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Svenska Diabetesforbundets synpunkter pa:

Remiss Ds 2023:26 Elektronisk tillgang till barns
uppgifter inom halso- och sjukvarden och tandvarden

Det beraknas finnas upp emot 600 000 personer med diabetes i Sverige idag, varav cirka 10 procent
lever med diabetes typ 1 och runt 85—90 procent med diabetes typ 2. Diabetes ar en kronisk sjukdom
som personen lever med fran insjuknandet och under hela livet. Sjukdomen kraver kontinuerlig
uppmarksamhet och kontroll genom avancerad egenvard, varje dag aret om. Samtidigt ar risken stor
att personer med diabetes 6ver tid drabbas av allvarliga komplikationer och féljdsjukdomar. Dagligen
dér 5-6 personer i Sverige dir diabetes dr den underliggande dddsorsaken.?

Svenska Diabetesforbundet foretrader personer med diabetes, i alla aldrar och alla typer av diabetes,
samt dessa personers familjer och narstaende som ocksa paverkas av sjukdomen. Vi har med var 80-
ariga historia en bred erfarenhet av och kunskap om hur livet med diabetes ser ut. Vi stéttar
personer med diabetes samt deras anhoriga genom hela livet i olika situationer och faser. Nar det
géller barn sa lever drygt 8 000 med typ 1-diabetes, och ytterligare 900 barn far sjukdomen varje ar.

Sammanfattning

Svenska Diabetesférbundet ser positivt pa denna utredning. Det ar bra om det kan bli en férandring
som underlattar for barn med diabetes och deras vardnadshavare nar det galler hantering av
elektroniska sjukvardsuppgifter. Problematiken som uppstar med nuvarande ordning ér, vilket
utredningen ser, att vardnadshavare till barn som fyllt 13 ar inte langre per automatik har tillgang till
barnets patient- och sjukvardsuppgifter.

For att barnet ska kunna fa hjalp med exempelvis bestallning av hjalpmedel och férnyelse av recept
behdver barnet godkanna att vardnadshavaren far tillgang till den nédvandiga informationen. Vi
valkomnar mot den bakgrunden utredningens férslag om att vardnadshavare ges tillgang till sina
barns patient- och sjukvardsuppgifter.

Alder da barnet far tillgdng till patient- och sjukvardsuppgifter

Vi anser att dldersgrdansen 13 ar ar en for lag aldersmassig grans nar det galler att ge barn tillgang till
sina patient- och sjukvardsuppgifter. Risken finns att barnet ldser och far tillgang till uppgifter som i
onddan kan oroa barnet. Om dessa uppgifter bara ar tillganglig for vardnadshavare sa minskar denna
risk. Vi anser att en hojd aldersgrans till 16 ar, da barnet far tillgang till sin patient- och
sjukvardsinformation, kan vara en battre generell aldersgréans. | det skedet kan den unga borja lara
sig att hantera sina vardkontakter, fram till dess att hen ska kunna klara av det sjalv som 18-arig.
Barnet ar ocksa aldre och har troligen stérre mojlighet att hantera information som kan oroa.
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Vi ser ett behov av att det dven efter 18-arsdagen ibland ska vara mojligt for vardnadshavare att ha
tillgang till den unges sjukvardsinformation. Pa grund av till exempel funktionsvariationer, eller andra
skal, kan den unge behdva stod dven efter 18-arsdagen. For att detta ska kunna ske med den ungas
bibehallna integritet maste en individuell prévning goras, i de fall detta ar aktuellt. Utgangspunkten
for ett sadant beslut ska utga fran vad som ar bast for den unga, en bra ordning kan vara att
vardgivaren gor bedomningen om vardnadshavaren aven fortsattningsvis far tillgang till den ungas
patient och sjukvardsuppgifter.

Barnets basta i forhallande till sakfragan

Det finns integritetskanslig information som tonaringar kanske inte vill att vardnadshavare tar del av.
Det kan exempelvis handla om anvandning av preventivmedel. Samtidigt ar alla personer under 18 ar
att anse som barn och behoéver vuxnas skydd och stod. Ytterligare en aspekt ar att ett barns
konsekvenstdankande ar annu inte fullt utvecklat. Darmed kan inte barnet alltid bedéma vilken
information som &r viktigt att vardnadshavaren far del av.

Det kan ocksa finnas vardnadshavare som har spéarrade uppgifter gentemot barnet. | dessa fall &r det
sjalvklart en bra ordning att dessa vardnadshavare inte ges tillgang till dessa sekretessbelagda
uppgifter. | utredningen foreslas att barn fran 13-ars alder ska kunna motsatta sig vardnadshavares
tillgang till barnets patient och sjukvardsuppgifter.

Ovanstaende ar positivt ur vissa integritetsaspekter, men kan i nagra fall ocksa gora att barnet inte
far en god vard och det stéd som barnet behdéver av vardnadshavare. Fragan om elektronisk tillgang
till barns patient och sjukvardsuppgifter innefattar praktiska, integritetsmassiga och skyddsaspekter
nar det géller barn under 18 ar. Det ar darfor viktigt att det finns maojligheter att individanpassa
tillgangen till informationen beroende av det specifika barnets behov.

Johanneshov dag som ovan

Bjorn Ehlin Emma Skepp
Forbundsordférande Sakkunnig barn- och foraldrafragor
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