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Yttrande 6ver utredning (2017:52) Sa starker vi den personliga integriteten

Riksforbundet for dova, horselskadade barn och barn med sprakstérning, DHB, ar en
foraldraorganisation som startade 1949 och aktivt arbetar for att vara malgrupper ska vara
delaktiga, jamlika samt ha inflytande i ett tillgangligt samhaélle. Aven barn med ytterligare
funktionsnedsattningar ar en viktig grupp inom var organisation. Grunden for vara
stallningstaganden ar vara samlade erfarenheter i forbundet. Viktiga dokument for vart arbete
ar FN:s konvention om barnets rattigheter och FN:s konvention om réattigheter for personer
med funktionsnedsattning. Vart arbete utgar aven fran Sveriges spraklag, som ger svenskt
teckensprak stallning motsvarande de nationella minoritetsspraken.

Riksforbundet DHB &r inte inbjuden som remissinstans, men dnskar anda lamna nagra
synpunkter pa betankandet.

Sammanfattning

Riksforbundet DHB instammer i uppfattningen om att vi lever allt mer pa natet och lamnar
spar efter vara aktiviteter dar. Det blir allt svarare for den enskilde att ha kontroll pa hur alla
dessa spar och uppgifter samlas in och vidareanvands. Integritetskommitténs generella
slutsats ar att vi som enskilda individer pa ett flertal omraden drabbas av stegvisa
forsamringar av den personliga integriteten, vilket ar en asikt vi delar. Vi menar ocksa att
personer med kommunikativa eller kognitiva funktionsnedséttningar riskerar att drabbas
ytterligare da den som inte fullt ut beharskar den skrivna svenskan kan ha storre svarigheter
an andra att forsta vad man ger samtycke till exempelvis vid insamlande av personuppgifter.
Integritetskommittén forordar inférandet av s k uppférandekoder som ska tjana som
hjalpmedel for att skydda den personliga integriteten inom olika branscher, vilket vi stéller
0ss positiva till.

Kommittén foreslar vidare att Skolverket ges i uppdrag att initiera och stodja utarbetandet av
en uppforandekod for hantering av personuppgifter i skolan, vilket vi tycker & mycket bra.
Nér det galler hantering av personuppgifter i halso- och sjukvarden och socialtjansten foreslar
kommittén att en myndighet far i uppdrag att initiera och stddja utarbetandet av en
uppforandekod. For att ytterligare stodja de personuppgiftsansvariga i denna kansliga
personuppgiftshantering foreslar man aven att den myndighet som far uppdraget, ska upprétta
ett sekretariat som stodjer de personuppgiftsansvariga i det praktiska arbetet med koden.
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Riksforbundet DHB anser att det exempelvis i kontakt med Socialtjansten bor vara mojligt for
den enskilde att fa ett svar via SMS eller e-post. Idag kan man stélla en fraga till sin
handlaggare via e-post, men svaret kommer av sékerhetsskél via vanlig papperspost. Vi menar
att man i detta sammanhang bor undersoka sakra losningar som inte missgynnar de som pa
grund av olika funktionsnedsattningar inte kan kommunicera med exempelvis socialtjansten
direkt via telefon sa att handlaggaren kan identifiera personen via rosten.

Riksforbundet DHB staller sig positivt till kommitténs forslag om att ge Vetenskapsradet i
uppdrag att fordela anslag till tvarvetenskaplig forskning om fragan pa vilket satt manniskan
paverkas av forandringar i den privata sfaren och av den accelererande digitala hanteringen av
personuppgifter. Har menar vi att det ar extra viktigt att forska pa hur utvecklingen paverkar
personer med funktionsnedsattning.

Integritetskommittén har uppmarksammat risker till foljd av brister i myndigheternas
kompetens nar det galler it-utveckling och man foreslar bildandet av ett kompetenscenter,
vilket skulle kunna bidra till att den offentliga forvaltningen blir béattre kravstallare i
upphandlingar, bland annat vad géller kraven pa inbyggd integritet och informationssakerhet.
Battre och tydligare krav fran det allmannas sida kan aven paverka marknaden utanfor
offentlig sektor. Riksforbundet DHB stéller sig positivt till detta forslag, men vill samtidigt
papeka vikten av att man redan i upphandlingsskedet &r medveten om de konsekvenser som
kan uppsta for personer med kommunikativa och kognitiva svarigheter. Det &r viktigt att
betona tillganglighet pa detta omrade.

Den myndighet som far det samlade ansvaret for den offentliga forvaltningens digitalisering,
bor dven framja skyddet av den personliga integriteten. | detta ssmmanhang vill vi ater betona
att man tanker pa funktionsnedsattningsperspektivet, systemen maste vara enkla att anvanda
och information om hur uppgifter lagras etc bor finnas tillgangligt for vara malgrupper m fl
andra.

Betankandet innehaller manga forslag som vi ser kan oka skyddet for den personliga
integriteten, vilket vi tycker & mycket positivt. Generellt saknar dock Riksférbundet DHB
skrivningar om tillganglighet for personer med funktionsnedséttningar. Vi stéller oss positiva
till forslagen om hur myndigheter och aven olika branscher ska kunna fa stod i arbetet med
register och personuppgifter etc. Da vi sjalva tillhor den ideella sektorn undrar vi var och hur
vi som en liten organisation med manga frivilliga krafter ska kunna fa detta stod? Det &r var
overtygelse att manga ideella organisationer av skiftande storlek har behov av en stodfunktion
for fragor pa detta omrade.



2 Integritetskommitténs utgangspunkter, uppdrag och arbete

2.3 Malet med kommitténs arbete

2.3.1 Den enskildes stallning behdver starkas

Kommitténs dvergripande mal for arbetet &r att skyddet av den personliga integriteten ska
starkas sa att denna grundlaggande rattighet &r i balans med andra grundléaggande rattigheter
och legitima samhallsintressen.

Kommittén skriver att den enskildes mojlighet till kunskap om att dennes personuppgifter
anvands och forstaelse for hur de anvands behover forbattras. Detta med kunskap och
forstaelse ar nagot vi starkt vill framhalla vikten av. Har ar det mycket viktigt att man stéller
hoga krav pa tillgangligheten sa att personer med kommunikativa och kognitiva
funktionsnedsattningar samt andra som av olika skal inte beharskar det svenska spraket till
fullo ges mojlighet att ta del av och begripa informationen.

Kommittén anser ocksa att sarskilda insatser for att héja den allméanna kunskapsnivan bor
genomforas. Riksférbundet DHB stéller sig positivt till forslaget, men vill &ven har betona
vikten av att kurser, informationsmaterial, kampanjer mm gors tillgéangliga for alla med
exempelvis lattlasta versioner och éversattningar till svenskt teckensprak.

2.4.5 Forskning om digitalisering och integritet

Riksforbundet DHB anser i likhet med kommittén att forskning om digitalisering och
personlig integritet ar ett omrade som fortjanar storre uppmarksamhet; bade for att héja
kunskapsnivan, men ocksa for att bidra till att finna losningar av tekniska och legala
utmaningar. Det finns oerhdrt manga fordelar med digitalisering, men samtidigt maste man
hela tiden vara uppmarksam pa att inte stélla vissa svaga grupper utanfor. Vi ser idag
exempelvis bristande tillgang pa billiga internetuppkopplingar pa gruppbostader,
svartillganglig information och avsaknad pa information pa svenskt teckensprak.

5 Skolan

5.2.1 Uppférandekod

Integritetskommitténs forslag: Regeringen bor ge Skolverket i uppdrag att initiera och
stddja utarbetandet av en uppférandekod for skolan.

Kommittén listar ett antal fragor som skulle kunna finnas med i en uppférandekod. Vi menar
att detta ar ett mycket bra och viktigt forslag. Skolan &r en arena som omfattar alla barn och
det ar var uppfattning att anvandandet av bade sociala medier och digitala larplattformar ékar.
For manga elever i vara malgrupper ér tillgang till den digitala tekniken en stor fordel i
undervisningen och ger i sig mojligheter till battre studieresultat. | ett eventuellt framtida
arbete med en uppforandekod &r det oerhort viktigt att man inte glommer bort tillganglighet
for elever med kommunikativa och kognitiva svarigheter.



5.2.2 Sekretess

Integritetskommitténs forslag: Regeringen bor lata utreda fragan om ett utokat
sekretesskydd for uppgifter om elever i skolans it-system.

Vi stéller oss positiva till forslaget om en utredning rérande ett utokat sekretesskydd. Vi delar
kommitténs uppfattning om att mangden uppgifter om eleverna och om hur de presterar och
agerar med kamrater inom skolan bara dkar. Man har fran kommittén redan i delbetankandet
aven konstaterat att det inte finns ndgon tystnadsplikt eller sekretess for alla dessa uppgifter
inom grund- och gymnasieskolan. Riksforbundet DHB finner detta mycket oroande och vill
aven inflika att ett eventuellt framtida sekretesskydd skall omfatta alla skolformer, alltsa dven
friskolor, specialskolan, sarskolan, gymnasiesérskolan och riksgymnasierna m fl.

7 Halso- och sjukvard och vélfardsteknik inom socialtjansten

7.2 Atgérd for bade halso- och sjukvarden och socialtjanst uppférandekoder som
tillampningsstod

Integritetskommitténs forslag: Regeringen bor ge en myndighet i uppdrag att initiera och
stodja utarbetandet av uppforandekoder for verksamhet inom halso- och sjukvard och
socialtjanst. Regeringen bor ge en myndighet i uppdrag att utgora sekretariat for forvaltningen
av de gemensamma uppférandekoderna.

Vi stéller oss positiva till forslaget da man inom dessa verksamheter hanterar mycket kénslig
information om individer och att kraven pa sekretess darmed bor vara mycket hoga. Samtidigt
vill vi papeka att systemen inte far vara utformade sa att personer som ar déva inte med latthet
kan kommunicera med exempelvis Socialtjansten. Tillgdnglighetsaspekten for den enskilde
far inte glommas bort.

7.4 Atgard - stéllforetradare for beslutsoférmogna

Integritetskommitténs beddémning: Det behdver inforas bestammelser om legala foretradare
for personer med nedsatt beslutsformaga i vard- och omsorgssituationer. Foretradarna maste
ha befogenhet att ta stallning till sdval vard- och omsorgsinsatser, som den
personuppgiftshantering som hor ihop med dessa.

Riksforbundet DHB stéller sig bakom forslaget och vi instdmmer i den analys som kommittén
gor. | betdnkandet skriver man att en konsekvens av bristerna i dagens reglering ar bland
annat att den som saknar formaga att ta emot och férsta information samt ta stéllning till
fragor om informationshantering kan stallas utanfor maéjligheterna att ta del av de majligheter
som valfardsteknik erbjuder. Var erfarenhet visar att unga vuxna med kombinationen av
dovhet/horselnedsattning och utvecklingsstorning har mycket svart att pa egen hand ta del av
vard pa lika villkor nar man inte alltid forstar vilka alternativ som finns och man inte heller
forstar vidden av att lamna samtycke till registrering av uppgifter.



13 Samhallets skyddsmekanismer

13.4 Atgarder for att forbattra den enskildes kunskaper

Integritetskommitténs forslag: Regeringen bor ge en myndighet i uppdrag att utreda hur en
nationell folkbildningsinsats bor vara organiserad och utformad samt vilken omfattning och
finansiering en sadan insats bor ha.

Riksforbundet DHB stéller sig bakom forslaget och vill starkt betona vikten av att en nationell
folkbildningsinsats verkligen blir tillganglig for alla exempelvis genom anpassningar i form
av lattlast och pa svenskt teckensprak.

15 Forskning om personlig integritet

15.2 Forslag till atgarder

15.2.1 Stod till forskning

Integritetskommitténs forslag: Regeringen bor ge Vetenskapsradet i uppdrag att fordela
anslag till tvarvetenskaplig forskning om pa vilket satt manniskan paverkas av forandringar i
den privata sféren och av den accelererande digitala hanteringen av personuppgifter.
Riksforbundet DHB ser positivt pa forslaget, men vill dessutom betona vikten av att
forskningen aven omfattar personer med kommunikativa och kognitiva
funktionsnedséttningar. Det & Forbundets erfarenhet att personer med funktionsnedsattning
riskerar att komma pa efterkélken i utvecklingen da tillgangen till digitala 16sningar kraver
aterkommande investeringar i ny teknik och standiga uppgraderingar av system. Detta gor att
det digitala gapet riskerar att 6ka da individer med funktionsnedsattningar generellt inte har
samma ekonomiska forutsattningar som andra att hoppa pa den senaste utvecklingen. Det
skulle ur var synpunkt vara mycket intressant att se forskning om hur detta paverkar individer
med kommunikativa och kognitiva funktionsnedsattningar.

17 Konsekvenser av vara forslag

17.2 Skolan

17.2.1 Konsekvenser for individer

Kommitténs forslag om att utreda utdkat sekretesskydd for uppgifter om elever i skolans it-
system syftar till att skydda barn mot att uppgifter lamnas ut, som kan anvéndas for en
nargangen kartlaggning av deras beteende, resultat, vanor och familjeliv.

Vi ar positiva till forslaget och anser att man ska ha hdga krav nér det galler att skydda barn
och ungdomar. Det ar positivt att elever tidigt ges maojlighet att forsta och anvanda
larplattformar och olika sociala medier i undervisningen. Samtidigt som vi ser positivt pa att
man uppmuntrar barn och ungdomar &r det oerhort viktigt att skolan diskuterar olika etiska
aspekter och aven hur man lamnar digitala spar efter sig, Riksforbundet DHB menar att
kallkritik och kunskap om och forstaelse for hur digitala spar kan spridas samt



konsekvenserna av ett allt for Oppet delande av personliga erfarenheter & mycket viktiga delar
av undervisningen.

17.6 Konsumentomradet

17.6.1 Konsekvenser for individer

Riksforbundet DHB noterar att kommittén vill se forbattringar i skyddet fér barn och personer
med nedsatt beslutsformaga och vi instammer i att detta ar tva grupper som man bor dgna
speciell uppmarksamhet da de ar mycket utsatta nar det galler att kdpa varor och tjanster.

17.10 Samhallets skyddsmekanismer

17.10.1 Konsekvenser for individer

Kommittén menar att det kravs en omfattande och langsiktig satsning pa

information riktad till samtliga medborgare for att vi ska na regeringens malsattning att
Sverige ska vara bast i varlden pa att utnyttja digitaliseringens mojligheter. Har vill vi anyo
papeka vikten av att denna informationssatsning sker pa satt som ar tillgangliga aven for
personer med kommunikativa eller kognitiva funktionsnedsattningar. Information aven i
formen av lattlast samt pa svenskt teckensprak ar absolut nodvandigt for vara malgrupper. Vi
vill ocksa papeka vikten av information som riktar sig direkt till barn och ungdomar da de &r
storkonsumenter av digital teknik. Aven denna information bér finnas anpassad pa svenskt
teckensprak.

Avslutningsvis vill vi framhalla att vi valkomnar att man redan i tidigt skede tar kontakt med
oss och andra organisationer som foretrader personer i olika aldrar med dovhet,
horselnedsattning, dévblindhet, sprakstorning, utvecklingsstérning, dyslexi, olika kognitiva
funktionsnedséattningar m fl. Tillsammans besitter vi en omfattande kunskap om hur man bést
ska gora informationen tillganglig for dessa malgrupper.

Orebro den 6 november 2017

Lena Fernstrom
Ordforande Riksforbundet DHB



