st6d av 8 kap. 7 § regeringsformen meddela nirmare

212 Behovet av att utdka E-hilsomyndighetens foreskriftsritt har uppmirksammats tidigare,
bland annat av E-hilsomyndigheten i promemorian Vidareutveckling av den nationella
likemedelslistan (dnr 2021/01058) samt i SOU 2023:13 ”Patientdversikter inom EES och
Sverige” s. 366.
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foreskrifter om de krav pd sikerhetsdtgirder som ska gilla vid sddan
direktitkomst som avses i 5 kap. 67 §§ bor placeras nirmast efter

10 kap. 3 § NLL.

11.3 Det infors sekretessbrytande bestammelser som
forenas med ett rakt skaderekvisit

Foérslag: Det infors en sekretessbrytande bestimmelse som
tilldter virdgivare att limna ut barns patientuppgifter till
vardnadshavare genom direktdtkomst eller annat elektroniskt
utlimnande, om det inte kan antas att barnet lider betydande men
om uppgiften rojs.

Vidare ska en sekretessbrytande bestimmelse inforas som
tilldter E-hilsomyndigheten att limna ut uppgifter om barn till
vardnadshavare genom direktitkomst, om det inte kan antas att
barnet lider betydande men om uppgiften rojs.

Skilen for forslaget: I enlighet med enligt 25 kap. 1 § OSL giller
sekretess inom hilso- och sjukvirden fér uppgift om en enskilds
hilsotillstdnd eller andra personliga férhillanden, om det inte stir
klart att uppgiften kan rojas utan att den enskilde eller nigon
nirstiende till denne lider men. P4 motsvarande sitt framgir av 25
kap. 17 a § OSL att sekretess giller hos E-hilsomyndigheten fér
uppgift om en enskilds hilsotillstdnd eller andra personliga
forhillanden, om det inte stdr klart att uppgiften kan réjas utan att
den enskilde eller ngon nirstiende till denne lider men. Nir det
giller den privata hilso- och sjukvdrden finns motsvarande regler om
tystnadsplikt i patientsikerhetslagen. Den som tillhér eller har
tillhért hilso- och sjukvirdspersonalen inom den enskilda hilso- och
sjukvdrden far enligt 6 kap. 12 § PSL inte obehérigen réja vad denne
1 sin verksamhet har fitt veta om en enskilds hilsotillstdnd eller
andra personliga férhdllanden. Att ndgon fullgér sidan
uppgiftsskyldighet som féljer av lag eller férordning utgor inte ett
obehérigt rojande. Vid tolkning av vad som ska anses vara ett
obehorigt réjande har det ansetts vara naturligt att soka ledning i
bestimmelserna i offentlighets- och sekretesslagen.?”

23 Tfr till exempel prop. 2005/06:161, s. 82.
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Som beskrivits 1 avsnitt 9.2.2 och 10.2 visar kartliggningen att det
ir svart att férena grundliggande forutsittningar for direktitkomst
med den sekretess som giller f6r tondriga barns patientuppgifter i
forhillande till virdnadshavare. Det ir inte méjligt att hantera barns
och ungdomars uppgifter pd motsvarande sitt som 1 den 6vriga
hilso- och sjukvirden. Utlimnandet i samband med direktdtkomst
gors automatiskt, utan att den utlimnande virdgivaren i det enskilda
fallet har kontroll 6ver vem som tar del av ospirrade uppgifter och
for vilket indamal. Direktdtkomst forutsitter att samtliga uppgifter
som ir tllgingliga genom direktdtkomst har triffats av en
sekretessbrytande bestimmelse eftersom de anses utlimnade i
tryckfrihetsforordningens mening redan genom att Atkomst
medgetts. Den sekretessbrytande bestimmelsen kan inte vara
begrinsad till att avse enbart sddana uppgifter som mottagaren i ett
visst enskilt fall har ritt att ta del av. Vidare ir det nédvindigt att
sekretessbeddmningen kan goéras i férvig 1 samband med att
direktitkomst medges och att bedémningen kan bygga pa generella
antaganden.

Av 12 kap. 3 § OSL framgir att grundprincipen ir att sekretess
tll skydd for ett barn idven giller 1 forhdllande wll barnets
virdnadshavare, men att sekretessen varierar beroende pd barnets
dlder och mognad samt den enskilda frigan. Av praxis framgér att
utgdngspunkten dr att barn upp till 12 &r som huvudregel inte
uppndtt tillricklig mognad fér att ensam forfoga éver sekretessen,
men att nir det giller tondriga barn méste en prévning av sekretessen
goras i det enskilda fallet.”™* T avsnitt 10.2 gor vi dirfér beddmningen
att det inom ramen for gillande ritt inte ir mojligt att generellt ge
vardnadshavare direktdtkomst till tondriga barns hilso- och
sjukvirdsuppgifter. Kravet pd sekretessprévning i varje enskilt fall
utgor sdledes ett hinder mot direktitkomst eller annat elektroniskt
utlimnande. For att virdnadshavare ska kunna medges
direktdtkomst till tondriga barns uppgifter krivs bestimmelser som
bryter igenom sekretesskyddet.

Vidare redogors det i samma avsnitt f6r bedomningen att det ir
svart att forena lagstiftarens krav pd bedémningar i enskilda fall med
grundliggande tekniska forutsittningar for direktdtkomst.

Nuvarande rittstillimpning nir det giller virdnadshavares
direktdtkomst, som forutsitter individuella bedémningar av

214 Se avsnitt 3.12, 3.13.1, 3.13.3 och 7.4.
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sekretessens omfattning och av barnets mognad, ir resurskrivande
och komplicerad. En ytterligare aspekt att beakta ir dirfér berorda
aktoérers synpunkter i avsnitt 9.2.1 om att hilso- och sjukvirden har
begrinsat med resurser. De flesta anser dock att sekretess-
bestimmelserna ir vil anpassade f6r den 6vriga verksamheten inom
hilso- och sjukvarden, eftersom bedémningen av om en uppgift kan
limnas ut till vrdnadshavaren di ska goéras forst nir frigan om
utlimnande aktualiseras 1 det enskilda fallet, till exempel vid ett
telefonsamtal eller besok.

Enligt vir mening bér lagstiftningen stddja en ordning i samband
med direktdtkomst som innebir att virdnadshavare som
utgdngspunkt fir ta del av sina barns uppgifter. Vi foéreslar dirfor att
det ska inféras sekretessbrytande bestimmelser som innebir att
virdnadshavare som regel fir ta del av sina barns uppgifter vid
direktdtkomst eller annat elektroniskt utlimnande till dess att barnet
fyller 18 &r utan hinder av hilso- och sjukvirdssekretess.

I avsnitt 10.3.1 redogor vi emellertid for att det finns manga barn
som lever 1 utsatta familjesituationer dir det till exempel
forekommer vild eller hedersrelaterad problematik. En dndamals-
enlig ordning forutsitter dirfér att vérdgivaren och E-hilso-
myndigheten kontinuerligt préovar om barnet riskerar att lida
betydande men av virdnadshavarens direktitkomst. De sekretessb-
rytande bestimmelserna bor dirfor forenas med en skydds-
bestimmelse som innebir att uppgifter inte fir limnas ut will
vardnadshavaren nir man kan misstinka att barnet riskerar att lida
betydande men.

11.3.1 Placeringen av de nya bestammelserna i offentlighets-
och sekretesslagen

I 25 kap. 11 § p. 6 OSL finns sekretessbrytande bestimmelser som
anger att uppgifter under vissa forhillanden fir limnas till enskild
utan hinder av hilso- och sjukvardssekretessen 11 §. Vi anser att det
ir limpligt att den nya sekretessbrytande bestimmelsen om att barns
patientuppgifter kan limnas till virdnadshavare genom direkt-
dtkomst eller annat elektroniskt utlimnande utan hinder av sekretess
bor foras in 125 kap. 11 § p. 6 OSL.

I 25 kap. 17 ¢ § OSL anges att sekretessen hos E-hilsomyndig-
heten inte hindrar att uppgifter limnas ut i vissa situationer. Vi anser
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att det dr limpligt att den nya sekretessbrytande bestimmelsen om
att barns uppgifter i den nationella likemedelslistan kan limnas till
vardnadshavare genom direktdtkomst utan hinder av sekretess bor
foras in 125 kap. 17 ¢ § p. 4 OSL.

11.4  Det ar viktigt att rattstillampningen underlattas
genom ytterligare stodmaterial

Forslag: En myndighet ska ges 1 uppdrag att ta fram och publicera
stddmaterial riktad till virdgivare med anledning av de nya
bestimmelserna.

Skilen for forslaget: T avsnitt 9.2.3 och 10.2 redogérs for brister
1 den nationella samordningen och att det resulterat i en rad negativa
konsekvenser. Minga aktorer har dirfor pdtalat behovet av att
tillimpningen av lagstiftningen fortydligas med hjilp av stod-
material, se avsnitt 9.4.2. Aven om virdgivare har betydande frihet
att till exempel avstd frdn att medge direktdtkomst eller begrinsa
direktdtkomsten till vissa uppgifter, menar vi att det dr nédvindigt
med hég grad av nationell samordning och gemensamma rutiner
mellan virdgivare for att skapa okad tydlighet, transparens och
forstdelse for systemet. I avsnitt 10.3.6 konstaterar vi att en
forutsittning fér en indamilsenlig ordning ir att det tas fram
ytterligare information riktad till virdgivare som behandlar hur
barns och virdnadshavares elektroniska tillgdng bor utformas. Vi
foreslar dirfor att regeringen bor ge en myndighet 1 uppdrag att ta
fram stddmaterial riktad till virdgivare som behandlar detta. Berérda
aktorer har bland annat efterfrigat ytterligare vigledning om hur
personalen ska gora risk- och mognadsbedémningar i samband med
direktitkomst eller annan elektronisk itkomst, hur informationen
till barn och virdnadshavare bor utformas, systemens tekniska
funktionalitet samt vilka andra insatser som krivs for att systemet
ska fungera tillfredsstillande.
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11.5 Nollalternativ (6verlamna till regionerna, SKR,
Inera och E-hdlsomyndigheten att skapa en
andamalsenlig ordning)

Ett alternativ till vdra f6rslag dr att i stillet 6verlimna till regionerna,
SKR, Inera och E-hilsomyndigheten att skapa en idndamailsenlig
ordning. Vi férordar av férklarliga skil inte det foérslaget. Aven om
vi delar m&nga av de bedémningar som redovisas i Ineras rapport och
ir positivt instillda till de flesta insatser som féreslds, sd menar vi att
det dr nodvindigt att staten tar ett stdrre ansvar for att skapa en
indamalsenlig ordning. For de flesta barn upp till 18 &r ir det en
fordel om virdnadshavare kan medges elektronisk tillging till
barnets uppgifter pa ett smidigt sitt. Samtidigt dr det av yttersta vikt
att systemet utformas pa ett sddant sitt som skyddar barns integritet
och sikerstiller att virdnadshavare inte fir tillgdng till sidana
uppgifter som kan medféra en risk f6r barnet. Det dr ocksd angeliget
att systemet forhindrar att vdrdnadshavare missbrukar sina barns
e-legitimation och att virdpersonalens arbete underlittas. Forutsitt-
ningarna for barns och virdnadshavares direktdtkomst behéver
dirfor forenklas. Tydlighet och forutsebarhet dr avgorande for
berérda aktorers forstdelse for systemet och for att reglerna ska fa
genomslag 1 tillimpningen. Det ir inte méjligt inom ramen f{ér
gillande ritt att dstadkomma de férindringar som vi bedomer ir
nddvindiga f6r att dstadkomma en indamilsenlig ordning.

Vidare menar vi att det dr tveksamt om frivilligheten kommer leda
till en wllrickligt snabb och ensad utveckling. Var bedémning ir att
de foreslagna forfattningsindringarna och framtagandet av
ytterligare stodmaterial dr avgdrande for att skapa en dndamalsenlig
ordning fér barns och virdnadshavares elektroniska tillgdng till
barnets hilso- och sjukvirdsuppgifter.

11.6 Behov av fortsatt utredning

11.6.1 Utred behovet av att fortydliga och skilja pa barns och
vardnadshavares ritt till information for att varna barns
integritet

I avsnitt 10.2 konstaterar vi att det ir en brist i lagstiftningen att
vardnadshavare medges direktitkomst till barns uppgifter med stod
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av bestimmelserna om enskilds direktdtkomst. Det finns minga
situationer di& barn och virdnadshavare har skilda intressen.
Integritetsaspekten har avgorande betydelse nir barns uppgifter
limnas ut till virdnadshavare genom direktitkomst. Samtidigt
saknar bestimmelserna om direktitkomst till den enskilde sjilv
sddana integritetsavvigningar. Vi gor dirfor bedémningen att
otydligheterna nir det giller férhillandet mellan sekretessreglerna
och védrdnadshavares direktdtkomst har pdverkat den tekniska
utvecklingen, tillimpningen i det enskilda fallet och berérda aktérers
forstielse for systemet pd ett negativt sitt.

Det kan ocks3 ifrdgasittas om den nuvarande ordningen pd ett
ullricklige tydligt sict skiljer den registrerades rittigheter frin den
person som har férildraansvar f6r barnet enligt EU:s dataskydds-
férordning. P4 motsvarande sitt kan det ifrigasittas om den
nuvarande ordningen pd ett tillrickligt tydligt sict skiljer pd den
fysiska personens rittigheter och férmyndarens tillstdnd att f3
tillgdng till vissa e-hilsodata enligt artikel 3 1 forslaget till EHDS.

Vivill lyfta fram att det i de svenska registerforfattningarna inom
hilso- och sjukvdrdsomridet finns andra bestimmelser som inte
varit foremal for vér kartliggning, men dir motsvarande problematik
sannolikt aktualiseras.

Socialstyrelsens foreskrifter och allminna r8d om journalféring
och behandling av personuppgifter i hilso- och sjukvirden (HSLF-
FS 2016:40) tillimpas di virdgivare behandlar patienters person-
uppgifter 1 verksamhet som omfattas av 1 kap. 1 § PDL. Av 4 kap.
12 § forsta stycket i féreskrifterna framgdr att om vardgivaren endast
medger en begrinsad direktitkomst, ska denne informera den
enskilde om detta. Om det rér sig om ett yngre barn eller ett barn
som av annan anledning brister 1 mognad kommer rittigheten att
utdvas av virdnadshavaren. Samtidigt finns det en avsevird risk att
den begrinsade direktitkomsten beror pd att uppgifter spirrats for
vardnadshavaren pd grund av att det kan antas att den underdriga
lider betydande men om uppgiften réjs fér vdrdnadshavaren.?”
Konsekvensen av att informera virdnadshavare enligt 4 kap. 12 §
forsta stycket Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rid om
journalféring och behandling av personuppgifter i1 hilso- och

215 Tfr prop. 2007/08:126 s. 242 dir det framgar att varken virdnadshavare eller yngre barn har
ritt att begrinsa elektronisk dtkomst f6r vardsyfte.
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sjukvdrden ir sledes att integritetsskyddet dventyras och att barnet
kan utsittas for en betydande risk.

Ett annat exempel ir 2 kap. 2 § andra stycket punkten 1 SVOD
dir det anges att en patient ska informeras om att uppgiften om att
det finns spirrade uppgifter om patienten och om vilken virdgivare
som har spirrat uppgifterna, ska goras tillgingliga f6r andra
vardgivare. I avsaknad av en sirskild reglering f6r virdnadshavares
ritt till information, far det antas att rittigheten kan utévas av barnet
sjilvt eller av en virdnadshavare beroende pi barnets &lder och
mognad.”® Av 2 kap. 3 § forsta stycket lagen om sammanhallen vard-
och omsorgsdokumentation framgdr bland annat att om en patient
motsitter sig det, f&r uppgifter om patienten inte goras tillgingliga
for andra vardgivare. I sddant fall ska uppgifterna genast spirras av
virdgivaren. Av andra stycket framgar att en vrdnadshavare for ett
barn dock inte f&r motsitta sig att uppgifter om barnet gors
tillgingliga f6r andra. Av férarbetena framgér att yngre barn som
inte uppndtt tillricklig mognad och utveckling inte heller fir spirra
sina egna uppgifter eller hiva en redan inférd spirr.”’” Det kommer
sdledes inte att finnas ndgra uppgifter som kan spirras for andra
vardgivares direktdtkomst med stod av 2 kap. 3 § forsta stycket
SVOD. Om det kan antas att den underirige lider betydande men
om uppgiften rojs f6r virdnadshavaren kan det diremot finnas
uppgifter som spirrats fo6r virdnadshavarens direktdtkomst.
Konsekvensen av att informera virdnadshavare enligt 2 kap. 2 §
andra stycket punkten 1 SVOD om att det finns spirrade uppgifter
om barnet och om vilken virdgivare som har spirrat uppgifterna ir
sdledes att barnets integritetsskydd dventyras och att barnet kan
utsittas for en betydande risk.

Nir det giller tondriga barn kan det pd motsvarande sitt uppstd
en situation dir barnet uppnitt tillricklig dlder och mognad for att
forfoga dver sekretessen gentemot virdnadshavaren och virdgivaren
1 det enskilda fallet, men dir barnet inte uppndtt tillricklig mognad
och utveckling for att ensam kunna utéva sin ritt till information.
Aven i dessa situationer finns risk foér att barnets personliga
integritet dventyras om information om spirrade uppgifter limnas
till virdnadshavaren.

216 Tfr prop. 2021/22:177 5. 95 f.
27 Prop. 2021/22:177 5. 95 f.
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Lagstiftaren bor enligt vir uppfattning striva efter en ordning
som si ldngt mojligt forenklar virdpersonalens arbete och bidrar till
nationell enhetlighet utan att limna 6ver ett for stort ansvar till
barnet sjilvt eller utsitta barnet for risker. Tydlighet och
forutsebarhet ir enligt vr mening grundliggande fér bide barn,
virdnadshavare, virdpersonal, systemleverantérer och andra
aktorers forstdelse f6r systemet och for att reglerna ska fa genomslag
1 tillimpningen. Det finns dirfér anledning att 6verviga en generell
dversyn av bestimmelserna i patientdatalagen, lagen om nationell
likemedelslista och lagen om sammanhillen information inom vard
och omsorg 1 syfte att fortydliga och skilja pid barns och
virdnadshavares ritt till information. Att skilja pd virdnadshavare
och barn i lagstiftningen ir en integritetsstirkande dtgird som bidrar
till 6kad tydlighet och speglar lagstiftarens avsikter pd ett bittre sitt.

11.6.2 Utred behovet av att fortydliga barns ratt att utse
ombud och spérra uppgifter for halso- och sjukvarden

I avsnitt 10.2 gor vi bedémningen att det dr svirt att forena
lagstiftarens krav pd bedémningar i enskilda fall av barns 3lder,
mognad och utveckling med grundliggande tekniska férutsittningar
for dtkomst till uppgifterna. Effektiva tekniska system forutsitter
automatisering, minimalt med fritext och ett begrinsat antal fasta
alternativ for att hilla ned kostnaderna f6r den tekniska utvecklingen
och skapa interoperabilitet mellan olika verksamhetssystem.

E-hilsomyndigheten har uppmirksammat de sirskilda
svarigheter som idr férenade med lagstiftarens krav pd myndigheten
att bedéma barns mognad samt foérhéllandena 1 det enskilda fallet i
samband med att barn vill utse ombud eller spirra uppgifter for
hilso- och sjukvérden, eftersom E-hilsomyndigheten saknar egen
arena for att triffa barn och virdnadshavare. Manga aktorer tycker
dessutom att lagstiftningen ir komplicerad och efterfrigar en
tydligare och enklare reglering som ensar bedémningarna och
begreppen.

Enligt vir uppfattning har lagstiftaren inte tagit tillricklig hinsyn
till tekniska och organisatoriska férutsittningar vid avvigningen
mellan barns ritt tll sjilvbestimmande och integritet samt
virdnadshavarens ansvar. Lagstiftningen brister dirfor i tydlighet
och forutsebarhet. En méjlighet skulle kunna vara att
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bestimmelserna om en patients ritt att utse ombud och spirra
uppgifter f6r hilso- och sjukvirden kompletteras med dldersgrinser
som anges 1 lag eller férordning.

Enligt vir mening finns anledning att &verviga en generell
oversyn av bestimmelserna 1 patientdatalagen, lagen om nationell
likemedelslista och lagen om sammanhillen vird- och
omsorgsdokumentation i syfte att fortydliga och férenkla hur barns
och virdnadshavares rittigheter och skyldigheter ska tolkas i
forhallande till tekniska och organisatoriska férutsittningar.

11.6.3 Utred behovet av en sarskild reglering for barns och
vardnadshavares elektroniska tiligang till
sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation

Lagen om sammanhillen v8rd- och omsorgsdokumentation tridde i
kraft den 1 januari 2023 och innebar att bestimmelserna om
sammanhdllen journalféring lyftes ur patientdatalagen och
placerades i en ny lag. Vidare utvidgades tillimpningsomridet fér
bestimmelserna s att de dven omfattar de delar av socialtjinstens
verksamheter som avser omsorg om ildre personer och personer
med funktionsnedsittning. Det ingdr inte i virt uppdrag att utreda
elektronisk dtkomst till barns uppgifter inom socialtjinsten. Vi
beddémer dock att minga av de behov och férdelar som vi redogjort
for nir det giller behovet av en sirskild reglering f6r barns och
vardnadshavares elektroniska tillgdng till barns patientuppgifter och
andra hilso- och sjukvirdsuppgifter gor sig gillande dven nir det
giller barns och virdnadshavares elektroniska tillging till
sammanhillen vird- och omsorgsdokumentation. Samudigt finns
det starka integritetsaspekter som talar for att frigan bor utredas
sirskilt. Exempelvis kan personuppgifter om virdnadshavare och
familje- eller jourhemsférildrar ingd 1 den sammanhallna vird- och
omsorgsdokumentation. Vidare ir det sannolikt att minga av de
tondriga barn med funktionsnedsittning som omfattas av
lagstiftningen saknar tillricklig mognad och utveckling fér att kunna
forstd sin  omsorgsdokumentation eller motsitta sig  att
virdnadshavaren fir del av dokumentation. Det kan dirfor finnas
anledning att Overviga en annan ordning fér barns och
vardnadshavares elektroniska tillgdng till barns omsorgsdokumenta-
tion dn att infora en fast dldersgrins for egen dtkomst samt en
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generell sekretessbrytande bestimmelse som férenas med en
mojlighet f6r barnet att motsitta sig virdnadshavares dtkomst (s.k.
opt-out).

11.6.4 Utred behovet av en sarskild ordning fér barn som
vardas utanfor hemmet

Elektronisk tillging till placerade barns hilso- och
sjukvardsuppgifter

Under kartliggningen har flera aktdrer uppmirksammat barns
utsatthet nir de virdas med stéd av 1 och 2 §§ LVU samtidigt som
virdnadshavaren alltjimt medges direktdtkomst till barnets hilso-
och sjukvdrdsuppgifter. I avsnitt 11.1.10 gor vi dirfér bedémningen
att det ir bdde mojligt enligt gillande ritt och dndaméilsenligt att
virdgivaren avslutar vdrdnadshavarens direktdtkomst nir barnet ir
omhindertaget med stéd av 1 och 2 §§ LVU.

Enligt vir mening finns det dock anledning att 6verviga en
sirskild reglering fér den situation nir barnet vdrdas utanfor
hemmet. En mojlighet skulle kunna vara att det inférs en
bestimmelse 1 patientdatalagen och lagen om nationell
likemedelslista som fortydligar att om barnet har omhindertagits
enligt 1 och 2 §§ LVU, ska socialnimnden hos virdgivaren och hos
E-hilsomyndigheten begira att barnets patientuppgifter och andra
hilso- och sjukvirdsuppgifter spirras for vdrdnadshavarens
elektroniska tillging. Det bor overvigas om bestimmelserna bor
forenas med en mojlighet f6r vardgivaren och E-hilsomyndigheten
att medge socialnimnden eller den 4t vilken nimnden har uppdragit
barnets vard enligt 11 § fjirde stycket LVU elektronisk tillging till
uppgifter om barnet.

Himta ut placerade barns likemedel

Flera aktérer har uppmirksammat den problematik som uppstér nir
familjehem eller annan vuxen som ansvarar for barnets vird ska
himta ut barns likemedel.

Det finns inget formellt krav pd fullmakt fér att himta ut
patienters likemedel. I 8 kap. 33 § Likemedelsverkets foreskrifter
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(HSLF-FS 2021:75) om férordnande och utlimnande av likemedel
och teknisk sprit anges 1 stillet att vid utlimnande av likemedel och
teknisk sprit ska apotekspersonalen se till att utlimnandet gors till
ritt person. Det idr oklart vad som krivs fér att en
familjehemsforilder som saknar fullmakt ska anses vara ritt person.
E-hilsomyndigheten skriver dirfér pd sin hemsida att om
familjehemmet saknar fullmakt behéver de kontakta ett apotek och
diskutera hur de ska 16sa situationen i det aktuella fallet. Ett intyg
gillande familjehemsplacering kan underlitta nir de kontaktar
apoteket.””™ Att himta ut placerade barns likemedel utan fullmakt
frén barnets vdrdnadshavare kan sdledes vara bdde tidskrivande och
forenat med betydande osikerhet.

Aven om det inte finns nigot formellt krav p3 fullmakt for att
familjehemsforildrar ska kunna himta ut placerade barns likemedel
innebir fullmakten att apotekspersonalen pd ett enkelt sitt kan
kontrollera att likemedlet limnas ut till ritt person.””” Fullmakten
forenklar dirigenom familjehemmets likemedelshantering och ger
familjehemsforildrarna en generell ritt att himta ut barnets
likemedel utan 6verenskommelser med ett apotek i det aktuella
fallet.

Under vir kartliggning har det framkommit uppgifter om att
virdnadshavare anvinder behovet av fullmake som ett
patryckningsmedel gentemot familjehemmet eller socialtjinsten.
Det forekommer dven att vdrdnadshavare  missbrukar
familjehemsforildrars personuppgifter. Att hantera virdnadshavares
fullmaketer till familjehemsférildrar dr tidskrivande och komplicerat
féor  socialtjinsten  och  innebdr en integritetsrisk  for
familjehemsforildrar.

Det ir viktigt att lyfta fram att det enligt vdr mening ir en klar
fordel for det flesta barn som virdas utanfér hemmet att en vuxen
som ansvarar for barnets vird kan himta ut medicin till barnet pd ett
smidigt sitt. Nir det giller yngre barn ir behovet av stod generellt
stort, men det giller iven minga ildre barn som virdas med stdd av
LVU eller SoL och som p& grund av till exempel bristande mognad,

218 https://www.ehalsomyndigheten.se/fragor-svar/hur-kan-vi-som-familjehemsforaldrar-

hamta-ut-lakemedel-till-barnet-nar-det-saknas-fullmakt-fran-barnets-vardnadshavare/
(himtad 2023-05-25).

219 Tfr 8 kap. 33 § Likemedelsverkets féreskrifter (HSLE-FS 2021:75) om férordnande och
utlimnande av likemedel och teknisk sprit samt Vigledning till Likemedelsverkets
foreskrifter (HSLF-FS 2021:75) om férordnande och utlimnande av likemedel och teknisk
sprit.
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funktionsnedsittning eller sjukdom behdver stéd av en vuxen i
samband med likemedelshantering. Enligt vir mening bor
regeringen ge E-hilsomyndigheten 1 wuppdrag att utreda
forutsittningarna for att forenkla f6r familjehem som ansvarar for
barnets vird att himta ut barns likemedel.

11.7 Forhallandet till EU:s dataskyddsforordning

Bedomning: Det ir férenligt med EU:s dataskyddsférordning
att inféra bestimmelser 1 svensk ritt som fértydligar virdgivares
och E-hilsomyndighetens mojligheter att medge barn och
virdnadshavare elektronisk tillging till barns patientuppgifter
och andra hilso- och sjukvirdsuppgifter.

Inledning

En f6rutsittning for att inféra bestimmelser som ger virdgivare och
E-hilsomyndigheten mojlighet att medge barn och virdnadshavare
elektronisk tillgdng till barns patientuppgifter och andra hilso- och
sjukvirdsuppgifter dr att detta dr forenligt med EU:s
dataskyddsforordning. I avsnitt 3.4 redogors for aktuella
bestimmelser 1 dataskyddsférordningen. Dir framgdr bland annat
att for att en behandling av personuppgifter ska vara tilliten behover
den stddja sig pd minst en av de rittsliga grunder som riknas upp i
artikel 6.1 1 dataskyddsforordningen.”® Av artikel 4 1
dataskyddsforordningen framgr att utlimning genom 6éverforing ir
en form av behandling av personuppgifter. Utlimnandet utgédr
siledes 1 sig en behandling av personuppgifter 1 dataskydds-
férordningens mening, och miste dirfor ha en rittslig grund 1 artikel
6.1 1 dataskyddstérordningen.

220 Se avsnitt 3.4.2.
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Rittslig grund {6r E-hilsomyndighetens och vardgivares
behandling av personuppgifter

Den rittsliga grunden for att myndigheter ska fi behandla
personuppgifter ir i regel att det ir nddvindigt f6r att utféra en
uppgift av allmint intresse (artikel 6.1 e 1 dataskyddsférordningen)
eller fullgdra en rittslig forpliktelse (artikel 6.1 ¢ i dataskydds-
forordningen). Regeringen har uttalat att sddan verksamhet som en
statlig eller kommunal myndighet bedriver inom ramen for sin
befogenhet ir ett allmint intresse. Det star vidare klart att hilso- och
sjukvdrd, inklusive den behandling av personuppgifter som ir
nddvindig for att utfora arbetsuppgifterna, dr sddana allminna
intressen som avses 1 artikel 6.1 e 1 dataskyddsférordningen. Den
behandling av personuppgifter som sker inom hilso- och sjukvirden
genom insamling och dokumentation i patientjournal har stdd i
indamailsbestimmelsen 1 2 kap. 4 § forsta och andra punkten PDL
samt 3 kap. PDL om skyldigheten att dokumentera i patientjournal.
Detta bygger 1 sin tur pd den rittsliga grunden rittslig forpliktelse
(artikel 6.1 c 1 dataskyddsférordningen).”!

Den behandling av personuppgifter som sker i den nationella
likemedelslistan har st6d 1 3 kap. 1-8 §§ NLL och bygger i sin tur pd
den rittsliga grunden rittslig forpliktelse (artikel 6.1 ¢ i
dataskyddsforordningen). Behandlingen ir iven nédvindig for att
utféra uppgifter av  allmint intresse (artikel 6.1 e 1
dataskyddsférordningen).*?

Vira forslag innebir att virdgivare och E-hilsomyndigheten ges
mojlighet att medge virdnadshavare och barn som har fyllt tretton
ar elektronisk tillgdng till barns patientuppgifter och andra hilso-
och sjukvirdsuppgifter. Det ir alltsd inte friga om nigon
uppgiftsskyldighet och grunden fér den personuppgifts-
behandlingen ir dirmed inte att fullgéra en rittslig forpliktelse.””

Genom 5 kap. 5 § PDL och 5 kap. 6 § NLL samt de foreslagna
bestimmelserna i PDL och NLL finns det lagligt stéd i nationell ritt
for att limna ut personuppgifterna (jfr 2 kap. 5 § PDL och 3 kap. 7
§ NLL). Virdgivares och E-hilsomyndighetens behandling genom
utlimnandet av  patientuppgifter och andra hilso- och
sjukvdrdsuppgifter fir dirmed ses som behandling av person-

22! Se avsnitt 3.4.2 och prop. 2017/18:105 s. 57.
222 Prop. 2017/18:223 5. 68 {.
2 Jfr SOU 2017:66 s. 326 f.
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uppgifter som gors foér att fullgéra uppgiftslimnande 1
dverensstimmelse med lag. Att utfora vdrden ir en arbetsuppgift av
allmint intresse. Syftet med att medge barn och virdnadshavare
elektronisk tillging till barns hilso- och sjukvirdsuppgifter ir att
6ka barns och virdnadshavares delaktighet 1 virden. Den behandling
av personuppgifter som sker genom utlimnandet i enlighet med de
foreslagna bestimmelserna ir dirfér nédvindig for att utféra en
arbetsuppgift av allmint intresse (artikel 6.1 e 1 dataskydds-
férordningen).

Att registrera att barnet motsatt sig att en uppgift gors tillginglig
for virdnadshavaren utgér i sig en behandling av personuppgifter.
Motsvarande giller nir E-hilsomyndigheten registrerar att hilso-
och sjukvirdspersonalen hos E-hilsomyndigheten begirt att f3
uppgiften spirrad i den nationella likemedelslistan for direkt-
dtkomst av virdnadshavaren. Denna behandling ir dock nédvindig
for att den personuppgiftsansvarige ska kunna hantera dtkomst och
spirrar. Aven denna behandling av personuppgifter ir dirfor
nédvindig for att utféra en arbetsuppgift av allmint intresse.

Stod for att behandla kinsliga personuppgifter

De uppgifter som limnas ut kommer 1 allminhet att vara kinsliga
personuppgifter om hilsa som enligt huvudregeln 1 artikel 9.1 1 data-
skyddsforordningen inte fir behandlas. Det innebir att nigot av
undantagen i artikel 9.2 1 dataskyddsforordningen for att f3 behandla
kinsliga personuppgifter behdver vara uppfyllda.

I avsnitt 3.4.3 redogors for att det finns stod 1 artikel 9.2 h i
dataskyddsférordningen och 3 kap. 5 § dataskyddslagen fér att
behandla kinsliga personuppgifter inom hilso- och sjukvérd.
Upprikningen 1 artikel 9.2 h i dataskyddsférordningen ticker i
praktiken in nistan all behandling av kinsliga personuppgifter som
férekommer inom hilso- och sjukvirdsomridet. Var bedémning ir
att mojligheterna for virdgivare och E-hilsomyndigheten att medge
barn och virdnadshavare elektronisk tillgdng till barns patient-
uppgifter och andra hilso- och sjukvardsuppgifter ir en sddan typ av
behandling som har stéd 1 artikel 9.2 h i dataskyddsférordningen.?*
Behandling fir ske under férutsittning att kravet pd tystnadsplikt

224 Prop. 2017/18:223 5. 78 f. och SOU 2021:39 5. 150.
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som féljer av artikel 9.3 1 dataskyddsférordningen ir uppfyllt. Inom
hilso- och sjukvirden giller som regel tystnadsplikt, bdde 1 den
offentliga och i1 den privata sektorn. Motsvarande giller inom E-
hilsomyndigheten. T regel rider stark sekretess foér den typ av
personuppgifter som férkommer inom hilso- och sjukvirden. Det
innebdr att kravet pd tystnadsplikt som féljer av artikel 9.3 i
dataskyddsforordningen dr uppfyllt.

Barnets och virdnadshavarens behandling av personuppgifterna

De barn och virdnadshavare som fér elektronisk tillging till barnets
patientuppgifter och andra hilso- och sjukvirdsuppgifter utfér i sin
tur en behandling av personuppgifter. Eftersom barnet och
virdnadshavaren behandlar personuppgifterna som ett led 1
verksamhet av rent privat natur eller som har samband med hans eller
hennes hushill ligger behandlingen av personuppgifterna utanfér
dataskyddsforordningens tillimpningsomrade enligt artikel 2.2 ¢ i
férordningen.”

23 Prop. 2017/18:223 5. 165 f. och SOU 2021:39 5. 151 f.
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12 lkrafttradande

Forslag: Lagindringarna ska trida i kraft den 1 juli 2024.
Bedomning: Det behovs inga 6vergdngsbestimmelser.

Skilen for forslaget: Det ir frivilligt for virdgivare och
E-hilsomyndigheten att medge barn och virdnadshavare tillging,
genom direktdtkomst eller annat elektroniskt utlimnande, till barns
patientuppgifter eller andra hilso- och sjukvirdsuppgifter.
Virdgivare och E-hdlsomyndigheten kan siledes vilja om de vill
tillimpa regelverket efter att bestimmelserna har tritt 1 kraft.
Forslagen foérenas inte med ndgra obligatoriska krav.

En majlighet till elektronisk tillging for barn och v8rdnadshavare
till barns patientuppgifter finns i dag enligt patientdatalagen och
lagen om nationell likemedelslista. Aven om det finns behov av bide
teknisk utveckling, verksamhetsutveckling och kompetenslyft fér
att sikerstilla en indamalsenlig ordning, finns det tekniska l6sningar
och rutiner p3 plats som dr méjligt att anknyta till.

Vi anser att lagindringarna bor trida i kraft relativt snart. Med
beaktande av det utvecklingsarbete som pdgir inom regioner och
kommuner ir det angeliget att de rittsliga forutsittningarna for
barns och virdnadshavares direktdtkomst till barns patientuppgifter
fortydligas. Det dr ocks8 noédvindigt att de foreslagna
bestimmelserna som skyddar barns integritet fir genomslag i detta
utvecklingsarbete. Vi foreslar dirfor att bestimmelserna ska trida 1
kraft den 1 juli 2024.
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13 Konsekvenser av forslagen

13.1 Inledning — vad ska uppnas med regleringen

Forslagen 1 promemorian syftar till att 3stadkomma en mer
indamailsenlig ordning fér barns och virdnadshavares tillging,
genom direktdtkomst eller annat elektroniskt utlimnande, till barns
patientuppgifter och hilso- och sjukvirdsuppgifter. Enligt vir
mening ir det en klar fordel for de flesta barn att vdrdnadshavare kan
medges elektronisk tillgdng till barns hilso- och sjukvirdsuppgifter
pa ett smidigt sitt. P4 motsvarande sitt dr det en fordel for de flesta
tondriga barn att kunna ta del av sina hilso- och sjukvirdsuppgifter
elektroniskt. Samtidigt behover barns integritet skyddas.

Nuvarande lagstiftning dr otydlig och det dr oklart i vilken
omfattning barn och virdnadshavare fr medges direktdtkomst till
barns patientuppgifter enligt gillande ritt. Bestimmelserna ir svira
att forena med grundliggande tekniska forutsittningar for
direktdtkomst. De innefattar dirtill betungande krav pd hilso- och
sjukvdrdspersonalen att gora komplicerade sekretessprévningar.
Detta har resulterat 1 bristande nationell samordning och svirigheter
for berorda aktorer att f3 6verblick 6ver vilken information som
visas for vem 1 1177-tjinsterna. I foérlingningen har detta varit en
bidragande orsak till att hilso- och sjukvirden inte har skapat en
indamdlsenlig ordning fér barns och virdnadshavares digitala
kontakter med virden. I dagsliget rdder stor diskrepans mellan de
mojligheter och begrinsningar som anges i lagstiftningen, Ineras
ramverk och de tekniska mojligheterna att anpassa 1177-tjinsterna
samt den faktiska tillimpningen inom hilso- och sjukvirden.

Vira forslag leder till okade mojligheter foér vérdgivare och
E-hilsomyndigheten att medge barn och virdnadshavare
direktdtkomst till barns hilso- och sjukvirdsuppgifter samtidigt som
barns integritet skyddas och vdrdpersonalens arbete forenklas.
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Tydlighet och forutsebarhet ir enligt vr mening grundliggande for
bide barn, virdnadshavare, virdpersonal, systemleverantorer och
andra aktorers forstdelse for systemet och for att reglerna ska fa
genomslag 1 tillimpningen. Det ir en integritetsstirkande &tgird att
skilja pd virdnadshavares och barns direktitkomst 1 lagstiftningen.
Vi menar att det bidrar till 6kad tydlighet och speglar lagstiftarens
avsikter pd ett bittre sitt. De nya reglerna innebir pd det sittet
forenklingar f6r enskilda, regioner, kommuner, féretag och statliga
myndigheter.

Vart arbete har genomsyrats av barnrittsliga dverviganden dir vi
sirskilt beaktat barnets behov av skydd for den personliga
integriteten och virdnadshavarens ansvar enligt forildrabalken.
Konsekvenserna for den personliga integriteten, forslag pd
integritetsstirkande &tgirder samt vdra samlade integritets-
avvigningar har dirfér redovisats [6pande. I f6ljande avsnitt har vi
sammanstillt vilka delar av promemorian som ir sirskilt relevanta i
en integritetsanalys och barnkonsekvensanalys.

13.2 Konsekvenser for den personliga integriteten
13.2.1 Fordelar med forslaget

— Det finns klara fordelar med att man 1 lagstiftningen skiljer pd
vardnadshavares och barns elektroniska tillgdng (avsnitt 10.2 och
11.1).

— Det ir indamalsenligt att virdgivare och E-hilsomyndigheten far
mojlighet att medge vdrdnadshavare elektronisk tillgdng till barns
hilso- och sjukvirdsuppgifter utan 8ldersgrins (avsnitt 10.3, 11.1
och 11.2).

— For att det ska vara mojligt dr det ndédvindigt att det infors
sekretessbrytande bestimmelser med rakt skaderekvisit (avsnitt
10.2,10.3.1 och 11.3).

— Det ir indamalsenligt att virdgivare och E-hilsomyndigheten far
mojlighet att medge barn som har fyllt tretton ar elektronisk
tillgdng till sina hilso- och sjukvirdsuppgifter (avsnitt 10.3.2,
11.1.7 och 11.2.1).
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13.2.2 Integritetsrisker och andra nackdelar med forslaget

— Det finns en risk att uppgifter som omfattas av sekretess gors
tillgingliga f6r virdnadshavaren genom direktdtkomst eller annat
elektroniskt utlimnande (avsnitt 7.3, 9.1.1, 10.1, 10.3.1, 10.3.7,
11.1.3 och 11.2.2).

— Det finns en risk att uppgifter gors tillgingliga for
vardnadshavaren genom direktitkomst eller annat elektroniskt
utlimnande trots att barnets motsitter sig det (avsnitt 10.3.1,
11.1.4 och 11.2.3).

— Det finns en risk att vdrdnadshavare sprider barns hilso- och
sjukvardsuppgifter vidare pd ett sitt som barnet inte vill (avsnitt
10.3.1).

— Det finns en risk att barn inte vigar motsitta sig virdnadshavares
elektroniska tillging (avsnitt 10.3.1).

— Det finns en risk att virdnadshavaren missbrukar barnets
e-legitimation och fir tillgdng till uppgifterna den vigen (avsnitt
9.1.3, 11.1.8 och 11.2.4).

— Det finns en risk att barn utsitts {6r patryckningar och mot sin
vilja limnar ut hilso- och sjukvardsuppgifter till virdnadshavare
eller andra enskilda (avsnitt 10.3.1, 11.1.8 och 11.2.4).

— Det finns en risk att barn och virdnadshavare inte forstdr
journalanteckningar eller provsvar, vilket leder till férvirring
(avsnitt 9.3.1, 10.3.2, 10.3.3).

13.2.3 Vilka ar alternativen?

— Forildrar kan kontakta sjukvirden for sina barns rikning via
okrypterad e-post (avsnitt 9.1.3 och 10.1).

— Vardnadshavare kan anvinda sina barns e-legitimationer for att
logga in 1 olika patientportaler och ta del av sina barns uppgifter
(avsnitt 9.1.3, 11.1.8 och 11.2.4).

— Vérdnadshavare och barn kan {2 del av uppgifterna muntligt eller
pa papper i stillet (avsnitt 9.3.1).
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Den elektroniska tillgdngen kan begrinsas till vissa typer av
uppgifter, till exempel vissa uppgiftstyper eller uppgifter frin
vissa verksamheter (avsnitt 9.3.2, 10.3.4, 11.1.7 och 11.1.10).

Det kan inféras fasta &ldersgrinser for virdnadshavares
elektroniska tillgdng (avsnitt 9.3.3, 10.3.5, 11.1.7 och 11.1.10).

Det kan inféras 15-drsgrins for barns elektroniska tillging
(avsnitt 9.3.3).

Det kan inféras standardiserade obligatoriska mognadsbedém-
ningar vid en viss &lder (avsnitt 9.3.4).

Vardnadshavare kan medges elektronisk tillgdng forst efter att de
anmilt ett behov (avsnitt 9.3.4).

Vardnadshavare kan medges direktdtkomst som ombud (avsnitt
9.3.4).

.2.4 Forslag pa integritetsstarkande atgarder

Uppgifter som omfattas av sekretess ska spirras fér virdnads-
havaren (avsnitt 11.1.3 och 11.2.2).

Uppgifter ska spirras {or virdnadshavaren om barn som har fyllt
tretton dr motsitter sig vrdnadshavarens elektroniska tillging
(avsnitt 11.1.4 och 11.2.3).

Vardgivaren och hilso- och sjukvirdspersonal ska informera barn
som har fyllt tretton i om ritten att motsitta sig
virdnadshavarens elektroniska tillgdng (avsnitt 11.1.5 och
11.2.7).

Uppgifter som avslojar att det finns spirrade uppgifter far inte
imnas ut elektroniskt till virdnadshavaren (avsnitt 11.1.6 och
11.2.5).

Uppgifter som spirrats for virdnadshavaren med hinvisning till
sekretess ska dven spirras for barnet (avsnitt 11.1.8 och 11.2.4).

Hilso- och sjukvirdspersonalens skyldigheter att prova
sekretessen och hos E-hilsomyndigheten begira att uppgifter
spirras fortydligas (avsnitt 11.2.6).
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— Det infors ett bemyndigande for regeringen eller den myndighet
som regeringen bestimmer att meddela foreskrifter om
sikerhetsdtgirder vid enskilds direktdtkomst till uppgifter i den
nationella likemedelslistan (avsnitt 11.2.8).

— Forutsittningarna fér barns och vdrdnadshavares elektroniska
tillgdng fortydligas (avsnitt 11.1, 11.2 och 11.3).

— Rittstillimpningen underlittas genom ytterligare stddmaterial
(avsnitt 11.4).

13.2.5 Avvagning mellan barnets behov av skydd for sin
personliga integritet och vardnadshavarens ansvar
enligt fordldrabalken

Ritten till skydd for den personliga integriteten ir inte absolut utan
kan inskrinkas. Rittigheten madste forstds utifrdn sin uppgift i
samhillet och vigas mot andra grundliggande rittigheter 1 enlighet
med proportionalitetsprincipen (skil 4 till EU:s dataskyddsférord-
ning). Behovet av behandlingen av personuppgifterna méste vid en
sddan avvigning viga tyngre in den enskildes intresse av skydd for
den personliga integriteten. En annan aspekt av den personliga
integriteten ir att den enskildes vilja ska respekteras.

Av kartliggningen framgdr att hilso- och sjukvirden brister i att
skydda yngre barns hilso- och sjukvirdsuppgifter och att
konsekvenserna ir sirskilt allvarliga for de barn som omhindertagits
enligt LVU eller som lever i familjer dir det férekommer vald eller
hedersrelaterat fortryck.

Vidare saknar virdnadshavare mojlighet att stddja sina barn
genom digitala virdkontakter nir barnen fyllt 13 3r, vilket medfort
risker for tondriga barns patientsikerhet. Det hir ir sdrskilt allvarligt
foér de barn som har stora eller komplexa virdbehov eller som saknar
uillricklig mognad for att sjilv kontakta virden digitalt. Det kan
ocksd medfora betydande risker for barns integritet 1 de fall d&
vardnadshavaren anvinder okrypterad e-post eller missbrukar sina
barns e-legitimationer f6ér att komma i kontakt med virden. Ett
annat allvarligt problem med nuvarande system ir att barn under 16
dr inte ges mojlighet att ta kontakt med vérden digitalt trots att
ménga barn och unga ir vana anvindare av digitala tjinster och
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foredrar digitala kontaktvigar. Barnen har dirigenom berdvats en
central forutsittning for en god och nira vird.”

Vi har dirfér i avsnitt 11 gjort bedémningen att férutsittningarna
for vardgivares och E-hilsomyndighetens mojligheter att medge
barn och virdnadshavare elektronisk tillgdng till barns hilso- och
sjukvirdsuppgifter behover fortydligas. Att skilja pd vdrdnads-
havares och barns direktdtkomst i lagstiftningen dr enligt vdr mening
1 grunden en integritetsstirkande &tgird som bidrar till okad
tydlighet och speglar lagstiftarens avsikter p4 ett bittre sitt.

Att infora en mojlighet f6r virdgivare och E-hilsomyndigheten
att medge virdnadshavare elektronisk tillgdng till barns hilso- och
sjukvdrdsuppgifter fram till barnen fyller 18 &r skulle underlitta for
ménga barn som utan hjilp har svirt att vara delaktiga i sin vird. Det
skulle ocksd underlitta f6r virdnadshavare som vill hlla sig 16pande
informerade om och hjilpa till i virden av sina barn.*”” Fér att det
ska vara mojligt dr det nddvindigt att det infors sekretessbrytande
bestimmelser. Vidare ir det enligt vir mening indamé&lsenligt att det
fortydligas att virdgivare och E-hilsomyndigheten kan medge barn
som har fyllt tretton &r direktdtkomst till sina hilso- och
sjukvirdsuppgifter eftersom det kan antas leda till 6kade mojligheter
for ungdomar att vara delaktiga i sin egen vérd.”*

Vid virdnadshavares tillgdng till en tondrings hilso- och
sjukvirdsuppgifter bor utgdngspunkten vara att den unges vilja ska
respekteras. Det ligger i linje med de grundliggande kraven pd att en
god vird ska bygga pa respekt {or patientens sjilvbestimmande och
integritet och att barnets instillning till aktuell vird och behandling
s& lingt som mojligt ska kartliggas och tillmitas betydelse i
forhdllande till dennes &lder och mognad.”” Det ir dven foérenligt
med EU:s dataskyddsférordning. P4 motsvarande sitt ligger det vil
1 linje med de grundliggande kraven pd en god vird och
bestimmelserna i dataskyddsforordningen att som utgdngspunkt ge
barns virdnadshavare elektronisk tillgdng till yngre barns hilso- och
sjukvardsuppgifter.”® Vi anser dirfér att det finns ett stort och
vilmotiverat behov av att fortydliga férutsittningarna och utéka

226 Avsnitt 9.1 och 10.1.

27 Se avsnitt 10.3.1.

28 Se avsnitt 10.3.2.

2% Se avsnitt 3.1 och 10.3 samt 5 kap. 1 § HSL, 3 kap. 3 § och 4 kap. 1 och 3 §§ PL.

20 Se avsnitt 3.1, 3.4 och 10.3 samt 5 kap. 1 § HSL, 3 kap. 3 § och 4 kap. 1 och 3 §§ PL.
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mojligheterna att medge barn och virdnadshavare elektronisk
tillgdng till barns hilso- och sjukvirdsuppgifter.

I avsnitt 13.2.2 konstateras att det finns flera integritetsrisker och
andra nackdelar med forslaget. Samtidigt saknas anvindbara
alternativ fér att 8stadkomma en indamilsenlig ordning.”! De risker
som finns med att ge virdgivare och E-hilsomyndigheten utékade
mojligheter att medge barn och vdrdnadshavare elektronisk tillging
till barns hilso- och sjukvirdsuppgifter kan enligt vir mening pd ett
tillfredsstillande  sitt motverkas genom integritetsstirkande
tgirder.

Risken fér att uppgifter som omfattas av sekretess gors
tillgingliga fér virdnadshavaren genom direktdtkomst eller annat
elektroniskt utlimnande motverkas genom att kraven pd att ta
stillning till sekretess och spirra uppgifter utékas och fortydligas 1
lagstiftningen. P4 motsvarande sitt framgar det klart av de féreslagna
bestimmelserna att virdgivare och E-hilsomyndigheten ir skyldiga
att spirra en uppgift fér vdrdnadshavaren om barnet motsitter sig
sddan dtkomst samt att barn som har fyllt tretton dr ska informeras
om ritten att motsitta sig att virdnadshavaren fir del av barnets
uppgifter.

Om en virdgivare eller E-hilsomyndigheten fir reda pi att
virdnadshavare sprider barns hilso- och sjukvirdsuppgifter vidare
pi ett sitt som barnet inte vill, kan den elektroniska tillgingen genast
avbrytas. Eftersom det handlar om frivilliga bestimmelser finns det
inte ndgon skyldighet f6r virdgivaren eller E-hilsomyndigheten att
gora barns uppgifter elektroniskt tillgingliga f6r vrdnadshavaren.
Vidare kan vi konstatera att denna risk inte helt kan elimineras
eftersom virdnadshavare ocksd har en ldngtgdende ritt att ta del av
barns uppgifter p annat sitt.”” Risken foér att nigon fir del av barns
hilso- och sjukvirdsuppgifter genom att utdva pdtryckningar mot
barnet kommer enligt vir bedémning sannolikt inte att 6ka patagligt
pa grund av vira forslag.”

Vimenar att risken f6r negativa konsekvenser till f6ljd av att barn
och vdrdnadshavare inte forstdr journalanteckningar eller provsvar
ir overdriven. De studier som finns ger i stillet stod for
uppfattningen att patienter och anhéoriga, oberoende av dlder, uppger

51 Se avsnitt 13.2.3.

22 Tfr 12 kap. 3 § OSL och 2 kap. 15 § tryckfrihetsférordningen.

233 Tfr prop. 1979/80:2 Del A s. 329, prop. 2007/08:126 s. 159 och prop. 2017/18:223 5. 165
samt SOU 2021:39 5. 110.
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att de forstdr det mesta i sin journal och att tillgdngen till hilso- och
sjukvirdsuppgifter via nitet ger en rad positiva effekter.”*
Dessutom kan konstateras att risken foér att virdnadshavare
missbrukar barns e-legitimation sannolikt kommer minska till foljd
av de foreslagna bestimmelserna eftersom férslagen innehiller en
skyldighet fér virdgivare och E-hilsomyndigheten att spirra
uppgifter f6r bdde virdnadshavare och barn om uppgiften omfattas
av sekretess gentemot virdnadshavaren.

Risken fér barns integritet till foljd av att barnet inte vigar
motsitta sig virdnadshavares direktdtkomst motverkas genom att de
sekretessbrytande bestimmelserna forenas med en skyldighet for
hilso- och sjukvirden och E-hilsomyndigheten att kontinuerligt
proéva om barnet riskerar att lida betydande men av att en uppgift
limnas till virdnadshavaren.

Vi vill ocksd betona att en forutsittning for att stadkomma en
indamilenslig avvigning mellan barnets behov av skydd fér sin
personliga integritet och virdnadshavarens ansvar enligt forildra-
balken ir att forfattningsférslagen kombineras med andra insatser.
Framtagande av en vigledning eller annat stddmaterial ir nédvindigt
for att dstadkomma 6kad nationell samordning och gemensamma
rutiner.”” Regeringen och ansvariga myndigheter bér noga folja
liget och utvirdera behovet av foreskrifter for att dstadkomma
nationell samordning.”*Vidare krivs teknisk utveckling, verksam-
hetsutveckling, kompetensutveckling och informationsinsatser till
barn och virdnadshavare.”” For att barn ska ges mojlighet att
uttrycka sin 3sikt miste det finnas gemensamma indaméilsenliga
rutiner som sikerstiller att hilso- och sjukvirden samtalar enskilt
med barn och att barn frin 13-8rs 8lder pa ett enkelt sitt kan spirra
uppgifter fér virdnadshavares direktitkomst pd8 egen hand.
Avgorande for att skydda barns integritet dr ocksd att journals-
ystemen stédjer hilso- och sjukvdrdspersonalen vid sekretess-
bedémningar och att det finns tekniska férutsittningar for att pd ett
enkelt sitt spirra uppgifter 1 1177-tjinsterna och begira att uppgifter
spirras 1 den nationella likemedelslistan.

Forslagen innebir ingen inskrinkning av principen om integritet
och konfidentialitet och bestimmelserna om sikerhetsdtgirder 1

23 Ge avsnitt 10.3.3.
23 Ge avsnitt 10.3.6 och 11.4.
236 Se avsnitt 10.3.6.
27 Se avsnitt 10.3.7.
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dataskyddsforordningen. Dessa bestimmelser fir, tillsammans med
de bestimmelser om behorighetsbegrinsningar, loggning och logg-
kontroll som finns i patientdatalagen, anses tillrickliga for att
motverka risker som har med informationssikerheten att gora.

Vi anser sammanfattningsvis att det finns vissa risker med att
mojliggdra en utdkad elektronisk tillgdng f6r barn och virdnads-
havare, men att det ocks3 finns ett klart behov av och klara férdelar
med detta. Vissa risker kan pd ett tillfredsstillande sitt motverkas
genom befintliga bestimmelser och de integritetsstirkande dtgirder
som foreslds. De kvarvarande riskerna méste vigas mot de behov
som finns och de férdelar som kan uppnés. Enligt vr bedémning ir
behoven och foérdelarna sd stora och pitagliga att de kvarvarande
riskerna fir accepteras. Vi beddmer siledes att behoven och
fordelarna dverviger integritetsriskerna.

13.3 Konsekvenser for barn

I avsnitt 2 redogdrs for vart uppdrag och arbete. I avsnittet framgir
bland annat att syftet med uppdraget ir att kartligga hur den
nuvarande ordningen nir det giller virdnadshavares direktdtkomst
till barns uppgifter inom hilso- och sjukvirden inklusive tandvirden
ser ut och fungerar. Utifrdn kartliggningen ska vi limna
forfattningstorslag eller andra férslag pd dtgirder for att &stad-
komma en mer indamilsenlig ordning fér att ge virdnadshavare,
enskilt eller tillsammans med barnet, tillgdng, genom direktitkomst
eller annat elektroniskt utlimnande, till barnets hilso- och sjuk-
vardsuppgifter. Alla barn som ir folkbokférda i Sverige paverkas
sdledes direkt av drendet.

I avsnitt 10.3 gor vi beddmningen att det ir en klar fordel f6r de
flesta barn att virdnadshavare kan medges elektronisk tillgdng till
barns hilso- och sjukvirdsuppgifter pd ett smidigt sitt. Nir det
giller yngre barn dr behovet av stdd frin virdnadshavare stort, men
det giller dven ildre barn som pd grund av till exempel bristande
mognad, funktionsnedsittning eller sjukdom behover stod av
vardnadshavaren i sina kontakter med hilso- och sjukvirden.
Samtidigt behéver systemet utformas pd ett sitt som skyddar barns
integritet och sikerstiller att virdnadshavare inte fir tillging till
sddana uppgifter som kan medféra en risk fér barnet. I avsnittet
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konstaterar vi att det ir av avgorande betydelse att barns
elektroniska tillgdng till egna patientuppgifter utformas med
beaktande av barnets bista. Utgdngspunkten nir det giller yngre
barn bér dirfér vara att barnet tar del av sina hilso- och
sjukvdrdsuppgifter tillsammans med en vuxen. Diremot bor ildre
barn kunna medges elektronisk tillgdng till sina patientuppgifter.

I avsnitt 3 redogérs for gillande ritt, vilket bland annat innebir
att vi gdr igenom de rittigheter 1 barnkonventionen som péverkas
sirskilt och beskriver relevanta bestimmelser om sekretess och
skyddet for den personliga integriteten. Av avsnitt 3 framgir ocksd
de rittsliga férutsittningarna for barns och vdrdnadshavares direkt-
dtkomst och 1 avsnitt 6 finns en beskrivning av hur direktdtkomsten
fungerar i praktiken. I avsnitt 8 redogérs for barns och virdnads-
havares dsikter och i avsnitt 9 och avsnitt 10 gér vi en grundlig
genomgédng av hur dagens ordning pverkar barns rittigheter och
skydd for sin personliga integritet. Vidare redogérs det f6r relevant
forskning och statistik 1 avsnitt 8-10.

13.3.1 Hur har barns rattigheter paverkats av den nuvarande
ordningen?

I avsnitt 10.1 konstaterar vi att hilso- och sjukvirden brister 1 att
skydda yngre barns patientuppgifter. Barns rite tll tllricklig
integritet, och vid behov sekretess (artikel 16) har dirigenom
pdverkats pd ett negativt sitt. I samma avsnitt konstateras att
avsaknaden av individuella bedémningar har resulterat i att nistan
alla vdrdnadshavare har saknat mojlighet att stddja sina barn genom
digitala virdkontakter nir barnen fyllt 13 3r. Virdnadshavare ill
ildre barn har i stillet varit hinvisade till att ta del av sina barns
hilsorelaterade information muntligt eller pd papper, vilket ir en
tidskrivande och administrativt kringlig 16sning. Barns ritt till att fa
ledning och rdd av sina vdrdnadshavare (artikel 5 och 18) har
dirigenom piverkats pd ett negativt sitt. Eftersom det framgér av
studier att barn helst féredrar att prata med sina vdrdnadshavare om
sin hilso- och sjukvard har dven barns ritt till att soka, ta emot och
sprida information (artikel 13) pdverkats negativt av virdnads-
havarens begransade tillgdng till barns hilso- och sjukvirdsuppgifter.
Vidare gér vi 1 samma avsnitt bedémningen att virdnadshavare
riskerar att g8 miste om aktuell information nir hen méiste vinda sig
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till respektive sjukhus, klinik eller v8rdinrittning med sin begiran.
Avsaknaden av elektronisk tillgding har enligt vir mening siledes
inneburit risker for tondriga barns patientsikerhet och har paverkat
barns ritt till bista mojliga hilsa och tillging till hilso- och sjukvard
och rehabilitering (artikel 24) pd ett negativt sitt. Vr bedémning ir
att det hir ir sirskile allvarligt f6r de barn som har stora eller
komplexa virdbehov eller som saknar tillricklig mognad for att
sjilva kontakta vdrden digitalt. Ritten f6r barn med fysisk eller
psykisk funktionsnedsittning att dtnjuta ett fullvirdigt och
anstindigt liv som mojliggor aktivt deltagande 1 samhillet (artikel
23) har dirigenom péverkats negativt. Avsaknaden av en individuellt
anpassad elektronisk tillgdng f6r virdnadshavare kan iven medfora
betydande risker for barns integritet i de fall d& virdnadshavaren
anvinder okrypterad e-post eller missbrukar sina barns e-legitima-
tioner for att komma i kontakt med virden (artikel 16). I avsnitt 7.3
anfors att den elektroniska tillgdngen till barns uppgifter kan
anvindas som en del i vildet mot barn. Avsaknaden av individuella
bedémningar kan sdledes ha inneburit en betydande risk {6r barn att
utsittas for olika former av fysiskt eller psykiskt vald (artikel 19).

Ett annat allvarligt problem med nuvarande system ir att barn
under 16 3r saknar méjligheter att ta kontakt med virden digitalt
trots att mdnga barn och unga ir vana anvindare av digitala tjinster
och foredrar digitala kontaktvigar. Barnen har dirigenom berévats
en central forutsittning f6r en god och nira vird. Barns rittigheter
enligt artiklarna 12, 13, 23 och 24 har dirigenom pdverkats pd ett
negativt sitt.

13.3.2 Finns det grupper av barn som kommer att paverkas pa
olika satt eller som har konkurrerande intressen?

Det finns ménga olika faktorer som man behover ta hinsyn till for
att skapa en idndamailsenlig 16sning. Barn ir olika. De har olika
mognad, stddbehov, familjesituation och virdbehov. Minga ginger
varierar det dessutom mellan besdken. Vidare skiljer det sig &t vilken
typ av hilso- och sjukvardsuppgifter som olika kontakter med hilso-
och sjukvdrden genererar.

Det finns minga barn som p& grund av bristande mognad behéver
stdd av sina virdnadshavare vid kontakter med hilso- och
sjukvirden. A andra sidan finns det ocksi manga barn som uppnitt
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en storre mognad och klarar kontakter med virden sjilvstindigt. For
den forst nimnda gruppen barn dr det viktigt att virdnadshavaren
kan medges elektronisk tillgdng till barnets uppgifter. For den senare
gruppen barn ir det tvirtom viktigt att lagstiftaren virnar barnets
ritt till integritet 1 samband med o6kad &lder och mognad och
begrinsar virdnadshavarens elektroniska tillgdng. I stillet ir det av
avgorande betydelse att barnet medges elektronisk tillgdng till de
egna uppgifterna.

Det finns minga barn som lever i utsatthet pd grund av sin
familjesituation. Det kan till exempel handla om vild, infekterade
vardnadstvister eller hedersrelaterat frtryck. A andra sidan finns det
ocks8 mainga barn som lever i en trygg familjesituation med
resursstarka vrdnadshavare. For den férst nimnda gruppen barn ir
det viktigt att hilso- och sjukvirden kontinuerligt prévar om barnet
riskerar att lida men av virdnadshavarens direktitkomst och 1
féorekommande fall avslutar den elektroniska tillgdngen eller spirrar
uppgifter. Vidare kan det vara viktigt att dven barnets egen
elektroniska tillgdng begrinsas for att hindra att virdnadshavaren
den vigen far tillgdng till barnets uppgifter. For den senare gruppen
barn ir det tvirtom mainga ginger en férdel att virdnadshavaren
medges elektronisk tillging till barnets uppgifter.

Det finns minga barn som har stora virdbehov p& grund av
funktionsnedsittning eller sjukdom. Samtidigt finns det m&nga barn
som har smi eller inget virdbehov. For den forst nimnda gruppen
barn ir det viktigt att bdde barnet och virdnadshavaren har
elektronisk tillgdng till barnets hilso- och sjukvirdsuppgifter. For
den senare gruppen barn saknar det minga ginger betydelse.

Vidare varierar uppgifternas karaktir. Ibland dokumenteras
integritetskinslig information, till exempel uppgifter om sexuell
eller reproduktiv hilsa, inom hilso- och sjukvirden. Det
forekommer ocksd att uppgifter om till exempel fysiskt eller
psykiskt vild dokumenteras, vilket kan utsitta barnet f6r en risk om
uppgifterna limnas till virdnadshavaren. T de flesta situationer
dokumenteras diremot helt andra typer av hilso- och sjukvirds-
uppgifter. I den férst nimnda situationen ir det viktigt att den
kinsliga uppgiften spirras f6r virdnadshavaren. Ibland behéver den
ocks3 spirras for barnet.

Det som ytterligare komplicerar bedémningen ir att faktorerna
samverkar, det vill siga i minga fall finns det omstindigheter i det
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enskilda fallet som talar for respektive mot virdnadshavarens och
barnets elektroniska tillgdng. Barn kan exempelvis vara omogna och
ha ett stort vdrdbehov, samtidigt som de utsitts fér vald av sin
virdnadshavare. P4 motsvarande sitt varierar det med bland annat
barnets mognad och virdbehov om det ir limpligt att en
virdnadshavare medges elektronisk tillging till en integritetskinslig
uppgift.

I avsnitt 10 gér vi dirfér beddmningen att vdrdnadshavarens
elektroniska tillging bor férenas med kompenserande dtgirder i
form av en skyldighet f6r virdgivaren att kontinuerligt préva om
barnet riskerar att lida betydande men av den elektroniska tillgdngen.
I s3dana fall ska vdrdnadshavarens elektroniska tillging avslutas eller
den enskilda uppgiften spirras fér vdrdnadshavare. Utifrdn ett
integritetsperspektiv foresldr vi att det ska inféras en skyldighet fér
vardgivaren och hilso- och sjukvirdspersonalen att vid varje
vardtillfille ta reda pd det tondriga barnets instillning till att
virdnadshavaren fir del av barnets uppgifter. Uppfattningen bér ha
avgorande betydelse for vilka uppgifter som gors tillgingliga for
virdnadshavaren.

Det forekommer att vdrdnadshavare som saknar elektronisk
tillgdng till sina barns patientuppgifter anvinder sina barns
e-legitimationer f6r att kunna logga in 1 olika patientportaler. For att
skydda utsatta barn foresldr vi dirfor 1 avsnitt 11 att bestimmelsen
om barns elektroniska tillgdng férenas med en skyldighet for
virdgivaren att spirra en uppgift dven foér barnet om uppgiften
spirrats for virdnadshavaren pd grund av sekretess.

13.3.3 Vilka positiva, neutrala eller negativa effekter kommer,
eller kan, forslagen om vardnadshavares och barns
elektroniska tillgang till barns hélso- och
sjukvardsuppgifter ha for barns rattigheter?

Forslagen om vardnadshavares elektroniska tillging

I avsnitt 10.3.1 gor vi bedémningen att fordelarna med att
virdnadshavare kan medges elektronisk tillgdng till barns uppgifter
ir minga. Virdnadshavare kan hjilpa barnet att hilla ordning pi
mediciner, sjukvirdsbesok och diagnoser. Genom att virdnads-
havaren kan lisa barnets patientjournal efter ett likarbesok kan
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virdnadshavaren kontrollera att det som skrivits efter likarbesoket
blivit ritt. Den elektroniska tillgdngen sikerstiller att virdnads-
havare snabbt kan fi aktuell och samlad information om barnet.
Journalanteckningen kan ocks8 anvindas som en minnesanteckning
dir vdrdnadshavaren kan hjilpa barnet att komma ithdg vad som sades
under likarbesoket. Virdnadshavaren kan dven hjilpa barnet att ta
vara pd sina rittigheter 1 hilso- och sjukvirden, till exempel genom
att 13 till stdnd en ytterligare bedémning eller géra en anmilan om
upplevda fel eller missforhdllanden. Fér barn 1 alla 3ldrar ir
virdnadshavarens stéd en wviktig faktor fér god vird.
Sammanfattningsvis bedémer vi att forslagen om virdnadshavares
elektroniska tillgdng till barns uppgifter dr av stor betydelse for
barns ritt till att f3 ledning och rid av sina virdnadshavare (artikel 5
och 18), barns ritt till basta méjliga hilsa och tillgdng till hilso- och
sjukvdrd och rehabilitering (artikel 24) och ritten for barn med
fysisk eller psykisk funktionsnedsittning att tnjuta ett fullvirdigt
och anstindigt liv som méjliggor aktive deltagande 1 sambhillet
(artikel 23).

Nir det giller dldre barn kan virdnadshavarens elektroniska
tillgdng till barns hilso- och sjukvirdsuppgifter dven utgéra ett
viktigt komplement till barnets egen tillgdng. Virdnadshavaren kan
hjilpa barnet att f6rstd till exempel medicinska uttryck och provsvar.
Av studier framgdr att tondriga barn féredrar att diskutera sin hilsa
och vird med sina virdnadshavare. Virdnadshavarna har dirmed en
viktig roll f6r att skapa en god kommunikation mellan barnet och
hilso- och sjukvirden. Att virdgivaren kan medge vdrdnadshavare
elektronisk tillgdng till barns hilso- och sjukvirdsuppgifter skapar
bittre forutsittningar for virdnadshavare att bistd barn pd ett
informerat sitt. Forslagen om virdnadshavares elektroniska tillgdng
till barns uppgifter pdverkar siledes dven barns ritt att bilda och
uttrycka egna 4sikter samt att 4sikterna tillmits betydelse 1
forhillande till barnets 8lder och mognad (artikel 12) och barns ritt
till att so6ka, ta emot och sprida information (artikel 13) pd ett
positivt sitt.

Vi anser att en indamélsenlig ordning innebir att virdnadshavare
har direktdtkomst eller annan elektronisk dtkomst till de uppgifter
som virdnadshavaren behoéver for att kunna ansvara f6r barnets
personliga férhdllanden och skéta dess angeligenheter. Samtidigt
behover systemet utformas pd ett sitt som skyddar barns integritet
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och sikerstiller att vdrdnadshavare inte fir tillgdng tll sidana
uppgifter som kan medféra en risk f6r barnet. En f6ljd av detta ir att
en indaméilsenlig ordning maste se till att virdnadshavares tillgdng
till barns patientuppgifter varierar beroende pd barnets 8lder och
utveckling samt frigans art, komplexitet och konsekvenser. Det ir
sirskilt viktigt att barn som lever i utsatta familjesituationer, till
exempel dir det férekommer vald eller hedersrelaterad problematik,
kan skyddas genom individuella dtgirder.

Enligt vdr mening bér utgdngspunkten vara att vrdnadshavare
medges elektronisk tillging till sina yngre barns patientuppgifter.
Samtidigt bor det forenas med en skyldighet for virdgivaren att
kontinuerligt préva om barnet riskerar att lida betydande men av
virdnadshavarens elektroniska tillgdng. I sidana fall ska den
elektroniska tillgdngen upphéra eller den enskilda uppgiften spirras.
Misstankar om att ett barn utsitts for fysisk eller psykisk misshandel
bér exempelvis leda till att virdnadshavarens dtkomst till vissa
uppgifter spirras. Aven i situationer d§ ett barn omhindertagits
enligt LVU bor vrdgivaren i normalfallet spirra virdnadshavarens
elektroniska tillging. I annat fall féreligger betydande risker for
barns integritet (artikel 16) och att virdnadshavares elektroniska
tillgdng till barns hilso- och sjukvirdsuppgifter anvinds som en del
1 vildet mot barn (artikel 19).

Nir det giller barn mellan 13-17 &r menar vi att en indamaélsenlig
ordning forutsitter individuella bedémningar. Det rider bred
enighet om att barn som kommit upp 1 tondren ofta ndtt en sidan
mognadsgrad att barnet bor dtnjuta visst skydd for sin integritet
dven gentemot sina vdrdnadshavare och att uppgifter boér limnas ut
till barnets virdnadshavare férst efter en prévning 1 varje enskilt fall
(artikel 12). Samtidigt dr det svirt att forena individuella
mognadsbedémningar med den tydlighet och foérutsebarhet som
dataskyddsforordningen forutsitter och som ir nédvindig for att
reglerna ska f3 genomslag i tillimpningen (artikel 16).

Utifrdn ett integritetsperspektiv anser vi dirfér att virdgivaren
vid varje virdtillfille bér ta reda pd barnets instillning till att
vardnadshavaren far del av barnets uppgifter. Uppfattningen bor ha
avgorande betydelse for vilka uppgifter som gors tillgingliga for
vardnadshavaren. Det ir viktigt att barnet ges mojlighet att
kontrollera spridningen av uppgifter om sig sjilv och att virdgivaren
sikerstiller att barnet kan ge uttryck for sin verkliga vilja. Barns ritt
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att bilda och uttrycka egna &sikter samt att &sikterna tillmits
betydelse i forhillande till barnets dlder och mognad gynnas av att
det 1 lagstiftningen inférs en uttrycklig skyldighet for vrdgivare och
hilso- och sjukvirdspersonal att informera barn om sin ritt att siga
nej och skyldigheten att spirra uppgifter (artikel 12, 13 och 16). En
risk med detta forslag kan vara att barn motsitter sig
vdrdnadshavarens elektroniska tillgdng trots att barnet behover
vardnadshavarens stdd (jfr artikel 5). Det kan exempelvis handla om
ungdomar som utsitter sig for riskfyllda situationer. Enligt vir
mening ir det av stor vikt att virdgivaren ser pd virdnadshavares
elektroniska tillgdng som ezt av flera sdtt f6r virdnadshavaren att {3
hilsorelaterad information om sitt barn. Virdgivare behéver ta fram
rutiner som sikerstiller att virdnadshavare som saknar elektronisk
tillgdng fir information om sitt barn pd annat sitt nir det ir
nddvindigt. I annat fall finns risk att utformningen av den
elektroniska tillgdngen paverkar barns ritt till att {4 ledning och rid
av sina virdnadshavare i samband med hilso- och sjukvird (artikel 5
och 18) pd ett genomgripande plan.

En annan risk med férslagen om vdrdnadshavares elektroniska
tillgdng till barns hilso- och sjukvdrdsuppgifter ir att barn och
ungdomar inte sdker vird eller inte vigar uttrycka sin 3sikt eller
beritta om sin situation av ridsla for att virdnadshavarna ska {3 del
av uppgifterna (artikel 12, 16, 34 och 24). Det finns ocksd minga
barn som lever 1 en utsatt familjesituation och av olika anledningar,
till exempel pid grund av hot eller bristande mognad, saknar
mojlighet eller f6rmaga att neka sina forildrar att ta del av kinsliga
uppgifter. For att skydda barns integritet (artikel 16) och férhindra
att virdnadshavares elektroniska tillgdng till barns hilso- och
sjukvirdsuppgifter anvinds som en del i vdldet mot barn (artikel 19)
har vi dirfér foreslagit att barns ritt att bestimma férenas med en
skyldighet for virdgivaren att kontinuerligt préva om barnet riskerar
att lida betydande men av virdnadshavarens elektroniska tillgdng. I
sddana fall bor den elektroniska tillgdngen upphéra eller den enskilda
uppgiften spirras i likhet med vad som giller {6r yngre barn.
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Foérslagen om barns elektroniska tillgdng

Nir det giller barns elektroniska tillging till egna patientuppgifter
ir det av avgorande betydelse att tillgdngen utformas med beaktande
av barnets bista (artikel 3). Den elektroniska tillgdngen ska bidra till
att frimja barns delaktighet 1 virden och att barnet med o6kad
mognad ges mojligheter att ta allt storre eget ansvar {or sin hilsa
(artikel 12, 13, 23 och 24). Samtidigt behéver all information som
limnas tll ett barn anpassas. Det finns en risk att yngre barn
misstorstdr professionens anteckningar eller att barnet fir del av
uppgifter som kan uppfattas som skrimmande. Utgingspunkten nir
det giller yngre barn bér dirfor vara att barnet tar del av sina hilso-
och sjukvirdsuppgifter tillsammans med en vuxen (artikel 5).
Diremot bér dldre barn mellan 13-17 &r kunna medges elektronisk
tillgdng till sina patientuppgifter. Det finns en risk med en sinkt
ildersgrins att tondringar kan lisa uppgifter i sina journaler som de
inte ir mogna for. Samtidigt visar studier att barn som haft
elektronisk tillgdng till sina patientjournaler har positiva erfaren-
heter och beskriver att de forstdr det mesta i sin journal samt att
tillgdngen resulterat i mindre &ngest, 6kad kunskap och mojligheter
att stilla mer insatta frigor om sin sjukdom, vilket frimjar barns
rittigheter enligt artikel 12, 13, 23 och 24. Samtidigt behover
systemet sikerstilla att barnets tillging anpassas beroende pi
barnets dlder och utveckling samt frigans art, komplexitet och
konsekvenser. Funktionalitet i systemen fér sidan anpassning och
bra rutiner ir avgdrande for ett indamalsenligt system. Exempelvis
bor kinsliga uppgifter om till exempel diagnoser och provsvar déljas
for barnet innan informationen har limnats vid besok.

En annan risk med att ge barn elektronisk tillgdng till sina hilso-
och sjukvirdsuppgifter redan vid 13 &rs &lder ir att barnet fir ta ett
storre ansvar for sin egen vard in vad barnet vill eller klarar av (jfr
artikel 5). Samtidigt menar vi att barns ritt att bilda och uttrycka
egna 3sikter som tillmits betydelse i férhillande till barnets lder och
mognad gynnas av att virdnadshavare och barn kan medges
gemensam elektronisk tillgdng till barns uppgifter nir barnet ir 13—
17 &r (artikel 12, 23 och 24).
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Forslaget att fortydliga bestimmelserna om barns och
vardnadshavares elektroniska tillgdng till barns hilso- och
sjukvardsuppgifter

I avsnitt 11 foreslr vi att det ska inforas sirskilda bestimmelser som
anger under vilka forutsittningar virdgivare kan medge barn
respektive virdnadshavare tillgdng, genom direktdtkomst eller annat
elektroniskt utlimnande, till barns patientuppgifter. Tydlighet och
forutsebarhet ir enligt vdr mening grundliggande fér bide barn,
virdnadshavare, virdpersonal, systemleverantérer och andra
aktorers forstielse for systemet och fér att reglerna ska 8 genomslag
1 tllimpningen. Att skilja pd virdnadshavares och barns
direktdtkomst i lagstiftningen ir en integritetsstirkande 3tgird
(artikel 16) som bidrar till 6kad tydlighet och speglar lagstiftarens
avsikter pd ett bittre sitt. I avsnitt 10.3.6 och 11.4 konstaterar vi att
det ir nddvindigt med hog grad av nationell samordning och
gemensamma rutiner mellan virdgivare for att skapa 6kad tydlighet,
transparens och forstdelse f6r systemet. En indamailsenlig ordning
forutsitter dirfor att ansvariga myndigheter tar fram stédmaterial
riktad till virdgivare som behandlar hur barns och vdrdnadshavares
elektroniska tillgdng bér utformas. Vidare boér regeringen och
ansvariga myndigheter noga folja liget och utvirdera behovet av
foreskrifter for att dstadkomma nationell samordning. Utifrin ett
barnrittsperspektiv dr det av stor betydelse att de féreslagna
bestimmelserna fir genomslag i tillimpningen. T annat fall foreligger
betydande risker for barnets bista.

Vira forslag maste f6renas med andra atgirder

Av avsnitt 9.4.3 och 10.3.7 framgdr att férfattningsindringar och
stddmaterial miste kombineras med andra insatser foér att
dstadkomma en ordning som ir 1 enlighet med barnets bista.

Som beskrivits 1 avsnitt 7.3, 9.2 och 10.2 visar kartliggningen att
de tekniska systemen dr svira att anvinda och saknar viktig
funktionalitet samt interoperabilitet. Interna rutiner ir tidskrivande
och otydliga fér personalen. M&nga aktdrer har betonat att hilso-
och sjukvirdspersonalen saknar nédvindig kunskap om bland annat
risk- och mognadsbedémningar samt om de tekniska systemens
funktionalitet. Vidare framgdr att minga barn och virdnadshavare
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inte kinner till att det finns méjlighet att individuellt anpassa den
elektroniska dtkomsten.

Enligt vir mening ir teknisk utveckling grundliggande for att
barns ritt ull tillricklig integritet, och vid behov sekretess (artikel
16) ska uppritthillas. Det behovs tydliga, enkla och anvindarvinliga
systemldsningar som stddjer personalen vid mognadsbedémningar,
menprovningar och andra  sekretessfrigor. Den  tekniska
funktionaliteten ir avgérande och det méste vara mojligt att pd ett
enkelt sitt dokumentera under dolda sékord eller helt spirra vissa
uppgifter eller journaler. Fér att skydda barns integritet och
forhindra missbruk av barns e-legitimation ir det ocksd nédvindigt
att det finns teknisk funktionalitet att spirra uppgifter for sdvil
virdnadshavarens som barnets dtkomst. Det ir ocksd viktigt att
informationen i de digitala tjinsterna ir anpassad utifrin barnets
dlder, mognad och funktionsférmiga och att det ir enkelt f6r barn
att pd egen hand spirra uppgifter f6r virdnadshavares elektroniska
dtkomst (artikel 12, 13, 16, 23 och 24). Vidare ir det av stor betydelse
att det utvecklas tekniska l6sningar f6r barn och virdnadshavare som
saknar direktdtkomst att pd ett sikert sitt kunna kontakta virden
digitalt f6r att exempelvis fornya recept, boka besdk och bestilla
hjilpmedel (artikel 12, 13, 23 och 24).

Virdgivare och E-hilsomyndigheten behover skapa tekniska
16sningar och rutiner som sikerstiller att bide barn, virdgivare och
E-hilsomyndigheten fir den information som behovs och att
barnets och virdnadshavarens dtkomst till vissa uppgifter kan
spirras (artikel 12, 13, 16, 23 och 24) Det ir viktigt att rutinerna ses
over och samordnas mellan virdgivare. Det behover klargéras hur
bedémningar av sekretessfrigor ska g3 till och det méste vara tydligt
for barn, virdnadshavare och virdpersonal vilka uppgifter som syns
om barnet eller virdnadshavaren loggar in pd 1177 (artikel 16).

Det behovs en l8ngsiktig gemensam satsning for att utbilda hilso-
och sjukvirdspersonalen 1 att géra mognadsbedémningar,
menprévningar och bedéma andra sekretessfrigor (artikel 12, 13, 16,
23 och 24). Personalen miste ocksd f8 okade kunskaper om
forutsittningarna  for direktdtkomst eller annat elektroniskt
utlimnande samt systemens tekniska funktionalitet. Kunskapslyftet
behéver vara omfattande och handlar i grunden om tillimpningen av
bestimmelser 1 hilso- och sjukvirdslagstiftningen, dataskydds-
férordningen och barnkonventionen om patientens delaktighet,
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integritet och virdens bemétande. Genom att personalen fir storre
kunskap om mognadsbedémningar, menprévningar och andra
sekretessfrigor samt om systemens funktionalitet kommer
sannolikt kvalitén pd journalanteckningarna att héjas och personalen
kommer inte lingre att avstd frdn att dokumentera vissa uppgifter i
journalen av ridsla for att r6ja sekretessbelagda uppgifter.

Utifrén ett barnrittsperspektiv ir det helt avgérande att barn och
virdnadshavare informeras om sina rittigheter och skyldigheter 1
samband med att barns hilso- och sjukvirdsuppgifter gors
tllgingliga elektroniskt. Foér att 3stadkomma tydlighet och
forutsigbarhet behdver informationen i hég utstrickning sam-
ordnas mellan olika virdgivare.

13.3.4 Barnets basta

I avsnitt 8 redogors f6r hur ungdomar svarat pa frgor kring barns
och virdnadshavares elektroniska tillgdng till barns hilso- och
sjukvdrdsuppgifter. De olika studierna och enkiterna ger ingen
heltickande bild av vad barn tycker, men tillfér ind8 information till
diskussionen om vad barn och unga sjilv anser i frigorna. Svaren
skiljer sig &t och minga ungdomar har svarat att de inte vet vilken
3lder de tycker ir indamalsenlig for egen respektive virdnadshavares
direktdtkomst. Mdnga ungdomar uppger dock att de ir positiva till
att virdnadshavare kan medges elektronisk tillgdng till barns hilso-
och sjukvirdsuppgifter, men att det dr viktigt att tillgdngen
kombineras med en méjlighet att spirra vissa uppgifter f6r vdrdnads-
havaren.

Vi anser sammanfattningsvis att det finns vissa risker utifrdn ett
barnrittsligt perspektiv med att mojliggora en utdkad elektronisk
tillgdng f6r barn och virdnadshavare, men att det ocksd finns ett
klart behov av och klara férdelar med vira forslag. De flesta risker
for barns rite tll tillricklig integritet, och vid behov sekretess
(artikel 16) och barns ritt att skyddas mot alla former av fysiskt eller
psykiskt vald (artikel 19) kan p§ ett tillfredsstillande sitt motverkas
genom befintliga bestimmelser och de integritetsstirkande dtgirder
som foreslds. De kvarvarande riskerna fér barns integritet méiste
vigas mot de behov som finns och de férdelar som kan uppnds fér
barns ritt att bilda och uttrycka egna &sikter samt att &sikterna

218



Ds 2023:26 Konsekvenser av forslagen

tillmits betydelse i férhéllande till barnets 3lder och mognad (artikel
12), barns ritt till att soka, ta emot och sprida information (artikel
13), ritten f6r barn med fysisk eller psykisk funktionsnedsittning
att dtnjuta ett fullvirdigt och anstindigt liv som mojliggér aktive
deltagande 1 samhillet (artikel 23) och barns ritt till bista mojliga
hilsa och tillgdng till hilso- och sjukvird och rehabilitering (artikel
24). Enligt vdr bedémning ir behoven och férdelarna sd stora och
patagliga att vira forslag ir 1 enlighet med barnets bista. For att vira
forslag ska 8 avsedda effekter behover forlagen kombineras med
andra dtgirder 1 form av teknisk utveckling, verksamhetsutveckling,
kompetensutveckling och anpassade informationsinsatser till barn
och virdnadshavare. Det ir av stor betydelse att regionerna och
Inera har kommit en bra bit pd vig med dessa insatser innan barn
och virdnadshavare kan medges en utdkad elektronisk tillgdng till
barns hilso- och sjukvirdsuppgifter. I annat fall foreligger allvarliga
risker for barns integritet (artikel 16). I avsnitt 10.3.7
rekommenderar vi dirfor regeringen och berérda myndigheter att
noga folja den utvecklingen och vidta dtgirder i form av 6kad statlig
styrning om vardgivarna och Inera inte genomfoér de insatser som
krivs.

13.4 Konsekvenser for regioner och kommuner
13.4.1 Forslagen om dndringar i patientdatalagen

Enligt vdra forslag om barns och virdnadshavares elektroniska
tillgdng till patientuppgifter och andra hilso- och sjukvirdsuppgifter
ska det vara frivilligt f6r virdgivarna att tillimpa de nya reglerna.
Forslagen ska dirmed ses som mojligheter och inte nya &ligganden
for regioner och kommuner. Férslagen kommer dirfor inte i sig att
fora med sig ndgra obligatoriska kostnader f6r huvudminnen. Det
ir upp till varje aktdr att gora en avvigning mellan & ena sidan
kostnader och andra konsekvenser och 3 andra sidan vad som star att
vinna.

Det pigir redan ett arbete med att stilla om hilso- och
sjukvdrden. Det 6vergripande mailet ir en god och nira vard dir
digitaliseringen beskrivs som en central férutsittning.>*

28 Prop. 2019/20:164 s. 18.
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Inera har foreslagit att dldersgrinserna i det nationella ramverket
for barns och vdrdnadshavares direktdtkomst ska ses 6ver. Det pagir
dirfor ett arbete inom regionerna och Inera med att utveckla
verksamheten och den tekniska funktionaliteten i systemen, utbilda
hilso- och sjukvirdspersonal samt ta fram information som ir
anpassad till barn och virdnadshavare.””

Tavsnitt9.1,9.2,10.1 och 10.2 redogdrs f6r vad som dr problemen
med nuvarande ordning och orsakerna till dessa. Om regioner och
kommuner viljer att anvinda sig av mojligheterna att medge barn
och vdrdnadshavare elektronisk tillging till barns patientuppgifter ir
det nddvindigt med ett omfattande utvecklingsarbete for att skapa
en indaméilsenlig och siker ordning. I avsnitt 9.4.3 respektive 10.3.7
redogérs for behovet av teknisk utveckling, verksamhetsutveckling,
kompetensutveckling och information till barn och virdnadshavare.

Det ir viktigt att betona att utvecklingsarbetet ir nodvindigt
oberoende av om lagstiftningen dndras eller inte. Utvecklingsarbetet
syftar till att ordningen fér barns och virdnadshavares elektroniska
tillgdng till barns patientuppgifter ska vara férenlig med principer
som redan féljer av EU:s dataskyddsférordning, barnkonventionen
eller nationell ritt. Regionerna, kommunerna och Inera ir redan
skyldiga att tillimpa dessa regler, det vill siga principer om
dataskydd, IT-sikerhet, v8rdnadshavaransvar och sekretess. Det
kommer dirtill sannolikt bli nédvindigt enligt artikel 3 i forslaget
till EHDS att skapa tekniska forutsittningar f6r att kunna skilja pd
barnets rittigheter och virdnadshavares tillstdnd att {3 tillgdng till
vissa e-hilsodata.

Om regioner och kommuner vill skapa en indamailsenlig och
siker ordning for barns och vdrdnadshavares elektroniska tillging
till barns patientuppgifter, kommer det att leda till kostnader fér
teknisk utveckling. Aven om det redan finns tekniska l6sningar att
ansluta till, kommer bide journalsystem och 1177-tjinsterna att
behoéva utvecklas, vilket leder till direkta kostnader. Aven vard- och
omsorgsfoéretag som upphandlas eller pd andra sitt sluter avtal med
det offentliga kan f8 6kade kostnader for teknisk utveckling, vilket i
forlingningen kan medféra 6kade kostnader f6r regionerna.

Vidare ir effektiva, kinda och enhetliga rutiner nédvindigt for
att skapa en indamélsenlig ordning. Sidan verksamhetsutveckling

2 Rldersgrinser i 1177-tjinster, Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys (Inera 2022),
s.15f. och's. 89 f.
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kan innebira kostnader for det arbete konsulter eller ordinarie
personal ligger ned eller kostnader foér vikarier nir ordinarie
personal arbetar med att utveckla verksamheten.

Det kan medféra betydande kostnader att ta fram
utbildningsmaterial och ta in vikarier nir ordinarie personal ir
frénvarande frin sina arbeten for att delta i utbildningar 1 att till
exempel bedoma sekretess och barns mognad samt forstd systemens
tekniska funktionalitet.

Avgorande for att dstadkomma en indamailsenlig ordning ir
ocksd att barn och virdnadshavare informeras om den elektroniska
tillgdngen. Det medfér kostnader for att ta fram informationsm-
aterial, men ocksd personalkostnader nir hilso- och sjukvards-
personal bland annat ska informera tondriga barn om méjligheten att
spirra uppgifter f6r virdnadshavarens elektroniska tillging.

Vira forslag om barns och vrdnadshavares elektroniska tillging
till patientuppgifter och andra hilso- och sjukvirdsuppgifter féreslas
vara frivilliga att tillimpa och innebir férenklingar 1 férhillande till
nuvarande lagstiftning, som har gillt sedan 2008. Forslagen ir bittre
anpassade till de tekniska férutsittningarna f6r direktdtkomst och
forenklar virdpersonalens arbete. Vir bedémning ir att forfate-
ningsforslagen &stadkommer ett enklare, tydligare och mer
forutsebart system.

Om regionerna och Inera viljer att medge barn och virdnads-
havare elektronisk tillgdng till barns patientuppgifter ir vér
uppfattning att vira forfattningsforslag pd sikt kommer att medféra
en effektivisering 1 férhdllande till nu gillande regelverk. Eftersom
reglerna om enskilds elektroniska tillging innebir en méjlighet for
huvudminnen att pd frivillig vig medge barn och virdnadshavare
elektronisk tillgdng till barns patientuppgifter ir det inte mojligt att
uppskatta kostnaderna for eventuella investeringar som kan behévas
eller andra kostnader som skulle kunna uppstd. P4 motsvarande sitt
ir det inte mojligt att berdkna storleken pd de effektiviseringar som
inférandet av véra lagforslag kommer att leda till.

13.4.2 Forslagen om andringar i lagen om nationell
lakemedelslista

Forslagen innebir att hilso- och sjukvirdspersonals skyldighet att
prova sekretessen och hos E-hilsomyndigheten begira att uppgifter
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spirras fortydligas. Forslaget forvintas siledes resultera i att hilso-
och sjukvirdspersonalen i hégre utstrickning kommer att prova
sekretessen och underritta E-hilsomyndigheten, vilket i viss mé&n
kan innebira 6kade administrativa kostnader f{ér regionerna.
Samtidigt ir det viktigt att poingtera att bestimmelsen ir
grundliggande for att skydda barns integritet och har avgérande
betydelse for att E-hilsomyndigheten pd ett sikert sitt ska kunna
medge direktdtkomst till barns uppgifter 1 den nationella
likemedelslistan. Vart forslag innebir ett fortydligande av en
befintlig bestimmelse 1 lagen om nationell likemedelslista och syftar
till att sikerstilla att E-hilsomyndigheten och hilso- och sjukvirden
foljer de principer om dataskydd och sekretess som de redan ir
skyldiga att folja.

I promemorian féreslds ocksd att det ska inféras en skyldighet fér
hilso- och sjukvirdspersonalen att informera barn som har fyllt
tretton &r om ritten att motsitta sig virdnadshavares dtkomst samt
en skyldighet for hilso- och sjukvirdspersonal att hos
E-hilsomyndigheten begira att £ uppgiften spirrad om ett barn har
motsatt sig. Forslaget innebir sdledes en viss utékad administrativ
boérda fér hilso- och sjukvirdspersonalen och férutsitter sdvil
teknisk utveckling som verksamhetsutveckling, kompetensutveck-
ling och informationsinsatser. Det idr svdrt att uppskatta
kostnaderna for utvecklingsinsatserna. Den tekniska utvecklingen
som ir nddvindig fér att virdgivarnas journalsystem ska kunna
kommunicera med den nationella likemedelslistan sammanfaller till
stor del med den allminna tekniska utveckling som krivs for att
vardgivare ska kunna ansluta till den nationella likemedelslistan. P4
motsvarande sitt dr det svirt att berikna kostnaderna foér dvriga
insatser eftersom de till stor del sammanfaller med de insatser som
behdvs for att skapa en indamilsenlig ordning fér barns och
virdnadshavares elektroniska tillgdng till barns patientuppgifter
enligt patientdatalagen. Det ir vir uppfattning att forfattnings-
forslagen pd sikt kommer att medféra en effektivisering for
virdgivarna 1 férhillande till nu gillande regelverk, eftersom
forslagen idr bittre anpassade till de tekniska férutsittningarna for
direktitkomst och dstadkommer ett enklare, tydligare och mer
forutsebart system.

222



Ds 2023:26 Konsekvenser av forslagen

13.4.3 Konsekvenser for den kommunala sjalvstyrelsen

Enligt 14 kap. 3 § RF bér en inskrinkning 1 den kommunala
sjilvstyrelsen inte g& utdver vad som ir nédvindigt med hinsyn till
de indamdl som har foranlett den. Forslaget om indringar i
patientdatalagen och lagen om nationell likemedelslista innebir inga
nya 8ligganden f6r kommuner och regioner, utan erbjuder i stillet
nya mojligheter och verktyg att fullfélja sina uppdrag enligt hilso-
och sjukvirdslagstiftningen. Vi bedémer dirfor att forslaget inte
medfér ndgon inskrinkning 1 den kommunala sjilvstyrelsen.

13.5 Konsekvenser for foretagen

Vird- och omsorgsféretag som upphandlas eller pd andra sitt sluter
avtal med det offentliga kan fi ckade kostnader foér utvecklings-
insatser om regioner, kommuner och E-hilsomyndigheten viljer att
anvinda sig av mojligheten att medge barn och virdnadshavare
direktdtkomst till barns uppgifter. P& motsvarande sitt som
beskrivits 1 avsnitt 9.4.3 och 10.3.7 ir teknisk utveckling,
verksamhetsutveckling, kompetensutveckling och informations-
insatser nddvindiga for att skapa en indamalsenlig ordning for barns
och vdrdnadshavares elektroniska tillgdng till barns patientuppgifter.
Samtidigt menar vi att forfattningsforslagen pd sikt kommer
medfora en effektivisering 1 férhdllande till de insatser som krivs
enligt nu gillande regelverk. Vi hinvisar dirfér i1 denna del till vira
dverviganden i avsnitt 13.4.

13.6 Konsekvenser for staten

I avsnitt 11.4 har vi foreslagit att regeringen behdver ge en
myndighet 1 uppdrag att ta fram stddmaterial for att stédja
vardgivarna i tillimpningen av de nya bestimmelserna. Vidare har vi
1avsnitt 10.3.6 och 11.2.8 gjort bedémningen att det med anledning
av de nya bestimmelserna kan behéva limnas foreskrifter och att
regeringen och berérda myndigheter noga bér folja upp
tillimpningen av lagstiftningen. Vi menar att f6rslagen inte férvintas
foranleda ndgra storre ekonomiska konsekvenser utan bedéms
kunna hanteras inom befintliga ekonomiska ramar.
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Forslagen medfor inga nya dligganden i lag som behdver hanteras
enligt den kommunala finansieringsprincipen, s3 det uppkommer
inga nya kostnader av den anledningen.

Vi bedémer att férslagen inte kommer att medféra nigon extra
arbetsbelastning f6r domstolarna.

13.6.1 E-hdlsomyndigheten

Vi foresldr att reglerna om barns och virdnadshavares direktdtkomst
till barns uppgifter i den nationella likemedelslistan ska vara frivilliga
att tillimpa p8 motsvarande sitt som de nuvarande reglerna om
enskilds direktdtkomst. Forslagen innebidr dirfér inga nya
dligganden f6r E-hilsomyndigheten. Forslagen kommer dirfor inte
1sig att fora med sig ndgra kostnader. Det dr upp till E-hidlsomyndig-
heten att gora en avvigning mellan 4 ena sidan kostnader och andra
konsekvenser och & andra sidan vad som star att vinna.

Forslagen till nya bestimmelser innebir en férenkling 1
forhallande till nuvarande lagstiftning. De regler som 1 dag giller for
spirrar ir dock dnnu inte fullt ut implementerade i verksamheterna
eftersom anslutningen till den nationella likemedelslistan ir
uppskjuten till december 2025. Vir bedémning ir att forfatt-
ningsforslagen &stadkommer ett enklare, tydligare och mer
forutsebart system, som ger E-hilsomyndigheten bittre férutsitt-
ningar att utdva sitt personuppgiftsansvar.

Det har redan genomférts ett arbete pd E-hilsomyndigheten med
att utveckla teknisk funktionalitet f6r vissa spirrar i den nationella
likemedelslistan. Inom regionerna bedrivs ett arbete med att anpassa
journalsystemen for anslutning till den nationella likemedelslistan.
Det ir viktigt att betona att stora delar av detta utvecklingsarbete ir
noédvindigt oberoende av om bestimmelserna om barns och
virdnadshavares direktitkomst inférs enligt vira forslag.
Exempelvis miste det pd grund av tillimpningen av regler om
sekretess finnas teknisk funktionalitet 1 den nationella likemedels-
listan f6r att skilja pd vilka uppgifter barn respektive virdnadshavare
har direktitkomst till.

Den tekniska funktionalitet som sirskilt behéver utvecklas
utifrdn vart forslag dr framtagandet av en spirrméjlighet som stodjer
barns mojlighet att motsitta sig virdnadshavares dtkomst. E-hilso-
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myndigheten bedémer att kostnaden for att dstadkomma en sddan
funktionalitet i den nationella likemedelslistan ir begrinsad.

13.7 Konsekvenser for jamstélldheten

Lagforslagen forvintas ha positiv piverkan bide pd de som arbetar
inom de berérda verksamheterna och pd barn och virdnadshavare.
Aven om lagforslagen inte ir utformade pi ett sidant sitt att de
skiljer pd kvinnor och min kommer fler kvinnor in min {3 ta del av
fordelarna med lagforslaget. Det kommer till stor del av att hilso-
och sjukvirden ir kvinnodominerade verksamheter. Oavsett om
konsfordelningen dr jimnare bland virdnadshavare ir vir
bedémning att fler kvinnor dn min far del av lagforslagets fordelar.
Det giller svil deras hilsa och livssituation som deras arbetsmiljo.

13.8 Ovriga konsekvenser av forslagen

Vi bedémer att forslagen inte medfér ndgra sirskilda konsekvenser
for miljon, sysselsittningen, de integrationspolitiska mélen, EU-
ritten eller det brottsférebyggande arbetet.
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14 Forfattningskommentar

14.1 Forslaget till lag om andring i patientdatalagen
(2008:355)

5 kap.

5a§ En vdrdgivare fir medge ett barns vdrdnadshavare tillging, genom
direktdtkomst eller annat elektroniskt utlimnande, till sidana uppgifter som
avses 1 5 § forsta stycket.

Om uppgiften inte fir limnas ut enligt 25 kap. 11 § offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400) ska vdrdgivaren spirra uppgiften for vdrdnads-
havaren.

Om barnet har fyllt tretton dr far uppgifterna inte géras tillgingliga for
vdrdnadshavaren, om barnet motsitter sig det. I sidana fall ska vdrdgivaren
genast spdrra uppgiften for vardnadshavaren. Virdgivaren dr skyldig att vid
varje vdrdtillfille informera barn som har fyllt tretton dr om réitten att motsitta
sig att vdrdnadshavaren fir del av barnets uppgifter om det inte dr omdjligt
eller av sirskilda skil onddigt.

Uppgifier som avslojar att det finns uppgifter som har spirrats med stéd av
denna bestimmelse, fir inte girvas tillgingliga for vdrdnadshavaren genom
direktdtkomst eller annat elektroniskt utlimnande.

Paragrafen ir ny. Den reglerar virdgivares mojlighet att medge
vardnadshavare elektronisk tillgdng till barns patientuppgifter.
Overvigandena finns i avsnitt 11.1.

Av forsta stycket framgir att ett barns virdnadshavare kan medges
tillgdng, genom direktdtkomst eller annat elektroniskt utlimnande,
till barnets patientuppgifter. Det ir frivilligt for virdgivaren att ge
den elektroniska tillgdng som avses i paragrafen. Eftersom det ror
sig om en frivillig bestimmelse finns det inte nigon skyldighet for
vardgivaren att gora patientuppgifter elektroniskt tillgingliga for
vardnadshavaren dven om vdrdnadshavaren eller barnet begir detta.
En elektronisk tillgdng behdver inte innebira att vrdnadshavaren
far tllgdng till samtliga patientuppgifter om barnet. I stillet kan
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vérdgivaren begrinsa den elektroniska tillgingen till vissa typer av
uppgifter och pd férhand gora bedémningen att undanta exempelvis
journalanteckningar frin barn- och ungdomspsykiatrin eller
ungdomsmottagningen frin den elektroniska tillgdngen. Vidare kan
det finnas anledning for virdgivare att begrinsa vdrdnadshavares
elektroniska tillgdng till barnets patientuppgifter om barnet
omhindertas med stod av lagen (1990:52) med sirskilda
bestimmelser om vird av unga.

Virdnadshavarens direktitkomst fir inte avse uppgifter som
omfattas av sekretess 1 forhllande till v8rdnadshavaren. For
tydlighets skull anges dirfor 1 andra stycket att virdgivaren ska spirra
en uppgift for virdnadshavaren om uppgiften inte fir limnas ut
enligt 25 kap. 11 § offentlighets- och sekretesslagen. Nir det giller
den enskilda hilso- och sjukvirden finns bestimmelser som
motsvarar bestimmelserna 1 6 kap. 12§ patientsikerhetslagen
(2010:659). Eftersom direktitkomst innebir att nigon sekretess-
provning inte ska goras varje gdng ndgon tar del av uppgifter om sig
sjilv, méste sekretessfrigan provas i samband med att virdgivaren
ger virdnadshavaren direktdtkomst. Sekretessfrigan kan behova
omprovas efter det att direktdtkomst har medgetts. En sekretess-
provning mdste vidare goras varje gdng som nya uppgifter gors
ullgingliga for virdnadshavaren.

Av tredje stycket framgar att om barnet har fyllt tretton &r fir en
uppgift inte goéras tillginglig for virdnadshavaren om barnet
motsitter sig det. I sidana fall ska virdgivaren genast spirra
uppgiften fér virdnadshavaren. Vidare framgir att virdgivaren ir
skyldig att vid varje vardtillfille informera barn som har fyllt tretton
&r om ritten att motsitta sig att virdnadshavaren fir del av barnets
uppgifter om det inte ir omojligt eller av sirskilda skil onodigt.

Av frirde stycket framgdr att uppgifter som avslojar att det finns
uppgifter som har spirrats med st6d av denna bestimmelse, far inte
goras tillgingliga for virdnadshavaren genom direktitkomst eller
annat elektroniskt utlimnande.

5b§ Om ett barn har fylit tretton dr fir barnet medges tillging, genom
direktdtkomst eller annat elektroniskt utlimnande, till sidana uppgifter som
avses i 5 § forsta stycket.

Om vdrdgivaren spdrrat uppgiften for vardnadshavaren med stod av 5 a §
andra stycket, ska vdrdgivaren dven spirra uppgiften for barnet.
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Paragrafen ir ny. Den reglerar virdgivares mojlighet att medge barn
elektronisk tillging till sina patientuppgifter. Overvigandena finns i
avsnitt 11.1.

Av forsta stycket framgir att ett barn som har fyllt tretton &r kan
medges tillging, genom direktitkomst eller annat elektroniskt
utlimnande, till sina patientuppgifter. Det ir frivilligt for
vardgivaren att ge den elektroniska tillging som avses i paragrafen.
Eftersom det ror sig om en frivillig bestimmelse, finns det aldrig
nigon skyldighet fér virdgivaren att gora patientuppgifter
elektroniskt tillgingliga f6r barnet dven om barnet begirt detta.
Virdgivaren kan dirfér begrinsa den elektroniska tillgdngen till vissa
uppgifter. Exempelvis bér kinsliga uppgifter om till exempel
diagnoser och provsvar déljas f6r barnet innan informationen har
limnats vid besok. Barnets direktdtkomst fir inte avse
patientuppgifter som omfattas av sekretess 1 férhdllande till barnet
sjilvt enligt 25 kap. 6 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400)
eller enligt 6 kap. 12 § patientsikerhetslagen (2010:659).

Enligt andra stycket ska virdgivaren spirra en uppgift fér barnet
om vardgivaren spirrat uppgiften f6r vdrdnadshavaren med
hinvisning till att uppgiften inte fir limnas ut enligt 25 kap. 11 §
offentlighets- och sekretesslagen. Dirigenom forhindras att
virdnadshavare som saknar elektronisk tillgdng till sina barns
patientuppgifter missbrukar sina barns e-legitimationer eller pd
annat sitt utdvar patryckning pd barnet for att kunna ta del av
barnets patientuppgifter.

Tkrafttridande
Denna lag trider i kraft den 1 juli 2024.
Overvigandena finns 1 avsnitt 12.

14.2 Forslaget till lag om andring i lagen
(2018:1212) om nationell lakemedelslista

4 kap.

4§ E-hilsomyndigheten ska spirra uppgift om ordinationsorsak i den
nationella likemedelslistan for direkidtkomst av patienten om uppgiften enligt
25 kap. 6 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) inte far limnas ut.
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Hiilso- och sjukvdrdspersonal som har behérighet att forskriva likemedel
och som efter en prévning enligt 25 kap. 6 § offentlighets- och sekretesslagen
eller 6 kap. 12 § andra stycket patientsikerbetslagen (2010:659) finner att
uppgift om ordinationsorsak i den nationella likemedelslistan inte far limnas
ut till en patient, ska hos E-hilsomyndigheten begira att {3 uppgiften spirrad i
den nationella likemedelslistan for direktdtkomst av patienten.

Paragrafen reglerar det som giller i friga om spirrning av uppgifter
1 den nationella likemedelslistan for direktdtkomst av patienten.
Forarbeten till paragrafen finns 1 prop. 2017/18:223 s. 233.
Paragrafen dndras endast pd sd sitt att bestimmelserna som reglerar
sparrning av uppgifter for direktdtkomst av virdnadshavaren flyttas
till 4 kap. 4 a och b §§ lag om nationell likemedelslista.

4a§ Hilso- och sjukvdrdspersonal som har behirighet att forskriva
likemedel dr skyldig att vid varje forskrivning till barn préva om uppgiften far
limnas ut till dennes virdnadshavare genom direktitkomst enligt 25 kap.
17 ¢ § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) eller 6 kap. 12§
patientsikerbetslagen (2010:659).

Om barnet har fyllt tretton dr fir uppgifterna inte goras tillgingliga for
vdrdnadshavaren, om barnet motsitter sig det. Hailso- och sjukvdrdspersonal
dr skyldig att vid varje vardullfille informera barn som har fyllt tretton dr om
rétten att motsdtta sig att vardnadshavaren fr del av barnets uppgifter om det
inte dr omdjligt eller av sdrskilda skil onddigt.

Hiilso- och sjukvdrdspersonal dr skyldig att hos E-hilsomyndigheten begira
att {4 en uppgift om ett barn spirrad i den nationella likemedelslistan for
direktdtkomst av vdrdnadshavaren, om uppgiften inte fir limnas ut till
vdrdnadshavaren enligt forsta eller andra stycket.

Paragrafen dr ny. Den reglerar det som giller i friga om spirrning av
uppgifter 1 den nationella likemedelslistan for direktitkomst av
virdnadshavaren samt hilso- och sjukvérdspersonalens skyldigheter
i samband med detta. Overvigandena finns i avsnitt 11.2.

Enligt forsta stycket ir hilso- och sjukvirdspersonal som har
behorighet att forskriva likemedel skyldig att vid varje f6rskrivning
till underirig préva om uppgiften fir limnas ut tll dennes
vdrdnadshavare enligt 25kap. 17c§ offentlighets- och
sekretesslagen eller 6 kap. 12 § patientsikerhetslagen.

Av andra stycket framgdr att om barnet har fyllt tretton &r fir
uppgifterna inte goras tillgingliga for virdnadshavaren, om barnet
motsitter sig det. Hilso- och sjukvirdspersonal ir skyldig att vid
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varje virdtillfille informera barn som har fyllt tretton &r om ritten
att motsitta sig att virdnadshavaren fir del av barnets uppgifter om
det inte ir omojligt eller av sirskilda skil onodigt.

Enligt tredje stycket ir hilso- och sjukvirdspersonal skyldig att
hos E-hilsomyndigheten begira att {3 en uppgift om ett barn spirrad
i den nationella likemedelslistan for direktitkomst av virdnads-
havaren, om uppgiften omfattas av sekretess eller om ett barn som
fylle tretton &r motsitter sig att uppgiften gors tillginglig for
vardnadshavaren.

4b§ E-hilsomyndigheten ska spirra uppgift om ett barn i den nationella
likemedelslistan for direktdtkomst av vardnadshavaren, om uppgiften inte far
limnas ut till virdnadshavaren enligt

1. 25 kap. 17 c § offentlighets- och sekretesslagen, eller

2. 4 a § andra stycket.

Om E-hilsomyndigheten spirrat en uppgift for vardnadshavaren enligt
forsta stycket 1, ska E-hilsomyndigheten dven spirra uppgifien for barnet.

Uppgifter som avsléjar att det finns uppgifter som har sparrats med stéd av
denna bestimmelse, fir inte gorvas tillgingliga for vdrdnadshavaren genom
direktdtkomst.

Paragrafen ir ny. Den reglerar E-hilsomyndighetens skyldigheter
att spirra uppgifter 1 den nationella likemedelslistan for direkt-
Stkomst av virdnadshavare och barn. Overvigandena finns i avsnitt
11.2.

Enligt forsta stycket 1 ska E-hidlsomyndigheten spirra uppgift om
ett barn 1 den nationella likemedelslistan f6r direktitkomst av
virdnadshavaren, om uppgiften inte fir limnas ut tll
virdnadshavaren enligt 25kap. 17c§ offentlighets- och
sekretesslagen. Virdnadshavarens direktitkomst fir inte avse
uppgifter som omfattas av sekretess 1 forhdllande till vrdnads-
havaren. For tydlighets skull anges dirfor 1 forsta stycket 1 att
E-hilsomyndigheten ska spirra en uppgift for virdnadshavaren om
uppgiften inte far limnas ut enligt 25 kap. 17 ¢ § offentlighets- och
sekretesslagen.

Enligt forsta stycket 2 ska E-hidlsomyndigheten spirra uppgift om
ett barn 1 den nationella likemedelslistan f6r direktitkomst av
virdnadshavaren om ett barn som fyllt tretton &r motsitter sig att
uppgiften gors tillginglig f6r virdnadshavaren.
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Av andra stycket framgdr att om E-hilsomyndigheten spirrat en
uppgift for virdnadshavarens direktdtkomst med hinvisning till att
uppgiften omfattas av sekretess 1 forhdllande till virdnadshavaren,
ska E-hilsomyndigheten dven spirra uppgiften for barnet. Genom
att spirra uppgiften dven for barnet férhindras att virdnadshavare
som saknar direktitkomst till sina barns uppgifter missbrukar sina
barns e-legitimationer fér att logga in i den nationella likemedels-
listan och ta del av sina barns patientuppgifter.

Av tredje stycket framgar att uppgifter som avslojar att det finns
uppgifter som har spirrats med stdd av denna bestimmelse, fir inte
goras tillgingliga f6r virdnadshavaren genom direktdtkomst.

6§ Hilso- och sjukvirdspersonal som har behérighet att forskriva
likemedel och som efter en ny prévning finner att en uppgift som begirts
spirrad enligt 4 § andra stycket eller 4 a § tredje stycket kan limnas ut «ill
patienten respektive virdnadshavaren, ska hos E-hilsomyndigheten begira
att spirren hivs. E-hilsomyndigheten ska hiva en spirr om den uppgift
som spirrats enligt 4 § eller 4 b § kan limnas ut till patienten respektive
virdnadshavaren.

Paragrafen reglerar det som giller vid hivning av spirrar for
uppgifter som spirrats 1 forhdllande tll patienten eller
virdnadshavare. Forarbeten till paragrafen finns i1 prop. 2017/18:223
s. 234. Paragrafen dndras endast pd sd sitt att hinvisningen till 4 §
tredje stycket har ersatts med en hinvisning till 4 a § tredje stycket
samt att hinvisningen till 4 § har kompletterats med en hinvisning
ull 4b§. Skilet ull detta dr att bestimmelser som reglerar
forutsittningarna for barns och vdrdnadshavares direktdtkomst samt
E-hilsomyndighetens och hilso- och sjukvérdspersonals skyldig-
heter i samband med detta har 6verférts till 4 kap. 4 a—b §8§.

5 kap.
78§  Ett barns vdrdnadshavare fir ba direktitkomst till uppgifter om barnet.
Barn som har fyllt tretton dr far ha direktdtkomst till uppgifter om sig sjilv.

Paragrafen ir ny. I paragrafen regleras barns direktdtkomst till
uppgifter om sig sjilv samt virdnadshavares direktdtkomst till barns
uppgifter. Av paragrafen framgdr att ett barns vrdnadshavare fir ha
direktdtkomst till uppgifter om barnet och att barn som har fyllt
tretton &r fir ha direktdtkomst tll uppgifter om sig sjilv.
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Overvigandena finns i avsnitt 11.2. T férfattningskommentaren till
4 kap. 4 a och b §§ redogérs for det som giller i friga om sekretess
till skydd fér en underdrig i forhllande till dennes virdnadshavare
samt underdrigs ritt att motsitta sig virdnadshavarens tillgdng (s.k.
opt-out).

Det ir frivilligt f6r E-hidlsomyndigheten att medge barn och
virdnadshavare direktitkomst. Eftersom det rér sig om en frivillig
bestimmelse finns det inte nigon skyldighet f6r E-hilsomyndig-
heten att gora uppgifter i den nationella likemedelslistan tillgingliga
fér virdnadshavaren dven om virdnadshavaren eller barnet begir
detta. Direktitkomst behdver inte innebira att vrdnadshavaren far
tillgdng tll samtliga uppgifter om barnet. I stillet kan E-
hilsomyndigheten begrinsa direktdtkomsten till vissa typer av
uppgifter och pd férhand gora beddmningen att undanta exempelvis
recept frin barn- och ungdomspsykiatrin eller ungdoms-
mottagningen. Vidare kan det finnas anledning fér E-hilso-
myndigheten att begrinsa virdnadshavares direktitkomst till
barnets uppgifter om barnet omhindertas med stoéd av lagen
(1990:52) med sirskilda bestimmelser om vird av unga.

10 kap.

4§ Regeringen eller den myndighet som regeringen bestimmer kan med stéd
av 8 kap. 7 § regeringsformen meddela nirmare foreskrifter om de krav pad
sakerbetsdtgirder som ska gilla vid sddan direktdtkomst som avses i 5 kap. 6-

7 §§.

Paragrafen 4r ny. I paragrafen ges ett bemyndigande till regeringen
eller den myndighet som regeringen bestimmer att meddela nirmare
foreskrifter om de krav pd sikerhetstgirder som ska gilla vid
enskilds direktdtkomst till uppgifter i den nationella likemedels-
listan. Overvigandena finns i avsnitt 11.2.

Tkrafitridande
Denna lag trider 1 kraft den 1 juli 2024.
Overvigandena finns 1 avsnitt 12.
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14.3  Forslaget till lag om andring i offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400)

25 kap.
11§ Sekretessen enligt 1 § hindrar inte att uppgift limnas

1. frin en myndighet som bedriver verksamhet som avses 1 1 § i en
kommun till en annan sddan myndighet i samma kommun,

2. frin en myndighet som bedriver verksamhet som avses 1 1 § 1 en
region till en annan sidan myndighet 1 samma region,

3. till en myndighet som bedriver verksamhet som avses 11 §, 26 kap. 1
§, en enskild virdgivare eller omsorgsgivare enligt det som féreskrivs i lagen
(2022:913) om sammanhéllen vird- och omsorgsdokumentation,

4.ull ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister enligt
patientdatalagen (2008:355),

5. fr8n en myndighet som bedriver verksamhet som avses 11 § inom en
kommun eller en region till annan sddan myndighet {ér forskning eller
framstillning av statistik eller f6r administration pi verksamhetsomrédet,
om det inte kan antas att den enskilde eller ndgon nirstdende till den
enskilde lider men om uppgiften rojs, eller

6. till en enskild enligt vad som féreskrivs i

—lagen (1988:1473) om undersdkning betriffande vissa smittsamma
sjukdomar i brottmal,

—lagen (1991:1129) om rittspsykiatrisk vérd,

— lagen (1995:831) om transplantation m.m.,

— smittskyddslagen (2004:168),

— 6 och 7 kap. lagen (2006:351) om genetisk integritet m.m.,

— lagen (2006:496) om blodsikerhet

— lagen (2008:286) om kvalitets- och sikerhetsnormer vid hantering av
minskliga vivnader och celler,

— lagen (2012:263) om kvalitets- och sikerhetsnormer vid hantering av
minskliga organ eller férordning som har meddelats med st6d av den lagen,

-2 kap. lagen (2017:612) om samverkan vid utskrivning frin sluten
hilso- och sjukvird, eller

— 5 kap. 5 a § patientdatalagen, om det inte kan antas att den underdrige
lider betydande men om uppgiften rdjs.

Paragrafen innehdller sekretessbrytande bestimmelser p4 hilso- och
sjukvirdens omride. Forarbeten till paragrafen finns i prop.
2007/08:126 s. 270 f. Sekretess giller enligt 25 kap. 1 § OSL inom
hilso- och sjukvirden fér uppgift om en enskilds hilsotillstdnd eller
andra personliga férhllanden, om det inte stdr klart att uppgiften
kan réjas utan att den enskilde eller nigon nirstiende till denne lider
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men. Enligt huvudregeln 1 8 kap. 1 § OSL fir uppgift for vilken
sekretess giller enligt offentlighets- och sekretesslagen inte rojas for
enskilda eller fér andra myndigheter, om inte annat anges 1i
offentlighets- och sekretesslagen eller i lag eller férordning som
offentlighets- och sekretesslagen hinvisar till. S8dant undantag ges 1
25 kap. 11 § OSL.

Sjitte punkten innehdller ett nytt stycke med en sekretess-
brytande bestimmelse som innebir att sekretessen 125 kap. 1 § inte
hindrar att uppgift limnas till en virdnadshavare enligt 5 kap. 5 a §
patientdatalagen, om det inte kan antas att den underdrige lider
betydande men om uppgiften rojs. Overvigandena finns i avsnitt
11.3.

17 ¢ § Sekretessen enligt 17 a och 17 b §§ hindrar inte att

1. uppgift 1 den nationella likemedelslistan limnas enligt lagen
(2018:1212) om nationell likemedelslista till hilso- och sjukvirdspersonal
som har behorighet att forskriva likemedel eller andra varor, en
sjukskoéterska utan behorighet att forskriva likemedel eller andra varor, en
dietist, en farmaceut 1 hilso- och sjukvarden eller till expedierande personal
pd dppenvirdsapotek,

2. uppgift limnas enligt lagen (2016:526) om behandling av
personuppgifter i drenden om licens f6r likemedel till 6ppenvirdsapotek
eller den som ir behorig att férordna likemedel,

3. uppgift om férordnande och expediering av likemedel f6r behandling
av djur limnas till expedierande personal p& 6ppenvirdsapotek. eller

4. uppgift i den nationella likemedelslistan limnas till en enskild enligt
5 kap. 7 § lagen) om nationell likemedelslista, om det inte kan antas att den
underdrige lider betydande men om uppgiften rijs.

Paragrafen innehller sekretessbrytande bestimmelser i friga om

E-hilsomyndighetens verksamhet. Férarbeten till paragrafen finns 1
prop. 2017/18:223 s. 247. Sekretess giller enligt 25 kap. 17 a § OSL
hos E-hilsomyndigheten for uppgift om en enskilds hilsotillstind
eller andra personliga forhillanden, om det inte stdr klart att
uppgiften kan réjas utan att den enskilde eller ndgon nirstiende lider
men. Sekretess giller enligt 25kap. 17b§ OSL hos E-hilso-
myndigheten dven for uppgift om en enskilds affirs- eller
driftsférhillanden, om det kan antas att den enskilde lider skada om
uppgiften rojs. Enligt huvudregeln i 8 kap. 1 § OSL fir uppgift fér
vilken sekretess giller enligt offentlighets- och sekretesslagen inte
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rojas for enskilda eller f6r andra myndigheter, om inte annat anges i
offentlighets- och sekretesslagen eller i lag eller férordning som
offentlighets- och sekretesslagen hinvisar till. Sddant undantag ges i
25 kap. 17 ¢ § OSL.

Fjirde punkten ir ny och innehdller en sekretessbrytande
bestimmelse som innebir att sekretessen i 25 kap. 17 a § inte hindrar
att uppgift 1 den nationella likemedelslistan limnas till en
vardnadshavare enligt 5 kap. 7§ lagen (2018:1212) om nationell
likemedelslista, om det inte kan antas att den underdrige lider
betydande men om uppgiften réjs. Overvigandena finns i avsnitt
11.3.

Ikrafttridande

Denna lag trider 1 kraft den 1 juli 2024.
Overvigandena finns 1 avsnitt 12.
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