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2 Deltagare

Datum: 2018-11-21 och 2018-11-28

Deltagare Verksamhet 2018-11-21 2018-11-28
Deltagande

Ann-Cathrine Bjersing Verksamhetsutvecklare X
Barn- och ungdomspsykiatri Kungélv
Andreas Andreasson Projektledare X
Barn-och ungdomspsykiatrin NU-
sjukvarden

Anna Claesson Ahlin Overlikare X X
Barn- och ungdomsmedicin Skovde
Nadja Barenthin Lindblad Barnsjukskoterska X X
Specialistcentrum Barn- och Unga
Gamlestaden

Godfried van Agthoven Barnskyddsteamet X X
Barn- och ungdomslékare
Mariestad

Johanna Svensson Regionjurist X X
Koncernavdelning drendesamordning
och kansli

Enhet juridik

Liselott Johansson Regionutvecklare X X
Koncernkontoret

Avdelning manskliga rattigheter

Emma Broberg Regionutvecklare X X
Koncernkontoret
Avdelning ménskliga rattigheter

Elisabeth Wehlander Regionutvecklare X X
Koncernkontoret avdelning
Vardens digitalisering

Christina Fagerberg Regionutvecklare X X
Koncernkontoret avdelning Vardens
digitalisering

Britt-Marie Nilsson Chefssekreterare X X
Koncernstab halso-och sjukvard

Verksamhetschefer Barn-och Ungdomsmedicin
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3 Lasanvisning

Inledningsvis beskrivs bakgrunden till och nationella stéllningstaganden som ligger till grund for
inférande av Journalen i landet och vad som styr.

Dérefter vilka politiska beslut i VGR som reglerar inférandet med en évergripande beskrivning av
arbetet och tillampliga rutiner.

Nationellt har en barnkonsekvens-och riskanalys gjorts. Det ledde fram till att Inera tog fram
Nationella rekommendationer infor publicering av patientjournalen via natet inom barnsjukvard som
beskrivs i avsnittet.

Darefter foljer en beskrivning av vardnadshavares och ungas erfarenheter.

Ekonomiska konsekvenser och risker, intressekonflikter och slutligen statistik som visar antalet
invanare som anvant Journalen fordelat pa kon och aldersgrupp 2018 i Vastra Gotalands lan.

Proévning av barnets basta och Barnkonsekvensanalys i Vastra Gétaland beskrivs i nasta avsnitt.
Provningen och analysen gjordes av en arbetsgrupp i VGR bestaende av verksamhetsutvecklare och
projektledare Barn-och ungdomspsykiatri, barndverlékare, barnsjukskoterska, barnskyddsteamet,
regionjurist, regionutvecklare fran avdelning manskliga rattigheter, regionutvecklare fran avdelning
vardens digitalisering och chefssekreterare fran koncernstab halso-och sjukvard.

4 Inledning

4.1 Bakgrund till inférande av e-tjansten Journalen (Journal via

natet)
Inférandet av e-halsotjanster for patienter med mojligheten att ldsa sin journal via natet har drivits fran
politiskt hall bade i Sverige och pa europeisk niva.
Malet med tjansterna har varit att bidra till patientens empowerment — patientens egenmakt och
delaktighet — men ocksa att bidra till 6kad vardkvalitet och kostnadseffektivitet inom halso- och
sjuk-varden. Det &r ocksa ett en viktig insats for att uppna Regeringens och Sveriges Kommuner och
Landstings vision som sager att Sverige ska bli bast i varlden 2025 pa att anvanda e-hélsa och
digitalisering. Utvecklingen &r en del av en storre rorelse i samhél-let som betonar patientens ratt till
att vara helt delaktig och en likvardig partner i sin vard och behandling.

Forskning och utvarderingar visar att de patienter som far tillgang till sina journaler vill veta sd mycket
som mojligt, sa snabbt som mojligt. Nar patienterna blir mer palasta om sin egen hélsa far de en ¢kad
kunskap om sin halsosituation, 6kad kontroll 6ver sin vardsituation och en 6kad upplevelse av
delaktighet. Forskning visar ocksa att ju mer information som blir tillgéanglig desto hogre fortroende
visar patienterna for sjukvarden.

Idag nar alla invanare i Sverige fran 16 ar Journalen efter inloggning i 1177 Vardguidens e-tjanster
med e-legitimation. Foraldrar ska ha tillgang till sina barns uppgifter till det att barnet fyller 13 ar.

Journalen &gs sedan 2015 av Inera som koordinerar landstingens och regionernas gemensamma e-
hélsoarbete. Inera &gs av SKL (Sveriges kommuner och landsting) sedan mars 2017.
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5 Nationellt regelverk

Ineras styrelse faststallde 2014-04-09 ett Nationellt regelverk for enskildas direktatkomst till
journalinformation. Regelverket foregicks av en remissrunda i samtliga landsting och regioner.

Det ar uppdelat i tva delar eftersom landstingen och regionerna inte var eniga om tillampningen.

En grundlaggande del som ar obligatorisk och en valbar del dar varje sjukvéardshuvudman beslutar om
tillampningen av.

6 Nationellt ramverk

Inera AB styrelse har sedermera, i samarbete med SKL tagit fram ett nationellt ramverk for alla
landsting och regioner om enskilds direktatkomst till sin journalinformation. Juridiska fragestallningar
som aktualiserats i samband med e-tjansten Journalen har klarlagts och aterfinns i Ramverkets bilaga 1
Juridiska fragestallningar. Ineras styrelse faststallde ramverket 2016-09-22 och rekommenderar
landsting och regioner att faststalla ramverket. Ramverket innehaller malbild samt gemensamma
principer for enskilds direktatkomst till sin egen journalinformation via e-tjanster. Men ocksa principer
for information som inte gors tillganglig.

Malbilden ar att vid utgangen av ar 2020 har alla invanare tillgang till all information om sig sjalv som
dokumenteras i landstingsfinansierad halso- och sjukvard och tandvard, och vardnadshavare har
tillgang till barns information till det att barnet fyller 13 ar.

7 Vastra Gotalandsregionen

7.1 Politiska beslut
| Véstra Gotaland ar inférandet av e-tjansten Journalen politiskt beslutad.
2014-12-09 beslutade Regionstyrelsen att ge invanare direktatkomst till sina journaluppgifter (Dnr
RS3236-2014).
2015-05-05 godkénde Regionstyrelsen genomférandeplanen och gav uppdrag att ta fram ett
Regiongemensamt regelverk (Dnr RS 1425-2015).
2016-03-22 beslutade Regionstyrelsen om Regelverket (Dnr RS 3236-2014).

2017-05-09 faststéllde Regionstyrelsen Ramverket med uppdrag att anpassa VGR:s regelverk (Dnr RS
2016-00527).

Projekt Journal via natet bildades i maj 2015 for genomférande. Arbetet inleddes med att ta fram ett
Regiongemensamt regelverk for enskilds direktatkomst vilket omfattar bestammelser om vilken
information som kommer att vara nabar hur och nar.
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7.2 Regelverk
For att ta fram ett regiongemensamt regelverk, vilket utgar fran det Nationella Regelverket,
genomforde projektet ett omfattande arbete hosten och vintern 2015-2016 da ett stort antal
intressenter ombads att Iamna synpunkter. Synpunkterna inarbetades och resulterade i nu foreliggande
regelverk och &r utformat med stod av VGR:s informationssakerhetspolicy och riktlinjer for
informationssakerhet. Las regelverket har

7.3 Anslutning
| VGR tillgangliggjordes 2016 journalinformation for invanare via 1177 Vardguidens e-tjanster.
Den 1 juni anslots information fran sjukhusens journalsystem Melior och den 1 november anslots
information fran Narhélsan, Habilitering & Halsa och Hjalpmedelscentralens journalsystem
AsynjaVisph. De levererade informationsmangderna, fran samtliga yrkeskategorier ar
journalanteckningar, diagnoser, vardkontakter och uppmarksamhetsinformation. Dérefter har fler
informationsmangder, system och vardenheter anslutits.

7.4 Barns journaler
Innan barns journaler 0 - 13 ar ansluts for vardnadshavares direktatkomst har VGR invéntat resultatet
av en nationell barnkonsekvensanalys. Syftet ar att mer kunskap om hur det gérs pa basta satt hinner
inhamtas utifran erfarenheter och resultat fran analysen innan inférande.
Det nationella arbetet genomfordes 2017 och Inera har tagit fram Nationella rekommendationer infor
publicering av patientjournal via natet inom barnsjukvard till varje landsting/region har. VGR foljer
Ineras rekommendationer i samtliga punkter.

Krav for atkomst
Vad kravs for att fa atkomst till Journalen

Svenskt personnummer

> 16 ar

e-legitimation eller mobilt Bank 1D
inloggning via 1177 Vardguidens e-tjanster

Vad kravs for att fa atkomst till barns journal

e registrerad hos Skatteverket som vardnadshavare for ett barn <13 ar
e loggainidin egen journal och véxla till ditt barns journal

Ar man registrerad hos Skatteverket som vardnadshavare for ett barn <13 ar har man automatisk
tillgang till barnets journal. Den automatiska tillgangen upphdr nar barnet fyller 13 ar. Beroende pa
barnets situation kan sarskilt tillstind om forlangd atkomst beviljas, likval som motsatsen.

Om ett barn avlider sa kan vardnadshavare ta del av barnets information via e-tjansten Journalen fram
till dess att Skatteverket tagit bort vardnadshavarna som foraldrar. Den tiden kan vara olika lang.
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Fran 16 ars alder kan ungdomen sjalv logga in och lasa sin journalinformation och det gar att
tidigarelagga efter sarskilt tillstand.

Undantagen fran reglerna beslutas av verksamhetschef och rutin med tillampning finns i dokumentet
Vardnadshavares och barns utokade/begransade atkomst.

8 Rutiner i Vastra Gotalandsregionen

8.1 Undantag fran direktatkomst
Anteckning for alla yrkeskategorier har inforts i Melior, AsynjaVisph och Obstetrix. | anteckningen
finns fyra sokord Tidiga hypoteser, Valdsutsatthet i nara relationer, Enkelblind prévning och Tredje
person. Har ska goras sadana anteckningar som behdéver noteras utan att visas vid enskilds
direktatkomst. Harunder far endast de anteckningar foras dar bedémningen ar att patienten sjalv,
narstaende eller tredje man kan lida skada av att ta del av uppgifterna direkt. Anteckningen ska
anvandas sparsamt och forst efter noga avvagande av den som ansvarar for anteckningen.

8.2 Forsegling och upplasning av forseglad direktatkomst pa

begaran av patient
For att undvika att individer tvingas visa sin journalinformation mot sin vilja finns mojlighet for
individen att forsegla sin atkomst. Da kommer man inte langre in i Journalen.
Det gér man sjélv efter inloggning i e-tjansten alternativt kan halso-och sjukvardspersonal vara
behjalplig med att ta fram avsedda blanketter for begaran. Patienten kan ocksa vanda sig till
telefonservice for att fA mer information.

8.3 Forsegling respektive aterstallande av forseglad direktatkomst

pa begéaran av halso- och sjukvardspersonal
| undantagsfall kan information déljas fran den enskildes direktatkomst med stod i offentlighets- och
sekretesslagen. Det géller for uppgifter om patienten sjalv, om det &r av synnerlig vikt med hénsyn till
andamalet med pagaende vard och behandling att uppgiften inte lamnas ut till patienten. En patient
som ar fardigbehandlad kan inte nekas tillgang till journaluppgifter om sig sjalv.

8.4 Vardnadshavares och barns utokade/begransade atkomst till

barns journal via direktatkomst
Omfattar rutin och tillampning for

8.4.1 Direktiatkomst for minderarig mellan 13 - 15 ar

| takt med den minderariges stigande alder och mognad ska allt storre hansyn tas till dennes 6nskemal,
vilja och synpunkter. | enskilda fall kan den minderarige efter samrad med vardnadshavaren och
halso-och sjukvardspersonal medges tillgang till sin journalinformation mellan 13t o m 15 ar.
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8.4.2 Direktatkomst for vardnadshavare till minderarigs journalinformation 13 - 15 ar
Fortsatt direktatkomst till journalinformation efter det att barnet fyllt 13 ar kan beviljas. Det kan vara
aktuell nar vardnadshavaren langvarigt medverkar i varden och deltar i information och beslut av den
minderarige, t ex vid kronisk sjukdom, funktionshinder eller vid andra sérskilda omstandigheter sasom
nar barn som har behoven (behandlas) men inte formagan (mognad) bor fa tidsbegransad
direktatkomst via forlangd atkomst for vardnadshavaren.

8.4.3 Barn med sekretesskydd (skyddat id)

Har ett barn sekretesskydd (skyddat id) skall ratten till direktatkomst tas bort for bagge
vardnadshavarna och barnets konto pa 1177.se ska lasas. | dessa fall forseglas barnets hela journal via
natet (hela kontot) och barnets konto pa 1177 ska lasas.

8.4.4 Borttag av vardnadshavares direktatkomst

Tillampas da den underarige lider betydande men om uppgifter rojs for vardnadshavaren eller nar det
finns uppgifter om andra personer i patientjournalen som kan vara skyddade av sekretess. Bedémning
ska ocksa gdras om tillampningen ocksa bor omfatta familjens samtliga barn.

Lé&s samtliga rutiner omfattande journal via natet i VGR hér

9 Nationellt forarbete

Nationellt gjordes 2017 ett arbete om barns journaler via natet. | arbetet som samordnades av Inera
medverkade Landstinget Uppsala lan, Véstra Gotalandsregionen, Region Skane, Landstinget Dalarna
och barnombudsmannen. Man gjorde bland annat en barnkonsekvens-och riskanalys. Det resulterade i
att Inera tog fram Nationella rekommendationer infor publicering av patientjournalen via nétet inom
barnsjukvard.

Nedan foljer en beskrivning av hur VGR efterféljer rekommendationerna.

1. En risk- och konsekvensanalys bor genomforas pa landstingsniva. Representanter for de
verksamheter som vardar barn bor medverka. Barnsjukvarden kan vara olika organiserad i
olika landsting. Om goda rutiner skall skapas maste de formas efter de lokala
forutsattningarna.

VGR: En barnkonsekvensanalys genomfordes i samband med prévning av barnets béasta
utifran FN:s barnkonvention i november 2018 i VGR. Verksamheterna har att genomfora risk-
och konsekvensanalys som ocksa ska inkludera arbetsmiljoperspektivet.

2. Risk- och konsekvensanalysen bér kompletteras med en barnkonsekvensanalys dér barnets
rattigheter sarskilt bor beaktas.

VGR: En prévning av barnets basta och en barnkonsekvensanalys utifran FN:s barn-
konvention genomférdes i VGR november 2018.
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3. Harefter maste en organisation tas fram inom varje landsting som tillhandahaller tjansten sa
att blockering och havning av blockering effektivt kan genomfdras.

VGR: Rutin finns som beskrivs i dokumentet Vardnadshavares och barns utokade/begransade
atkomst till barns journal via direktatkomst. Forsegling och blockering av Vardnadshavares
direktatkomst kan verkstéllas 24/7/365 aven vid bradskande situationer.

4. Varje verksamhet maste skapa egna rutiner for hur det operativa beslutsfattandet skall se ut.
Roller, mandat och ansvar maste vara tydliga fran medarbetare till verksamhetschef.

VGR: Roll-och ansvarsfordelning finns beskrivet i dokumentet Inférandeplan for barns
journaler i VGR.

5. Har resonerar Inera kring och beskriver att barnet atnjuter stérre autonomi med stigande
alder och déar barnets asikter ska tillmatas betydelse utifran alder och mognad och dérmed att
vardnadshavarens bestimmanderatt avtar i takt med att barnets 6kar. Man resonerar ocksa
kring aldersgransen 13 ar da direktatkomsten stangs for vardnadshavaren.

VGR: Ar man registrerad hos Skatteverket som vardnadshavare for ett barn <13 &r har man
automatisk tillgang till barnets journal. Den automatiska tillgangen upphor nar barnet fyller 13
ar. Vardnadshavaren loggar in i den egna journalen och vaxlar till barnets journal.
Inloggningen sker med e-legitimation via 1177.se. Beroende pa barnets situation kan man i
enskilda fall forlanga eller forkorta vardnadshavares tillgang till barnets journal.

Fran 16 ar kan ungdomen sjélv logga in med e-legitimation via 1177.se och lasa sin
journalinformation. Det gar att tidigarelagga den minderariges egen tillgang till sin
information.

Undantag fran reglerna beslutas av verksamhetschef och tillampningen finns beskrivet i
rutinen Vardnadshavares och barns utokade/begransade atkomst till barns journal via
direktatkomst.

6. Med tanke pa barnets rattigheter bor mojligheten till forlangd tillgang (efter 13 ar)
mojliggoras for bade barnet och vardnadshavaren.

VGR: Undantag fran reglerna beslutas av verksamhetschef och tillampningen finns beskrivet i
rutinen Vardnadshavares och barns utokade/begransade atkomst till barns journal via
direktatkomst.

7. Det bor aven finnas ett system for hur avvikelser rérande tjansten skall hanteras.
VGR: Avvikelser rapporteras i Med Control PRO och hanteras enligt ordinarie rutin
http://intra.vgregion.se/sv/MedControl/VGR/MedControl PRO/

Det samlade nationella arbetet, rekommendationerna och region Uppsalas
barnkonsekvensanalys och tvadimensionell riskanalys finns publicerat pa Ineras webbplats
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10Vardnadshavare och ungas erfarenhet

Kallor till avsnitten nedan Vardnadshavare berattar, Barn/Unga berattar, Synpunkter pa tjansten,
Digitala kallelser och Diskussion ar

- Samtal/intervjuer med barn/unga/féréaldrar av Martin Price barnrattsombud Uppsala
- Ineras film Journalen via natet for 16-aringar
- Ineras Workshop Journalen 13-15 ar

10.1Vardnadshavare beréattar

Journal via natet
fungerar utmarkt, det
ar latt att lasa bra

Unga med kronisk

Jag &r ocksa palast infor
besoket och forutsatter
av vardpersonal vet att
jag laser i Journal via

natet. Jag vill vara
forberedd liksom
vardpersonal ar infor

anvandargranssnitt kroppslig sjukdom
ska ha Journal via

natet

Gar snabbare att
titta Sjalv och inte
vanta pa att lakaren
ska aterkoppla

Svart for min
14-aring att
forsta
fackspraket

10.2Barn/Unga berattar

En App skulle Man kan
_ underl_atta bearbeta det
inloggningen man varit
med om
Stor nytta
att lasa
innan ett
besok
Daligt med

aldersgransen 16 ar, ar
man tillrackligt mogen
ska man fa lasa fast
man ar yngre

Det ar en stor
trygghet att ga
in och lasa min
egen journal

besoket.

Jag vill hellre fa
provsvaren aven om det
skulle vara konstiga svar
hemma, sa jag kan

smalta och fundera vad

betyder det har istallet
for att fa det i knat under

eft hesdk

Det borde verkligen
komma ut information
nar man ar 16 att det
finns en journal

Det viktigaste ar
att jag kan se
provsvar som

jag tagit nyligen

Jag vill fa provsvar, det
gar snabbare via journalen
via natet &n att nagon ska
skicka hem ett papper eller
fa tag i mig per telefon och
sammanfattning av besoket

Ju forr dottern
och jag kan lasa
ihop ju béttre

Den har tjansten ar valdigt
bra och underlattar for dem
med allvarliga sjukdomar
som tar prover ofta och far
svar direkt i sin dator eller
telefon utan att behdva vanta
tills en lakare ringer eller pa
ett besok
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10.3 Synpunkter pa tjansten

- det ar manga steg vid inloggning for att na Journalen, en app skulle underlatta

- man borde kunna spara installningar som man gor i tjansten, t ex filter

- patienten vill ha mer information om sjukdom och behandling. Men relativ fa kanner till att
journal mm kan lasas via natet. VVardens rutiner borde inkludera att informera om
mojligheterna att se sin journal med mera. Det behdvs marknadsforing pa bred front i olika
kanaler, t ex filmer, foldrar och information fran personalen under vardbesok.

- det ar till stor nytta att lasa journalen innan besok t ex: battre férberedd, man kan titta
tillsammans med en foralder om man kanner det, jattebra hjélp att kunna ga igenom sin
journal bakat i tiden for att minnas och att bearbeta det man har gatt igenom, det kan vara
motiverande, t ex att lasa sjukgymnastens anteckningar, tidsbesparande for vardpersonalen
och minskar oro.

10.4 Digitala kallelser
Minderdriga berattar att kallelse-fragan &r stor och svar. Overlag ar det digitala populart. Det ger unga
en mojlighet till dvergang frén att vardnadshavare (VH) tar all post hemma till att BADE VH och
patient far kallelse, utan merkostnad for vardgivare. SMS har bérjat anvandas flitigt i Uppsala, men i
tex Skane erbjuds det inte alls for unga.

Telefon &r populért som satt att kommunicera med sin vard.

Mojligheten att styra/dndra/6nska tider via inloggning i 1177 ar positiv.

10.5Diskussion

Sé lange vardnadshavare som regel ocksa far kallelse &r detta okomplicerat. Krock med ansvar for
vardnadshavare uppstar forst nar enbart patient far kallelse. Detta bor dock kunna ske efter
Overenskommelse.

Foljsamhet till kallelse bor kunna vara tillrackligt god eller kanske battre om enbart patient far
kallelse. Redan idag ar uteblivna besok ett stort problem inom barntandvard och delvis barnsjukvard.

Problem med integritet for ung patient uppstar nar bade vardnadshavare och patient far kallelse, men
en verksamhet som &r integritetskanslig bor ha rutiner for vilka kallelser som ska ga bade till
vardnadshavare och patient. Bast gors det av verksamhet i 6verenskommelse med
patient/vardnadshavare.

Manga 16-18-aringar har bérjat anvanda journal via natet sedan november da aldersgransen sanktes
fran 18 till 16 ar. Mycket fa (nastan inga) har den sérskilda &tkomsten 13-16. Ovrigt innehall vid
inloggning som tidbok, recept ar populéra.

I Halmstad har diabetesmottagningen for unga regelbundet videochatt for
lakare/patient/vardnadshavare. Funkar mycket bra. En enkel fordel ar att lakare kan styra motet och ha
inledande samtal med patienten och darefter koppla in vardnadshavaren i samtalet. Populart. Det finns
ocksa ett digitalt vantrum inbyggt. Detta ar en tjanst Halland har utvecklat, men sker efter inloggning i
1177.
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11 Ekonomiska konsekvenser och ekonomiska
vinster — for vem?

Lakare har erfarit att vid besoket kommer man till ”pudelns kidrna” snabbare én tidigare, man siger
ocksa att det har blivit ett effektivare besok for bada parter.

Patienterna ar palasta och staller relevanta fragor kring sin sjukdom och behandling.
Begdran om pappersutldmnande kan komma att minska.

Minskad administration forvantas genom mojlighet att Iamna en hélsodeklaration i 1177 Vardguiden
eller att lasa sina provsvar pa natet.

Fragan bor aterkomma efter en tid vid uppféljning av inforandet.

12 Intressekonflikter?

Bade patienter och vardnadshavare vill veta sa mycket som méjligt sa snabbt som mojligt, medan
vardgivarna har valt vilken information man tillgangliggér genom direktatkomst och pa vilket satt.

Forskning visar att ju mer information patienten kan ta del av desto hogre &r fortroendet for varden.

Samtliga studier visar att vardpersonalen vill ha ett sa kallat radrum, som innebér att patienten far se
sin journal-information med cirka tva veckors fordréjning. En av de starkast bidragande orsakerna till
det ar att vardpersonalen anser att patienterna kan fara illa.

Patientstudierna visar & andra sidan att patienterna inte vill ha radrum, de vill se all information
omedelbart.

Vardpersonalen vill att provsvar och journalanteckningar ska vara signerade innan patienten far ta del
av informationen. Men statistik fran Inera visar att 98 procent av alla patienter valjer alternativet att
lasa all information direkt, utan att vanta pa att anteckningarna blir signerade.
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13 Statistik

Visar antalet invanare som anvant Journalen fordelat pa kon och aldersgrupp 2018 i Vastra Gétalands
lan.

INVANARE
FORDELNING ALDER OCH KON

Kia @Evie: ghim

068

FORDEL WG RON

iam 7%,

I I I I I -

F=E

£

Kalla: Inera.se

PROVNING AV BARNETS BASTA - BARNKONSEKVENSANALYS
JOURNAL VIA NATET VGR UTSKRIFTSDATUM: 23-11-16



GOTALANDSREGIONEN RS 2017-02432

Y . Diarie nr : Version: Sida:
a VASTRA 16,25
A 4

Dokumenttyp: Datum:

Provning av barnets bésta - Barnkonsekvensanalys 2019-04-03

14 Provning av barnets basta och
Barnkonsekvensanalys i Vastra
Gotalandsregionen

Véstra Gotalandsregionen har valt att gora en barnkonsekvensanalys innan direktatkomst for
vardnadshavare for barn 0-13 ar ansluts till e-tjansten journal via natet. Vastra Gotalandsregionen har
som offentlig aktor skyldighet att géra provningar av barnets basta/barnkonsekvensanalys infor beslut
som beror barn. Det hér dterfinns bland annat i ”For varje ménniska”, handlingsplan for det
systematiska arbetet med manskliga rattigheter 2017—-2020.

Under 2018 har SKL och BO presenterat nationella vagledningar for prévning av barnets
bésta/barnkonsekvensanalyser med medskicket att region och kommun behdver utveckla egna
vagledningar efter sina forutsattningar. | samband med forberedelser for inférandet av att
vardnadshavare ska kunna ta del av barnets journal via natet har en forfragan till avdelning manskliga
rattigheter stéllts om processtod.

En arbetsgrupp tillsattes i VGR av deltagare fran projektet Journal via natet, barn- och
ungdomspsykiatrin, barn- och ungdomsmedicin, barnskyddsteamet och juridiska avdelningen.
Avdelning manskliga rattigheter har deltagit genom processtod samt kunskap inom barnets manskliga
rattigheter. Arbetet har utgatt ifran de bada nationella vagledningarna samt erfarenheterna fran Inera.

Arbetsgruppen har traffats under tva heldagar for att ga igenom processen. De tva tillfallena lag med
en veckas mellanrum for att processen skulle bli sammanhallen. Infor tillfallena forberedde sig
arbetsgruppen genom att lasa igenom bakgrundsinformation om fragan, de nationella vagledningarna
och Ineras erfarenheter. Varje deltagare forberedde ocksa information utifran sin egen verksamhet for
att delge arbetsgruppen. Workshop hoélls utifran foljande struktur:

- Vilka barn berdrs av &rendet?

- Vilka lagar berors?

- Vad séger barnkonventionen?

- Vilka synpunkter har berérda barn?

- Vad séger forskning och teori?

- Vad séger praxis och beprovad erfarenhet?

- Vilka for- och nackdelar finns det med arendet/forslaget utifran barnets rattigheter, enligt
det insamlade underlaget?

- Vilka konsekvenser har arendet/forslaget utifran barnets rattigheter?

- Vad &r barnets basta i arendet/forslaget enligt den sammanlagda bedémningen?

- Vilka kompensatoriska atgarder kan vi géra om arendet/forslaget inte ar i linje med
barnets bésta?

- Utvardering av utfallet och aterkoppling till samtliga berérda

Underlaget har delats digitalt for att samtliga deltagare skulle ha mojlighet att gora inspel 16pande.
Projektledaren och medarbetare i projektet har det 6vergripande ansvaret och har darfor stdmt av med
barnskyddsteamet och avdelning ménskliga réttigheter vid ett flertal tillfallen. Resultatet som
arbetsgruppen kom fram till av provningen av barnets bésta/barnkonsekvensanalysen foljer nedan.
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De erfarenheter som gors i den har prévningen for barnets bésta/barnkonsekvensanalysen kommer att
ligga till grund for Vastra Gotalandsregionens regionala vagledning.

15 Provning av barnets basta av vardnadshavares
direktatkomst till barnets journal via natet.

15.1Vilka barn bertrs?
Alla barn med halso- och sjukvardskontakt berrs av arendet.

15.1.1 Barn som kan beréras negativt
- Barn i utsatta situationer
- Barn utan inloggningsméjligheter
- Barn utan svenskt personnummer
- Barn som ar papperslosa
- Barn som dr asylsokande
- Barn som ér placerade
- Barn till foraldrar som inte ar svensksprakiga — risk att barnet far tolka journalen
- Barn som ar analfabeter
- Barn utan tillgang till internet
- Barn 13-15 ar maste begara tillgang

15.1.2 Barn som kan berdras positivt
Andra barn med halso- och sjukvardskontakter.

15.2 Vilka lagar berors?
Barnkonventionen kommer att galla som svensk lag fran och med 1 januari 2020, men Sverige &r
redan i dagsldget en av de stater som undertecknat den och darmed forbundit sig till att folja den.

Ovriga lagar som berér drendet — vardnadshavares direktatkomst till barnets journal via natet &r:

15.2.1 Tillampliga lagar - juridiska kommentarer

En valdigt stor mangd lagar kan potentiellt vara tillampliga pa det nu aktuella forslaget, men de
viktigaste redovisas nedan. Juridiska enheten hanvisar ocksa till sin analys i bilagt PM Juridisk
beddémning infor beslut om anslutning till barns journaler till e-tjansten Journalen, daterat 2019-01-15,
dar Véstra Gotalandsregionens juridiska enhet ndrmare beskriver de juridiska risker som bedéms
finnas i forslaget.
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15.2.2 Fordldrabalken (SFS 1949:381)

6 kap. 28 2st.

»Den som har vardnaden om ett barn har ett ansvar for barnets personliga forhallanden och ska se
till att barnets behov enligt 1 § [ "barn har rdtt till omvdrdnad, trygghet och en god fostran’] blir
tillgodosedda.”

For vardnadshavaren underlattas sannolikt uppfyllandet av denna skyldighet om information om
barnets halsostatus finns latt tillganglig. Direktatkomst till barnets e-journal skulle eventuellt kunna
vara en sadan underlattande atgard.

6 kap. 118

»Vardnadshavaren har ratt och skyldighet att bestamma i fragor som ror barnets personliga
angelagenheter.”

Se kommentar ovan.

15.2.3 Patientdatalagen (SFS 2008:355)
1 kap. 2§

»Informationshantering inom halso- och sjukvarden ska vara organiserad sa att den tillgodoser
patientsdkerhet och god kvalitet samt framjar kostnadseffektivitet.”

Det maste alltsa sakerstéllas att direktatkomst till e-journal for barns vardnadshavare tillgodoser
barnets patientsékerhet. En bedémning som maste goras av vardpersonal.

3 kap. 68 p.5
»En patientjournal ska innehalla de uppgifter som behdvs for en god och saker vard av patienten.

Om uppgifterna finns tillgangliga, ska en patientjournal alltid innehalla uppgift om den information
som lamnats till patienten, dennes vardnadshavare och 6vriga narstaende och om de
stallningstaganden som gjorts i fraga om val av behandlingsalternativ och om majligheten till en ny
medicinsk beddmning”

Vid inforande av direktatkomst kommer kraven pa hur detta skrivs sa att det ar forstaeligt aven for de
barn som sjalva har direktatkomst (fr. 16 ar) att hojas. Det kan ocksa ifrdgaséttas om den information
som inforts i journalen innan det att barnet sjalv fatt tillgang till direktatkomst alltid ar lamplig for
barnet att lasa innan denne ar myndig och darmed rattsligt sett bedoms vara sa mogen att denne kan
hantera olika typer av svara besked.
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15.2.4 Offentlighets- och sekretesslagen
12 kap. 38 - Se bilagt PM

Barnkonventionens artikel 19

»Konventionsstaterna ska vidta alla lampliga lagstiftningsatgarder, administrativa, sociala och
utbildningsméssiga atgarder for att skydda barnet mot alla former av fysiskt eller psykiskt vald, skada
eller 6vergrepp, vanvard eller forsumlig behandling, misshandel eller utnyttjande, inklusive sexuella
évergrepp, medan barnet ar i foraldrarnas eller den ena foralderns, vardnadshavarens eller annan
persons vard.”

Svensk lagstiftning har en skyddsbestammelse i offentlighets- och sekretesslagen 12 kap. 38 med detta
syfte. Vid ett generellt inforande av direktatkomst for vardnadshavare till sina barns journaler utan
foregaende sekretessprovning i varje enskilt fall kommer dock denna sekretessregel att asidoséttas och
det finns da skal att ifragasatta om Barnkonventionens art. 19 kommer att kunna efterfoljas. Detta
eftersom aven vardnadshavare som ar ett hot mot sina barn da kommer att ha full tillgang till barnets
journalinformation och potentiellt till information om barnet som kan leda till att detta utsétts av vald
eller hot eller dodas av sin vardnadshavare.

Se vidare bifogat PM.

15.3 Vad sager Barnkonventionen?
Barnkonventionens grundprinciper artikel 2, 3, 6 och 12 formulerar konventionens grundldggande
barnsyn. Tillsammans med de sa kallande genomforandeartiklarna artikel 4 och 42 bildar de ram for
tolkning av samtliga av konventionens artiklar. En barnkonsekvensanalys/prévning av barnets bésta
ska alltid ta sin utgangspunkt i grundprinciperna och genomforandeartiklarna, samt analysera drendet
utifran dessa. Vi har utgatt fran barnkonventionen i sin helhet da den &r hel och odelbar. | nésta steg
identifieras dvriga artiklar i barnkonventionen som arbetsgruppen beddmt ha storst relevans for det
aktuella &rendet.

15.3.1 Barnkonventionens grundprinciper
Artikel 2 — Varje barn har ratt till samtliga rattigheter i barnkonventionen. Inget barn far diskrimineras.

Artikel 3 — Vid alla atgarder som ror barn, vare sig de vidtas av offentliga eller privata aktorer,
domstolar, administrativa myndigheter eller lagstiftande organ, ska i forsta hand beaktas vad som
beddms vara barnets bésta.

Artikel 6 — Barnet har rétt till liv, dverlevnad och utveckling

Artikel 12 — Barnet har ratt till delaktighet i alla fragor som berér det. Former for barns delaktighet
anpassas efter alder och mognad.

Artikel 4 — Barnets rattigheter ska prioriteras till det yttersta av tillgangliga resurser.

Acrtikel 42 — Kunskap och information om barnets rattigheter ska Iépande ges till barn och vuxna.
Awven kunskap och information om vart det gar att vanda sig om rattigheterna inte foljs ska ges till barn
och vuxna.
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Vardnads-
havares
atkomst till
barnets
journal via

15.3.2 Ovriga artiklar i FN:s konvention om barnets rittigheter som arbetsgruppen
beddmer beror virdnadshavares dtkomst av barns journal via nitet

Artikel 5 — Foraldrarnas ledning

Barnets vardnadshavare har huvudansvar for barnets fostran och utveckling. Vardnadshavarna ska ges
stod i att tillse att barnets rattigheter foljs.

Artikel 23 — Barn med funktionsnedsattning

Barn med funktionsnedséttning ska atnjuta ett fullvardigt liv under férhallanden som sékerstaller,
vardighet, framjar sjalvfortroende och mojliggor barnets aktiva deltagande i samhallet.

Artikel 24 — Halsa- och sjukvard
Barnet har rétt till basta uppnaeliga halsa och ratt till sjukvard och rehabilitering.
Acrtikel 19 — Skydd mot 6vergrepp

Alla lampliga lagstiftnings-, administrativa och sociala atgarder samt atgarder i utbildningssyfte for att
skydda barnet mot alla former av fysiskt eller psykiskt vald, skada eller dvergrepp, vanvard eller
forsumlig behandling, misshandel eller utnyttjande, innefattande sexuella 6vergrepp, medan barnet ar i
vardnadshavares eller annan persons vard. Sadana skyddsatgarder ska innefatta former for
forebyggande, identifiering, rapportering, remittering, undersokning, behandling och uppféljning.
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Artikel 13 — Yttrande- och informationsfrihet

Barnet har réatt att soka, motta och sprida information och tankar av alla slag, i tal, skrift, tryck,
konstnarlig form eller genom annat uttrycksmedel som barnet véljer.

Artikel 16 — Raétt till privat- och familjeliv

Barnet har ratt till privatliv och skydd mot ingrepp av sin korrespondens. Barnet har ocksa rétt till
skydd mot angrepp av sin heder och anseende.

Artikel 18 — Uppfostran och utveckling

Barnets vardnadshavare har huvudansvaret for barnets uppfostran och utveckling. Dessa ska lata sig
vagledas av vad som beddms vara barnets bésta. Stod ska ges till vardnadshavare da de fullgor sitt
ansvar for barnets uppfostran.

Artikel 20 — Alternativ omvardnad

Barn som tillfalligt eller varaktigt berdvats sin familjemiljo eller som for sitt eget bésta inte kan vara
kvar i den har miljon, har rétt till sarskilt skydd och bistand fran statens sida.

Acrtikel 22 — Barn som éar flyktingar

Barn som ér flyktingar, tillsammans med vardnadshavare eller ensamma, har ratt skydd och
humanitart bistand och omfattas av samtliga rattigheter i barnkonventionen.

Artikel 25 — Oversyn avseende omhéndertagande av barn

Barn som har omhandertagits har ratt till omvardnad, skydd och/eller behandling som ar fér barnets
bésta.

Artikel 34 — Skydd mot sexuellt utnyttjande.

Barnet ska skyddas mot alla former av sexuellt utnyttjande och sexuella évergrepp.

Acrtikel 36 — Skydd mot annat utnyttjande

Barnet ska skyddas mot alla andra former av utnyttjande som kan skada barnet i nagot avseende.
Acrtikel 26 — Social trygghet

Varje barn har ratt till social trygghet och en god levnadsstandard.

15.3.3 Gruppering av évriga artiklar i FN:s konvention om barnets rittigheter som berér
vardnadshavares atkomst av barnets journal via nitet

De artiklar som férutom grundprinciperna och genomforandeartiklarna beror vardnadshavares atkomst
av barns journaler via natet kan grupperas.

Acrtiklar som ror barnets rétt till information och delaktighet: 13, 23, 24
Acrtiklar som ror barnets ratt till skydd: 16, 19, 20, 22, 25, 34, 36, 26
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Artiklar som ror vardnadshavares skyldighet att tillse barnets rattigheter: 5, 18

15.4Vilka synpunkter har berérda barn?
Barn och unga i Vastra Gotaland har inte tillfragats eller pa annat satt fatt mojlighet att lamna
synpunkter. Daremot har arbetsgruppen tagit del av synpunkter fran barn och unga i andra delar av
Sverige, exempelvis fran samtal och intervjuer med barnsjukhusets ungdomsrad i Uppsala och
Vasteras.

Synpunkter fran de barn och unga som arbetsgruppen bedémer kan berdras negativt har inte inhamtats.
Onskvart vore att fa in underlag i form av intervjuer eller liknande dar sérskilt utsatta barn/unga far
gora sin rost hord.

Aven om direktatkomst infors ser vi att det ar viktigt att inhamta synpunkter fran utsatta barn ex.
intervjuer med unga vuxna som tidigare varit utsatta i nagon form. Ytterligare ett satt ar att samverka
med frivilligorganisationer som har kontakt med barn och unga samt driver barnrattsfragor.

Synpunkter fran utsatta barn och unga ar sarskilt viktigt da vi bedomer att det ar en risk att barnets
rattigheter krénks.

15.5Vad sager forskning och teori?
Forskning och teori finns bland annat fran Ineras forstudie och en Kunskapssammanstallning Journal
via natet med fokus pa att formedla den kunskap och de erfarenheter som redan finns om hur
patienterna uppfattar mojligheten att lasa sin journal. Syftet &r att underldtta att inféra e-tjansten
Journalen. Rapporten beskriver ocksa de olika forestéallningar som patienter och vardprofession har
kring tjansten.

Dessutom bedrivs sedan 2011 forskning inom DOME projektet (Development on Online Medical
records and E-Health services) dar syftet ar att utifran studier av e-halsoprojekt bygga upp kunskap om
inférande och anvandning av e-hélsotjanster for patienter. Forskningen omfattar intervjuer med bade
patienter, anhdriga och halso-och sjukvardspersonal. Via denna lank kan du ta del av forelasningar dar
forskarna presenterar sina resultat.

Forskning om hur barn berors och darmed hur barnets rattigheter paverkas av vardnadshavares
direktatkomst till barnets journal via natet saknas i dagslaget. Det galler bade barn i utsatta situationer
och barn i allménhet.

15.6 Vad sager praxis och beprovad erfarenhet?
Da Vastra Gotalandsregionen valt att inte ge vardnadshavare direktatkomst till barnets journal via
natet innan en barnkonsekvensanalys har gjorts, saknas praxis och beprovad erfarenhet fran Vastra
Goatalandsregionen. Arbetsgruppen har valt att tillfraga 6vriga delar av landet om erfarenheter.

Utifran en enkat till verksamhetscheferna pa barnkliniker runt om i Sverige har det framkommit att det
finns stora skillnader i medvetenhet och rutiner kring barn som far illa. Férseglingar av journal via
natet sker i vissa landsting/region flera ganger per vecka till att man i andra regioner inte alls har sett
behovet till denna atgard. Om verksamheten ar uppméarksam pa barn som far illa finns for vissa
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verksamheter negativa erfarenheter med journal via nétet. Delvis har dessa negativa konsekvenser
blivit atgardade efter inférandet av journal via natet.

Region Skane har lyft fram negativa konsekvenser for barnet och upptéckt riskfulla situationer. Region
Skane har efter inforandet av journal via natet jobbat intensivt med riskanalyser efter hotfulla
vardsituationer samt beh6vt anpassa rutiner. Ett antal regioner har sarskilt anpassade journaler som har
hogre sakerhetsklassning, begransad atkomst och utan atkomst for journal via natet.

Att det finns stora skillnader i upplevda hotfulla situationer och negativa konsekvenser samt att
anvanda forsegling, belyser att halso- och sjukvarden allmant &r for litet insatt i hur manga barn som
far illa och att rutinerna ar anpassade efter hur mycket man upptacker att barn far illa.

15.7 Vilka for- och nackdelar finns det med &rendet/forslaget utifran
barnets rattigheter, enligt det insamlade underlaget?

15.7.1 Fordelar

Det kan bli lattare for barnet att bli delaktig i sin egen vard och behandling vilket ligger i linje med
Barnkonventionens artikel 12. Barnet och vardnadshavaren har 6kad majlighet att vara mer forberedd
och palast, vilket kan skapa béttre foljsamhet till behandling. Dessutom ckas majligheten till en jamlik
vard for barnet till exempel vid flytt mellan olika regioner.

For barn i aldern 13-15 ar innebar majligheten att sjélv fa direktatkomst till sin journal att barnet blir
mer delaktig i sitt eget liv. Det hér &r i linje med skrivningen i Barnkonventionens artikel 12 om att
barnet har ratt att vara delaktig och fa sina asikter beaktade efter alder och mognad.

Det kan underlatta for vardnadshavare att framja barnets ratt till liv, dverlevnad och utveckling, artikel
6.

For det enskilda barnet kan mojligheten att vardnadshavare tar del av barnets journal vara till barnets
bésta, artikel 3.

Ett satt att informera barn och vuxna om barnets ménskliga rattigheter, artikel 42. Darmed ett satt att
stérka artikel 5 och 18.

15.7.1.1 Nackdelar

| dagslaget saknas forskning och studier pa barn med skyddsbehov, darfor ar det svart att gora en
fullstandig analys. Det finns viss erfarenhet av barns journaler via natet fran andra regioner, men inte i
tillracklig utstréckning for att kunna dra slutsatser om hur barnets réttigheter for barn med
skyddsbehov uppfylls.

Alla barn och ungdomar kommer inte kunna komma &t sin journal da de saknar inloggning. Det finns
inte heller system for séker inloggning for barn i alla aldrar.

Halso- och sjukvardens ckade digitalisering kan innebara att barnets rattigheter inte foljs, om inte ett
samlat grepp tas kring atkomst av utbudet.

Kommunikation mellan olika myndigheter vid d&renden som ror barn i utsatthet kan brista.
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For det enskilda barnet kan mojligheten att vardnadshavare tar del av barnets journal ej vara till
barnets basta, artikel 3.

Barnets ratt till privatliv och skydd mot angrepp av sin heder och anseende, artikel 16, kan riskeras att
inte uppfyllas.

Acrtikel 6 och 19 kan komma att brytas.

16 Barnkonsekvensanalys

16.1Vilka konsekvenser har arendet/forslaget utifran barnets

rattigheter?
Den sammanlagda bedémningen visar att vi inte kan bedéma vilka konsekvenserna blir for det
enskilda barnet och speciellt sarbara grupper av barn. For det barn vars vardnadshavare av olika
anledningar inte har formaga att se till ”barnets bésta” kan information i barnets journal utsitta barnet
for risker, artikel 6 och 19.

Pa kort sikt kan en negativ konsekvens av forslaget vara att personal inte skapat rutiner och
forhallningssétt, s att de barn som ar sarskilt sarbara faller mellan stolarna. Pa lang sikt kan forslaget
bidra till att barnet och dess vardnadshavare blir mer delaktiga i sin vard i enlighet med
barnkonventionens artikel 12.

16.2Vad &ar barnets basta i &rendet/forslaget enligt den sammanlagda
bedbmningen?
For de flesta barn ar inforandet av vardnadshavares direktatkomst till barnets journal via natet barnets
bésta. For att det enskilda barnets bésta ska kunna sakras maste kompensatoriska atgarder vidtas.

16.3Vilka kompensatoriska atgarder kan vi géra om arendet/forslaget

inte ar i linje med barnets basta?
Det finns idag rutiner for barn med skyddsbehov beskrivna i dokumentet Vdrdnadshavares och barns
utékade/begrinsade dtkomst till barns journal via direktdtkomst.
-Nar sekretess galler mot vardnadshavaren ska ratten till direktatkomst tas bort for vardnadshavaren
genom s.k. blockering.
- For barn med sekretesskydd (skyddat ID) tillampas istéllet funktionen Férsegling (av barnets journal
via natet) och barnets konto pa 1177 vardguidens e-tjanster ska lasas.

Utifran barnets rattigheter kan det behdvas fler och andra rutiner, till exempel ar det viktigt att
sékerstalla att det finns rutiner som tillgodoser barnets skydd. Viktigt att kontinuerligt se dver
enheter/mottagningar inom all halso-och sjukvard dar dokumentation bor undantas. Da barn och unga
inte har varit delaktiga i inforandet maste VGR ta reda pa deras synpunkter efter inférandet och vid
behov justera rutiner. Se forsta tiden som en ”provoperiod”.

Barn har mojlighet att fa sin 6nskan om avsteg fran den automatiska tillgangen for vardnadshavare
tillgodosedd och det finns rutiner for detta.
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Aven om det finns rutiner kravs det att alla medarbetare kan félja dessa s att de omsétts i praktiken.
Exempelvis maste omgaende Iasning av journalen fungera i alla led. Kunskap och kompetens om
barnets rattigheter och en god barnkompetens &r en forutséttning.

Information till barn och unga samt vardnadshavare behdver ske pa ett tydligt satt. VVardnadshavare
behdver kunna informera och forklara for barnet utifran barnets alder och mognad. Det &r en rattighet
for barnet att fa ta del av information om sin egen situation.

16.4 Utvardering av utfallet och aterkoppling till samtliga bertrda
Aterkoppling ska ske till alla som har deltagit i prévningen av barnets basta och
barnkonsekvensanalysen.

En ny barnkonsekvensanalys ska goras ett ar efter infoérandet. Barn och unga ska vara delaktiga i
arbetet och konsekvenser av vardnadshavares direktatkomst till barns journal via nétet ska féljas upp.

Utifran erfarenheterna kan eventuella justeringar behova goras sa att barnets rattigheter starks.
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