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Remissvar avseende Elektronisk tillgang till barns uppgifter inom
halso- och sjukvarden och tandvarden (Ds 2023:26)

(dnr $2023/02585)

Statens medicinsk-etiska rad (Smer) har i uppdrag att belysa medicinsk-etiska
fragor ur ett 6vergripande samhillsperspektiv. Smer kommenterar de forslag
som dr av sirskild vikt utifran detta perspektiv.

I friga om vardnadshavares elektroniska tillgang till barns uppgifter inom
hilso- och sjukvarden och tandvarden finns en intresseavvigning att géra
mellan 4 ena sidan férildrars mojlighet att utéva sitt fordldraansvar och a
andra sidan barns ritt till skydd f6r den personliga integriteten. Alla barn har
med stigande dlder och mognad ritt till integritet i forhallande till sina
vardnadshavare men det finns ocksa en grupp sirskilt utsatta barn f6r vilka
vardnadshavarnas tillgang till hilso- och sjukvardsuppgifter om dem kan
orsaka extra stor skada.

Utredningens forslag syftar till att ge fordldrar 6kad mojlighet att fa
elektronisk tillgdng till barns uppgifter inom hilso- och sjukvarden och
tandvarden, samtidigt som skyddet f6r barnets personliga integritet ska vara
tillrickligt.

Smer haller med utredaren om att det innebir en férdel for de allra flesta
barn att foraldrar ges elektronisk tillgang till barnens uppgifter sa att de kan
utdva sitt fordldraansvar och hjilpa och stédja barnen i deras viardkontakter.
En sadan forbittring for det stora flertalet far dock enligt Smer inte ske pa
bekostnad av en 6kad risk for de mest utsatta.



Utredningen hivdar att de risker som finns med att ge virdgivare och E-
hilsomyndigheten utékade méjligheter att medge barn och vardnadshavare
elektronisk tillgang till barns hélso- och sjukvardsuppgifter pa ett
tillfredsstillande sitt kan motverkas genom integritetsstirkande dtgirder.
Dessa atgirder dr skirpt lagstiftning, bittre tekniska system och en massiv
utbildningsinsats riktad till vardpersonalen.

Smer kan 1 dagslaget inte bedéma om dessa atgirder skulle skydda de utsatta
barnens integritet pa ett tillfredsstallande satt. Tekniska system fungerar ofta
inte perfekt och den tinkta utbildningsinsatsen for de vardanstillda maste
vigas mot all annan viktig fortbildning som behovs. Smer anser mot denna
bakgrund att utredningens forslag om utokad elektronisk tillgang for
virdnadshavare inte ska genomfdoras innan tekniska system, arbetssitt och
rutiner dr utvecklade och testade sa att man kan garantera att de pa ett
tillfredsstillande sitt skyddar de mest utsatta barnen. Om integritetsskyddet
for utsatta barn inte dr tillrdckligt starkt finns en risk att de helt avstar fran att

soka vard.

Man bor 1 utvecklingsarbetet prova om olika delar av systemet som
huvudregel kan goras tillgidngliga, till exempel méjligheten att boka och se
tider, medan vissa delar av journalerna tvirtom kan vara spirrade for alla.
Virdpersonalen maste kunna dela viss information med varandra som inte
blir tillgénglig for vare sig barn eller vardnadshavare.

Smer anser vidare att forslaget att barn fran tretton ars alder ges hela
ansvaret att bestimma om virdnadshavarnas elektroniska tillgang ska sparras
ar problematiskt. Dels liggs ett mycket stort ansvar pa barnen. Smer tror inte
att alla barn fran tretton érs dlder 4r mogna att 6verblicka konsekvenserna av
ett beslut om elektronisk tillgang for virdnadshavarna. Utredningen
bedomer att det finns en risk att ungdomar motsitter sig vardnadshavarens
elektroniska tillgang trots att de behover vardnadshavarens stod. Det kan
exempelvis handla om ungdomar som utsitter sig for riskfyllda situationer.
Dels kommer det innebira en stor arbetsborda for vardpersonalen att
informera barnen om moijligheten att sparra och om vad det innebir, som tar
tid fran det ordinarie vardarbetet.

Smer anser dirfor att det 1 det fortsatta lagstiftningsarbetet bér 6vervigas om
man kan finna ett system dar vardpersonal och barn i samrad beslutar om
vardnadshavarna bor medges elektronisk tillgang till barnens uppgifter, i alla



fall nar det giller yngre tonaringar. Det bor vidare tas ett helhetsgrepp pa
frigan om information till vardnadshavare sa att det blir tydligt hur och nir
information kan och bor ges till férdldrar aven om en ungdom motsitter sig
att det sker.

I fraga om terminologi noterar Smer att utredningen anvander begreppet
”spirra” 1 betydelsen att foraldrar inte ska ha elektronisk atkomst. Detta ér
inte 1 6verensstimmelse med den terminologi som anvinds 1 dag inom
virden avseende elektronisk atkomst via 1177. De begrepp som anvinds i
dessa sammanhang ir ”Blockering” (av vardnadshavarens mojlighet att lisa
barnets journalinformation) samt ”Lasa konto” (vilket innebar att
vardnadshavare inte kommer at nagon information pa 1177.se, som Journal
eller Bokade tider). ”Spirra” anvinds nir individen/patienten sjilv begir att
hans eller hennes journaluppgifter inte ska visas for personal pa andra
mottagningar hos vardgivaren.

Remissvaret beslutades vid ordinarie sammantrade den 8 december 2023.

I beslutet har deltagit Sven-Eric S6der, ordférande, Asa Gyberg-Karlsson,
Per Landgren, Sofia Nilsson, Thomas Ragnarsson, Per Ramhorn och Anna
Starbrink, samtliga ledaméter i radet. I beredningen av drendet deltog dven
Lilas Ali, Erica Borgny, Anders Castor, G6éran Collste, Titti Mattsson,
Kerstin Nilsson, Olle Olsson, Nils-Eric Sahlin, Mikael Sandlund, Marie Sten,
samtliga sakkunniga i radet. Carolina Ostgren, utredningssekreterare, har
varit foredragande. En arbetsgrupp bestaende av Lilas Ali, Anders Castor,
Asa Gyberg-Karlsson, Titti Mattsson och Marie Sten har bistatt sekretariatet
1 beredningen av drendet.
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