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Till Ineras styrelse
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Gemensam skrivelse avseende Ramverket for barns och
vardnadshavares digitala atkomstvia 1177

Vi som undertecknar denna skrivelse foretrader en bred majoritet av patient- och
funktionsrattsorganisationer med barn och unga som malgrupp. Vi vill framfora vara synpunkter pa det
foreslagna ramverket for barns och vardnadshavares dtkomst till 1177-tjanster.

Vi ser att forslaget innebar forbattringar, men det ar tyvarr inte tillrackligt for att sakerstalla
patientsakerhet, jamlik vard och stod till familjer med barn som har komplexa och/eller omfattande
vardbehov.

Vi forstar behovet av att skydda barn och ungas integritet, men det méste ske genom individuella
beddmningar och tekniska losningar, inte genom generella sparrar vid en forutbestamd alder, nagot
som riskerar att forsamra foraldrarnas mojlighet att stotta barn och unga i kontakter med varden och
under behandling. Aven i Ineras nya férslag menar vi att barns behov av integritetsskydd stalls mot
ungas behov av stod och omvardnad i en svar situation. Vi vill i stéllet se ett férslag som fokuserar pa
att hitta en losning som ser till alla barns basta.

Vi anser att det ar orimligt att foraldrar till barn med livshotande, svar och/eller langvarig sjukdom,
neuropsykiatriska diagnoser eller intellektuell funktionsnedsattning ska lagga tid och kraft pa att soka
dispens, ofta hos ett stort antal olika vardgivare, for att kunna l4sa sitt barns journal i en situation dar
allt fokus borde f& vara p4 att stotta barnet. Den 6 oktober lyfte Barncancerfonden detta i ett
debattinlagg i Expressen. Den massiva responsen, fran framfor allt ovannamnda foraldragrupper, visar
hur omfattande detta problem ar, liksom att det nya foreslagna ramverket inte ar tillrackligt.

Orimliga krav pa unga med behov av vard

| dag forlorar foraldrar atkomst till sitt barns journal via 1177 vid 13 &rs alder. For familjer till barn med
livshotande, svar och/eller langvarig sjukdom eller funktionsnedséattning innebar detta att foraldrar
maste stodja och navigera i komplex behandling och stod utan tillgang till viktig information. Dagens
system stéller ocksé krav pé barn med funktionsnedséattning som de i manga fall inte klarar att mota, till
exempel att vid 13 ars alder sjalvstandigt kunna lasa journalen, skota vardkontakter eller fornya recept.

Det nya forslaget om att foraldrar ska kunna ta del av den digitala journalen till och med 15 &r och
hantera drenden, s som tidbokning och férnyelse av lakemedel, tills barnet fyller 18 ar, &r ett steg
framat, men inte tillrackligt for dessa familjer. Vi delar Ineras bedémning' att aldersgréanser har fungerat
som ett skalskydd nar teknik och rutiner inte rackt. Men nar konsekvensen fortfarande blir att stora
grupper av vardnadshavare sténgs ute fran nodvandiga digitala floden, maste skyddet kompletteras
med fungerande individualisering, annars hotas bade barnets basta, tryggheten och patientsakerheten.

Foraldrar till barn med omfattande och/eller komplexa vardbehov har manga kontakter inom vard
och samhillsstod, vilket medfor stor stress. Nar digital atkomst till barnets journal dven
fortsattningsvis begransas forsvaras deras lagstadgade ansvar att sakerstalla god vard fram till
18 ars alder.

! Aldersgrénser i 1177-tjanster Utredningsrapport och barnkonsekvensanalys 2022-08-26


https://www.expressen.se/debatt/debatt--foraldrar-kan-inte-lasa--sin-13-arings-journal/
https://www.inera.se/contentassets/522d66f534a7475baabb638ed1b0655d/utredningsrapport_inera_aldersgranser1177.pdf

Stockholm den 21 oktober 2025

Bristande information om rattigheter och ojamlik hantering

For foraldrar till barn med livshotande, svar och/eller langvarig sjukdom, eller funktionsnedséattning
kravs kontinuerlig tillgang till relevanta journaldelar for att kunna folja behandlingsplaner, stélla fragor,
bevaka provsvar och undvika vardmissar. Dagens undantagsmojligheter fungerar ojamnt. Vardgivare
kanner inte alltid till méjligheten och information till vardnadshavare brister, och tekniska, liksom
juridiska hinder kring e-legitimation skapar ett glapp som gor att vardnadshavare inte kan agera
ombud pa ett sdkert satt. Vi ser att patienter och familjer varit med i bakgrundsarbetet for det nya
forslaget men vi forvanas 6ver att dessa roster inte inkluderats i remissrundan infor beslut och
inférande.

Nar foraldrar stéangs ute fran sitt barns journal vid 13 ars alder, eller enligt det nya forslaget vid 15 ér,
drabbar det inte bara familjens mojlighet att vara delaktiga i varden. Det kan ocksa hota
patientsakerheten och riskerar tyvérr att forstarka redan befintlig ojamlikhet i varden. Formagan att
forsta, vardera och anvanda information gor det enklare for narstaende att navigera i varden och dar
kan tillgang till journalen vara ett stod till den viktiga kontakten med personalen.

| artikeln 1177-glappet ska slutas — men nagon lattnad for foraldrar till svart sjuka barn blir det inte
framgar tydligt att det nya foreslagna ramverket inte kommer att underlatta for foraldrar till barn med
livshotande, svér och/eller langvarig sjukdom, eller funktionsnedsattning. For vara malgrupper kommer
en verksamhetschef, dven fortsattningsvis, behdva fatta ett manuellt beslut om att forlanga
vardnadshavares tillgang till journalen efter att barnet fyllt 15 ar. Inera fortydligar dven i artikeln att
begéran endast ar mojlig for ett ar i taget tills barnet blir 18 ar. Barn som har komplexa och/eller
omfattande vardbehov har kontakt med ménga olika vardenheter. Forslaget innebar att manga redan
hart pressade verksamhetschefer kommer att behdva lagga tid pa dessa arliga beslut, vilket skapar
omfattande och dyr administration.

Mot bakgrund av ovan vill vigemensamt uppmana Inera att satta alla barns och familjers behov i
centrum i det fortsatta arbetet och sakerstalla:

o Atten helhetslosning som ser till alla barns basta och som inte stéller olika grupper mot
varandra tas fram
En l6sning som ger foraldrar till barn med livshotande, svéar och/eller langvarig sjukdom, eller
funktionsnedséttning och komplexa/omfattande vardbehov obegransad tillgang till relevanta
journaldelar, med undantag for integritetskansliga omraden, dven under tonarstiden.

o Attramverket motverkar ojamlikhet
Det finns flera olika studier som pa olika sétt visar att nar foraldrar har tillgang till sina barns
journaler och far mojlighet att vara delaktiga i varden, kan deras egen oro minska och deras
formaga att stotta barnet forbattras. Detta ar sarskilt viktigt for foraldrar med lagre
vardkompetens, eller s kallad halsolitteracitet, da det ger dem verktyg att forstad och delta i
vardprocessen. Begransad insyn riskerar att forstarka skillnader kopplade till familjers
halsolitteracitet, med matbara konsekvenser i 6verlevnad och vardkvalitet som foljd.

e Attt barn och ungas perspektiv inkluderas systematiskt i utveckling av digitala vardtjanster
Barn, ungas och narstaendes roster maste lyftas in tidigt i utveckling och utformning av digitala
vardstod, dven i beslutsprocessen. Patient- och brukarorganisationer bor bjudas in i dialogen
nar forandringar som beror deras medlemmar bereds.


https://www.dagensmedicin.se/vardens-styrning/digitalisering/1177-glappet-ska-slutas-men-nagon-lattnad-for-foraldrar-till-svart-sjuka-barn-blir-det-inte/?utm_campaign=DM_Gratisbrev_E-halsa&utm_medium=email&utm_source=Eloqua&details=DM_Gratisbrev_E-halsa&elqTrackId=fcc7e9193fa0475eb0f55adcfd88548b&elq=3dbcd9c6adb24d21a37bbe39d84803cd&elqaid=60725&elqat=1&elqCampaignId=62980&elqcst=272&elqcsid=819&elqak=8AF585FAF85D91C5F11BCACAC0404E02E957FA019592976CA9FF81247D9FAF58C11E
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Alla vi som undertecknar medverkar garna i fortsatt dialog och samrad for att bidra med kunskap om
vara malgrupper och deras behov. Fragan ar avgorande for barns ratt till god vard och for
vardnadshavares mojlighet att fullgora sitt ansvar, det ar ett systemfel som maste rattas till.

Vanligen,

Klara Asklund, riksordférande Unga Reumatiker

Eric Donell, forbundsordférande Riksforbundet Attention

Tina Eliasson, generalsekreterare Svenska Epilepsiforbundet

Tord Hermansson, ordférande Svenska Downforeningen

Karolina Janson, generalsekreterare Barndiabetesfonden

Andreas Jarblad, forbundsordférande Riksforbundet Cystisk Fibros

Johan Klinthammar, férbundsordforande Riksférbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar, RBU
Anders Lago, forbundsordférande Riksforbundet FUB

Eva Helmersson, forbundsordférande Neuroforbundet

Ola Mattsson, generalsekreterare Barncancerfonden

Nicklas Martensson, ordférande Funktionsratt Sverige

Rafif Makboul, ordférande Patientforeningen for Duchennes och Beckers muskeldystrofi (DBMD)
Camilla Rosenberg, forbundsstyrelseordforande Autism Sverige

Ellinor Stattin, grundare och generalsekreterare AjaBajaCancer

Linda Sundberg, generalsekreterare Hjartebarnsfonden

Birgitta Termander, forbundsordférande, Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Bilaga: Debattartikeln Foréldrar kan inte l&sa sin 13-arings journal


https://www.expressen.se/debatt/debatt--foraldrar-kan-inte-lasa--sin-13-arings-journal/

