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1. Bakgrund och uppdrag

1.1 Bakgrund

Alla regioner anvéander 1177.se for information om héalso- och sjukvard riktad till invanare. En
vanlig dag har webbplatsen hundratusentals besok, och manga valjer att logga in for att gora
olika typer av vardarenden eller ta del av sin journal.

Sedan snart tio ar tillbaka har invanare kunnat lasa sin journal via natet. Under aren 2013-2014
utarbetades ett nationellt ramverk for omradet, av SKR och Inera i samverkan. Ramverket
uppdaterades 2016. Det reglerar bland annat vilka aldersgranser som galler for att en invanare
ska ta del av sin journal och regler for vardnadshavares tillgang till barns journal.

| processen att ta fram ramverket holls flera nationella konferenser, hearings och workshops
med foretradare for regioner, patientorganisationer, yrkesforbund, cheflakarnétverk, med flera.
En juridisk utredning samt en barnkonsekvensanalys genomférdes. Ramverket skickades pa
remiss till samtliga regioner, infor att beslut fattades i Ineras styrelse och pa politisk niva i varje
regions fullméktige.

Ramverket innebar inledningsvis 18 ars aldersgrans for tillgang till sin egen journal, men
sanktes vid revideringen till 16 ar, aterigen efter beslut i varje region. VVardnadshavares tillgang
till barns journal sattes till det att barnet fyller 13 &r. For barn mellan 13 och 15 ar finns darfor i
nulaget ingen automatisk tillgang, vare sig for vardnadshavaren eller for barnet sjalv.
Verksamhetschef kan besluta om att forlanga vardnadshavares tillgang till barnets journal,
alternativt att barnet sjalv far tillgang till sin egen journal fore 16 ars alder. Detta beslutas och
genomfors manuellt efter sarskild prévning.

For dvriga inloggade e-tjanster i 1177.se galler ocksa att vardnadshavare har tillgang till barnets
e-tjanster till barnet fyller 13 &r. Sen maste barnet ha en egen e-legitimation och hantera sina e-
tj&nster och arenden sjalv.

| slutbetédnkandet fran regeringens sarskilda utredare Peter Almgren, Bérja med barnen! Folja
upp hélsa och dela information for en god och nara vard, foreslogs en sarskild utredning av just
vardnadshavares respektive barnets tillgang till barns halso- och sjukvardsinformation. |
slutbetdnkandet star:
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Det ar utredningens uppfattning att manga barn missgynnas av att deras vardnadshavare inte
har tillgang till relevant information fran halso- och sjukvarden och darmed inte kan hantera
barnets vardkontakter. Samtidigt kan det konstateras att dagens ordning innebér ett skydd for
vissa barn som ar sarskilt utsatta, exempelvis for barn som riskerar vald eller fortryck om vissa
uppgifter kommer till vdrdnadshavarnas kannedom. Utredningen foreslar att regeringen
tillsatter en utredning for att utreda om dagens lagstiftning ar andamalsenlig nar det galler
utlamnande av uppgifter fran halso- och sjukvarden till barn respektive vardnadshavare. ”

Ineras uppdrag pabdrjades i februari 2022 och har slutforts under juni 2022. | slutfasen av
arbetet kom besked om att regeringen nu tillsétter den statliga utredning som Peter Almgren
efterfragade tidigare. Ineras uppdrag och denna slutrapport kommer att formedlas till
regeringens utredare.!

1.2 Uppdrag

Da tjansterna i 1177.se har en allt hogre anvandning och blir allt viktigare for bade vardgivare
och invanare, har onskemal lyfts till Inera om att se Gver aldersgranserna pa nytt, och revidera
ramverket. Sarskilt har uppmarksammats aldersgruppen 13—15-aringar, dar man 6nskar en
dversyn av majligheten att ge dem tillgang till sina journaluppgifter och att beakta synpunkter
om vardnadshavares tillgang. Det finns ocksa ett dnskemal om en allmén genomgang av
hanteringen av aldersgréanser i de inloggade tjansterna i stort, som tidbokning, receptférnyelse,
provhantering och andra arenden, sa att hanteringen av aldersgréanser blir mer begriplig, enhetlig
och andamalsenlig och att ett stérre matt av flexibilitet kan inforas pa sikt. Uppdraget har varit
att ga igenom omradet grundligt och lyssna in manga olika perspektiv och behov. Beslut utifran
utredningens forslag kommer att fattas av Ineras styrelse och av varje region.

1.3 Avgransningar

| uppdraget ingar inte att ta fram en utvecklingsplan eller genomfara eventuella anpassningar i
1177-tjanster.

1.4 Metod och barnkonsekvensanalys

Utredningen har arbetat under fem manader, fran februari fram till juli 2022. Arbetsgruppen har
bestatt av fyra personer pa deltid med kompetenser inom utredningsarbete, juridik, barnratt och
kommunikation. Ut6ver inlasning och research har arbetet framst bestatt i att inhamta olika
perspektiv pa aldersgranser och bemétandet av barn och unga i digitala halso- och
sjukvardstjanster. Detta har gjorts genom dialog med en stor mangd intressenter i form av

L https://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2022/06/direktatkomst-till-barns-patientuppgifter-ska-
utredas/
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enskilda intervjuer, dialogmoten i grupp och enkéter. | bilaga 1 finns en férteckning dver alla
intressenter som bidragit till utredningen.

Eftersom omradet handlar om barn och unga har utredningen utfort en barnkonsekvensanalys.
Syftet med en barnkonsekvensanalys &r att lyfta barns behov och réttigheter samt att analysera
hur barn paverkas i ett visst arende. | det har fallet handlar drendet om vilka aldersgranser som
ska galla for barn, unga och deras vardnadshavare nar det galler vilket personligt innehall de kan
fa tillgang till genom att logga in pa 1177.se eller pa annat satt na de digitala tjanster inom
varumarket 1177 som kraver inloggning. Exempel pa tjanster och innehall beskrivs narmare
langre fram i rapporten.

| januari 2020 blev artiklarna 1-42 i FN:s konvention om barnets réttigheter (barnkonventionen)
svensk lag. Det innebadr att staten, regioner och kommuner &r skyldiga att sékerstélla de
rattigheter som definieras i konventionen. FN rekommenderar att vid alla beslut, forandringar
och fragor som direkt eller indirekt ror barn bor en prévning av barnets basta genomforas. |
konventionen definieras barn som varje manniska under 18 ar. Motsvarande krav om att barnets
basta ska beaktas finns bland annat i den svenska halso- och sjukvardslagens femte kapitel.

En barnkonsekvensanalys kan galla ett enskilt barn, barn i en viss grupp eller hela gruppen barn
i allménhet. I det har fallet galler analysen samtliga barn och unga som har e-legitimation, eller
vars vardnadshavare har det. E-legitimation ar en forutsattning for att ta del av digitala tjanster
som innehaller personlig information. | rapportens kapitel 5 beskrivs olika undergrupper av barn
och unga som ibland har delvis motsatta behov.

| kapitel 9 beskrivs den metod och de perspektiv inom barnréattsomradet som utredningen har
valt att arbeta efter. Dar analyseras ocksa de huvudsakliga férandringar av aldersgranser som
utredningen ser & majliga. | en bilaga medfoljer en mall som gar att ateranvéanda for lokala eller
regionala barnkonsekvensanalyser. Hela utredningsrapporten ar tankt att kunna anvandas som
stod for sjukvardshuvudmannens egna diskussioner och beslut om aldersgréanser och tillhérande
atgarder, med barns bésta i fokus.

1.5 Bilagor

1. Bilaga 1: Forteckning Gver intressenter som deltagit i moten

2. Bilaga 2 a och b: Dokumentation fran tva 6ppna hearings med intressenter
3. Bilaga 3 a och b: Tva versioner av mall for barnkonsekvensanalys

1.6 Uppdragets deltagare
| uppdragets arbetsgrupp har ingatt:

e Maria Ekendahl, uppdragsledare, Inera

e Manolis Nymark, juridiskt sakkunnig, Inera

® Emma Lindstrom, kommunikator, Inera

® Martin Price, barnréttslig radgivare for Region Uppsala vid Barnombudet i Uppsala lan
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Uppdraget har haft en styrgrupp bestaende av:

® Patrik Sundstrom, chief digital officer, Sveriges Kommuner och Regioner, SKR
e Sofie Zetterstrom, affarsomradeschef 1177, Inera
® Christel Bengtner, sektionschef 1177 e-tjanster, Inera

1.7

2.1

Lasanvisning

Den som odnskar en sammanfattning av utredningens innehall kan valja kapitel 2, samt
kapitlet med slutsatser och forslag, kapitel 9.

| kapitel 3 beskrivs vad som menas med 1177-tjanster och exempel ges pa hur innehall i
digitala tjanster kan paverka behovet av aldersgranser.

Kapitel 4 beskriver olika behovsgrupper inom gruppen barn och unga, och redovisar
behov som framkommit hos barn och vardnadshavare.

Kapitel 5 ger en motsvarande beskrivning utifran halso- och sjukvardspersonalens
erfarenheter och perspektiv.

| kapitel 6 finns en sammanfattning av de lagar och regelverk som styr omradet.

Kapitel 7 sammanfattar relevant kunskap fran forskning, metodstod for arbete med barn
och tidigare utredningar.

| kapitel 8 finns en beskrivning av hur utredningen arbetat med barnrattsperspektivet
och en barnkonsekvensanalys.

| kapitel 9 lamnar utredningen sina slutsatser och forslag kopplade till en malbild for
tonarsperioden som kompletterar befintliga malbilder for 1177 och for nara vard med ett
barn- och ungdomsperspektiv.

2. Sammanfattning

Inledning

Utredningens uppdrag har varit att besvara fragor som galler aldersgranser for olika 1177-
tjanster som kraver inloggning, framfor allt ur ett barnrattsligt perspektiv men ocksa med
hansyn tagen till andra aspekter som processer och system i halso- och sjukvarden. Uppdraget
har fort en bred dialog med manga olika intressenter mellan februari och juni 2022.

Utredningen har beskrivit nuldaget och tagit fram forslag pa vilka aldersgranser som pa sikt bor
galla, kopplade till en malbild for nara vard under tonarsperioden. Utredningen beskriver ocksa
Overgripande vad som kravs for att forslagen ska kunna genomforas.

For att underlatta for den lasare som soker efter en specifik fragestéllning ar sammanfattningen
gjord i fraga-svarsform. Hanvisningar finns till de kapitel i utredningsrapporten dar fragan
besvaras mer utforligt. Utredningsrapporten med bilagor finns publicerad pa Inera.se.
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2.2 Vad menas med 1177-tjanster?

Alla landets regioner anvander sig av det gemensamma varumérket 1177 nér de kommunicerar
med invanare om halso- och sjukvard. Inom varumarket ryms tjanster som inte kraver
inloggning och identifiering av anvandaren, som generell information pa webbplatsen 1177.se
och telefonsamtal till 1177. Dessa berdrs inte av utredningen.

Det som har utretts ar digitala tjanster som kréaver att invanaren loggar in och identifierar sig
innan anvandning. Vid identifiering faststalls invanarens alder och eventuell status som
vardnadshavare for ett eller flera barn. Exempel ar tjanster som ger mojlighet att boka en tid,
bestalla hemprovtagning for exempelvis covid-19, efterfraga ett fornyat recept, delta i en digital
kurs eller behandling, lasa sin journal eller chatta med vardpersonal vid symtom. Vissa av dessa
tjanster ar utvecklade av och forvaltas av Inera, pa regionernas uppdrag. Andra tjanster ar
regionalt upphandlade eller utvecklade. Det finns ocksa lakemedelstjanster som utvecklas och
forvaltas av E-halsomyndigheten men som invanaren ofta nar via 1177.se och som utredningen i
detta sammanhang raknar som en 1177-tjanst.

Utredningens slutsatser om aldersgranser for 1177-tjanster bor ses som giltiga for alla tjanster
som erbjuds inom varumarket, oavsett bakomliggande férvaltningsorganisation. Syftet &r att
skapa enhetlighet och tydlighet for invanare nar de vander sig till 1177.

Ld&s mer i utredningens rapport, kapitel 3.

2.3 Varfor behovs aldersgranser?

Aldersgranser behovs for barn och unga upp till 18 r och for deras vardnadshavare. Barn &r inte
fullt ut autonoma i motet med halso- och sjukvarden innan 18 ars alder, eftersom ansvaret for
dem vilar pa vardnadshavarna i kombination med halso- och sjukvardspersonalen. Bade
vardnadshavare och personal ta hansyn till barnets egna behov och barnets individuella mognad.
| takt med 6kad mognad ska barn och unga ges allt storre eget inflytande i kontakten med hélso-
och sjukvarden. Samtidigt finns vardnadshavaransvaret kvar fram till 18-arsdagen. Barn och
unga ska atnjuta skydd for sin personliga integritet. De ska dessutom kunna skyddas i de fall
deras vardnadshavare utgor ett hot for barnets valmaende.

Allt detta galler for bade fysiska och digitala vardkontakter. Vid varje vardkontakt ska hélso-
och sjukvardspersonal gora en risk- och mognadshedémning av det enskilda barnet som styr den
information barnet sjélv, vardnadshavaren eller bada parter i kombination far.

Digitala tjanster behover som grundinstéllning ha nagon form av aldersgranser som pa
gruppniva styr vilka som kan anvanda dem. Anvandaren far direkt tillgang till exempelvis sin
eller barnets journalinformation, utan att manuell provning gors varje gang tjansten anvands.
Det finns vissa nischade tjanster dar vardpersonal manuellt kan valja ut och bevilja atkomst for
bara ett fatal patienter. Utredningen handlar inte om dem, utan om breda generella tjanster som
bidrar till kad tillganglighet och effektivisering inom halso- och sjukvard. For dessa tjanster
behover ett antagande om mognad forst goras pa gruppniva vilket leder till aldersgranser. Det
behover ocksa finnas mojlighet i tjansterna att gora individuella undantag efter manuell
bedémning fran hélso-och sjukvarden.

Lé&s mer i utredningens rapport, kapitel 3, 4, 5 och 6.
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2.4 Vad galler for barns anvandning?

Eftersom digitala tjanster kraver inloggning med hjalp av saker identifiering sa ar ett grundkrav
att barnet har en giltig e-legitimation for att kunna anvanda tjansterna. | dagsléget ar den nedre
aldern for utfardade e-legitimationer 8 ar, men detta kan andras av utgivarna. En fraga man
behover stalla sig ar da om det behdver finnas nagon undre aldersgréans for barns sjalvstandiga
anvandande av 1177-tjanster. En annan fraga ar om det bor vara olika aldersgranser for olika
tjanster beroende pa deras innehall. En viss tjanst kan erbjuda ett enkelt kontaktformular for att
boka en tid medan en annan tjanst visar upp patientens samlade journalinformation med ett mer
komplext och potentiellt kansligt innehall.

Barn har rétt att fa information om sitt halsotillstand, men pa ett satt som ar anpassat efter
barnets mognad och individuella behov. Barn har ocksa ratt att skyddas fran information som
kan vara skadlig for barnet att sjalv behdva ta emot och hantera.

| dagsléaget kan barn logga in pa 1177.se sa snart de har en giltig e-legitimation och fa tillgang
till i stort sett samma tjanster som vuxna anvéndare, men inte fullt ut. Det ramverk som finns for
tjansten Journalen slar fast att den unga patienten maste ha fyllt 16 ar for att fa tillgang till
tjansten. Tidigare var aldersgransen 18 ar men séanktes efter en reviderad bedémning. For
tjansten Lakemedelskollen dar invanare kan se sina recept har E-halsomyndigheten satt 18 ar
som undre aldersgrans, men utreder mojligheten att sanka aldersgransen till 13 ar. Flera
regionala tjanster som visas upp for invanaren efter inloggning pa 1177.se vander sig inte i
praktiken till barn och unga, som fragetjanster inom psykiatri eller digitala behandlingstjanster.
Aven om ett barn kan se dessa tjanster i inloggat lage sa kan barnet inte anvanda dem
sjalvstandigt. Det finns alltsa i dagslaget olika aldersgranser for barns egen anvandning av
1177-tjanster beroende pé tjansternas innehall och mélgrupp. Aldersgrénserna ar daremot inte
helt konsekventa.

Kommande och nya tjanster behdver ocksa forses med aldersgranser. Ett exempel ar tjanster dar
invanare via chatt eller formular beskriver sina symtom och far bedomning, radgivning och
behandling i digitala méten. Ett annat exempel ar tjanster som visar upp vardplaner i en
sammanhallen vy.

Utredningen kan konstatera att huvudmannen hittills inte har beaktat barns och ungas behov nar
man bestéllt och borjat anvanda digitala invanartjanster som en del av sin halso- och sjukvard.
De tjanster man upphandlat eller utvecklat, i egen regi eller gemensamt via Inera, har man inte
kravstallt utifran att de ska kunna anvandas av minderariga patienter i kombination med
vardnadshavare. Barn och unga far i dagslaget tillgang till exakt samma utformning av tjanster
som vuxna. Detta ar inte unikt for halso- och sjukvard utan galler aven for andra branscher, men
inom hélso- och sjukvarden krockar foérhallningssattet med lagstiftning som tydligt uttrycker att
barns och ungas bésta ska beaktas.

Arbetsgruppens asikt ar att kommande tjansteutveckling av 1177-tjanster, oavsett bestéllare och
forvaltare, bor ta sarskild hansyn till hur barn, unga och deras vardnadshavare, bést ska bemétas
och kunna agera i digitala tjanster. Det ligger i linje med det stora fordndringsarbete mot en mer
personcentrerad vard som huvudmannen investerar tid och resurser i. Aldersgranser &r bara en
aspekt pa en barn- och ungdomscentrerad tjansteutveckling.

Lé&s mer i utredningens rapport, kapitel 3, 4, 8 och 9.

11



9

Aldersgranser i 1177-tjanster Rapport fran Inera
Version 1.0

INEera

2.5 Vad galler for vardnadshavares anvandning?

| dagslaget kan en vardnadshavare logga in pa 1177.se med egen e-legitimation och automatiskt
fa tillgang till sitt barns digitala journal samt méjlighet att utfora tjanster at barnet som att boka
tid eller efterfraga receptfornyelse. Detta géller generellt fram till att barnet fyller 13 ar da all
atkomst for vardnadshavaren via 1177.se avbryts.

Dagens 13-arsgrans for vardnadshavare har tillkommit utifran de resonemang som fordes i
samband med att tjansten Journalen infordes, da ett ramverk for tjansten togs fram. Alla 6vriga
1177-tjanster anpassade sig efter ramverket dven om det galler specifikt for Journalen. En
anledning till anpassningen ar att dagens 1177-tjanster nas via en gemensam teknisk plattform
som funnits under lang tid och som saknar mojlighet att dela upp tjanster efter exempelvis
integritetskansligheten i innehallet. Installningar for aldersgranser ger darfor tillgang till allt
eller inget.

De resonemang som ledde fram till Journalens ramverk handlade framfor allt om hur barns och
ungas rétt till integritet och i vissa fall sekretess skulle hanteras. Antagandet var att vid 13 ar
finns det tillrackligt manga unga som har behov av ett integritetsskydd fran vardnadshavares
direktatkomst till deras journaluppgifter, exempelvis vid besék hos ungdomsmottagningar. Ett
annat antagande var att det behdvdes nagon form av yttre skalskydd for de ungdomar som lever
i kontrollerande och ibland hotfulla familjer. Att helt stanga ute alla vardnadshavare fran 13 ars
alder var ett satt att tillgodose tva olika sorters skyddsbehov.

Det finns anledning att ompréva de antaganden som gjordes i en tidig fas for ett antal ar sedan
och se om det finns mer andamalsenliga satt att mojliggora skydd for den personliga integriteten
och for sekretess an att stanga av hela tjanster for vardnadshavare fran 13 ar. Det finns ocksa
anledning att se 6ver vardnadshavarens roll som anvéandare i digitala tjanster.

L&s mer i utredningens rapport, kapitel 3, 4, 8 och 9.

2.6 Vad galler for individuell bedbmning av mognad och
skyddsbehov?

En viktig del av barns och ungas rattigheter i halso- och sjukvarden ar att efter individuella
mognadsbedémningar fa anpassad information. En annan viktig del ar ratten till skydd, bade
fran information som kan skada och fran vardnadshavare som kan skada. VVardnadshavare har
ocksa generell ratt till information for att kunna fatta beslut och ta sitt vardnadshavaransvar.
Halso- och sjukvardspersonalen har ansvar for att bade ge den information som behovs och for
att vid behov skydda barns integritet och barns sakerhet. | digitala tjanster behover det darfor
finnas funktioner som gor att halso- och sjukvardspersonal manuellt bade kan skydda och ge
extra tillgang till information. Funktionerna erbjuder individuella komplement till de generella
grundinstallningar som gars utifran ett antagande pa gruppniva.

Det finns i dagslaget flera mojligheter till individuella dtgarder inom 1177-tjansten Journalen,
men farre i andra 1177-tjanster vilket beror pa funktionalitet i respektive teknisk plattform. For
alla tjanster galler att en invanare sjalv kan forsegla, stanga av, sitt konto eller be hélso- och
sjukvardspersonal om hjalp. Tjansterna syns da inte alls vid inloggning.

Tjansten Journalen gar ocksa att helt stanga av, men har mer finfordelade mojligheter att
individuellt hantera vad som visas for patienten sjalv eller for vardnadshavare. Halso- och

12

Senast andrad
2022-08-26



Aldersgranser i 1177-tjanster Rapport fran Inera Senast andrad
Version 1.0 2022-08-26

3
INEera

sjukvardspersonal kan anteckna kéansliga uppgifter under séarskilda sa kallade dolda sokord,
vilket gor att dessa uppgifter inte visas i invanarens digitala journal medan personal fortfarande
har tillgang till informationen. Personal kan ocksa, pa eget initiativ eller efter 6nskemal fran
patienten, undanta visning av all information fran en viss vardenhet. Utredningens bedémning
ar att det mest andamalsenliga sattet att erbjuda skydd i 1177-tjanster ar att kunna undanhalla
specifika informationsméngder, exempelvis genom dolda sokord i journalsystem. Men
information behover ocksa kunna undanhallas i andra verksamhetssystem sa att exempelvis en
viss bokad tid eller ett visst uthamtat recept inte visas for vardnadshavare vid behov. Att helt
stdnga av tjanster innebar att den unga patienten stangs av fran digital vard vilket kan fa
negativa konsekvenser och i det langsta bor undvikas, &ven om mgjligheten behdver finnas.
Utredningen ser heller inte att det i langden ar &ndamalsenligt att helt undanhalla vissa
verksamheter, exempelvis ungdomsmottagningar, fran invanarens digitala journal eller andra
liknande tjanster. Inom alla verksamheter finns en kombination av information som &r viktig
och relevant for individen att fa ta del av digitalt, och potentiellt kanslig information som i vissa
fall behdver undanhallas. Hellre &n att helt undanhalla verksamheter fran digital visning bor
hélso- och sjukvarden utveckla funktioner och rutiner for att kunna undanhalla specifika
informationsméangder nar behovet finns.

Forutom skyddsmaojligheter erbjuder tjansten Journalen i dagslaget ocksa individuella
mojligheter for tidigare eller forlangd atkomst av den digitala journalen, efter manuell
bedémning. Verksamhetschefer kan tillstyrka att ett barn har mognad och behov for att fa ta del
av sin digitala journal tidigare an vid 16 ars alder, vilket gor att tjansten eller delar av tjansten
Oppnas. Pa samma satt kan vardnadshavare fa forlangd tillgang till sitt barns journal efter 13 ars
alder. Dessa atgéarder kompenserar for de generella aldersgranserna och har redan idag mojlighet
att sluta det gap som finns da varken barn eller vardnadshavare kan anvanda tjansten.

Trots att mojligheter till individuella atgarder finns i tjansten Journalen har de anvants valdigt
lite inom héalso- och sjukvarden under de cirka tio ar som tjansten har funnits. Skyddsatgarder
anvands nagot mer an atgarder for utokad tillgang. Tyvarr saknas fullstandig nationell statistik
inom detta omrade men utredningen har samlat uppgifter fran olika hall som bekréftar detta
antagande. De anledningar som framkommit vid intervjuer och moten till den laga
tillampningen ar dels okunskap om att méjligheterna finns, en tidskravande och opraktisk
blanketthantering, otydliga interna rutiner for nar mojligheterna kan tillampas och upplevd
tidsbrist. Det ar ocksa troligt att fa invanare kanner till mojligheterna till individuell hantering,
&ven om det saknas data som bekréftar det.

Utredningen konstaterar att halso- och sjukvarden inte fullt ut tagit sitt ansvar for individuella
risk- och mognadsbedémningar och tillhdrande atgarder i digitala tjanster, vilket troligen
drabbat bade barn som behovt skydd och familjer som inte fatt det stod de haft ratt till genom
utokad tillgang. Tjansten Journalen har goda mojligheter att tillgodose individuella behov
utéver generella aldersgranser. Andra 1177-tjanster behover utvecklas for att nd samma niva.
Teknisk funktionalitet &r en forutsdttning, men for att den ska ge avsedd effekt for patienterna &r
det avgorande att halso- och sjukvardspersonal anvéander sig av den.

Utredningen foreslar darfor en bred och langsiktig utbildningsinsats for halso- och
sjukvardspersonal om risk- och mognadsbedémningar i kombination med de digitala
invanartjanster som huvudmannen aktivt valjer att anvanda sig av. Kunskapslyftet behover
kopplas till de aktiviteter som sker inom omradet personcentrerad och néra vard sa att
omstélliningen dven omfattar bemdétandet i digitala tjanster.
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Lé&s mer i utredningens rapport, kapitel 5, 7, 8, 9

2.7 Vad tycker barn, unga och deras foraldrar?

Trots att sjukvardshuvudmannen lange har erbjudit digitala tjanster ar det svart att hitta
regionala undersékningar om vad barn och unga anser om innehall och bemétande i tjansterna.
Forskarnétverket Dome har specialstuderat tjansten Journalen och gjort en enkatundersokning
riktad till tonariga anvandare. Den visar att information som unga beskriver som kanslig for
dem sjalva galler psykisk ohalsa, sexuell hdlsa, familjerelaterade trauman, livshotande
sjukdomar och vikt.

Utredningen har genomfort nagra djupintervjuer med bland annat en ung kvinna som vuxit upp i
en kontrollerande familj och med en annan ung kvinna som levt med en kronisk sjukdom sedan
barndomen. Via en digital enkét har utredningen fatt in 200 ungdomars svar och ungefar lika
manga fran vardnadshavare. Sammanfattningsvis anser flertalet av de som svarat att bade barn
och foraldrar bor kunna ha langre och bredare atkomst till 1177-tjanster som innehaller
journalinformation &n idag, forutsatt att det gar att undanta specifik information som &r
integritetsk&nslig i enskilda situationer.

Utredningen har tagit del av en studie fran Vastra Gotalands-regionen som visar att vart femte
barn i regionen har flera diagnoser och manga olika vardkontakter. | materialet finns 6nskemal
fran bade barn och foraldrar om att enklare fa 6verblick och kontakt.

Las mer i utredningens rapport, kapitel 4 och 7.

2.8 Vad tycker halso- och sjukvardspersonal?

Utredningen har genomfort ett trettiotal méten med olika grupper och representanter for
professionsforeningar, regionala grupperingar, nationella forum for barn- och ungdomsfragor
inom halso- och sjukvard och myndigheter. Vid tva tillfallen bjod utredningen in till 6ppna
hearings med ett storre antal deltagare, medan dvriga méten holls som mindre dialogméten.

Flertalet intressenter anser att det ar lika positivt och viktigt for unga patienter som for vuxna att
kunna ta aktiv del i sin egen hélsa och vard. Manga pekar pa att digitala tjanster ofta passar unga
och bidrar till en mer jamlik och tillganglig vard. Intressenterna betonar att de onskar losningar
dar det stora flertalet unga och deras vardnadshavare gemensamt kan samverka med hélso- och
sjukvarden med stod av digitala tjanster. Tonarsperioden lyfts fram som sérskilt viktig, da
foraldrar kan finnas till hands och stétta sina ungdomar i att gradvis ta ett allt stérre eget ansvar.
Samtidigt betonar intressenterna att det alltid behdver finnas mojlighet att skydda barn och unga
nar det behovs, bade fran vald och fran integritetskrankningar fran vardnadshavare. Vissa
verksamhetsforetradare anser att just deras verksamhet innehaller sa mycket kanslig information
att de inte bor vara en del av digital journal eller liknande tjanster alls.

Manga uttrycker att det saknas tillracklig kunskap och tydliga rutiner inom delar av hélso- och
sjukvarden for att gora de risk- och mognadsbeddmningar som man har ansvar for, men ocksa
for att mer aktivt anvanda digitala tjanster som exempelvis Journalen som verktyg for dialog
med unga och med vardnadshavare.

L&s mer i utredningens rapport, kapitel 5.
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2.9 Vad sager lagstiftningen?

Det finns ingen svensk forfattning som definierar specifika aldersgranser for omradet digitala
tjanster inom halso- och sjukvard, och valdigt fa aldersgranser inom halso- och
sjukvardslagstiftningen som helhet. Daremot framgar det av flera olika forfattningar att barns
och ungas mognad ska styra i vilken grad de ska involveras och informeras i varden, och att
mognad och risker ska bedémas av hélso- och sjukvardspersonal. Det finns ocksa ett antagande
- en presumtion - om att 6kad alder och mognad vanligen hor ihop.

Patientdatalagen gor det mojligt for vardgivare att erbjuda digitala tjanster dar patienter direkt
kan ta del av personlig hélsoinformation fran olika vardinformationssystem som vardgivarna
ansvarar for, exempelvis de som anvénds for journalféring. Det bendmns i lagen som enskilds
direktatkomst.

| offentlighets- och sekretesslagen finns bestammelser om sekretess i forhallande till patienten
sjalv, men ocksa i forhallande till ett barns vardnadshavare. Som utgangspunkt géller sekretess
till skydd for ett barn dven i forhallande till barnets vardnadshavare. Men sekretessen galler inte
gentemot virdnadshavaren i den utstrickning denne enligt 6 kap. 11 § fordldrabalken har ratt
och skyldighet att bestamma i fragor som ror den underariges personliga angelagenheter, savida
inte det kan antas att den underarige lider betydande men om uppgiften rojs for
vardnadshavaren, eller det annars anges i denna lag.” Som exempel pa betydande men beskriver
forarbetena till lagen att den unge kan skadas allvarligt psykiskt, fysiskt eller pa annat satt om
uppgiften lamnas. Sekretess galler ocksa om vardnadshavarens bestammande inte behovs,
exempelvis med hansyn till barnets mognad.

| 6vrigt har vardnadshavaren, i sin egenskap av barnets legala formyndare ratt att ta del av, och
forfoga dver, alla personliga uppgifter som ror barnet. Barnkonventionen uttrycker barns rétt
genom ett stort antal artiklar dar en artikel beskriver barns rétt till en vardnadshavare.

Las mer i utredningens rapport, kapitel 6 och 7.

2.10 Vilka aldersgranser foreslar utredningen?

Utredningens forslag utgar ifran att aldersgranser ska vara begripliga for invanare som anvander
digitala tjanster som en del av sina kontakter med halso- och sjukvarden. Nar aldersgranser
behover skilja sig at mellan olika 1177-tjanster ska det vara baserat pa tjansternas innehall och
syfte. Aldersgranser i tjanster ska inte utestanga barn, unga och deras vardnadshavare frén
personcentrerad och nara vard med stod av digitala verktyg. Eftersom aldersgranser ar ett
antagande pa gruppniva behover tjansterna ocksa erbjuda stod for att kunna gora individuella
undantag efter bedémning fran halso- och sjukvardspersonal.

Utredningen ser att nya aldersgranser staller krav bade pa teknisk utveckling och pa uthildning
av hélso- och sjukvardspersonal innan de fullt ut kan genomforas. Ett genomforande sker bast
stegvis och utredningens rekommendation &r att i hogre grad &n hittills involvera unga
anvandare och deras vardnadshavare i utvecklingsarbetet, bade pa nationell och pa regional
niva. Tjansterna behover ta hansyn till att barn inte ar autonoma anvéndare och till hur
integritetskanslig information anvands. Halso- och sjukvarden behdver ta ett storre ansvar for
hur barn och vardnadshavare bem6ts i de digitala invanartjanster som erbjuds.
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Utredningen foreslar foljande nar det géller aldersgranser i 1177-tjanster:

Ingen undre aldersgrans for nar barn sjéalva kan ta digital kontakt med halso- och
sjukvarden digitalt, genom att exempelvis boka en tid, skicka ett kontaktformular eller
chatta med vardpersonal. Barn ska sjalvstandigt kunna gora detta sa snart de har en giltig
e-legitimation.

Vardnadshavare ska pa motsvarande satt kunna ta digital kontakt for sina barns rakning
och aven utfora arenden, fram till att barnet fyller 18 ar.

Barn bor fa tillgang till alla tjanster som innehaller potentiellt kanslig journalinformation
fran 13 ars alder. Samtidigt bor vardnadshavare fa tillgang till samma information fram
till att barnet fyller 15 ar. Generellt &r foraldrars och barns gemensamma atkomst till
tjanster och information under tonarsperioden positiv. Halso- och sjukvarden behéver
dock ha mojlighet att undanhalla specifika informationsmangder i tjansterna. Barn bor
ocksa fran 13 ars alder sjdlva kunna undanhalla kanslig information fran vardnadshavare,
genom funktioner i tjanster eller med hjalp av halso- och sjukvardspersonal.

Barn ska kunna fa tidigare atkomst till sin journal efter individuell bedémning.
Vardnadshavare ska vid behov kunna fa forlangd atkomst till tjanster som innehaller
journalinformation. Det ska finnas rutiner i halso- och sjukvarden for att aktivt bedéma
och besluta om férlangning som gynnar barn och unga med manga vardkontakter som
onskar stod fran sina vardnadshavare med mediciner, provtagningar och 6verblick.

Vardnadshavare till barn med betydande kognitiva funktionsnedsattningar ska efter
bedémning kunna fa forlangd atkomst till samtliga barnets tjanster upp till det att barnet
fyller 18 ar. Efter 18 ars alder kravs att vardnadshavaren eller ndgon annan tilldoms rollen
som legal stallforetradare for att fa atkomst.

Lds mer i utredningens rapport, kapitel 9.

2.11 Har det gjorts en barnkonsekvensanalys?

Hela utredningen har haft ett tydligt barnrattsligt perspektiv och flera av utredningsrapportens
kapitel ar sadana som kan sagas inga i en nationell barnkonsekvensanalys inom omradet. De
forslag som diskuterats inom utredningen har analyserats sarskilt, utifran en mall som
utredningen tagit fram. Mallens fem olika teman kan anvandas for att analysera hur forslag
paverkar barnets ratt till:

1.
2.
3.
4,
5.

Likvardiga mojligheter att soka och fa vard.

Att kunna soka, fa och ge information.

Att en vardnadshavare kan stodja och leda barnet under uppvéxten.

Tillracklig integritet, och vid behov sekretess.

Barnets basta i sin helhet, med de olika rattigheter som behdvs under uppvéxten.

Mallen finns med som bilaga till utredningsrapporten och kan ateranvéandas for regionala och
lokala analyser bade inom omradet aldersgranser och for andra fragestallningar. Den &r
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framtagen av Martin Price. barnrattslig radgivare for Region Uppsala fran foreningen
Barnombudet i Uppsala lan.

Las mer i utredningens rapport, kapitel 8.

2.12 Vad sker efter utredningen?

Uppdraget har utdver en utredningsrapport tagit fram ett underlag for inriktningsbeslut som
riktar sig till sjukvardshuvudmannen och till Ineras styrelse. Dokumenten kommer att remissas
och beslutas om.

Dialog behover fortsatta med E-halsomyndigheten om méjligheten till gemensamma
aldersgranser och gemensamma forvaltningsrutiner for integritetsskydd och atkomst.

Regeringen har utsett en statlig utredare 2 for att beakta det rattsliga laget och komma med en
rapport senast i maj 2023. Ineras utredning blir en del av den statliga utredarens
kunskapsunderlag.

De forslag som utredningen lamnat om en tydligare inriktning pa barn och vardnadshavare som
anvandare av digitala tjanster kan paborjas i sammanhang som beror tjansteutveckling, bade pa
lokal, regional och nationell niva. Utredningen ser sarskilda mojligheter for detta inom
omradena Sammanhallen planering och Forsta linjens vard.

Ld&s mer i utredningens rapport, kapitel 9.

3. Personliga 1177-tjanster

3.1 Inledning

Digitala tjanster som nas genom personlig inloggning har lange varit en del av hélso- och
sjukvard. Antalet tjanster och anvandare har 6kat kraftigt under senare ar och narmast
exploderat under pandemin. Den har utredningen fokuserar pa de personliga tjanster som
invanare kan na genom att logga in pa webbplatsen 1177.se eller som pa andra sétt ryms inom
varumarket 1177. Varumérket &gs och anvénds av alla landets regioner i samverkan. De
principer som finns for varumarket &r att det far anvandas i regioners och kommuners olika
upphandlade eller egenutvecklade digitala tjanster som riktar sig till invanare inom omradet
halso- och sjukvard. For invanaren ska 1177 signalera en god och jamlik tillgang till hélsa, vard
och omsorg tillsammans med konkurrensneutral information och vagledning till ratt vard i ratt
tid. 1177 erbjuder invanaren en nationellt samlad Gverblick 6ver sin personliga
halsoinformation, oavsett vilken vard- eller omsorgsgivare som har skapat informationen.

2 https://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2022/06/direktatkomst-till-barns-patientuppgifter-ska-
utredas/

17



Aldersgranser i 1177-tjanster Rapport frén Inera Senast andrad
Version 1.0 2022-08-26

J
Inera

Invanaren har tillgang till en kombination av ett nationellt och ett regionalt innehall och
tjansteutbud.

Syftet med detta kapitel ar att ge en 6versikt av vilka typer av personliga 1177-tjanster invanare
har tillgang till och vilket innehall tjansterna bestar av. Detta for att kunna gora en analys av hur
innehallet paverkar behov av aldersgranser och eventuella skyddsfunktioner. Genomgangen tar
inte upp samtliga befintliga tjanster utan fokuserar pa ett par relevanta exempel och inkluderar
ocksa ett par mojliga framtida tjanster. Utredningens forhoppning ar att diskussionen ska vara
anvandbar for digitala halso- och sjukvardstjanster som helhet, oavsett leverantor eller
huvudman.

Bilden nedan visar hur ett par olika 1177-tjanster 6kade under pandemin. Totalt 6kade antalet
inloggningar pa 1177.se med 6ver 300 procent under tva ar. | december manad 2019 gjordes
drygt 4 miljoner inloggningar, medan antalet lag pa narmare 19 miljoner i december 2021. Néar
det galler tjansten Journalen dkade antalet inloggningar fran drygt 2 till drygt 6 miljoner.

Anvandningen av tjansterna pa 1177.se har gatt upp markant under
programperioden december 2019 - december 2021

L +330 %

Inloggningar i e-tjansterna
Dec 2019: 4 360 000 st
Dec 2021: 18 768 000 st

L~ +8307 % L~ +1090 %

Egen Provhantering Webbtidbokning
Dec 2019: 10 974 provtagningar Dec 2019: 66 066 bokningar
Dec 2021: 922 579 provtagningar Dec 2021: 786 186 bokningar

L +167 % L~ +350 %

Inloggningar i Journalen Stod och behandling
Dec 2019: 2 368 730 st Dec 2019: 1 995 behandlingar
Dec 2021: 6 314 798 st Dec 2021: 8 988 behandlingar

Bildtext: Antal inloggningar, provtagningar, bokningar och behandlingar har métts under en
decembermanad, 2019 respektive 2021.

3.2 Journalen — en Oversiktstjanst
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3.2.1 Inledning
Invanare kan fran 16 ars alder logga in pa 1177.se och lasa sin journalinformation fran alla
regioner, kommuner och privata vardgivare som ar offentligt finansierade vardgivare, forutsatt
att vardgivarna har anslutit sina vardinformationssystem till tjansten.

| det nationella ramverket for Journalen, som alla regioner stéllt sig bakom, sdgs att alla
invanare ska ha tillgang till all information om sig sjalva som dokumenteras i regionfinansierad
hélso- och sjukvard och tandvard. Informationen ska goras tillganglig direkt nar den ar inford i
patientjournalen. Hur mycket information som i praktiken visas varierar dock mellan
regionerna. Ibland pa grund av skilda tidplaner och ambitionsnivaer, och ibland for att det trots
det gemensamma ramverket gjorts olika beddmningar av hur och nar invanaren ska kunna ta del
av sin information.

Journalen och andra dversiktstjanster som invanare nar via 1177.se bygger pa en nationell
teknisk infrastruktur dér informationen forst dokumenteras och lagras lokalt i olika
verksamhetssystem éver hela landet. Det gemensamma bolaget Inera tillhandahaller en nationell
tjansteplattform som mojliggor for invanare att se information fran olika vardgivare i en samlad

vy.

Standardiserad
informationshantering

e B P EE E B

Vardsystem  Virdsystem Vardsystem  Vardsystem Vardsystem Vardsystem Vardsystem

Bildtext: En nationell tjansteplattform och sa kallade tjanstekontrakt, tekniska specifikationer,
majliggor att invanaren kan se samlade personliga dversikter genom att logga in pa 1177.se.

Inledningsvis kunde invanare anvanda tjansten Journalen fran 18 ars alder, men 2018 sénktes
den till 16 ar vid en revidering av det nationella ramverket. Vardnadshavare kan se sitt barns
journalinformation fram till att barnet fyller 13 ar. I nulaget finns det alltsa en period pa tre ar da
varken ungdomar eller deras vardnadshavare kan anvéanda tjansten.

Det finns flera anledningar till gapet, men alla handlar om ett skyddsperspektiv. Barn och yngre
tondringars digitala direktatkomst till sin journalinformation har bedémts som potentiellt skadlig
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for dem sjalva att ta del av. Man har utgatt ifran ett antagande om en alder da det bor finnas en
tillracklig stor méngd ungdomar mogna nog att kunna hantera att digitalt ta emot diagnoser,
provsvar och anteckningar fran vardpersonal. Det har ocksa bedomts att det finns en storre risk
for att vuxna kan paverka yngre tonaringar till att mot sin vilja visa upp sin journalinformation
om den &r tillganglig digitalt.

En annan anledning till gapet handlar om vardnadshavares atkomst. | arbetet med det nuvarande
ramverket vagde man in att en grupp tonaringar mognar tidigt och darfor behover fa rada Gver
sin personliga integritet och sekretess fran vardnadshavare. En konsekvens blev da att den grupp
ungdomar som alltjamt var i behov av stod av sina vardnadshavare fick sta tillbaka. Samtidigt
ville man skapa ett yttre skalskydd for den grupp av yngre tonaringar som riskerar att utséttas
for stark kontroll, hot eller vald av sina vardnadshavare. Genom att stanga for alla
vardnadshavare blev skyddet heltackande.

De aktuella aldersgranserna anvénds alltsa som ett verktyg for att skydda enskilda individer pa,
men innebér samtidigt att individer som inte behover skyddet stangs ute fran tillgang till
information. For att kompensera for antaganden pa gruppniva finns tekniska funktioner
utvecklade i tjansten Journalen, som gor det mojligt for bade barn och vardnadshavare att fa
utokad tillgang till informationen, efter en individuell bedémning. Tjansten har pa detta satt
anpassats efter de krav som stélls pa halso- och sjukvardspersonal pa att gora individuella
mognadsbeddmningar for alla barn. Utredningen kan dock konstatera att dessa manuella
funktioner har anvants véldigt sparsamt inom hélso- och sjukvarden under de tio ar som tjansten
har funnits.

| tjansten finns det ocksa mojligheter till extra skydd, utéver aldersgranserna. Hela tjansten
Journalen kan forseglas, bade av invanaren sjalv och av hélso- och sjukvardspersonal. Nar
tjansten ar forseglad syns ingen information och det syns inte heller att ndgon har forseglat den.
Det gar ocksa att forsegla information fran specifika enheter eller mottagningar och behalla
resten av tjansten 6ppen. Slutligen finns det méjlighet for halso- och sjukvardspersonal att
registrera sarskilt kanslig information under sa kallade dolda s6kord vilket gor att just den
specifika informationen inte visas upp i invanarens digitala journal, men ar fortsatt synlig for
personalen.

3.2.2 Informationsmangder i Journalen
Innehallet i tjansten Journalen &r uppdelad i olika kategorier och vyer som ska underlatta for den
invanare som vill hitta viss journalinformation om sig sjalv eller fa en samlad Gverblick.
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Journalen

Valkommen till Journalen. Har kan du l2sa dina journaluppgifter fran
varden. Du kan valja att visa alla dina uppgifter i journaldversikten eller en
typ av uppgifter i taget.

VISA JOURNALOVERSIKT

> Anteckningar > Diagnoser

> Likemedel > Médravard

> Provsvar > Remisser

> Tillvaxt > Uppmarksamhetsinformation
> Vaccinationer > Vardplaner

> Loggar och sparrar

Bildtext: Sa har ser startsidan ut nar en invanare som fyllt 16 ar har loggat in pa 1177.se och
valt tjansten Journalen.

Alla regioner och verksamheter visar inte samma information for invanaren, dven om ramverket
innehaller en malbild om att det ska vara sa. Vad en enskild person ser i tjansten Journalen beror
darfor dels pa vilka verksamheter man varit i kontakt med, dels pa om dessa verksamheter visar
upp informationen for invanaren i Journalen eller inte. I bilden nedan syns en tabell 6ver vilka
informationsmangder som totalt sett gar att na via Journalen och fargade falt visar hur manga
regioner som visar eller inte visar respektive informationsmangd. Exempel pa information som
flertalet regioner visar ar diagnoser, forskrivna lakemedel och provsvar. Exempel pa
information som fa regioner visar ar vardplaner, remisser och vaccinationer. Inom tjansten pagar
ett I6pande arbete med att kunna tillgangliggéra mer information for invanare. Exempel pa
nytillkomna informationsmangder ar tillvaxtkurvor fran barnavardscentraler och elevhalsa.

Informationsméngderna i Journalen &r av olika karaktér. Vissa ar standardiserade falt som véljs
fran listor medan andra innehaller fritext som varierar i omfang och karaktar beroende pa vem
som gjort anteckningen.

21



Version 1.0

Aldersgréanser i 1177-tjanster

Rapport frén Inera Senast andrad

2022-08-26

Journalen

Diagnoser

Lakemedel

Rantgenremisser

Provsvar
Konsultationsremisser
Uppmarksamhetsinformation
Vardkontakter

Anteckningar

W | o~ O s W | =

Madravard

10 Remisser (flode)

11 Vaccinationer

12 |Funktionsstatus & ADL
13 |Véardplan

14| Loggrapporter

15 | Tivaxtkurvor

16 Spéarrar

Bildtext: Varje rad till vanster representerar en region. De orange falten markerar att
informationen (1 — 16) visas upp av regionen och de vita falten att den inte visas. Statistik dver
Journalens anvandning finns pa Inera.se. https://www.inera.se/tjanster/alla-tjanster-a-

o/journalen/#section-376
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VAD DU KAN SE | JOURNALEN

Vad du kan se i Journalen beror pé var din vérd har &gt rum, eftersom vardgivare och

regioner sjglva valjer vilka typer av journaluppgifter de vill visa. Valj ett |an for att |&sa

mer om vad du kan se dérifrén.

Sédermanlands 1an | valjlzn v

Det finns flera vardgivare som visar information fran Sédermanlands lan. Valj den du vill

dsa mer om.

Doktor.se

KRY

Region Sormland

JOURMALDELAR SOM DU KAN SE FRAN REGION SORMLAND

Region Sormland visar:

Anteckningar

Diagnoser

Loggrapport

Lakemedel

Provsvar

Spéarrar
Uppmarksamhetsinformation
Vaccinationer

Vardkontakter

informationsmangder.

23

Region Sormland visar inte:

Formular
FunktionstillstAnd & ADL
Madravard

Remisser
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Vad kommer jag att kunna lasa?

Du som fyllt 16 &r och fatt vérd i Landstinget Sormland kan nu l&sa information som &ar skriven i din
journal fran 1 februari 2016 och framat, Ungdomsmottagning och BUP &r undantaget.

Du har ocksd mojlighet att ta del av dina barns journalanteckningar fram till dess att barnet fyller 13

ar.

Det som visas ar anteckningar och vardkontakter, nar du varit inlagd pa sjukhus eller kontaktat
varden pa telefon. Du kan dven se information om diagnoser samt uppmaérksamhetssignal.
Observera att sjukvardspersonal loggas nér de gar in i journal , vilket medfor att inloggningar syns

fran samtliga kliniker &ven de som annu inte presenterar i Journalen via natet.

Du kan inte se information fran:

® Vuxen psykiatri

® Barn- och ungdomspsykiatri
® Rattspsykiatri

® Ungdomsmottagning

® Folktandvard

Landstinget Sérmland kommer successivt att visa fler uppgifter fran din journal vartefter det blir

mojligt.

Om du vill ha tillgang till ndgra av de journaluppgifter som inte visas héar i e-tjansten gér det bra att
begéara en papperskopia. Kontakta d& den mottagning eller vadrdcentral dar du har f&tt vard.

Bildtext: Ett exempel fran en region som valt att inte visa information alls fran vissa
verksamheter dar flera av dem har unga som malgrupp. Manga regioner har valt att visa
information fran bade barn- och ungdomspsykiatri och ungdomsmottagningar, medan andra

annu inte gor det.

3.2.3 Ungas och vardnadshavares anvandning av Journalen
Tyvarr saknas fullstandig nationell statistik av hur tjansten anvands, sa det som beskrivs har
bygger pa vissa omraden dar statistik finns fran tjanstens nationella forvaltning tillsammans
med enskilda regioners manuella bidrag.
I den nationella statistiken kan man se att 10 ungdomar valde att sjalva forsegla sin journal

under 2021. Deras exakta aldrar framgar inte, men de var mellan 16 och 19 ar. Det kan jamféras
med att 66 personer mellan 20 och 29 ar forseglade tjansten och 92 personer mellan 30 och 39
ar.

En stérre mangd forseglingar for unga gors troligen av hélso- och sjukvardpersonal och finns
inte med i statistik fran den nationella tjansteforvaltningen. | den statistiken finns daremot en del
generella uppgifter som inte ar kopplade till aldrar men som kan ge en bild av hur ofta tjéansten
forseglas.
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e Under det senaste aret forseglade invanare sjalva Journalen knappt 1 gang per dag
(0,87)

e Under samma period forseglade vardpersonal en invanares hela konto strax éver en
gang per dag (1,11)

e Vardpersonal forseglade en specifik enhet for en invanare betydligt oftare, 8,5 ganger
per dag.

En annan uppgift fran den nationella statistiken som kan ge en viss bild av intresset for tjansten
bland ungdomar ar att ndrmare 3 000 barn och unga under 16 forsokte logga in i tjdnsten under
2021, vilket var ungefar dubbelt sa manga som aret innan.

Antalet inloggningar fran vardnadshavare i sina barns journaler, for barn under 13 ar, var under
2020 nastan 2.5 miljoner. Det kan jamforas med knappt 16 000 under 2015. For varje ar har
antalet okat kraftigt, men extra mycket under pandemiaren.

Utredningen har fatt uppgifter fran Region Jonkoping om hur mycket funktionen att éppna
Journalen for ungdomar tidigare an 16 ar, respektive forlanga atkomsten for vardnadshavare
anvandes under 2021. | regionen var det en (1) tonaring pa 15 ar som, pa initiativ fran
vardverksamheten, fick sin digitala journal 6ppnad innan 16-arsdagen. Under aret fick 34
vardnadshavare atkomsten forlangd, vanligen i samband med att barnen fyllde 13 ar. De flesta
ansokningar om manuellt prévad atkomst kom fran barnmedicinska mottagningar och fran barn-
och ungdomshabiliteringar.

3.3 Oversiktstjanster

3.3.1 Breda Oversikter
Journalen &r en bred 6versikt eftersom den visar upp sa manga informationsmangder inom
samma tjanst. Tjansten svarar i nuldget mest mot den varumarkesprincip som séger att 1177 ska
sta for tillgang till en samlad Gverblick dver invanarens personliga information, oavsett vilken
vard- eller omsorgsgivare som har skapat informationen. Det finns flera andra tjanster som
fungerar som mer specifika dversikter av journalinformation och som beskrivs under nésta
rubrik.

Breda informationsdversikter spelar en viktig roll for att motverka den fragmentariska
upplevelse manga patienter vittnar om i motet med vard och omsorg med sina manga olika
vardgivare och utférare. Manga patienter och brukare har komplexa behov men daliga
forutsattningar for att vara delaktiga i sin vard och omsorg nar de saknar dverblick 6ver
exempelvis inplanerade vardinsatser och kontaktpersoner. | realiseringen av strategin for en god
och ndra vard ar patientkontrakt ett centralt begrepp. Det innebér i praktiken en sammanhallen
plan 6ver olika planerade vardinsatser som exempelvis innehaller kontaktuppgifter till
ansvariga, aktuella vardplaner och dverenskommelser, lakemedel och andra behandlingar
inklusive egenvardsrad, samt bokade tider. Den sammanhallna planen ska stodja bade patienter
och nérstaende, men dven medarbetare i vard och omsorg som i dagslaget inte heller har
mojlighet till Overblick. | januari 2023 tréder en ny lagstiftning i kraft som mojliggor
sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation mellan halso- och sjukvarden och
socialtjansten inom aldrevard och vard vid funktionsnedsattningar.

25



Aldersgranser i 1177-tjanster Rapport fran Inera Senast andrad
Version 1.0 2022-08-26

3
INEera

Inera har tidigare gjort forstudier och pilotforsok inom omradet sammanhallen planering och for
narvarande diskuterar regionerna en gemensam satsning pa ett storre gemensamt arbete med
Inera som koordinerande part. Om arbetet sjosatts kommer det att innebéra bland annat att flera
1177-tjanster behdver ny- eller vidareutvecklas for att bidra till den sammanhallna planeringen,
och troligen att antalet dversiktstjanster kommer att 6ka.

For barn och unga med komplexa vardbehov och for deras vardnadshavare kan den har typen av
breda dversiktstjanster ge stora nyttor. Det ar darfor viktigt att ha med ett tydligt barn- och
ungdomsperspektiv nar de utvecklas. Omradet barn, unga och deras vardnadshavare ar
komplext utifran att behov av delaktighet och atkomst ska samspela med behov av sekretess och
skydd. Den unga anvandaren &r inte autonom som en vuxen anvandare vilket behéver paverka
tjansternas utformning.

3.3.2 Specifika 6versikter
Det finns flera mindre omfattande dversiktstjanster som nas via 1177.se och dar fordelen for
invanaren ar mojligheten att fa en personlig och fullstandig 6versikt inom ett visst omrade,
oavsett hur manga verksamhetssystem som informationen hamtas fran. Ett exempel &r
Lakemedelskollen, en tjanst som E-halsomyndigheten ansvarar for men som bland annat kan
nas genom att logga in pa 1177.se. I tjansten finns alla invanarens forskrivna recept liksom
information om uthdmtade Idkemedel, htgkostnadsskydd och fullmakter for apoteksarenden.
Fler exempel pa dversikter som nas via 1177.se dr 6ver bokade tider, intyg och lépande prover
vid kroniska sjukdomar.

Oversiktstjanster som automatiskt hamtar och visar upp stora mangder information innebar att
det i mangden kan finnas viss specifik information som riskerar att leda till att en ung patient
kan lida men, antingen vid egen atkomst eller vid vardnadshavares atkomst. Det har dilemmat ar
anledningen till de aldersgranser som i dagslaget finns inte bara for tjansten Journalen utan dven
for andra 1177-tjanster. Anledningen ar att i stort sett alla digitala sjukvardstjanster inte
ursprungligen utvecklades med barnanvéndare i atanke, och darfor saknar funktionalitet for att
vid behov dolja eller undanhalla specifik information. Ett exempel ar Lakemedelskollen som
hittills saknat stéd for att exempelvis dolja ett enskilt uthdmtat recept. En ungdom kan med
nuvarande regelverk fran E-halsomyndigheten inte logga in i tjansten forran vid 18 ars alder och
en vardnadshavare kan inte se barnets lakemedelsoversikt fran det att barnet fyller 13 ar. Manga
unga och deras foraldrar har under utredningen vittnat om de svarigheter som detta medfor i
praktiken, till exempel att varken unga eller deras foréldrar kan kontrollera om det finns uttag
kvar pa lopande medicinering. Enda séttet blir da att besoka ett apotek och forsoka hamta ut
medicinen.

Gapet da ingen kan anvanda Lakemedelskollen &r alltsa i dagslaget storre an det som finns i
tjansten Journalen, trots att Journalen &r en bredare tjanst med fler informationsméngder. E-
halsomyndighetens digitala system har hittills saknat mojlighet att undanhalla vissa uppgifter
som kan bedomas vara kansliga, medan sadana majligheter finns i Journalen. I dagsléaget ser E-
halsomyndigheten 6ver aldersgranserna for sina lakemedelstjanster och utreder samtidigt
mojligheter att undanhalla kanslig information. Nationella lakemedelslistan gor det mojligt att
ddlja uppgifter om forskrivning och uthamtade lakemedel genom en vardnadshavarspérr. Det
kommer att kravas samverkan mellan halso- och sjukvarden och E-halsomyndigheten for att fa
en helt fungerande process i dessa fall.
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3.3.3 Sammanfattning
Nar det galler dversiktstjanster av journalinformation, bade breda och mer specifika, behéver
det ga att undanhalla specifika informationsmangder. | nuldget ar det endast majligt i tjansten
Journalen, genom att halso- och sjukvardspersonal dokumenterar under sa kallade dolda sokord.
Ovriga 1177-tjanster behover vidareutvecklas for att f& denna funktionalitet. Om kénslig
information sakert gér att undanhalla fran digital visning for barnet sjélv och fran
vardnadshavare finns det ett stort véarde for bade barn och vardnadshavare att fa tillgang till sa
mycket 6vrig information som mojligt. Oversiktstjanster kommer att vara en viktig del i
genomforandet av néara vard-omstallningen som barn, unga och deras vardnadshavare behover
fa ta del av.

3.4 Utforandetjanster, digitala vardkontakter

3.4.1 Inledning
Efter inloggning kan invanare utfora olika typer av utforandetjanster eller digitala vardkontakter
som att skicka ett meddelande, boka en tid eller bestalla ett provtagningskit. Arendet beh6ver
inte innebara tillgang till samlingar av information och dversikter som beskrevs i det forra
avsnittet. Digitala Oversiktstjanster anvander sig av det som i patientdatalagen beskrivits som
enskilds direktatkomst och som ibland kallas for méjligheten att “hitta och titta”. Invanaren kan
se information om sig sjalv som registrerats i olika vardinformationssystem, men inte redigera
eller paverka innehallet. | utférandetjanster handlar det inte om direktatkomst till information
utan har motsvarar den digitala tjansten mer ett meddelande till halso- och sjukvarden som
besvaras pa ett mer eller mindre automatiserat satt. Vardgivaren har i forhand satt upp ett
regelverk for att automatiskt eller manuellt hantera invanarens begéran. Sjalva processen i form
av begaran, regelverkskontroll och svar utfors med hjélp av den digitala tjansten, exempelvis
tidookning, ett kontaktformular eller en forfragan om receptfornyelse.

3.4.2 Aldersgranser for inloggning pa 1177.se
| dagsléget finns ingen undre aldersgrans for att kunna logga in pa 1177.se. Barn kan gora det
fran att de har en giltig e-legitimation, vilket kan vara sa tidigt som fran 8 ars alder. Giltig e-
legitimation &r i dagslaget antingen BankID eller Freja e-id plus. Men vad en invanare har
mojlighet att utfora eller se efter inloggning skiljer sig &t beroende pa alder, var man bor och
vilka tjanster som en specifik mottagning anvander sig av.

Fran och med 13 ars alder kan flertalet utforandetjanster anvéandas i dagslaget, exempelvis boka,
omboka och avhoka tider, begéra ett intyg, skicka dnskemal om att fornya recept pa lakemedel
man har sedan tidigare eller be om att fa bli kontaktad via ett formular. Fér vardnadshavare
galler att man med hjalp av sin egen inloggning kan gora allt for sitt barns rakning fram till att
barnet fyller 13, men dérefter ingenting. Anledningen till att det &r allt eller inget” som géller
ar som beskrivits ovan att det i dagsléaget inte finns stod i den tekniska l6sningen for att undanta
vissa delar. Inte heller for att medge forlangd atkomst efter individuell prévning. Darfor ar
aldersgransen for vardnadshavares atkomst till utférandetjanster i dagslaget samma som for
oversiktstjansten Journalen, med skyddsbehovet i enskilda fall som forklaring.

Som en jamforelse kan ndmnas att vardnadshavare kan logga in i de flesta privata
natlakartjanster och utfora arenden, exempelvis fornya recept, at barn och unga upp till 18 ar.
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3.4.3 Ungas och vardnadshavares anvandning av 1177-tjanster
Nar det galler ungdomars egen atkomst till olika tjanster pa 1177.se ar det svart att fa en
fullstandig bild av vilka de anvéander eftersom varje region kan erbjuda egna tjanster som nas
efter inloggning, utdver de nationella tjanster som alla regioner valt att anvanda. Det saknas en
samlad 6verblick dver vilka tjanster som erbjuds och vilka aldersgranser de innehaller.

Det finns daremot statistik pa nationell niva for de tjanster som erbjuds nationellt, vilket ar
majoriteten tjanster, inklusive for sjalva 1177-kontot som &r grunden for att kunna nyttja andra
tjanster. Nedan finns en tabell som visar antal inloggningar av barn i sina 1177-konton under de
tre forsta manaderna 2022.

Alder ‘ Antal inloggningar ‘
8 ar 12

9ar 30

10 ar 183

11 ar 703

12 ar 4136

13 ar 164 314

14 ar 179 952

15 ar 213 675

16 ar 313472

Under samma tidsperiod kan man ocksa se vilka tjanster som anvands och i vilka aldrar. For
barn upp till 13 ar kan det vara antingen barnet sjalv (enligt tabellen ovan) eller
vardnadshavaren som utfort ett visst drende.

e Arendet dar man i fritext efterfragar en kontakt, en tjanst som kan liknas vid att skicka
séker e-post till en specifik mottagning var vanligast bland drendetjansterna med drygt
62 000 utforanden under tremanadersperioden.

o Dérefter kom arendet Fornya recept med drygt 55 000 utféranden och arendet Av- eller
omboka tid, med drygt 38 000 utféranden.

Intressant i sammanhanget aldersgranser ar det som statistiken visar hander med utférandet i
samband med att barnet fyller 13 ar. Inom alla utférandetjénster faller anvandningen drastiskt
vid 13 ars alder, da vardnadshavaren inte langre kan logga in och utfora drendet at barnet.
Tappet ar oftast mellan en fjardedel och en tredjedel av antalet utférda &renden, som sedan
fortsatter att vara lagre dven i 14- 15- och 16-arsaldern. Forst vid 17 borjar utforandet ater
narma sig nivaerna for 11- och 12-aringar for att vid 18 ga om den nivan.

Har handlar det rimligen inte om att drende inte behdver utforas for 13 — 16-aringar utan om att
vardnadshavare forlorar méjligheten att hjalpa till med egen inloggning och att flertalet
ungdomar inte sjalvstandigt tar Gver forran efter ett par ar.
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11 12 13 14 15 16 17 18 "19 1
Antal inko Antal inko Antal inko Antal inko Antal inko Antal inko Antal inko Antal inko Antal inko £
15218 15973 5 067 5548 6 859 9710 12 535 22 363 24 937
4180 4166 1039 1171 1190 1830 2225 3988 5169
4122 4123 1681 1587 1 807 2479 3092 4796 5537

1899 2122 600 675 847 1253 1686 3209 3220
1384 1587 533 693 1009 1398 1845 4244 4363
1381 1422 580 711 1124 1571 2117 3 466 3624
803 903 139 120 174 256 325 701 790
336 333 78 101 173 225 328 549 743
284 275 155 168 217 265 304 468 408
299 483 67 104 93 138 176 256 305
162 192 71 72 80 160 228 349 373
163 175 41 73 54 39 75 160 150

Bildtext: Antal utférda arenden per alder under de tre forsta manaderna 2022, for de 11 mest
utforda tjansterna. Den nedersta raden visar utférande av tjansten Bestall journalkopia.

3.5 Kombinerade tjanster

3.5.1 Inledning
Manga 1177-tjanster ar i dagslaget uppbyggda som en kombination av utforandetjanster och
oversikter. Exempelvis finns en lista (6versikt) med alla personens forskrivna lakemedel fran
vilken man kan utféra en forfragan om férnyelse av ett specifikt recept. Eller en lista 6ver alla
bokade tider d&r man kan vélja vilken tid man vill boka om. | en tj&nst kan man bestélla hem ett
provtagningskit och i samma tjanst se alla sina tidigare bestallningar och provsvar.

Kombinationen av att fa en dversikt och kunna utfora ett arende i samma tjanst ar logisk utifran
ett anvandarperspektiv med en vuxen anvandare. Men den blir problematisk nar det géller barn
och unga som inte méter varden som autonoma anvéandare utan dar vardnadshavare ocksa kan
och bor vara en del. Har behover framtida tjansteutveckling gora en tydligare atskillnad mellan
utforande och 6versikter, i kombination med att specifik information kan undanhallas fran den
digitala oversikten.

3.5.2 Exemplet provtagning
En 1177-tjanst som blev hdgaktuell under covid-19-pandemin var méjligheten att bestélla hem
ett provtagningskit. Innan pandemin fanns grunderna till en sadan tjanst under namnet Egen
provtagning och anvandes framst for klamydiatester eller for regelbunden provtagning av
invanare med vissa kroniska sjukdomar. Under pandemin gjordes manga och intensiva insatser
for att sa snabbt som mojligt anpassa tjansten for hemtester for covid-19 i stor skala, vilket
ocksa lyckades och Egen provhantering gick pa kort tid till att vara en av de mest anvanda
1177-tjansterna.
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Egen Provhantering
Dec 2019: 10 974 provtagningar
Dec 2021: 922 579 provtagningar

Bildtext: Under december manad 2019 hanterade tjansten Egen provtagning ungefar 11 000
provtagningar. Tva ar senare, under december manad 2021, hanterade samma tjanst drygt
922 000 provtagningar.

Manga familjer fick en forsta insikt om aldersgranser nar foraldrar forsckte boka hemtester for
covid-19 at hela familjen men inte kunde gora det at de barn som fyllt 13 ar. Alla tonaringar har
inte e-legitimation och under pandemin tog det ocksa langre tid att skaffa en sadan pa grund av
restriktionerna i samhallet. Alltsa blev det krangligt bade for manga unga och for deras
vardnadshavare. Om det hade funnits mojlighet i den tekniska plattformen att Gppna upp just
denna del specifikt for vardnadshavare sa hade det kunnat I6sa problemet, men det var inte
mojligt av tekniska skal. Pandemin visade hér pa den stora nytta som 1177:s digitala
invanartjanster kan ge, men ocksa pa de svagheter som finns i befintliga och delvis foraldrade
tekniska losningar. Behovet av en mer flexibel atkomst till olika tjanster aktualiserades.

En analys ur aldersperspektiv av en provtagningstjanst for covid-19 visar att nyttan med att
vardnadshavare kan bestélla provtagning at sina barn anda upp till 18 ar ar stor. Det ar rimligt
att vardnadshavare bade kan bestélla provet och se resultatet for att kanna till om deras barn har
ett virus som hotar bade barnet, familjen och det omgivande samhallet.

Det &r daremot inte lika sjélvklart att alla provtagningsomraden kan hanteras likadant. Digitala
provtagningstjanster for sexuellt dverforbara sjukdomar har funnits lange inom halso- och
sjukvarden med unga som sarskilt utpekad malgrupp. Ett inledande syfte var att underlatta for
fler att bade vaga och kunna testa sig efter oskyddat sex. Att ndgon inte testar sig trots
misstankar om smitta kan till exempel bero pa att man bor langt fran en mottagning eller inte
vagar besoka varden. Att kunna bestélla ett provtagningskit pa natet gor att varden blir mer
tillganglig och jamlik och det har ocksa periodvis lett till en 6kning av provtagningar,
exempelvis bland unga killar.

Klamydia ar, precis som covid-19, en anmalningspliktig sjukdom enligt smittskyddslagen.
Smittsparning maste goras och den som &r smittad ska fa instruktioner om vad som ar viktigt for
att inte fora smittan vidare. Klamydia kan ocksa ge allvarliga féljdsjukdomar om man inte far
behandling i tid eller inte skoter sin behandling. P4 samma sétt som vid covid-19 kan man
argumentera for nyttan av att vardnadshavare kan hjélpa en ung tonaring med att bestalla ett
sadant test och dven ha mojlighet att ta del av resultatet, med tanke pa de allvarliga
konsekvenser som kan uppsta. For alla tonaringar skulle det heller inte vara kansligt med
vardnadshavarens stod i ett sddant lage. Men de digitala testerna riktar sig delvis till en
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malgrupp som kanske inte skulle testa sig alls om vardnadshavare kunde fa kannedom om att de
haft sex. Risken for att unga undviker att uppsoka vard skulle da beh6va vagas in i en analys av
en provtagningstjanst for klamydia men inte i en liknande for covid-19.

Klamydiatester gar i dagslaget att bestélla dven via andra kanaler an 1177, exempelvis hos
privata natlakare eller natapotek. Den nedre aldern for nar man far anvanda tjansterna varierar
hos dessa aktorer. Natlakarbolag har vanligen en undre aldersgrans pa 16 ar for sina tjanster.
Manga natapotek eller andra webbtjanster for hemtester skriver inget om aldersgranser, men
oftast innebar betalningslésningarna att man maste ha fyllt 18 ar.

3.6 Bedomnings- och behandlingstjanster

3.6.1 Inledning
Det har ar formodligen det omrade som 6kat mest under de senaste aren och som ofta avses nar
begreppet digital vard anvands. Som tidigare avsnitt visat kan dversikter och utférandetjanster
vara av valdigt stor betydelse for invanare och ar darfor viktiga inslag i digital vard. Men
mojligheten att fa vard av vardpersonal i form av en bedémning, ett rad eller en behandling
direkt i en digital tjanst kan ge annu storre effekter for bade invanare och for halso- och
sjukvarden. Det ar ocksa en anledning till att landets regioner, med stod av Socialdepartementet,
under ett par ars tid har satsat mycket resurser pa programmet Forsta linjens digitala vard med
malbilden "digitalt nér det gér, fysiskt om det behovs”. Fokus for programomrédet &r att 6ka
tillgangligheten till halso- och sjukvard genom nya kontaktvagar och att framst hjélpa invanare
som har en ny eller akut fragestéllning och soker en forsta vag in i varden.

Manga mottagningar och sjukhuskliniker har ocksa upphandlat eller utvecklat digitala
vardtjanster som anvands vid behandling av kroniska sjukdomar eller som komplement till
fysisk sjukhusvard. Det kan galla exempelvis monitorering och matning av varden, digitala
halsokontroller och telemedicin. Det ar troligt att tillgangen till den har typen av tjanster via
1177.se kommer att 6ka kraftigt under de kommande aren, bland annat som en féljd av nara
vard-utvecklingen.

| det har avsnittet beskrivs dvergripande nagra bedémnings- och behandlingstjanster som
invanaren har eller kommer att ha tillgang till som 1177-tjanster och som behéver ha
aldersgranser.

3.6.2 1177 direkt — digitalt eller via telefon
Invanare har kunnat ringa telefonnumret 1177 och fa sjukvardsradgivning av sjukskoterskor
sedan 2006 i delar av landet och 2013 i hela landet. Sjukvardsradgivning pa telefon ges ocksa
vid vard- och halsocentraler och pa andra hall i halso- och sjukvarden. Det som ar speciellt for
1177 ar att invanaren inte behover kontakta en specifik mottagning kopplad till listning eller
folkbokféring. Samma kortnummer géller dver hela landet och dygnet runt. Sjukskoterskorna
arbetar efter ett kvalitetssékrat medicinskt beslutsstod som assisterar dem nér de gor
bedémningar, ger egenvardsrad eller hanvisar invanaren vidare i varden. Beslutsstodet och det
tekniska systemet forvaltas som en nationell 1177-tjanst medan sjukskdterskorna r anstallda
av, och i forsta hand arbetar for, en viss region. Mellan en del regioner och under vissa tider pa
dygnet férekommer &ven personalsamverkan dver regiongranserna.
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Vem som helst som har tillgang till en telefon kan ringa 1177. Man ombeds att ange sitt
personnummer men maste inte gora det. Om en minderarig ringer och far radgivning ska
sjukskoterskan be om samtycke for att kontakta vardnadshavare med information om de rad
som givits. Om den minderariga nekar samtycke ska sjukskoterskan gora en menprévning for
att se om den minderariga kan anses tillrackligt mogen for att sjalv kunna ta beslut, tillgodogdra
sig informationen och 6verblicka vilka konsekvenser beslutet kan fa. Om sjukskéterskan inte
anser att mognaden ar tillrackligt for alla dessa delar ska vardnadshavaren kontaktas trots att den
minderarige 6nskar nagot annat. Sjukskoterskan behdver da i forsta hand forsoka fa ett
telefonnummer till en vardnadshavare for att kunna ringa upp och i andra hand 16sa situationen
pa annat satt, exempelvis involvera andra delar av halso- och sjukvarden.

Sjukvardsradgivningen inom 1177 har utvecklats sedan en tid tillbaka sa att sjukskoterskor
ocksa ska kunna ta emot bilder pa symtom och genomféra videosamtal utover rostsamtalen som
lange varit basen i verksamheten. En annan aspekt pa samma utveckling ar att drygt hélften av
landets regioner har gjort en gemensam upphandling via Inera av en tjanst for digital
symtombeskrivning och beddmning, med majlighet aven till behandling. I en sadan tjanst kan
flera personalkategorier samarbeta, som lakare, sjukskdterskor, psykologer och sjukgymnaster.
Andra regioner har upphandlat liknande lésningar separat.

Sammantaget innebér detta att alla regioner nu gor en stor satsning pa att digitalisera forsta
linjens vard sa att invanare kan na stora delar av framfor allt primarvarden via flera digitala
kanaler dar rostsamtal, chatt, bild och video samspelar. Vissa regioner har redan tagit fram
processer for att inkludera aven specialistvard i samma floden. Samlingsnamnet 1177 direkt ar
tankt att anvandas for den har nya 1177-tjansten. Namnet ska signalera samma varden som
invanare vant sig vid nar det galler sjukvardsradgivning via telefon och webb, men kunna cka
tillgangligheten och erbjuda fler kanaler och kompetenser.

Sa fungerar 1177 direkt

Logga in med Svara pa fragor
e-legitimation om dina symtom

AN

@ i Vdbetoy b A
Q@ &3 é% | L%{ v

Fa egenvardsrad Chatta med Fa en bokad
vardpersonal tid med varden
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Bildtext: En beskrivning av tjansten 1177 direkt, text och bild fran webbplatsen 1177.se

Till skillnad fran rostsamtal innebér digital kontakt att invanaren maste logga in i 1177-tjansten
och identifiera sig med e-legitimation. Det blir alltsa aktuellt att enas om aldersgranser for unga
och vérdnadshavare utférande &ven har. Aldersgranser kommer att styra ungdomars méjligheter
att anvanda tjansterna sjalvstandigt, utan vardnadshavare, och vardnadshavares mojligheter att
soka digital vard for sina barn och ungas rakning. Inloggning innebar ocksa att de digitala
tjansterna har mojlighet att sakerstalla identitet och koppling mellan barn och vardnadshavare.

De privata natlakarbolagen har vanligen 16 ar som nedre aldersgrans for unga och tillater
vardnadshavare att logga in och soka vard, samt utféra arenden at sina barn och unga anda upp
till 18 ars alder. For invanare som véxlar mellan natlakartjanster och 1177-tjanster upplevs det
troligen som forvirrande att aldersgranserna &r sa olika inom samma halso- och
sjukvardssystem.

Sveriges regioner och kommuner, SKR, organiserar en kunskapsstyrning av halso- och
sjukvarden, bland annat med hjélp av 26 sa kallade nationella programomraden, NPO. De bestar
av experter med bred kompetens inom respektive omrade, och representation fran samtliga
sjukvardsregioner. Ett programomrade har ansvar for barn och ungdomars halsa och startar
under 2022 ett nytt insatsomrade om digitala vardmoten for att sakerstalla att de uppfyller barns,
ungdomars och vardnadshavares krav och behov. Aldersgranser kommer darfor att diskuteras i
programomradet och eventuellt inom flera grupperingar. Den har utredningen ger sitt bidrag till
diskussionen genom att ta med den hér typen av tjanster i sina forslag.

3.6.3 Digital vard riktad till unga
Manga regionala vardtjanster och natlakartjanster riktar sig oftast till hela befolkningen. Men
det finns ocksa digitala tjanster som riktar sig specifikt till unga, som framfor allt landets
ungdomsmottagningar varit tidiga med att utforma. Unga kan vanligen genomfora digitala
tidsbokade eller drop-in-mdten med barnmorskor, kuratorer och sjukskoterskor i tjansterna.

| dessa tjanster anger en del mottagningar en nedre aldersgrans, ofta 12 eller 13 ar, medan andra
inte anger nagon nedre grans, utan enbart staller krav pa inloggning med godkand e-
legitimation. Som Gvre aldersgréans har de flesta mottagningarna har 23 eller 25 ar. Totalt
innebar det ett stort aldersspann med olikheter i mognad och behov och ungdomsmottagningar
har ocksa ett valdigt olikartat uppdrag beroende pa var i landet de finns.

Ingen av dessa tjanster levererar nagon information till tjansten Journalen, vilket gor att
ungdomen inte i efterhand kan se dokumentation fran vardbesoket dar, oavsett alder. Detta ar
aven fallet for manga andra digitala tjanster som invanare anvander i varden, vilket gor att i
nulaget har den éversikt som invanaren far i Journalen en 6vervikt av dokumentation fran fysisk
vard.

Barn- och ungdomspsykiatrin, BUP, har farre digitala tjanster &n ungdomsmottagningarna over
landet, men de finns. | Skane kan unga upp till 18 ar chatta anonymt med BUP under vissa tider.
Ungdomar med e-legitimation kan skicka en kontaktforfragan via 1177 till BUP som svarar
digitalt, men svaret innebdr att man bokar in ett telefonsamtal som nésta steg.

3.6.4 Digitala behandlingsprogram
Via 1177.se kan invanare erbjudas olika behandlingsprogram genom en nationell teknisk
plattform som kallas Stod och behandling. Invanare far antingen en inbjudan till ett program av
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en behandlare eller kan sjalvstandigt paborja ett Gppet program som en region erbjuder. Ofta
finns kontakt med en eller flera behandlare fran halso- och sjukvérden, men det finns ocksa rena
sjalvhjalpsprogram. Exempel pa behandlingar &r KBT for oro, angest eller ssmnproblem och
behandlingar for olika beroenden.

Tjansterna utformas och erbjuds ofta pa mottagningsniva, ibland pa regional niva, vilket gor att
det inte finns en heltdckande bild dver hur det ser ut med aldersgranser inom alla
behandlingsprogram. Vissa riktar sig specifikt till barn och unga eller till féréldrar, men
merparten riktar sig mer generellt till patienter, och det framgar inte tydligt hur erbjudandet ser
ut om patienten exempelvis &r i yngre tondren och har en vardnadshavare som 6nskar eller bor
vara involverad. Pa samma satt som beskrivits for andra tjanster i det har kapitlet ar det viktigt
att varje behandlingsprogram gor en genomgang av nytta kontra risker for unga anvandare och
vad som bor galla for vardnadshavares majligheter att fa atkomst till information eller delta pa
annat sétt. Det géller ocksa for dokumentation fran behandlingarna om den ska kunna nas i
efterhand via Journalen.

3.7 Konto, inkorg, meddelanden och kallelser

For att anvanda digitala tjanster via 1177.se behover en invanare forst av allt logga in med giltig
e-legitimation och skapa ett konto. Kontot 6ppnar en startsida déar tillgangliga tjénster visas.
Som kontoinnehavare far man ocksa en inkorg, en slags digital brevliada. Om man som invanare
sjalv kontaktar varden i en utférandetjanst hamnar svaret i inkorgen. Vardpersonal kan ocksa
initiera drenden genom att skicka en digital kallelse eller ett meddelande till inkorgen. Invanare
som vill kan fa notifieringar via sms eller mejl genom installningar i kontotjéansten.
Notifieringen visar enbart att det finns ett arende, och inte vad det handlar om. Det ser man forst
efter inloggning, genom att 6ppna inkorgen.

Kontot och inkorgen &r personliga. Barn och unga som har en giltig e-legitimation kan skapa ett
konto sjalva, oavsett alder. Men barn upp till 13 ar behover inte skapa ett eget konto for att
vardnadshavare ska kunna se deras information eftersom den gar att se genom vardnadshavarens
egen inloggning. Nar barnet fyller 13 avslutas vardnadshavarens atkomst och barnet behéver
skapa ett eget konto om digitala tjanster ska kunna anvandas. Som vi sag tidigare innebéar det
faktum att vardnadshavares atkomst forsvinner nar barnet fyller 13 att antalet tjanster som utfors
digitalt i ldrarna 13 — 16 ar betydligt lagre an for barn i aldrarna 10 — 12.

Utredningen har konstaterat att inga halso- och sjukvardstjanster eller verksamhetssystem fullt
ut tar hojd for att hantera barn som anvandare, dar vardnadshavare ocksa behover vara med i ett
anvandarflode. Alla tjanster ar utvecklade utifran att en vuxen, autonom, invanare moter halso-
och sjukvarden. Vardnadshavare har anda fatt tillgang till sina barns innehall och &renden
genom tekniska I6sningar och design av 1177-kontot, upp till 13 ars alder. Om tjansterna ska
kunna fa 6kad anvandning behdver de utvecklas sa att exempelvis barn och vardnadshavare har
egna vyer dar de kan se delvis samma, delvis atskild information dnda upp till 18 ars alder.

4. Behovsgrupper - barn och féraldrar som
berors
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| det hér kapitlet beskrivs de olika undergrupper av barn, ungdomar och foraldrar som pa olika
satt kan paverkas av aldersgranser i 1177-tjanster. Grupper diskuterades aven nar det befintliga
ramverket for tjansten Journalen togs fram, men da praglade gruppen barn och unga med behov
av skydd fran vardnadshavare diskussionen. Deras utsatthet bidrog till att ett generellt stopp
infordes for vardnadshavares digitala dtkomst till journal och Gvriga 1177-tjanster fran att barnet
fyllde 13 ar. Deras utsatthet bidrog ocksa till beslut om den ungas egen direktatkomst till
Journalen forst vid 16 ars alder genom argumentet att man vid 16 ar alder har battre majlighet
att varja sig mot vardnadshavares (eller andras) krav pa att man sjalv loggar in och visar upp sin
information.

Med fortsatt hansyn till denna utsatta grupp har utredningen denna gang ocksa férdjupat sig mer
i andra risker, till exempel for de barn som har komplexa eller langvariga behov av vard. Dessa
barn och deras foraldrar riskerar att hamna utanfor de nyttor som digitaliseringen medfér och
den trygghet som uppnas av stod for att kunna boka tider, ha koll pa lakemedelslistor och lasa
anteckningar i journalen efter vardbesok.

Alla barn och unga har utifran ett rattighetsperspektiv langtgaende rétt att ta del av uppgifter om
sig sjalva, en ratt som i manga lagen ocksa galler vardnadshavare i rollen som barnets
stallforetradare. Aven om direktatkomst via 1177 inte &r en skyldighet, utan en mojlighet for
vardgivare att erbjuda bor en inskrankning for vissa grupper, som unga tonaringar och deras
vardnadshavare, vara valmotiverad. Den kanske storsta utmaningen for utformningen tjanster ar
att vardnadshavaren har ett ansvar och ett uppdrag for barnet fram till 18-arsdagen, men
samtidigt inte en oinskrankt ratt till alla uppgifter om barnet i varden. Exempelvis maste en
vardnadshavare kunna soka vard at sitt barn under hela uppvéxten, men har inte sjalvklart ratt
att lasa det som skrivs i journalen vid sjalva besoket. | vissa fall rader ocksa sekretess mot
barnet sjélv, sa specifika informationsméangder maste kunna undanhallas bade for barnet och for
vardnadshavaren, efter individuell bedémning i hélso- och sjukvarden.

35



Aldersgranser i 1177-tjanster Rapport fran Inera Senast andrad
Version 1.0 2022-08-26

INEera

¥
H
5
g
H
g
*

4 BEHOY AV HJALP * i EEHOV AY SKNDD ¥ 0 =
) 4 ) 4
& 8
-
Yo yo

Barn och unga med stort behov av stéd ‘Mittgruppen”. Antaganden pd gruppniv Barn och unga med stort behov av skydd
fran vardnadshavare och Aldersgrinser fran vardnadshavare

Bildtext: En illustration som visar hur vissa barn och unga (till vanster i bilden) har stort behov
av stod bade fran vardnadshavare och fran halso- och sjukvardspersonal i olika
vardsituationer. | andra situationer (till hdger i bilden) finns stort behov av stod fran personal i
att skydda barnet fran vardnadshavarens insyn och kontroll. I dessa fall krévs ofta manuella
atgarder fran personal som kompletterar de generella aldersgréanser som sétts genom ett
antagande om mognad och behov av en mittgrupp.

4.2 Tonarstiden, en viktig period

I barnkonventionen beskrivs barnets rattigheter, och en av dem é&r att ha en vardnadshavare som
kan ge ledning da barnet utévar sina rattigheter (artikel 5). Formuleringen dverensstammer med
barnets stallning som patient i svensk vard. Det &r barnet som ar rattighetsbararen, men i vissa
lagen ska ledning och rad ges av vardnadshavaren som &r barnets stallforetradare. Allteftersom
barnets egna formagor utvecklas ska i praktiken vardnadshavaren gradvis och ansvarsfullt kliva
tillbaka. Samspelet med varden ar avgdrande, dar personal fran tidig alder ska véanda sig till
barnet och pa alla satt underlatta for barnet att vara huvudpersonen.

For gruppen barn med flera eller langvariga kontakter med varden ar évergangen fran att vara
barn till att bli tonaring och sedan vuxen riskabel. Fran att regelbundet ha kallats till besok av
barnsjukvarden, BUP eller habiliteringen hamnar den unga i en eller flera verksamheter for
vuxna och forvantas ta ett storre eget ansvar fran en dag till en annan. Majligheten for foraldern
att hjalpa till minskar drastiskt och ibland helt. Under samma tid genomgar den unga ofta en
intensiv period av kanslor, relationer, identitetsfragor och méten med olika riskmiljoer.
Riskerna med att tappa eller minska kontakten med varden under denna transitionsperiod &r
betydande, vilket kan leda till samre hélsotillstand for den unga vuxna.

En tydlig rekommendation fran WHO (Global Standards for quality health care services for
adolescents) och fran forskning &r att borja tidigt med att aktivera den unga patienten. De barn
och ungdomar som vill och kan anvénda digitala tjanster i varden ska alltsa medges gora det i sa
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hog grad som moéjligt. Overgangsperioden ska helst ske genom ett samspel mellan den unga
patienten, vardnadshavare och halso- och sjukvarden. | dagslaget finns majlighet i tjansten
Journalen att manuellt medge individer, bade barn och vardnadshavare, tidigarelagd eller
forlangd tillgang till sin journalinformation. Men utredningen kan konstatera att detta anvands i
valdigt Iag utstrackning inom manga verksamheter. Exempel finns i avsnitt 3.2.3.

4.3 Nar barn och unga behéver skydd

4.3.1 Inledning
Utformningar av digitala tjanster och aldersgranser kopplade till dem far inte medféra
forsamringar eller 6kad utsatthet for unga som har behov av skydd. Har gors en summering av
olika skydd som barn har ratt att fa ta del av.

4.3.2 Skydd mot att lasa uppgifter om sig sjalv eller andra
Att som patient fa del av uppgifter om sig sjélv ar en rattighet oavsett alder och hélso- och
sjukvarden har en skyldighet att Iamna ut dem. Men néar det galler minderariga ska hélso- och
sjukvarden ocksa beakta bestammelsen om barnets basta och att information ska anpassas till
mottagaren.

Exempel pa nér det kan vara kansligt for ett barn eller en ungdom att ta del av sin journal & om
det finns oké&nsliga formuleringar om barnet sjélv eller om foraldrar, eller faktauppgifter om
familjen som barnet inte kanner till. Dessa uppgifter behdver och boér ofta inte finnas i en
journal, men anda hander det att beskrivningar av egenskaper och asikter finns nedskrivna
eftersom journalen &r ett arbetsredskap for hélso- och sjukvardspersonal.

En ung person med mindre mognad och livserfarenhet &n en vuxen kan bli hardare drabbad av
att lasa om asikter och egenskaper som rér barnet sjalv eller barnets anhériga. Det kan ocksa
vara svarare for barnet att vaga prata med nagon om det som barnet har last och uppfattat. Ett
nordiskt forskningsprojekt 2om hur patienter upplever tillgangen till journal via nétet redovisar
bland annat svar fran unga anvandare, 15-19 ar, i en nyligen genomférd enkatundersokning av
Josefin Hagstrom, doktorand vid Uppsala universitet och deltagare i forskningskonsortiet
Dome*. Dér finns ett par exempel i fritext pa vad de unga anvéandarna har ként sig sarade av vid
lasningen.

”Forsta ordet var overviktig, fast det inte hade nagot med mitt besok att gora.”

” Psykologen beskrev mig pa ett satt som jag sjalv inte alls kande att jag betedde mig pa och var
ganska kall och rak i sitt skrivande.”

”Min far skyllde allt p4 min mor.”

8 https://nordehealth.eu
4 https://domeconsortium.org/
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Av de unga som besvarat enkaten ansag lite mer an halften att det finns vissa typer av
halsoinformation som &r sarskilt kanslig, till skillnad fran den vuxna gruppen dar strax under
halften ansag det. Exempel pa vad ungdomar markerat som kanslig halsoinformation i enkéten
ar psykisk ohalsa, sexuell hélsa, familjerelaterade trauman, livshotande sjukdomar och vikt.

4.3.3 Skydd mot att vuxna kraver tillgang
Svensk grundlag, europakonventionen och barnkonventionen har starkt skydd for privatliv och
integritet. Saker atkomst till digitala tjanster kraver identifiering med bank-id. Det har flera
fordelar, exempelvis att det alltid gar att spara inloggningar i efterhand. Men risken finns alltid
att individen tvingas logga in med sitt eget bank-id av ndgon annan.

Nar vardnadshavare for att sjalva fa ta del av uppgifter tvingar eller dvertalar en minderarig att
logga in &r det ett brott, men ett osynligt brott som sallan kan sparas eller stoppas. Risker for
detta finns inte enbart for barn och unga som lever i det som brukar kallas hederskultur utan
aven for barn i allvarliga vardnadstvister, eller da ena vardnadshavaren har skyddad identitet.
For manga kan det formodligen vara svart med gransen mellan vad som &r att hjalpa tonaringen
att logga in och vad som ar att tvinga sig till insyn.

| dagsléaget finns en stor kannedom hos vardnadshavare om vilka tjanster som normalt sett finns
vid inloggning. Om exempelvis Journalen inte syns for att den ar forseglad kan det leda till
stOrre utsatthet for den unga &n om tjansten vore synlig men dar specifikt ké&nslig information
saknades for att den dolts av halso- och sjukvardspersonal. En férseglad och helt stangd digital
tjanst kan ocksa innebéra en forlorad kanal for ungdomen sjélv och darmed en 6kad utsatthet.

4.3.4 Skydd mot att utsattas for vald
Vald mot barn kan ta sig uttryck i manga olika former av fysisk och psykisk misshandel. En
eller bada foraldrarna kan vanvarda barnet eller éverdriva symtom hos barnet som kan leda till
onddiga undersokningar och behandlingar. Till vald hor ocksa barnfridsbrott, da barn tvingas
bevittna vald i nara relationer och hedersvald ar en form av vald mot flera av barnets rattigheter.

Det behdver finnas kunskap och hos halso- och sjukvardspersonal om att digitala tjanster ibland
anvands som en del av vald mot barn, och om hur personal ska agera vid forsta misstanke om att
det sker. Det finns teknisk funktionalitet for skydd i tjansten Journalen, men utredningen kan
konstatera en relativt Iag anvandningen av manuella skyddsatgarder i praktiken. Det ar
exempelvis fa fall da tjansten Journalen forseglas tillfalligt av personal i jamforelse med den
mycket hdgre mangd orosanmalningar som gors av personal varje ar. Att barnet sjalv kan agera
for att forsegla tjanster &r inte ett tillrackligt skydd, dven om det ocksa givetvis ska vara en
mojlighet. Det behover troligen finnas tydligare rutiner i halso- och sjukvarden for att en
misstanke om vald snabbt ska medféra begransning av atkomst till tjanster, som darefter kan
slas pa igen om utredningen visar att misstanken saknade grund.

4.4  Nar barn och unga behdver stéd

Trots att skyddsatgarder troligen anvands for lite inom omradet digitala tjanster sa ar det
betydligt fler barn som fatt sina uppgifter skyddade &n barn och vardnadshavare som fatt
utokade mojligheter till atkomst nar de behdvt det. Skydd prioriteras ofta framfor starkt
delaktighet. Men for manga barn med komplexa behov och en stor méngd vardkontakter kan
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vardnadshavarens forlangda majlighet till journalatkomst vara en mycket viktig faktor for god
vard. Anda beviljas forvanansvart fa forlangningar for vardnadshavare.

Ett exempel fran Region Jonkoping visar att det under hela 2021 endast var 34 vardnadshavare
som fick forlangd direktatkomst till tjansten Journalen. De flesta fall rérde barnmedicinska
mottagningar och barnhabilitering. For yngre tonaringar som vill och kan ta en aktiv roll i sin
vard kan atkomst till journal tidigarelaggas, men i exemplet fran Jénkoping var det under 2021
bara en (1) tonaring som beviljades detta. Det finns inte skal att tro att det ser annorlunda ut i
landets Gvriga regioner aven om utredningen inte haft mojlighet att fa fram en heltackande
statistik. | ett radioinslag fran Sveriges Radio i juni 2022 ®ges ett annat exempel fran
barncancervarden. Exemplet kopplas till att en statlig utredning ska tillsattas for att utreda
aldersgranser, men familjen i det aktuella exemplet hade kunnat fa tillgang till Journalen &ven
med dagens regelverk, efter bedémning av verksamhetschef.

Erfarenheter fran de tio ar som tjansten Journalen funnits &r alltsa att de individuella
mojligheterna till tidigarelagda och forlangda atkomster inte anvands sarskilt mycket inom
halso- och sjukvarden. Medarbetare som kanner till att mojligheterna finns beskriver att de ofta
ar osakra pa hur de rent praktiskt ska gora, eller anser det vara for krangligt eller tidskravande.
Manga kanner inte till att mojligheterna finns eller har inte kommit i gang med att anvénda sig
av dem.

Utredningen kan konstatera att oavsett vilka aldersgranser som sétts for digitala tjanster sa
behover kunskap, rutiner och stod for de manuella kompensatoriska atgarderna forstarkas i
halso- och sjukvarden. Lagstiftningen &r tydlig med att halso- och sjukvardspersonal har ansvar
for att utfora individuella risk- och mognadsbedémningar oavsett om varden ges fysiskt eller
digitalt.

4.5 Olika behovsgrupper som "personas’

45.1 Inledning
Nér digitala tjanster utvecklas &r en vanlig arbetsmetod att gruppera och presentera olika
anvandarbehov genom representativa men fiktiva personer, som ibland ocksa kallas personas
eller personor. Utredningen har valt att anvénda sig den metoden och tagit fram korta
beskrivningar av sex fiktiva ungdomar och deras behov inom halso- och sjukvarden med fokus
pa digitala tjanster. E-halsomyndigheten har anvant sig av samma metod i sin pagaende
utveckling av Lakemedelskollen. Utredningen har utgatt fran det materialet men delvis arbetat
om och kompletterat det med ytterligare ett par behovsgrupper for att representera de olika
behov som fangats genom enkater, intervjuer och pa andra sitt.

5 https://sverigesradio.se/artikel/fick-inte-se-sin-cancersjuke-sons-journal-pa-natet-regeringen-
lovar-andring
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4.5.2 Jasmin
Jasmin ar 17 ar och lever i en hederskontext. Hon &r standigt bevakad och kontrollerad av sina
foraldrar och sin dldre bror. Jasmin har inlett ett férhallande med en &ldre kille pa skolan och de
traffas i smyg. Tack vare att en larare slappte i vag henne pa ett lakarbesok pa lektionstid har
hon lyckats fa p-piller forskrivna. Skulle foraldrarna ana ordd ar hon saker pa att de skulle
forsoka fa reda pa allt, exempelvis genom att tvinga henne att anvanda sitt bank-I1D for att visa
sina e-tjanster, eller bestalla ett bank-ID i hennes namn for att sjalva anvanda det. | samband
med att Jasmin far p-piller forskrivna fragar hon var informationen om bescket och receptet
kommer att registreras och vem som kan se det.

Jasmins behov inom omradet information att skyddas fran sin familjs kontroll och att inte
riskera att uppgifter fran hélso- och sjukvarden som kan skada henne nar familjen nar hon soker
vard. Hon har givetvis ocksa behov av att nagon ser hennes situation och hjéalper henne med att
komma ur den.

453 Tyra
Tyra ar 14 ar och gar igenom en jobbig pubertetsperiod i livet. Det gar bra i skolan, men socialt
har hon haft svart att hitta kompisar och ofta kéant sig ensam. Hon fick mens tidigt och har
valdigt ont vid mens, ibland svimmar hon. Hennes foréldrar vet om hennes situation och vill
hjalpa henne, men de vet ddremot inte om att Tyra har borjat ha sex med en lite &ldre kille som
hon sdger bara ar hennes kompis. De vet inte heller att hon ibland skar sig sjalv. Tyra gar sjalv
till en ungdomsmottagning. Hon beréattar dar bade om sina mensbesvar, att hon har sex med sin
kille och att hon ibland skar sig nar hon mar daligt.

Tyras behov ar bade stod av sina foraldrar som hon har en bra relation med och stdd fran halso-
och sjukvarden med sina aktuella fysiska och psykiska besvar. Samtidigt som hon behéver och
vill ha stod sa vill hon ocksa vara sjélvstandig.

45.4 Noah
Noah ar 16 ar och ganska omogen for sin alder. Han behover mycket paminnelser fran bade
foraldrar och fran skola for att skolarbetet ska fungera. Han hanger mest med sina kompisar och
spelar fotboll eller dataspel. Noah har astma som kréver regelbunden behandling.

Noahs behov &r att fa hjélp och stod fran sina foraldrar tills han sjalv fatt en stérre mognad, bade
med skolarbetet och med vardkontakter.

455 Emilia
Emilia &r 15 &r och Noahs syster. Hennes foraldrar upplever henne som mer sjélvstandig och
tidigare mogen an Noah trots att hon har en ADHD-diagnos. Emilia har ocksa en kronisk
tarmsjukdom som bade innebar mycket kontakt med varden och mycket egenvard hemma.

Emilias behov &r att fa stod av sina foraldrar samtidigt som hon bade vill och kan skéta mycket
sjalv. Hon kallas till manga olika moten och kontroller for sina olika diagnoser och har bade
lakemedel och hjalpmedel att halla koll pa.
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456 Udai
Udai &r 15 ar och har diabetes typ 1 sedan 10 ars alder. Han tranar mycket och hans framsta
hobby &r fotboll. For att kunna vara sa aktiv som han vill vara behéver han ta ansvar for sitt
maende och hela tiden ha koll pa sitt blodsocker. Det gor han med hjélp av en app. Eftersom
Udais foraldrar inte talar svenska skoter Udai de flesta vardkontakter och bestallningar av
insulinpumpar och andra tillbehor pa egen hand.

Udais behov &r att fa vardpersonalens stdd i att sa smidigt som méjligt hantera sin sjukdom
oavsett hur hans livssituation ser ut, bade nu och nar han blir dldre och eventuellt far perioder av
att inte orka vara lika duktig med att skéta sin diabetes som han ar nu. Han har en bra relation
till sina foraldrar men de har egna problem och har svart att ta en aktiv roll i relation till
myndigheter och samhélle.

457 Meseret
Meseret ar 14 ar och har bade en utvecklingsstérning och fysiska funktionsnedsattningar.
Hennes mamma ar ensamstaende med tva barn och tar huvudansvaret for sin dotters
interaktioner med hélso- och sjukvarden.

Meserets behov ar att fa sa mycket hjalp som mojligt, bade fran sin mamma och fran halso- och
sjukvarden.

4.5.8 Intervjuer
Inom utredningen har fyra djupintervjuer gjorts med ungdomar som, tillsammans med annan
kunskap, bidragit till att utforma de fiktiva personerna i férra avsnittet. Har finns en kort
sammanfattning av ett par centrala omraden som ungdomarna beskrivit i intervjuerna.

En intervju har genomforts med en ung kvinna som lever gémd med skyddade personuppgifter
sedan cirka fyra ar. Hennes bakgrund liknar Jasmins ovan. Men nu har hon uppnatt
myndighetsalder och studerar pa en annan ort. Hon sokte hjéalp hos BUP forsta gangen vid 9 ars
alder och har sedan vid ett flertal tillfallen sokt hjalp via elevhalsan, ungdomsmottagning och
BUP. Det var forst vid cirka 17 ars alder som hon upplevde att hon borjade bli trodd av varden.
Foraldrarna holl upp en fasad och sa att hon 1jog och var sjuk. Detta vagde tungt hos varden.
Hon anser att skolan &r den enda majligheten for att na ungdomar i hennes situation med
information om digitala tjanster och instéllningar som man kan gdra i Journalen. Att det finns
mojligheter till att gora installningar och att personal kan skriva anteckningar under sokord &r
bra, men innebar anda en risk.

”Det ar battre &n ingenting att kunna forsegla Journalen, men det &r ett stort ansvar att
lagga pa ungdomen och man behdver garantier for att det inte syns att det ar gjort. Min
pappa hotade med att begéara ut Journalen. Jag vet att han blev nekad en géang for da
ringde varden till mig och jag kunde saga nej.”

- ”Man maéste sdga till fordldrarna att ”vi pratar alltid enskilt med barnet” annars har man
ingen mojlighet att kunna beratta hos till exempel BUP. Jag kunde inte sdga “ja” till
fragan om jag ville prata enskilt eftersom mina foraldrar satt bredvid. Det hade blivit en
jattefarlig situation efterat. »
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- ”Det viktigaste ar att ingenting fran ungdomsmottagningen, BUP eller elevhalsan visas
upp i Journalen. Och ingenting som ror sexuell hélsa, psykiskt hdlsa och
hemfdrhallanden. Det kan ocksa vara kansligt vem man har traffat inom varden, till
exempel om lakaren pé vardcentralen ar en man. Men méten dar foraldrarna varit med
maste ju synas. Annars kan de forsta att ndgot ar gjort med Journalen. ”

- ”Det &r jatteviktigt att det journalfors. S& man maste anvanda de olika skyddsatgarder
som finns. For mig blev det problem nér jag skulle géra en polisanmalan. Da fanns inte
allt dokumenterat. ”

- 7Skolan ar enda majligheten att tala med en vuxen, den ar ett lufthal. Att kunna gora
installningar dar hos till exempel elevhalsan, utan att foraldern far reda pa det hade varit
bra. Men jag tror man behover informera om detta flera ganger. Man ér inte alltid
mottaglig.”

Den unga tjej som inspirerat till personen Tyra hade en problemfylld pubertetsperiod men med
foraldrar som hon i grunden har en bra relation till.

”Nar jag var 14 ville jag absolut inte att mina foréaldrar skulle fa veta nagot om vad jag
holl pa med, men sen nar de lyckades ta reda pa det sa blev det &nda bra. Och nu néar jag
ar 17 kan jag ju se att jag verkligen behtdvde deras hjalp mycket mer &n vad jag forstod
da.”
Tyra gick till ungdomsmottagningen, och for henne var det viktigt att de tydligt beskrev sin
tystnadsplikt och att hon inledningsvis, vid de forsta besdken, kunde kdnna sig trygg med att
foraldrarna inte skulle fa veta nagot om hennes funderingar. Daremot blev hennes mamma
ombedd att félja med Tyra pa en utredning av hennes svara menssmartor som ledde till remiss
och behandling pa en sjukhusklinik. Tyras foraldrar lyckades anda pa egen hand ta reda pa
hennes sexuella relation och hennes sjalvskador. De hjalpte henne att fa behandling i en
tonarsgrupp pa BUP, och gick sjalva i en foraldragrupp som BUP ordnade. Gradvis blev
tillvaron lugnare for Tyra, och hon slutade skada sig sjalv.

»Jag hade inga bra kompisar pa den tiden. Sa jag sokte mig till andra som ocksa var
utanfdr, och det var ndstan som ett slags mode att man skulle skéra sig sjélv for att visa
att man var speciell pa nagot satt. Nu i efterhand kanns det sa dumt, och jag har jattefula
arr pa kroppen. Men jag slutade innan det gick for langt. Och det var samma sak med
sex, jag ville liksom utsétta mig for jobbiga situationer ddr ett tag. Mina féraldrar gjorde
ingen stor sak av att jag borjat ha sex, men de var ledsna for att jag madde sa daligt och
for att jag inte hade berattat nagot for dem.”

Nar det galler atkomst till digitala tjanster och innehall sager Tyra att hon tycker att det borde
finnas tydliga regler for att ungdomar som soker vard sjalva alltid ska tillfragas om ifall de vill
dela informationen med sina foraldrar eller inte. Om de inte vill det ska det tas hansyn till, sa att
den unga kanner fértroende for varden och vagar beratta om sina verkliga problem. Men om
vardpersonalen sen anda maste involvera foraldrarna sa forstar Tyra det, &ven om hennes 14-
ariga jag hade stretat emot.

”Jag trodde ju att det varsta som skulle handa var att mina foréldrar fick veta mina
hemligheter, men sa var det ju inte. Och egentligen hjalpte de mig nastan mer &n
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vardpersonalen gjorde. Det var skont att fa ga sjalv till varden, men foraldrarna finns ju
liksom omkring en hela tiden och vet mycket mer om en. Fast det &r ju ocksa det man
pa nagot satt vill protestera mot i tonaren. Man &r inte s& genomtankt nar man ar 14.”

For den unga kille som inspirerat till personen Noah ar det egentligen helt ointressanta fragor
som stalls i intervjun med honom. Han har svart att satta sig in i varfor han skulle vilja ha nagon
inblick alls i den vard som ges till honom, och tycker att det ar sjalvklart att hans foréaldrar ska ta
hand om den at honom.

”Alltsa, jag har typ inga problem, eller, jag har ju astma da, men det har jag haft sen jag
var liten sa det &r jag sa van vid. Och ibland far jag nageltrang som vaxer in i huden sa

da maste jag ga till vardcentralen dar vi bor och fa hjalp att klippa bort delar av nageln.
Men da féljer alltid mamma med, och det ar alltid hon som ringer och bokar tid och sa.
Och pappa brukar hamta ut mina mediciner eller kopa dom pa néatet.”

”Om jag sjalv skulle behova skéta mina mediciner da skulle jag helst vilja ha nan app
som kunde paminna nar det ar dags att férnya recept och sant. Jag har en san app i
skolan som sétter upp listor pa vad jag ska komma ihag en viss dag och sant. Det &r bra,
men jag vet inte om det finns sana appar for mediciner.”

”Nar det var pandemi var det mamma som fixade allt med tester och vaccinationer och
sant. Hon tjatade pa mig att jag skulle komma och logga in med mitt bank-I1D och det
var alltid nagot strul. Men det fixade sig ju till slut. Jag behdvde inte gora nat sjalv, och
det var skont. Det ar liksom inget intressant att halla pa med vard och sant, och da
glémmer man latt det, i alla fall gor jag det.”

Intervjun med en ung tjej som inspirerat till personen Emilia handlar ocksa mycket om att
foraldrar bor ha stora maojligheter att fa insyn och kunna ta aktivt ansvar, samtidigt som den
unga kan gora mycket sjalv.
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»Jag var bara 9 ar nar jag fick min diagnos som &r en kronisk sjukdom och som kraver
mycket behandling i perioder. Lange var det mina foraldrar som skétte allt och som héll
reda pa alla vardbesok. Det var ju inget jag var sarskilt intresserad av sjalv, och nar man
ar 13 ar ar man fortfarande ganska mycket ett barn. Det &r en for tidig alder att lagga allt
ansvar pa barnet sjalv.”

”Numera tar jag ett storre ansvar sjalv, men jag tycker fortfarande att det &r skont att
mina foraldrar har koll och bryr sig. Sen finns det forstas vissa saker som jag inte tycker
att de behdver veta, som att jag har tagit ett dagen efter-piller till exempel. Det borde
vara mojligt att undanhalla sddant som ungdomar inte onskar dela med sina foraldrar,
om det inte &r nagot som foraldrarna verkligen maste veta.”

”Nar man blir aldre och ska borja ta ansvar for sin sjukdom sjalv behéver man en
introduktionstid, det &r inget som funkar fran en dag till en annan. Foraldrarna behdvs
for att hjalpa till 1ange dven nér man borjar ta eget ansvar. Och om det inte funkar med
foraldrarna skulle vardpersonal beh6va hjalpa till.”

”Jag har anvant Journalen nu nér jag blivit aldre for att titta tillbaka i min
sjukdomshistoria och forsta battre olika saker som hande nar jag var liten. Det ar valdigt
anvandbart. Och ofta far man fragor fran lakare som hur lange nagot har pagatt eller nar
nagot har hant, och det minns man ju inte. Sa da kan man kolla upp det.”

Senast andrad
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4.6 Digital enkat till ungdomar

Under april och maj 2022 har en digital enkét riktad till ungdomar legat 6ppen for att
utredningen ska kunna fa in en storre mangd synpunkter an de som kommer fram via
djupintervjuer eller via erfarenheter fran halso- och sjukvardspersonal. Enkaten har spridits med
hjalp av regionala foretradare, exempelvis dér det har funnits regionala barn- och ungdomsrad.
Den har ocksa spridits via en del intresseorganisationer och patientorganisationer som samlar
ungdomar, som Unga reumatiker med flera. Vissa unga har ocksa spridit enkaten till
klasskamrater och vénner.

Enkaten &r anonym, men manga har valt att lamna sina mejladresser for mojliga foljdfragor,
vilket gor att det gar att ateranvanda materialet i fortsatt arbete om man vill stélla fler och
djupare fragor till de som valt att svara och lamna sina kontaktuppgifter.

Utredningen ser enkaten som en slags 6gonblickshild som inte kan anses ge nagon heltackande
bild av vad unga tycker, eftersom det ar slumpartat vilka som haft tillgang till den och kunnat
svara. Men resultatet kan anda tillféra nagot till diskussionen om vad barn och unga sjélv anser
om fragorna.

Totalt har enkaten besvarats av 200 personer, varav strax 6ver halften ar 6ver 18 ar men
besvarar enkéten utifran hur deras “yngre jag” skulle ha resonerat. Ungefér tio procent av de
som svarat ar 13 ar, lika manga ar 14 ar, och 6vriga svarande fordelar sig framst mellan 15, a6
och 17 ar. Nagra fa ar under 13 ar.

Det ar uppenbart att det finns skilda asikter inom omradet aldersgranser, sarskilt nar det géaller
ungdomars egen atkomst. Pa fragan om nar ungdomar tycker att man ska kunna lasa sin journal
digitalt svarar néstan en tredjedel ”sa snart man har en e-legitimation” vilket i praktiken innebar
allt fran 8 ar och uppat. Ungefar lika manga svarar “fran 16 r som idag”. Knappt var femte
svarar fran 13 ar” och drygt 10 procent svarar ”fran 15 ar”. I fritextsvaren ndmns sa olika &ldrar
som 10 och 18 ar.

P4 frigan “Finns det nigot du tror att man kan ma déligt av att lésa i sin journal som ung?”
svarar ungefér 6 av 10 jakande pa de tre svarsalternativen ”en ny diagnos om en allvarlig

sjukdom”, ”provsvar som kan visa pa nagot allvarligt” och ”anteckningar om psykisk ohélsa”.
Ungefér 17 procent svarar “nej, inget”. Bland fritextsvaren finns nagra andra exempel:

e Om vardpersonal uttrycker sig klumpigt eller negativt om vikt eller psykisk ohélsa

e Jakanske, men inte som att man inte redan vet att man mar daligt liksom? Biittre att
vara érlig.

Pa fragan om vad foraldrar ska kunna lasa i sina tonaringars journaler svarar strax 6ver halften
”foraldrar ska kunna l&sa vissa saker men inte allt”. 4 av 10 svarar ”fordldrar ska fa ldsa allt”.
Fem procent svarar att foraldrar inte ska fa lasa nagot alls. En fritextkommentar sager:

e Svart. Man bor kunna valja for varje anteckning. For det kan vara mkt olika!!!
Foljdfragan i enkaten &r en flervalsfraga:

”Om foraldrar far lasa delar av journalen dven nar du ar tonaring, vad tycker du att féraldrar inte
ska kunna se?”

Hér svarar knappt 70% “vissa recept, till exempel mot konssjukdomar eller preventivmedel”
och 60% ~anteckningar fran en ungdomsmottagning”. 20% svarar “anteckningar om psyKkisk
ohalsa”. | fritextsvaren aterkommer forslag pa att den unga bor kunna be vardpersonalen om att
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undanta specifika anteckningar, samtidigt som nagra svarar att foraldrarna bor kunna se allt,
utan undantag.

P4 fragan “Fran vilken alder tycker du att foraldrar inte ska kunna lasa hela eller delar av din
journal?” svarar en majoritet, strax 6ver 60 % “fran 18 &r”. Alternativen ”fran 16” och fran 13
ar” far kring 15% vardera av rosterna medan “frén 15 &r” far knappt 10 procent av rosterna.

Det &r ocksa en stor majoritet av de som rostat som vill att foraldrar ska kunna hjalpa till med att
utfora olika drenden upp till 18-arsdagen. Se bilder nedan.

Fran vilken alder tycker du att foraldrar inte ska kunna lasa hela eller delar
av din journal?

202 av 202 manniskor besvarade denna fraga

Fran att jag fyller 18 ar 124 svar. 61.4%
(.

Fran att jag fyller 16 ar 28 svar. 13.9%
.

Fran att jag fyller 13 ar 27 svar. 13.4%
G

Fran att jag fyller 15 ar 20svar.  9.9%
G

Other 3svar.  1.5%
|

Hur lange skulle du vilja att dina foraldrar kan hjalpa dig med att gora olika
arenden som att boka tid eller fornya recept?

202 av 202 manniskor besvarade denna fraga

Till att jag fyller 18 ar 171 svar. 84.7%

Till att jag fyller 16 ar 19svar. 9.4%
Till att jag fyller 15 ar 10svar. 5%
Till att jag fyller 13 ar 2 svar. 1%
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| enkéatens avslutande fritextkommentarer handlar de flesta om de problem som éaldersgranserna
leder till for barn med manga vardkontakter.

e ”Jag skriver med min mamma. Jag har 9 sidor recept pa medicin och hjalpmedel
och 5 olika diagnoser och sjukdomar. Jag kan inte skota det sjalv och vill att
mamma far det som forut. Nu maste hon be mig logga in flera ganger i veckan. Och
innan jag fyllde 16 fick jag inte ha bank-id for banken och da behdvde hon ringa om
medicin och besok flera ganger i veckan ibland.”

e Jag vill att mina foraldrar ska kunna se mina mediciner utan att lana mitt e-leg.”

e ”Jag har autism och ADHD. Blir jobbigt om inte far medicin. Kan inte sova. Jobbigt
att inte mamma pappa fixa. Jag maste logga. Ibland blir fel med medicin.”

4.7 Unga anvandares upplevelser av tjansten Journalen

Den enké&t som unga Journalen-anvandare besvarat inom ramen for det nordiska
forskningsprojektet Nordehealth® har ocksa relativt fa respondenter i aldrarna 15-19 ar, strax
dver 200 aven har. Man bor alltsa vara forsiktig med att dra generella slutsatser. Men med tanke
pa hur lite undersokt barn och ungas upplevelser av Journalen eller andra digitala tjanster ar
inom halso- och sjukvarden ar resultaten &nda en intressant pusselbit.

En fraga handlar om hur anvandbara ungdomarna anser att olika informationsméangder i
Journalen &r for deras vard. Provsvar far det hogsta vardet, tatt foljt av lakemedelslistor,
journalanteckningar och darefter remisser. En annan fraga galler om nagon har uppmuntrat
ungdomen att ta del av sin digitala journal. Over halften har aldrig uppmuntrats till det, medan
en femtedel uppmuntrats av vardpersonal. Knappt en tredjedel har uppmuntrats av familj eller
vanner.

4.8 Digital enkat till foraldrar

Utredningen har spridit en enkat med liknande fragor som den till ungdomar aven till foraldrar.
Totalt har enkaten besvarats av 117 personer. Gruppen som svarat pa enkaten ar vana anvandare
av 1177-tj&nster. Nastan 7 av 10 svarar att de loggat in och utfort drenden “manga ganger”
medan var femte svarar nagra ganger”.

Majoriteten av de svarande anser att dagens aldersgranser ar for snava och vill kunna logga in
for att kunna utfora drenden at sina tonaringar under en langre period. De flesta vill kunna gora
det upp till att ungdomen fyller 18 ar.

Halften anser att vardnadshavare bor ha tillgang till journalen upp till det att tondringen fyller 18
ar. Nastan alla anser att vardnadshavare ska kunna lasa allt eller det mesta i sina tonaringars
journal. 7 av 10 tycker att preventivmedel och recept mot konssjukdomar bor kunna undanhallas
och 6 av 10 att samma ska galla for anteckningar fran ungdomsmottagningen.

6 https://nordehealth.eu
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Fran vilken alder tycker du att foraldrar inte ska kunna lasa hela eller delar av sitt
barns journal?

117 av 117 manniskor besvarade denna fraga

Fran det att barnet fyller 18 ar. 58svar. 49.6%

Fran det att barnet fyller 15 ar. 33svar. 28.2%

Fran det att barnet fyller 16 ar. 18svar. 15.4%

Fran det att barnet fyller 13 ar. gsvar.  6.8%

Nar det galler aldern for ungdomars egen atkomst skiljer sig asikterna at, vilket det dven gor
bland de unga sjélva. Nastan var femte anser att ungdomen bor fa atkomst i samband med att de
skaffar e-legitimation, oavsett alder medan drygt var femte anger 15 ar och var tionde 13 ar.
Halften svarar att de anser att ungdomar bor fa atkomst fran 16 ars alder.

Nar det géller appar och tjanster dar man kan soka digital vard och chatta eller ha videométe
med vardpersonal stalldes fragan Till vilken alder tycker du att man ska kunna soka vard i en
sadan tjanst for sitt barns rakning?”. 7 av 10 vill kunna s6ka vard for sitt barn upp till 18 ars
alder.

| enkatens fritextfalt framgar att det framfor allt ar vardnadshavare till barn och ungdomar med
stort behov av stod och manga vardkontakter som ser problem med dagens aldersgranser.

e “Ungdomar med funktionsnedsattning som inte klarar sig sjalv blir helt hdngande
mellan stolarna idag, sarskilt mellan 1318, men aven efter 18. Det maste ga att hitta
satt att komma at 1177 inlogg, journaler mm dven om ungdomen inte sjalv kan ha e-
legitimation. Det ar alldeles for sarbart och krangligt idag som foralder att hjalpa sin
ungdom som inte klarar sig sjélv.”

e “Har svart att forsta varfor barnet i vardsammanhang ska raknas som sjalvstandig och
myndig redan vid 13 ars alder da resten av samhallet begéar att man ar myndig forst vid
18 ars alder. Framfor allt da man har barn med intellektuell funktionsnedsattning som
aldrig kommer att Klara sitt liv helt sjélv. Tycker att vi ger barn nufortiden alldeles for
stort ansvar for sig sjalva alldeles for tidigt.”
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e ”Nar man har ett barn som traffar olika lakare pa grund av en kronisk sjukdom ar det
forodande att ingen, under mer an 3 ars tid, kan se journaler och planering i varden.
Som foralder maste man fa tillgang till denna information.”

e ”Det &r sé otroligt krangligt och svart att sk6ta mina barns vardkontakter och lakemedel
helt i blindo. Det ar sa svart nar man har nagra barn att halla reda pa vem som gjort vad
vilka recept som behdver férnyas osv.”

e For att fa info om vad som sagts, eller provsvar som inkommit maste man ringa
mottagningen och fraga - och det &r ju inte sarskilt effektivt for nagon.”

e “Fa 13-aringar fixar all kommunikation med varden sjalv. Har sjélv en valdigt
kompetent 14-aring som inte kan utan jag far hela tiden hjalpa henne. Och som det ar nu
att man dessutom inte kan se vad som star om mediciner eller journal i en viss alder gor
att vi inte ens med ungdomens tillatelse kan se vad som bestamts. Jag tycker det ar
battre att foraldrar och ungdom far se minst till de &r 16 ar, helst 18 MEN att de fran 13
ar har ratt att dolja poster (journal/medicinering) for foraldrar.”

o 7Som foralder med relativt omogna barn som inte kan skéta sin medicinering sjalva
(och absolut inte far for lakaren heller) sa ar systemet som det ar nu sa oerhort
opraktiskt. Varfor utgar det inte bara fran att foraldrar ska ta ansvar OM inte
vardpersonal och barn har kommit Gverens om att det inte vore bra i just det har fallet?”

5. Halso- och sjukvardens perspektiv

5.1 Dialog med medarbetare

Utredningen har inhdmtat synpunkter och reflektioner fran ett stort antal medarbetare,
verksamhets- och professionsforetradare inom halso- och sjukvarden som tillsammans har bred
och langvarig erfarenhet fran arbete med barn och unga i olika situationer. Syftet har varit att
diskutera bade nyttor och risker med ungas och vardnadshavares atkomst till information och
digitala tjanster. Medarbetarnas erfarenheter av manga olika ungdomar och situationer har ocksa
bidragit till och bekraftat de behovsgrupper som beskrevs i det foregaende kapitlet.

Diskussioner har skett dels i mindre grupper, dels genom tva storre digitala méten dar fragor
och svar dokumenterades digitalt. Vid dessa storre méten deltog ocksa foretradare for andra
intressenter inom omradet som Socialstyrelsen och E-halsomyndigheten. En forteckning dver
alla som deltagit i moten och diskussioner under utredningen finns i bilaga 1. | bilaga 2 finns
resultat fran de tva stérre moten som genomfordes och dokumenterades digitalt.
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| det hér kapitlet sammanfattas det som framkommit under utredningens méten och dialoger.
Som illustration till resonemangen anvands den digitala dokumentation som gjordes vid de tva
stérre métena.

Mentimeter Hearing 7 april 2022.pdf

Hur ser du pa generell &tkomst? Idag finns ett glapp da
ingen kan se journalen vid 13-15 &r. Du kan vélja fler
svarsalternativ.

|
Unga borde fé tillgéng tidigare

@ vérdnadshavare borde fé tillgéing langre

Bdda grupperna borde fa mer tiligang @

Bildtext: De flesta som utredningen diskuterat med onskar att bade ungdomar och
vardnadshavare kan fa en okad tillgang till tjansten Journalen. Nagra anser dock att det
viktigaste ar att ungdomar far tidigare atkomst medan andra i forsta hand lyfter fram att
vardnadshavare bor ha langre atkomst. Innan denna generella atkomst diskuterades lyftes de
individuella atgarder som behover finnas utdver aldersgranser for att skydda respektive 6ppna
upp i det enskilda fallet.

5.2 Nyttor med ungas egen atkomst

Generellt finns en asikt hos majoriteten medarbetare om att det ar positivt for unga patienter,
precis som for vuxna, att aktivt kunna ta del i sin egen hélsa och vard. Manga pekar pa att
digitala tjanster ofta passar unga och bidrar till en mer jamlik och tillganglig vard. Det finns en
generell bild av ”den kompetenta ungdomen” som hélso- och sjukvardspersonal garna vill
samarbeta med och stétta pa vagen mot vuxenlivet. Manga vill ocksa att vardpersonal ska bli
mer aktiv i att involvera ungdomarna sjélva i sin vard och inte alltfor slentrianmassigt vanda sig
till vardnadshavare.

Men det finns ocksa erfarenheter av att alla unga inte har likartade formagor att agera
sjalvstandigt och kompetent, utan att manga behdver en langre period av stod fran
vardnadshavare. Aven om digital information oftast &r anvandbar kan den i vissa situationer
riskera att skada om den unga personen inte har nagon att diskutera den med.
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Mentimeter Hearing 7 april 2022.pdf

Atkomst till sin journalinformation digitalt &r
en viktig del av ungas delaktighet i sin vard

O Nej, inte sa viktigt
e Ingen tydlig asikt
Ja, absolut

Bildtext: En dgonblicksbild fran ett méte den 7 april 2022 da 23 personer rostade.

Nar det géller direktatkomst till journalinformation ar flertalet av intressenterna positiv till en
generell sankning av aldersgransen fran dagens 16-arsgrans medan vissa foredrar att
aldersgransen ligger kvar. Som syns pa bilderna nedan finns en spridning i asikter om vilken
aldersgrans som skulle vara lamplig, dar 13 eller 15 ar ar de aldrar som flest personer har Iyft.
De flesta anser ocksa att den nedre gransen for ungdomar behdver diskuteras tillsammans med
fragan om hur lange vardnadshavare ska kunna ha atkomst for att nyttorna ska falla ut.
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Mentimeter Hearing 7 april 2022.pdf

N&r bér ungdomar kunna se sin digitala journal
genom att logga in p& 1177.se?

10
6 6
2 .

S& shart de Fré&in 13 &r Fréin 15 &r Fréin 16 ar

féren e- som idag
legitimation
oavsett
alder

Hearing 19 april 2022.pdf

N&r bér ungdomar kunna se sin digitala journal
genom att logga in p& 1177.se?

10
5
4
2
Sa snart de Fran 13 ér Fran 15 ar Fran 16 ar
faren e- som idag

legitimation
odavsett
alder

Bildtext: Ogonblicksbilder fran tva olika moten med samma innehall dar 24 respektive 21
personer rostade.

Forutom att diskutera direktatkomst till tjansten Journalen fick intressenterna ta stéllning till
nagra exempel pa 6versikts- och utférandetjanster som beskrivits i kapitel 3 och som kan
innehalla olika grad av kanslig information.
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Mentimeter Hearing 7 april 2022.pdf

En 13-aring bér kunna logga in och

Se lakemedelslistor och vqccibctioner

Fornya recept

Se diagnoser och provsvar

Mycket positiv

Bestdlla hemprovtagning

Mycket tveksam

Se sina vardplaner

5.7

N
Bildtext: En dgonblicksbild fran ett méte da 24 personer rostade.

Eftersom digital vard via olika appar eller webbtjanster har blivit alltmer vanlig under de senaste
aren har fragan om nar en ungdom ska kunna soka digital vard pa egen hand blivit aktuell. Den
diskuteras just nu i manga olika forum. Flertalet intressenter ifragasatter den nedre aldersgrans
pa 16 ar som natlakarforetag som regel anvander sig av och ser att den borde vara lagre for att

erbjuda dven unga hog tillganglighet till varden.

Mentimeter Hearing 7 april 2022.pdf

N&r bér ungdomar kunna sdka digital vard Gven
utan vérdnadshavare?

13

6
4
1
R 0o
Sa snart de Fran 13 éar Fran 15 ar Fran 16 ar Fran 18 ar

faren e-
legitimation
oavsett alder
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Hearing 19 april 2022.pdf

N&r bér ungdomar kunna séka digital vard Gven
utan vardnadshavare?
7
S
4

Bildtext: En 6gonblicksbild fran tva méten dar 24 respektive 16 rostade.

5.3 Risker med ungas egen atkomst

De risker som beskrivs da unga tonaringar tar del av journalinformation om sig sjalva digitalt
handlar dels om vad intressenterna ser som generella risker for alla, dels om risker for vissa
grupper av unga som ar sarskilt utsatta.

Som generell risk ser intressenterna att en ung person laser nagot som ar svartolkat eller som
riskerar att skada den unga. Manga lyfter det faktum att journalforing ofta sker med kollegor i
varden som malgrupp och darfor inte generellt anpassas sprakligt eller innehallsmassigt efter
patientens behov. Har finns sjalvklart undantag dér vissa personalgrupper mycket aktivt
anvander journalforingen som ett sétt att kommunicera med patienten pa, oavsett alder. Men
generellt kan uttryck och kommentarer i journalen som inte forklaras eller nyanseras riskera att
leda till att en ung person blir negativt paverkad och kanske misstanksam mot fortsatt vard. Det
handlar det inte enbart om provsvar eller anteckningar om allvarliga tillstand, utan ocksa
generella kommentarer som en ung person, annu mer an en vuxen, kan ma daligt av och agera
daligt utifran. Ett exempel som kommit upp vid flera tillfallen & kommentarer om vikt, som i
ett varsta scenario skulle kunna trigga i gang en &tstorning.

En risk som ocksa tagits upp r att unga tonaringar kan hamna i sammanhang dar de hetsas till
att visa upp journalinformation for kompisar eller pa sociala medier, och kanske inte har samma
mojlighet att std emot eller vérja sig som en aldre tonaring kan ha. Ytterligare en risk som
namns flera ganger ar att ungdomar kan forvantas ta ett allt for stort eget ansvar om
vardnadshavaren &r oengagerad eller franvarande.
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Nar det galler barngrupper utsatta for kontroll hemifran finns risk for att vardnadshavaren
tilltvingar sig information via den ungas inloggning. Risken for att unga later bli att soka vard
av radsla for att digital information ska na fram till vardnadshavaren maste vaga tungt i olika
riskanalyser. Flera intressenter lyfter att det inte bara handlar om den grupp som har stora behov
av skydd utan att manga ungdomar 6nskar och behéver héga stangsel kring sin integritet och
sekretess gentemot vardnadshavare. Det kan vara svart att uppratthalla om vardnadshavaren
“kraver” att fa ta del av den ungas digitala journal eller andra tjanster.

Nér det galler gruppen unga med kognitiva funktionsnedsattningar, ibland i kombination med
fysiska sadana, lyfts risken for att dessa unga stalls utanfor viktig information och
kommunikation om de sjalva inte klarar av att hantera digitala tjanster och om vardnadshavare
inte heller slapps in.

5.4 Vardnadshavares atkomst

Manga intressenter betonar att de dnskar I6sningar dar det stora flertalet unga och deras
vardnadshavare kan samspela i sa hog grad som méjligt med hjélp av information och digitala
tjanster fran halso- och sjukvarden. Det anses sarskilt vasentligt under tonarsperioden da
foraldrar ofta behdver finnas till hands och stétta sina ungdomar i att gradvis ta ett allt storre
eget ansvar. Men det behdver da finnas méjlighet att skydda barn och unga nar det behdvs, bade
nar det galler allvarliga skyddsbehov i kontrollerande miljoer, och ett mer generellt skydd for
integritet och sekretess i och med 6kad alder. Har aterkommer en oro hos intressenterna for att
unga ska undvika att soka vard om de vet, tror eller misstanker att vardnadshavare far ta del av
”for mycket” eller ”fel” information.

En majoritet tycker att vardnadshavare ska fa tillgang till digitala tjanster som inte innehaller
kénslig information hogt upp aldrarna medan asikterna gar lite mer isar nar det galler kansliga
uppgifter. Det finns ocksa bade skilda och likartade asikter om vad som ar kéansliga uppgifter.

Flera foretradare fran ungdomsmottagningar, men inte alla, anser att det mesta som ror sexuell
och reproduktiv halsa bor raknas som kansligt och regelméssigt undantas for vardnadshavare, sa
att de unga som 6nskar dela informationen med sina vardnadshavare sjalva far fatta ett aktivt
beslut om det.

Manga intressenter anser att sadant som ungdomar berattar i enskilda samtal eller sérskilt ber
om inte ska foras vidare till foraldrar alltid ska undanhallas vardnadshavares atkomst, forutom
om vardpersonalen gér en annan bedémning i det aktuella fallet. Flera lyfter ocksa information
som ror familjeférhallanden som generellt olamplig att lata vardnadshavare ta del av.

De intressenter som arbetar med unga pa medicinkliniker med manga olika vardkontakter eller
med unga med kognitiva funktionsnedséattningar ser ett mycket stort behov av att
vardnadshavare ska kunna ta del av all relevant information for sina ungdomar for att kunna
bistd dem. Onskemalet ar en generell atkomst som &r sa bred att varken familjerna eller
vardpersonalen behover fa det alltfor krangligt med att bestélla och utféra individuella
atkomstandringar. Aven dessa intressenter kan halla med om att vissa kéansliga uppgifter som
inte direkt ror barnets medicinska vard kan behova undanhallas vardnadshavare.

Nedanstaende bilder representerar det intryck som uppstatt vid flertalet méten med olika
grupperingar. De flesta intressenter ser nyttan av att vardnadshavare far en forlangd tillgang till
sina barns och ungdomars journalinformation jamfort med idag, forutsatt att det finns metoder
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for att undanta kanslig information, bade generellt och individuellt. Men det finns ocksa
intressenter som vill behalla aldersgransen som den ar idag, da vardnadshavarens generella
atkomst avslutas da barnet fyller 13 ar.

i« Mentimeter Hearing 7 april 2022.pdf

Om vissa delar kan undantas bér vardnadshavare fé
tillgéng till ungas journal fram till att de fyller

13
6
4
(o] .

13 &r 15 ér 16 ar 18 ér

<« Hearing 19 april 2022.pdf

Om vissa delar kan undantas bér vardnadshavare f&
tillgang till ungas journal fram till att de fyller

8
4
2 2

13 ar 15 ér 16 ér 18 ér

Bildtext: Fran rostning vid tva olika maten, det ena med 23 roster och det andra med 16 roster.
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Om ungdomen &r 15 ér. Vad bér
vardnadshavare kunna se?

Kallelser och bokade tider
Provsvar

Diagnoser

Mycket positiv

Vardplaner

Mycket tveksam

Lakemedel och vaccinationer
53

Hearing 19 april 2022.pdf

FOr unga upp till 15 ar. Vad bor
vardnadshavare kunna se?

Kallelser och bokade tider

€ | Provsvar -
o =]
(7] b=
~ (%]
0| . 4
2 | Diagnoser =
] S
X 3]
2 Vérdplaner <

Lakemedel och vaccinationer ‘

Bildtext: Har har fragorna formulerats lite olika vid olika moten. Den Gversta bilden utgar fran
att ungdomen har fyllt 15 ar och att vardnadshavaren fortfarande har atkomst. Den nedre
bilden utgar fran att vardnadshavarens atkomst upphor nar ungdomen fyller 15. Det avspeglas
ocksa i svaren, dar fler delar beskriv som mer positiva utifran perspektivet att
vardnadshavarens atkomst upphor vid 15 ar. Det ar dock relativt sma skillnader.
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Hearing 19 april 2022.pdf

Fér unga upp till 18 ar. Vad bér vardnadshavare
kunna géra?

Boka tid l

Férnya recept och hjalpmedel

Séka digital vard

— D

Bestdlla hemprovtagning

———mlO)

Bildtext: Har beskrivs ett antal utforandetjanster dar hypotesen ar att de inte i sig innehaller
sarskilt kanslig information. En majoritet av intressenterna vid samtliga méten har en positiv
bild av att vardnadshavare kan utféra arenden anda fram till att deras ungdomar blir myndiga.
Vardnadshavarens tillgang utesluter inte att ungdomar sjalva kan utféra samma tjanster.

Mycket tveksam
Mycket positiv

Mentimeter Hearing 7 april 2022.pdf

Hur lénge bdr vardnadshavare kunna séka digital
vard fér sina barn?

18

3
2

B e

Till 13 ar Till 15 &r Till 16 ar Till 18 ar

Bildtext: Majoriteten intressenter anser att vardnadshavare ska kunna soka digital vard for sina
barn och unga upp till en hog alder. Men nagra anser att 13-arsgransen bor galla for att
vardnadshavarnas mojligheter helt 6vergar till ungdomarna sjélva, bade i detta sammanhang
och for andra tjanster. Med digital vard avses i detta sammanhang tjénster som har ett
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allmanmedicinskt syfte och inte specifika tjanster som riktar sig direkt till unga, som exempelvis
ungdomsmottagningars eller BUP-mottagningars tjanster.

5.4.1 Nyttor
De nyttor som beskrivs med vardnadshavarens atkomst till bade Journalen och andra digitala
vardtjanster ar framfor allt att gemensam information till bade unga och foréldrar bidrar till en
situation dar alla kan samlas kring vad som ar viktigt for ungdomen och hjélpas at. Manga tror
att det skulle 6ka foljsamheten till vard och behandling, leda till 6kad patientsékerhet och
minska onddiga telefonsamtal som gors for att informationen inte finns. Vardplaner och annan
planering lyfts fram som exempel pa viktig information att samarbeta om. Nagra menar att det
kdanns mer meningsfullt att utforma sin dokumentation pedagogiskt om personalen vet att bade
ungdomen och foraldrar kommer att ta del av den infor, under och efter méten.

For unga med flera eller komplicerade sjukdomar och fér unga med stora
funktionsnedséttningar beskriver intressenterna manga fordelar med vardnadshavarnas atkomst.
Ofta ar vardnadshavaren har en forutsattning for att den ungas vardkontakter och drenden ska
fungera. Men &ven unga som i vissa lagen har behov av skydd fran vardnadshavarens insyn kan
ha nytta av att deras vardnadshavare far inblick inom andra delar av varden.

Majoriteten intressenter anser att det finns stora och sjalvklara nyttor men att de behdver végas
mot riskerna bade vid generella beslut for digitala tjanster och i individuella bedémningar i
vardsituationen. Flera intressenter lyfter att man dven behover tanka pa de risker som uppstar
nar foraldrar inte har atkomst, risker med att viktig information inte nar fram till de som har
ansvaret.

5.4.2 Risker
De risker som beskrivs handlar framst om att digitala tjanster dar vardnadshavare kan fa tillgang
till sina ungdomars personliga information kan missbrukas av vardnadshavarna pa olika satt,
och darigenom valla skada. Det kan handla om riktigt farliga situationer da unga riskerar att
utsattas for grovt eller dodligt vald, men ocksa om att unga dverbeskyddas av sina
vardnadshavare och inte far chansen att agera sjalvstandigt. Eller att ungas ratt till sekretess
missbrukas sa att vardnadshavare far tillgang till onddigt mycket information, eller far tillgang
till kanslig information som ungdomen inte vill och inte strikt skulle behdva dela med sina
foraldrar.

Eftersom konsekvenserna ar sa allvarliga for de som utsatts sa maste de véga valdigt tungt dven
om det finns en majoritet av unga som inte riskerar problem, anser flertalet intressenter. Flertalet
medarbetare tror att det skulle ga att kompensera for och undvika risker, om det sker ett
medvetet arbete inom halso- och sjukvarden med information om, och rutiner for individuella
skyddsatgarder. Samtidigt beskrivs laget som att det finns stora delar inom varden dar ett sadant
arbete inte bedrivs tillrackligt vél, och det finns en oro infor att det inte heller kommer att ske.
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5.5 Vardpersonalens arbetssituation

Manga har under utredningen lyft olika utmaningar som personalen mater i sin vardag nar det
galler atkomst av information och digitala tjanster for unga och deras vardnadshavare. Ett
omrade som upplevs som svart ar individuella mognadsbedémningar, dar manga saknar
praktiska stod som hjalper dem att géra sjalva beddmningarna medan andra framfor allt
upplever att de saknar tid och rutiner for att gora dem. En stor grupp beskriver osakerhet kring
hur sekretessbehov ska védgas mot barns dvriga behov och 6vrig lagstiftning som galler barn och
vardnadshavare.

Det finns ocksa mycket osakerhet kring hur 1177-tjansterna fungerar och hur individuella
atgarder ska utforas rent praktiskt. Eftersom det ar verksamhetschefer som formellt beslutar om
tidigarelagd eller forlangd atkomst till digital journal hamnar ofta en stor arbetshorda pa dem
som inte alltid ar enkel att delegera. Pappersblanketter ar en del av processen vilket gér den
administrativt tungrodd. Den krangliga processen gor att patienter inte alltid far information om
mojlighet att fa extra tillgang till Journalen, vilket i sin tur gor att bara de som redan kéanner till
mojligheten efterfragar den. Samma problem finns inom skyddsomradet. Har kan man alltsa
utga ifran att barn och unga inte far sina rattigheter fullt ut tillgodosedda trots att det finns
digitala tjanster med teknisk funktionalitet for att mojliggora individuella bedémningar.

Manga lyfter problem med journalforing kopplad till digitala invanartjanster, dar det &r svart for
personal att fa dverblick dver vilken information som visas fér vem, och om det redan finns
forseglingar gjorda av andra verksamheter. Trots att det finns mojlighet att dokumentera under
sarskilda sokord som gor att information inte gar vidare till invanarens digitala journal &r den
rutinen inte kand och anvand inom delar av halso- och sjukvarden. Manga 6nskar battre stod for
att i sjalva journalforingségonblicket kunna ”flagga” information, och efterfragar en speciell vy
for vardnadshavare, separerad fran barnets vy. Personal som arbetar med ungdomar med
skyddsbehov papekar att det ar lika viktigt att kunna undanhalla administrativ information
eftersom exempelvis tidbokningar ocksa kan vara kansliga.

Onskemalet fran medarbetare i halso- och sjukvarden &r alltsa enklare och tydligare rutiner och
regler, inklusive béattre IT-stod for processer som innefattar unga och deras vardnadshavare.
Men det finns ocksa exempel pa hur 1177-tjanster redan idag anvands som ett aktivt stod for
vardpersonalen. En lakare beréttar om hur han i journalen kommenterar prover och
undersékningar pa ett satt som ar direkt riktat till foraldrar nar han vet att de anvander den
digitala Journalen, och dérmed slipper skicka brev. En annan beskriver rutiner fér patientmdten
dar man pratar med den unga och vardnadshavarna bade separat och gemensamt. Detta skapar
en logik for hur man journalfér och delar information efter samtalen. Det finns ocksa visioner
hos flera medarbetare om ett 6kat digitalt samskapande framdver, dér den unga sjélv och
vardnadshavare kan lagga in information om exempelvis egenvard och maende mellan
lakarkontroller och aterbesok, vilket skulle underlatta for personalens dverblick och behandling.
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6. Lagstiftning och regelverk

6.1 Inledning

Det finns ingen svensk forfattning som definierar specifika aldersgranser for omradet digitala
tjanster inom halso- och sjukvard, och valdigt fa aldersgranser inom halso- och
sjukvardslagstiftningen som helhet. Daremot framgar det av flera olika forfattningar att barns
och ungas mognad ska styra i vilken grad de ska involveras och informeras i varden, och att
mognaden ska bedémas individuellt av hélso- och sjukvardspersonal. Det finns daremot ett
antagande - en presumtion - om att mognad generellt 6kar med ¢kad alder.

For digitala tjanster som kraver inloggning behover det finnas generella aldersgranser eftersom
tjansterna visar personlig halsoinformation direkt for stora grupper av anvéndare utan att en
manuell provning kan géras vid varje enskilt tillfalle. Om tjansten i sig inte innehaller
aldersgranser blir en nedre aldersgrans for en tjanst den som sétts av utfardare av e-
legitimationer, vilket i skrivande stund &r atta ar. I en digital tjanst gors forst ett antagande pa
gruppniva for att tjansten ska kunna anvandas av manga samtidigt. Darefter kan manuella
justeringar géras pa individniva. Aldersgranser, tillsammans med beslut om vilka
informationsmangder som digitala tjanster innehaller, & metoder for att automatisera barns och
vardnadshavares tillgang till digital vard.

Forutom en nedre aldersgréans for barns tillgang till personlig information kravs ocksa en dvre
aldersgrans for hur lange foraldrar i sin roll som vardnadshavare har ratt att automatiskt ta del av
barnets information. Relationen mellan vardnadshavare och barn kontrolleras genom att
tjansterna synkroniseras med Skatteverkets folkbokforingsregister. Vardnadshavare har enligt
foraldrabalken ratt och aven skyldighet att bestamma i fragor som ror sina barn, anda upp till 18
ars alder. Men lagstiftningen séger samtidigt att i takt med barnets stigande alder och mognad
ska bade vardnadshavare och halso- och sjukvarden ta allt stérre hansyn till barns egna
synpunkter och rétt till sekretess.

Det ar alltsa ett pagaende samspel som ager rum mellan barnet, vardnadshavare och personal i
vardsituationen, och digitala tjanster ar verktyg och kanaler som vardgivare anvander for ett
sadant samspel. Hittills har vardgivares digitala tjanster utvecklats utifran att en vuxen patient
interagerar med halso- och sjukvarden. Framdver behover storre hansyn tas till den speciella
situation som galler for barn och vardnadshavare, dér barnet inte ar en fullt ut autonom
anvandare.

6.2 Vem ar vardnadshavare?

De som raknas som vardnadshavare ar den eller de personer som &r juridiskt ansvariga for ett
barn och som ér registrerade som vardnadshavare hos Skatteverket. En annan benamning for
vardnadshavare &r legala formyndare. Oftast géller det bada eller en av barnets biologiska
foraldrar eller adoptivforaldrar, men det kan ocksa vara en person utsedd av domstol. En sarskilt
forordnad vardnadshavare ska utses om foraldrarna avlider eller bedoms allvarligt olampliga.
Samma galler da ett barn kommer fran annat land utan foraldrar och fatt sitt uppehallstillstand.
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Om barnet bott lange i ett familjehem och rotat sig dér kan ocksa vardnaden i domstol flyttas
over till familjehemsforéldrarna.

Den foralder som inte har vardnaden om sitt barn har inte samma juridiska ansvar for barnet och
darmed inte heller samma rattigheter. Rollen vardnadshavare &r alltsa speciell nar det galler att
utforma regelverk i digitala tjanster eftersom det ar en roll som har lagliga rattigheter och
skyldigheter. Barn och unga kan givetvis ha flera vuxna i sitt liv som i vardagen har en
foraldraroll, exempelvis bonusfaraldrar eller i familjer med flera foraldrar an tva. Men dessa
vuxna har inte samma legala rattigheter och skyldigheter som vardnadshavare har.

6.3 Patientdatalagen

Patientdatalagen gor det mojligt for vardgivare att erbjuda digitala tjanster dar patienter direkt
kan ta del av personlig halsoinformation fran olika vardinformationssystem som vardgivarna
ansvarar for, exempelvis de som anvénds for journalféring. Det bendmns i lagen som enskilds
direktatkomst. Direktatkomsten kan kompletteras med funktioner och atgarder som mojliggor
en mer individuell dtkomst d4n den som sker pa gruppniva, eller som skyddar fran atkomst pa
individuell niva. Det ar frivilligt for en vardgivare att erbjuda patienter direktatkomst och inte en
rattighet for patienten. Alla regioner i Sverige erbjuder direktatkomst till journalinformation
men i olika omfattning.

Digitala tjanster bor ses som en integrerad del av den hélso- och sjukvard som vardgivarna
bedriver. Darfor gors i det har kapitlet en genomgang av vilka lagar och regelverk som generellt
styr fragor om barn och unga samt relationen till deras vardnadshavare.

6.4 Offentlighets- och sekretesslagen

En patient, vare sig det ar en vuxen eller ett barn, har i grunden rétt att fa ta del av all
varddokumentation om sig sjalv. Undantaget ar sadana uppgifter for vilka sekretess galler i
forhallande till patienten sjalv enligt 25 kap. 6 och 7 88§ offentlighets- och sekretesslagen. Det
ror sig om uppgifter om patientens hélsotillstand dar det ar av synnerlig vikt med hansyn till
andamalet med varden eller behandlingen att dessa inte lamnas ut till patienten. Har gors alltsa
en beddmning av att det finns en allvarlig risk for att vard och behandling motverkas om
patienten far ta del av viss information. En patient ska heller inte kunna se information om vilka
personer som eventuellt har informerat vardgivaren om patientens héalsotillstand. Vissa uppgifter
kan ocksa omfattas av sa kallad forundersokningssekretess enligt 18 kap. 1 § offentlighets- och
sekretesslagen. Om det ar sd att vardgivaren endast medger patienten en begransad
direktatkomst till sina patientuppgifter ska vardgivaren informera patienten om att det saknas
information, enligt Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad HSLF-FS 2016:40. Utrymmet
for att neka en vuxen patient att fa ta del av sin journalinformation &r alltsd normalt sett ytterst
begréansat, medan det ar storre for barn eftersom mognad da forst ska bedémas.

Nar det galler vad en vardnadshavare far ta del av finns det sarskilda bestammelser i
offentlighets- och sekretesslagens 12 kapitel, tredje paragrafen. | férsta meningen anges att som
utgangspunkt galler sekretess till skydd for ett barn i forhallande till barnets vardnadshavare.
Men, sags det i nasta mening, sekretessen galler inte gentemot vardnadshavaren i den
utstrackning denne enligt 6 kap. 11 § foréldrabalken har ratt och skyldighet att bestdmma i
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fragor som ror den underdriges personliga angelagenheter, sdvida inte det kan antas att den
underarige lider betydande men om uppgiften rojs for vardnadshavaren, eller det annars anges i
denna lag.”

Om en uppgift &r sekretessbelagd eller inte gentemot vardnadshavaren &r alltsa som huvudregel
beroende av om denne kan och ska bestamma i fragan, i sin roll som barnets stallfretradare och
for att kunna fullgora sitt uppdrag som vardnadshavare. | de fall som sekretessen inte galler mot
vardnadshavaren anges i andra stycket att vardnadshavaren forfogar ensam eller, beroende pa
den underariges alder och mognad, tillsammans med den underarige 6ver sekretessen till skydd
for den underarige.

Sekretessen mot vardnadshavare géller om det kan antas att den minderarige lider betydande
men om uppgiften rojs for vardnadshavaren. Som exempel pa betydande men beskriver
forarbetena till lagen att den unge kan skadas allvarligt psykiskt, fysiskt eller pa annat satt om
uppgiften lamnas. Socialstyrelsen skriver i sitt meddelandebrev nummer 8 fran 2020: ”Det
torde i praktiken betyda att det i det enskilda fallet ska finnas speciella skal som tyder pa att en
uppgift om den underarige kan komma att missbrukas av vardnadshavaren i ndgot avsevart
avseende. ” Exempel pa betydande men kan vara att en ungdom lever i en hederskontext eller
med mycket stark familjekontroll som medfor hot om fysiskt eller psykiskt vald om
vardnadshavaren far information om besok eller atgarder i halso- och sjukvarden som
ungdomen sjélv tagit initiativ till.

Sekretess galler ocksa om vardnadshavarens bestammande inte behovs, exempelvis med hansyn
till barnets mognad eller vid beslut som vardnadshavaren inte styr dver, vilket exempelvis galler
inom abortlagstiftningen.

Allt detta innebdr att vardnadshavaren, i sin egenskap av barnets legala formyndare, i
normalfallet har rétt att ta del av, och forfoga éver, alla personliga uppgifter som rér barnet,
forutom i de fall som beskrivits ovan nar sekretessen intrader,

6.5 Lagen om sarskild féretradare for barn

An mer tydligt &r detta beskrivet i lagen (1999:997) om sérskild féretradare for barn. Sadan
foretradare aktualiseras nar vardnadshavaren ar misstankt for brott mot barnet. Enligt lagen ska
en sirskild foretridare ”i stallet for barnets vardnadshavare, som stallforetradare ta till vara
barnets ritt under forundersdkningen och i efterfoljande rittegang”. | forarbetena till lagen
uttalades féljande angaende sekretess for uppgifter om barnet i forhallande till en sarskild
foretrddare: “En forutsdtining for att den sdrskilda foretridaren skall kunna fullgora sitt
uppdrag &r att han eller hon far del av uppgifter om barnet som det kan gélla sekretess for
enligt bestammelser om sekretess till skydd for en enskild inom halso- och sjukvarden,
socialtjansten eller skola. I sin egenskap av stéallforetradare fér barnet utdvar den sarskilde
foretradaren barnets befogenheter vad géller rétten att ta del av och férfoga dver
sekretesskyddade uppgifter angaende barnet i den utstrackning uppgifterna behdvs for att han
eller hon skall kunna fullgéra uppdraget”

| takt med att barnet blir dldre och mognare och far en okad sjalvbestimmanderétt, Gvergar
ratten att forfoga ver sekretessen alltmer till barnet. Vid en sadan bedémning behover ocksa
arendets art, komplexitet och konsekvenser védgas in.
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6.6 Foraldrabalken och halso- och sjukvardslagstiftningen

Barns och ungas rattsliga stallning inom halso- och sjukvarden ar inte helt tydlig eftersom flera
lagstiftningar méts nar en person under 18 ar soker och far halso- och sjukvard. Halso- och
sjukvardens olika regelverk sager att vard ska ges med patientens samtycke och bygga pa
respekt for patientens sjalvbestaimmande och integritet. Men fragan som uppstar & vem som ska
samtycka nar patienten inte ar vuxen utan ett barn, vilket man enligt svensk lagstiftning ar upp
till 18 ar.

Enligt bestimmelserna i foraldrabalken &r det vardnadshavarna. Men foréaldrabalken sager ocksa
att allt storre hansyn ska tas till barnets synpunkter och 6nskemal, i takt med barnets stigande
alder och utveckling.

Foraldrabalken ar den lag som bestammer det rattsliga forhallandet mellan barn och foraldrar
och séger bland annat att:

e Barn har ratt till omvardnad, trygghet och en god fostran.

e Den som har vardnaden om ett barn har ett ansvar for barnets personliga
forhallanden och ska se till att barnets behov blir tillgodosedda.

e Vardnadshavaren har ratt och skyldighet att bestamma i fragor som rér barnets
personliga angelagenheter, dar halso- och sjukvard ingar. Men vardnadshavaren ska
i takt med barnets stigande alder och utveckling ta allt storre hansyn till barnets
synpunkter och dnskemal. Barnet ska da ha ett medinflytande som med tiden
tangerar eller, under vissa omstandigheter, Gvergar till ett sjalvbestimmande.

Nar det géller halso- och sjukvarden sags bade i patientlagen och i hélso- och sjukvardslagen att
patienten ska fa individuellt anpassad information om sitt halsotillstand och om vard och
behandling, oavsett alder. Nar patienten &r ett barn ska barnets instéllning till den aktuella
varden eller behandlingen sa langt som majligt klarlaggas och barnets instéllning ska tillmétas
betydelse i forhallande till barnets alder och mognad. Barnets basta ska sarskilt beaktas. Bade
barn och vardnadshavare har ratt att fa information om det inte hindras av sekretess.

6.7 Barnkonventionen

6.7.1 Inledning
| januari 2020 blev artiklarna 1-42 i FN:s konvention om barnets rattigheter (barnkonventionen)
svensk lag. Konventionen bestar av totalt 54 artiklar med bestammelser om méanskliga
rattigheter for barn. Fyra artiklar i konventionen anses vara fundamentala och kan anvandas som
végledande for dvriga artiklar. De kallas for konventionens grundprinciper och beskrivs nedan i
kortfattad version, tillsammans med exempel pa évriga artiklar som ar relevanta for utredningen

Konventionens grundprinciper:

e Art 2. Alla barn har samma rattigheter och lika vérde. Ingen far diskrimineras.
e Art 3. Vid beslut som ror barn ska det som beddms vara barnets basta beaktas.
® Art 6. Barn har rétt till liv, dverlevnad och utveckling.

e Art 12. Barn har rétt att uttrycka sin mening och horas i alla fragor som ror barnet.
Hansyn ska tas till barnets asikter, utifran barnets alder och mognad
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Ovriga relevanta artiklar:

e Art 5. Barnets foraldrar eller annan vardnadshavare ansvarar for barnets uppfostran och
utveckling. De ska ocksa stotta barnet i att fa sina rattigheter uppfyllda.

® Art 16. Barn har ratt till ett privatliv.

e Art 17. Barn har ratt att fa tillgang till information via till exempel internet. Staten ska
uppmuntra att det skapas information som ar av varde fér barn och som inte ar skadlig.

e Art 19. Barn ska skyddas mot alla former av fysiskt eller psykiskt vald, skada eller
évergrepp, vanvard eller forsumlig behandling, misshandel eller utnyttjande, inklusive
sexuella 6vergrepp.

® Art 23. Barn med funktionsnedséattning har ratt till ett fullvardigt och anstandigt liv samt
hjalp att aktivt delta i samhéllet.

e Art 24. Barn har rétt till basta mojliga hélsa, tillgang till halso- och sjukvard samt till
rehabilitering.

6.7.2 Barnkonventionen i sammanvagning
Néar barnkonventionens artiklar ska tillampas, till exempel for att bedoma aldersgranser i
digitala tjanster kan de kombineras for att bilda ett resonemang att utga ifran.

Till exempel:

For att bidra till likvardig ratt till vard (art 2, 23 och 24) och en god uppvéxt (art 6) maste
vardnadshavares ratt och skyldighet beaktas (art 5) och barnet basta prioriteras och véga tungt
(art 3).

Utformningen av digitala tjanster och deras regelverk maste ocksa beakta barnets starka rétt till
integritet (art 16), mojligheten att sjalvstandigt soka information (art 17) men samtidigt bidra till
att skydda mot vald och annan utsatthet (art 19). Utformning av tjansterna behéver goras i
dialog med barn, unga och ibland deras foretradare (art 12).

Barnkonventionen behover alltsa lasas och anvandas pa ett sétt dar olika artiklar och rattigheter
kompletterar varandra.

Barnkonventionen har sedan den tradde i kraft som lag 2020, utretts pa flera sétt. For den som
vill fordjupa sig i hur svensk lagstiftning och praxis 6verensstdmmer med barnkonventionen
finns betankandet fran barnkonventionsutredningen (SOU 2020:63). Nagra observationer fran
utredningen med béring pa denna utredning ar:

o Artikel 2 sager att staten ska vidta alla lampliga atgarder for att skydda barnet mot
diskriminering pa grund av foraldrars bakgrund, stallning, med mera. Utredningen har
diskuterat de stora skillnader som finns mellan olika foraldrars mgjligheter att agera med
och at sina barn i kontakter med varden. Det ror sig kanske sallan om diskriminering i
strikt mening men skillnaderna i foraldrarnas formaga och resurser paverkar definitivt hur
mycket barnet far ta del av sina rattigheter till exempelvis sjukvard.

o Artikel 24 lyfts fram som en artikel dar det rika landet Sverige har god vard for manga
barn. Men, "Regionernas och kommunernas breda beslutskompetens i kombination med
avsaknaden av detaljregler i lag innebar en risk for att barnkonventionens
likabehandlingsprincip i praktiken asidosatts." I utredningen har manga diskussioner
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handlat om att bade skydd och atkomstmojligheter for barn och unga varierar beroende pa
i vilken region de bor.

6.7.3 Barnrattsliga teman for en analys
Som stdd for en barnkonsekvensanalys har utredningen tagit fram en mall dar barnets rétt har
grupperats i fem olika teman utifran hur ett forslag paverkar barnets ratt till:

1. Likvardiga mojligheter att soka och fa vard.

2. Att kunna soka, fa och ge information.

3. Att en vardnadshavare kan stodja och leda barnet under uppvaxten.
4. Tillracklig integritet, och vid behov sekretess.

5. Barnets basta i sin helhet, med de olika rattigheter som behovs.

Dessa fem teman forklaras har nagot mer detaljerat och anvands darefter i en analysmall av
utredningens forslag pa andrade aldersgranser som beskrivs i rapportens kapitel 8. Mallen &r ett
forsok att samla och konkretisera viktiga fragestallningar som omfattar barns olika rattigheter i
barnkonventionens artiklar, for att underlétta en analys vid olika férslag. Den bifogas
utredningen som bilaga och kan anvandas fritt vid egna analyser.

1. Barnets réatt till likvardiga mojligheter att soka och fa vard.

Alla ska ha lika mojlighet att soka och fa vard, men sa ser det inte ut i praktiken. Barns
mojligheter paverkas mycket av i vilken grad deras foréaldrar kan ta ansvar for dem. Om varden
ska bli mer likvardig for barn maste alla forandringar leda till att det blir lattare for
vardnadshavare, eller atminstone inte svarare. Forslag som paverkar barn och foraldrar maste
sarskilt anpassas till dem som bade har stora behov av vard och samre egna mojligheter att
utfora det som behévs. Annars riskerar skillnader som redan finns mellan olika grupper av barn
att oka.

En inbyggd svarighet &r att om ett forslag gynnar vissa barngrupper kanske andra barngrupper
drabbas och far svarare att utdva sina rattigheter. Nar olika barns rattigheter hamnar i konflikt
behover det synliggoras. | vissa fall kan det vara nddvandigt att nagra barns mojligheter fa sta
tillbaka for att andra barn ska kunna fa sina rattigheter. Men det far inte bli sa stora skillnader att
vissa grupper tydligt diskrimineras.

Nagra berorda lagar inom detta tema ar halso- och sjukvardslagen 2 kap 2§ samt
barnkonventionen artiklarna 2 och 24.

2. Barnets ratt att soka, fa och ge information.

Barn och unga har en egen rétt att lamna och att fa information, oavsett alder och mognad. Har
ar lagarna tydliga. Barn och unga ska fritt kunna soka information om halsa och sjukdom, de
ska som patienter erbjudas information dven om de inte soker den och de ska ocksa fa anpassad
information som de kan forsta. Dessutom ska de fritt fa lamna information till varden om sin
halsa. Barn har ocksa en allméan rattighet att skyddas fran viss information som kan leda till
onddig oro.

Nagra berorda lagar &r patientlagen 3 kap 6§ (anpassning), 3 kap 78 (forsta) samt
barnkonventionens art 12 (uttrycka sig), art 13 (stka information), art 17e (skydd mot skadlig
information)
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3. Barnets ritt till en vardnadshavare som kan stodja och leda under uppvéxten.

Vardnadshavare, oftast foraldrar, har huvudansvaret for att barnet ska fa utdva sina rattigheter.
Barnkonventionen ar mycket tydlig med detta och foraldrabalken beskriver vardnadshavarnas
rattigheter och skyldigheter. Ansvaret galler sarskilt barnets behov av "omvardnad, trygghet och
en god fostran". For att kunna ta detta ansvar ska foraldern ocksa ha vissa rattigheter, den
viktigaste &r att de ofta far bestamma for sitt barns rakning.

Om aldersgranser i digitala tjanster hindrar foraldrar fran att hjalpa sina barn &r risken stor att
barn med de storsta behoven drabbas hardast. Samtidigt kan aldersgranser som gor det alltfor
latt for foraldrar att komma at barnets information hota barnets integritet och behov att gradvis
vénja sig vid att ta storre eget ansvar. Det finns ocksa lagen da ingen information fran varden far
lamnas till vardnadshavaren. Det kan bero pa att barnet har mognad att sjalv bestamma i fragan
eller att barnet bedéms kunna lida stor skada. Da géller sekretess, vilket hanteras i nasta omrade.

Nagra berorda lagar ar barnkonventionens artiklar 5, 18 och delvis 3:2 samt féréaldrabalkens
sjatte kapitel 28 och 118, samt patientlagen 3 kap 3§

4. Barnets rétt till integritet, och vid behov sekretess.

Barn och unga har rétt till ett lika starkt skydd som vuxna for sin integritet i varden. Skillnaden
ar att barnet har en vardnadshavare som oftast har ratt att bestimma at barnet och darmed kan be
varden om att fa lasa vad som sagts i ett méte eller ta del av ett provsvar. Sekretess gentemot
vardnadshavaren galler inte om det ar vardnadshavaren som ska bestamma i fragan. Detta gor
att halso- och sjukvardspersonal i forsta hand behdver bedéma barnets mognad for att sjalv
bestdimma. Om den ungas mognad beddms vara tillracklig for att bestdmma och dverblicka
konsekvenser av sitt beslut, och om den unga dessutom inte vill att vardnadshavaren ska fa veta,
da galler sekretess mot vardnadshavare. Annars inte.

Vid direktatkomst till information i digitala tjanster kan halso- och sjukvardspersonal inte vid
varje tillfalle bedoma om det &r vardnadshavaren eller tonaringen som ska bestamma. Darfor

behovs aldersgranser och regelverk som grund for vilken information som ska vara synlig for
vem och nar. Generella aldersgranser kan enbart bidra till att skydda integritet eller underlatta
for direktatkomst. Det viktigaste arbetet maste utféras av de som moéter barn och unga i hélso-
och sjukvarden. Darfor maste vardens medarbetare ha goda rutiner for manuella atgarder som
komplement till generella aldersgréanser.

Nagra berdrda lagar ar offentlighets- och sekretesslagen 25 kap 18 (sekretess) och 12 kap 38
(undantag for vardnadshavare) samt delvis barnkonventionens art 16 (privatliv).

5. Barnets bdsta i sin helhet, med de olika rattigheter som behtvs under uppvéxten.

Det som beddms vara "barnets basta" ska enligt barnkonventionen "i forsta hand beaktas", alltsa
tas in tidigt i analysen och véga tungt. I lagstiftning inom hélso- och sjukvarden séags att barnets
bésta ska "sarskilt beaktas" nar vard ges till barn. Digitala tjanster ar en del av vard och i

2 n

egenvard. | digitala tjanster ska man alltsa "sarskilt beakta" barnets bésta.

Barnets basta kan inte enkelt definieras till ett visst varde, innehall eller ens en metod for att
bestdmma det. FN:s barnréttskommitté kallar barnets basta for ett “dynamiskt koncept" i sin
vdgledande allménna kommentar som handlar om barnets basta (artikel 3). Barnets bésta
behover forstas och anvandas pa tre kompletterande satt:

® Det &r en rattighet, som faktiskt ska provas nér beslut fattas som ror barn.
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® Det ar en princip for tolkning av exempelvis en paragraf, att den tolkning som bést
gynnar barnets bésta ska anvandas.

e Det &r en ett tillvagagangssatt som ska innehalla bade analysen av barnets bésta och
eventuella konsekvenser av ett beslut som inte férvantas gynna de barn som berors.

| analysen av barnets bésta kan det framkomma konflikter mellan barnets olika rattigheter, men
ocksa krockar mellan olika barns rattigheter. Till exempel att barnet har ratt till integritet fran
sin vardnadshavare men ocksa ratt till insyn, hjalp och ledning av vardnadshavaren. Andra
konflikter &r mellan ett barn i en viss alder och mognad som kanske gynnas av att
vardnadshavaren inte langre har tillgang till information och ett annat barn i samma alder men
med en annan mognad och andra behov som missgynnas av att vardnadshavaren utestangs.
Barnets basta maste anda analyseras, dven da konflikten handlar om olika delar av barnets ratt
eller mellan grupper av barn med olika behov.

Nagra berdrda lagar ar halso- och sjukvardslagen 5 kap 68 samt barnkonventionen art 3

6.8 Vagledning i aldersfragor

Aven nar aldersgranser inte anges specifikt i lagstiftning s& finns viss vagledning i form av
exempelvis uttalanden fran Justitieombudsmannen (JO), eller Riksdagens ombudsman som ar
det officiella namnet. JO granskar att myndigheter arbetar enligt de lagar och regler som styr
deras arbete — sarskilt sddana lagar som beror enskildas rattigheter och skyldigheter i
forhallande till det allmanna. Resultatet av JO:s granskning dokumenteras i ett beslut eller i ett
protokoll dar JO uttalar om en myndighet har handlat i enlighet med lagen eller inte.

| ett aktuellt arende som ror vaccination mot covid-19 av ungdomar i aldersspannet 15-17 ar har
JO inte haft nagot att invanda mot en regions beslut att inte krava vardnadshavares samtycke
som utgangspunkt for vaccinering utan att i stallet vid behov tillampa individuella
mognadsbedomningar. (2022-04-28, dnr 5984-2021) Har finns alltsa visst stod for att fatta ett
beslut om mognadsbedémning pa gruppniva for ungdomar fran 15 ar i detta fall.

Ett tidigare uttalande fran JO géller ett drende om forskrivning av preventivmedel, ett omrade
dar det ofta uppstar fragor om nar vardnadshavare ska informeras eller nér sekretess géller.
Arendet gallde en 13-aring, och JO anség det lampligt att informera vardnadshavarna vid
preventivmedelsradgivning och forskrivning av p-piller vid den aldern da det inte kan
forutsattas att patienten har tillracklig mognad for att sjalvstandigt fatta ett sadant beslut. JO
utvecklade resonemanget med att det daremot inte ar rimligt att krava att vardnadshavaren ska
informeras nar en 17-aring énskar samma sak. Aven vid férskrivning av preventivmedel maste
det i varje enskilt fall och utifran barnets alder och mognad géras en beddmning av om
vardnadshavaren ska informeras eller inte men JO:s uttalande kan anda ses som en viss
vagledning for antaganden om éaldersbedémning pa gruppniva.

JO har ocksa uttalat att det far anses vara en princip i svensk ratt att om barnet har fyllt 15 ar far
atgarder rorande barnets personliga angelagenheter inte genomforas enbart utifran samtycke av
vardnadshavare utan samtycke bor finnas aven fran barnet. Vid den har aldern och i den har
typen av situationer kan véagledningen alltsa vara att det 6nskvérda ar gemensam information
och beslut fran bade ungdomen och vardnadshavare.
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15 ar &r en aldersgrans som forekommer flera ganger i svensk lagstiftning. Nagra exempel:

® Nar det galler forskning som avser manniskor ska forskningspersonen sjalv informeras
om och samtycka till forskningen, om han eller hon har fyllt 15 &r och inser vad
forskningen innebar for hans eller hennes del. Enligt lagen om etikprévning av forskning
som avser manniskor.

® Barn som har fyllt 15 ar har ratt att sjalv fora sin talan i mal och drenden enligt
socialtjanstlagen och enligt L\VU, lagen med sérskilda bestammelser om vard av unga,
liksom enligt lagen om psykiatrisk tvangsvard. Detta innebar bland annat att man fran 15
ar sjalvstandigt kan soka bistand enligt socialtjanstlagen. Vardnadshavarens installning
till ansokan och behov av bistand behéver daremot inhdmtas under utredningen.

® En minderarig kan démas till paféljd for brott fran 15 ars alder enligt brottshalken.

e Sexuellt umgange med barn &r olagligt upp till det att barnet &r 15 ar och da har sexuellt
sjalvbestammande. Samtidigt visar domar inom omradet pa en praxis som verkar utga
fran ett antagande om att man redan vid 13 ars alder kan borja samtycka till sexuellt
umgange.

Awven 16 ar forekommer i lagstiftningen, exempelvis i skrivningar om néar en ungdom far férfoga
over egenintjanad inkomst och inga anstallningsavtal.

6.1 Mognadsbeddmning

| flera centrala lagtexter finns alltsa bestimmelser som handlar om att barn och ungas asikter
ska tillmatas betydelse i forhallande till barnets alder och mognad. Samtidigt framgar det varken
i barnkonventionen, i svensk lag eller av forarbeten till lagarna hur mognad ska definieras. Det
finns inte heller nagon exakt manual for att bedéma barns mognad. Otydligheten gor det svart
for halso- och sjukvardspersonal och riskerar att leda till att bedomningar blir personbundna och
ojamlika. I barn- och ungdomsverksamheter &r mognadsbedémningar nadgot man arbetar med
dagligen medan andra vardverksamheter mer sallan moter barn och unga.

Socialstyrelsen har tagit fram ett kunskapsstod’ som kan anvandas som ett verktyg infor
situationer dar olika personalkategorier behtver gora en bedémning av barns mognad. Syftet ar
att skapa forutsattningar for mer samstammiga bedémningsgrunder, sa att barns delaktighet
inom vard och omsorg ska bli mer likvardig.

Kunskapsstodet beskriver att begreppet mognad handlar om férmagan att forsta och bedéma
vilka konsekvenser den aktuella fragan medfér. Mognad kan ocksa beskrivas som i vilken grad
man har olika formagor, till exempel att halla flera perspektiv samtidigt, kunna vaga risker och

7 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2015-12-
22.pdf
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mojligheter samt fordelar och nackdelar mot varandra och tanka langsiktigt. Det framgar ocksa
att vilken mognad som kravs i det enskilda fallet beror pa vardatgardens art och
angeldgenhetsgrad. Det kan exempelvis vara skillnad mellan att samtycka till en undersékning
och till en ett kirurgiskt ingrepp. Personal bor som regel strava efter att involvera barnets
vardnadshavare dven om barnet &r moget nog att sjalv fatta beslut om en viss vard eller
behandling, forutsatt att det inte finns anledning att skydda barnet fran vardnadshavaren i det
aktuella fallet.

For att beddma barnets mognad behdver personalen som en grund ha relevant kunskap om barns
generella utveckling, behov och formaga, nagot som beskrivs 6vergripande i Socialstyrelsens
kunskapsstdod. De behover ocksa skaffa sig aktuell kunskap fran barnets foraldrar och andra
vuxna personer i barnets narhet om hur de uppfattar barnets mognad. Men framfor allt behdver
de kunskap fran barnet sjalv. Allt sammantaget ligger till grund for en bedémning av barnets
mognad. | nasta kapitel ges konkreta exempel fran Socialstyrelsens kunskapsunderlag om
mognadsbeddémningar.

6.2 Kommande lagstiftning

6.2.1 Inledning
Har beskrivs kortfattat lagstiftning som véntas trada i kraft inom kommande ar och som har
baring pa omradet unga, vardnadshavare och digitala tjanster.

Regeringen har i juni 2022 tillsatt en utredning om direktatkomst till barns patientuppgifter som
ska redovisa sitt resultat senast i maj 2023.2

6.2.2 Sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation
Utredningen om sammanhallen information inom vard och omsorg lamnade 2021 sitt
slutbetdnkande (SOU 2021:39). Utredningen har redan lett till ett lagférslag som handlar om en
ny lagstiftning for ssmmanhallen vard- och omsorgsdokumentation (SOU 2021:4). Lagen trader
i kraft den 1 januari 2023 (prop. 2021/22:177).

Det forvantas ocksa ett lagforslag baserat pa utredningens slutbetankande som handlar om att
gora det mojligt for vardgivare att, med patientens medgivande, ge ett ombud utanfor halso- och
sjukvarden elektronisk tillgang till patientuppgifter. Regeringen har annonserat att ett lagforslag
om en ombudsfunktion kan férvéntas komma under 2022 men det har &nnu inte presenterats
under detta uppdrags arbete.

Sammantaget handlar kommande lagstiftning inom detta omrade om 6kade mojligheter att dela
information mellan patienten eller omsorgstagaren, vard- och omsorgspersonal samt de ombud

8 https://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2022/06/direktatkomst-till-barns-patientuppgifter-ska-
utredas/
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som patienten eller omsorgstagaren sjalv utser. De omraden som berérs av lagen om
sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation ar dldrevard samt vard av personer med
funktionsnedsattningar.

Exempel pa en frdga som kommer att uppsta utifran den nya lagstiftningen ar vid vilken alder
man kan anses mogen nog for att sjalv fa utse ett ombud. Denna utredning har inte haft
mojlighet att ga pa djupet i fragan, eftersom lagforslaget inte annu varit tillgangligt, sa en
genomlysning kommer att behéva goras i fortsatt arbete.

6.2.3 European Health Data Space, EHDS
Den 3 juni presenterade EU-kommissionen ett forslag till en ny férordning om ett europeiskt
halsodataomrade, European Health Data Space, EHDS. Syftet ar att underlatta tillgang och
delning av hélsorelaterade uppgifter, bland annat elektroniska patientjournaler och data fran
olika register. Det galler bade inom sjélva halso- och sjukvarden (primaranvéandning) och for
forskare, beslutsfattare och precisionsmedicin (sekundaranvandning), samtidigt som
medborgarnas kontroll Gver sina halsodata ska 6ka.

Av sérskilt intresse for den har utredningen ar att forslaget kraver av medlemsstaterna att alla
EU-medborgare ska ha elektronisk atkomst till sina hélsorelaterade uppgifter, varhelst de finns
inom unionen, enkelt och kostnadsfritt (artikel 3.1). Medlemsstaterna ska for detta syfte skapa
sarskilda portallésningar pa nationell, regional och lokal niva (artikel 3.5).

En medborgare ska kunna utse valfritt ombud som med samma rétt ska fa elektronisk tillgang
till medborgarens hélsorelaterade personuppgifter. Aven vardnadshavare och stéllforetradare
ska kostnadsfritt kunna erhalla behorighet att fa elektronisk atkomst till de barn respektive
vuxna vars intressen de foretrader. Medlemsstaterna far dock begransa eller neka
vardnadshavare och stallféretradare elektronisk atkomst om det &r nodvandigt for att skydda
personens intressen, sarskilt med hansyn till patientsakerhet eller etik (artikel 3.5).

Nagra aldersgranser av det slag som finns i 1177-tjanster for barn och deras vardnadshavare
forekommer inte i forordningstexten. Det som ségs &r att medlemsstaterna ska kunna foreskriva
sadana begransningar och skyddsatgarder i nationell lagstiftning. samt inféra nddvéandiga
tekniska atgarder.

Utredningen ser att det skulle vara en fordel for en jamlik hantering av barns hélsorelaterade
uppgifter éver nationsgranser om aven fragan om aldersgranser kunde hanteras inom forslaget
SOm nu remissas.

7. Forskning och andra kunskapsunderlag

7.1 Inledning

Det finns mycket forskning och manga utredningar som pa olika sétt berér barn och unga inom
halso- och sjukvard. Samtidigt saknas mycket kunskap inom det specifika omradet barn och
unga som anvandare av halso- och sjukvardens digitala tjanster. Trots att vardgivare erbjudit
digitala tjanster i dver tjugo ar sa har omradet lange ansetts vara nagot som gors vid sidan av
den verkliga varden. Barn och unga omfattas dessutom séllan nar olika enkéter eller andra
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fragor stalls till patienter. Ett undantag ar forskningsnatverket Dome® som inriktar sin forskning
pa e-halsotjanster.

Utredningen har valt att i detta kapitel fokusera pa ett mindre urval av forskningsresultat som ar
relevanta for en diskussion om aldersgranser. En kortfattad beskrivning av den statliga
utredningen om en sammanhallen god och néra vard for barn och unga ges ocksa.
Avslutningsvis ges en inblick i det kunskapsstdd som Socialstyrelsen tagit fram som stod for att
gora individuella mognadshedémningar vilket ar ett krav inom halso- och sjukvard.

7.2 Unga som lever i hederskultur

Den hittills mest omfattande studien av hedersrelaterat vald i Sverige har gjorts 2017 av
forskare vid Orebro Universitet, '° pa uppdrag av Stockholms, Goteborgs och Malmg stad.
Studien heter ”Heder och samhélle: Det hedersrelaterade valdets och fortryckets uttryck och
samhallets utmaningar” och innehaller bade kvalitativa och kvantitativa delar. Den kvantitativa
datainsamlingen omfattar 6 000 ungdomar i arskurs nio som har besvarat en enkat om
relationer, begransningar och olika former av utsatthet i hemmet, skolan och pa fritiden.
Dessutom har 235 nyckelpersoner med djupgaende kunskap om hedersrelaterat vald och
fortryck intervjuats.

Utifran enkaten drar studien slutsatsen att situationen for unga i de tre staderna skiljer sig nagot
at. Mellan 7 och 9 procent av ungdomarna lever med hedersnormer relaterade till vald, och
mellan 10 och 20 procent lever med hedersnormer relaterade till oskuld.

Den sammantagna bilden ar att fysiskt vald forekommer, men att psykiskt vald i form av
begransningar, ryktesspridning, kontroll, hot och trakasserier ar vanligast. Det psykiska valdet
har ofta ekonomiska och materiella former, som att den utsatta bertvas rétten att arbeta, ha ett
bankkonto, anvdnda mobiltelefon eller att sjalv valja sina klader. Bland de fysiska
valdshandlingarna férekommer allt fran nyp, knuffar och orfilar till grov misshandel som slag,
sparkar och vald med tillhyggen.

I studien ségs att informationsteknologi kan utgéra en sékerhetsrisk, men intervjumaterialet
rymmer ocksa manga exempel pa hur internet mojliggjort kontakter med socialtjanst, skyddat
boende och stodforeningar.

Det kvalitativa materialet visar att larare och elevhalsa varit betydelsefulla for utsattas moéjlighet
att fa hjalp. Men resultaten av enkatfragorna som handlar om att soka stod och hjalp ar oroande,
enligt studiens forfattare. De konstaterar att ungdomar som lever med oskuldsnormer
genomgaende ar mindre benéagna att 6verhuvudtaget soka stod eller hjalp och att ungdomarna i
valdsnormsgruppen ar mer oroliga for familjerelaterade konsekvenser om de skulle soka stod.

Nar ungdomarna far valja mellan alternativ som personal fran skola, elevhalsa, socialtjanst,
polis, ungdomsmottagning, fritidsverksamhet, hélso- och sjukvard, ideella féreningar eller
religiosa samfund svarar langt fler flickor &n pojkar att de inte skulle vanda sig till nagon av de

% https://domeconsortium.org/
10 https://www.oru.se/forskning/forskningsprojekt/fp/?rdb=p2278
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foreslagna personerna eller funktionerna. Om de skulle séka hjélp skulle de i forsta hand vanda
sig till vuxna i skolan; flickorna till ndgon fran elevhalsan och pojkarna till en larare.

Enligt studiens forfattare finns det risker med elevhilsan néar det géller en "missforstddd
informationsplikt till fordldrar” som kan fa allvarliga foljder. Men séger ocksa att nar
skolkuratorer agerar lyhort for barnets eller den unges behov finns goda mojligheter till ett
stottande arbete.

Studien foreslar bland annat forbattrade rutiner inom halso- och sjukvard som syftar till att den
som lever med vald och fortryck uppmarksammas sa tidigt som mojligt.

7.3 Barn och unga med komplexa behov

En omfattande studie i Véstra Gotalands-regionen, presenterad i Lakartidningen 2020, har
visat att en femtedel, 20 procent, av alla barn och unga i regionen har komplexa behov,
definierat som langvarig eller kronisk ohalsa eller manga vardkontakter, vilket gor att denna
femtedel star for narmare 80 procent av resurserna.

Eftersom det saknades fakta pa nationell niva om barns och ungas dvergripande sjuklighet och
vardbehov gjordes en kartlaggning i Vastra Gotalandsregionen med fokus pa dem som besoker
varden mest och har langvariga behov av sjukvard. Med hjalp av analyser i regionens halso- och
sjukvardsregister togs data fram som granskades av erfarna barnlakare. Vastra
Gotalandsregionen ar en stor region med 1,7 miljoner invanare som liknar Sverige
demografiskt, och hélso- och sjukvardssystemet innehaller alla delar fran primarvard till
hogspecialiserad sjukvard. Darigenom finns det skal att anta att resultat och analys fran studien
gar att tillampa pa hela landet.

Ar 2017 bodde kring 352 000 barn i ldrarna 017 &r i Vistra Gotalandsregionen. Av dessa barn
hade under aret 73 procent kontakt med primarvarden och 44 procent kontakt med
specialistvarden. Nastan hélften av besoken inom primarvarden skedde inom barnhalsovarden,
framfor allt BVC.

20 procent av de barn som hade kontakt med specialistvarden stod for 80 procent av
kostnaderna. Inom specialistvarden stod 10 procent av barnen for 65 procent av bestken, och
inom primarvarden stod 20 procent av barnen for 65 procent av besoken. | expertgruppens
arbete sorterades 2 622 diagnoser ut som kroniska. De innefattade minst 18 olika
specialitetsomraden. Samsjuklighet ar vanlig hos barn med kroniska tillstand, till exempel
fetma, medfédda syndrom, och neurologiska eller psykiatriska tillstand, Studien visar att
ungefar en femtedel av barn och unga med komplexa behov har tre eller fler kroniska diagnoser.
Det innebar en utmaning for familjerna eftersom varden ofta ar segmenterad och
diagnosspecifik.

H https://lakartidningen.se/klinik-och-vetenskap-1/artiklar-1/originalstudie/2020/12/manga-barn-har-
langvariga-och-stora-behov-av-halso-och-sjukvard/

72



Aldersgranser i 1177-tjanster Rapport fran Inera Senast andrad
Version 1.0 2022-08-26

3
INEera

Studien gjorde ocksa jamforelser mellan aren 2010 och 2017 som visar att gruppen med
komplexa behov hade okat, framfor allt pa grund av en okning av psykisk ohalsa hos barn och
unga, men ocksa for att allt fler barn éverlever allvarlig sjukdom i barndomen.

Det finns alltsé en stor och dkande grupp barn och unga som regelbundet behover halso- och
sjukvard och som efterfrgar en majoritet av vardens resurser. Den har unga gruppen omnamns
inte lika ofta som den aldre delen av befolkningen dar det finns en liknande bild. Forfattarna till
studien beskriver att risken for stress och otrygghet hos barnet och familjen okar patagligt vid
ett stort och ihallande vardbehov med manga kontakter bade inom halso- och sjukvarden och
med andra myndigheter.

Studien gjordes eftersom det saknades faktaunderlag om barns och ungas halso- och sjukvard
nar Vastra Gotalandsregionen skulle ta fram en handlingsplan for omstéllningen till nara vard.
En av forfattarna, barnlédkare Peter Almgren, ledde darefter en statlig utredning som beskrivs
kortfattat under ndsta rubrik.

7.4 Utredningen om en sammanhallen god och néara vard for
barn och unga

Utredningens uppdrag var att se 6ver forutsattningarna for en mer sammanhallen god och néra
vard for barn och unga. Syftet var bland annat att uppna en mer likvardig vard som innefattar
forebyggande och halsoframjande insatser for barn och unga i hela landet och att i den néra
varden kunna avlasta den specialiserade barn- och ungdomspsykiatrin, BUP.

| utredningens slutbetdnkande ”Borja med barnen!” finns en skrivning som géller de aktuella
regelverken som styr vardnadshavares atkomst till Journalen och andra 1177-tjanster.

”Det ar utredningens uppfattning att manga barn missgynnas av att deras vardnadshavare inte
har tillgang till relevant information fran hélso- och sjukvarden och darmed inte kan hantera
barnets vardkontakter. Samtidigt kan det konstateras att dagens ordning innebar ett skydd for
vissa barn som &r sarskilt utsatta, exempelvis for barn som riskerar vald eller fortryck om vissa
uppgifter kommer till vardnadshavarnas kannedom. Utredningen foreslar att regeringen
tillsatter en utredning for att utreda om dagens lagstiftning ar andamalsenlig nar det galler
utlamnande av uppgifter fran hélso- och sjukvarden till barn respektive vardnadshavare.”

Den ytterligare utredning som foreslas har den 18 juni 2022 annonserats i ett pressmeddelande
fran Socialdepartementet!?,

| slutbetdnkandet beskrivs ocksa olika omraden som é&r viktiga att utveckla med sarskild hansyn
tagen till unga patienter, dér ett exempel ar vardplanen.

”Utredningen bedomer att vardplaner kan vara ett vardefullt verktyg for att géra barn och unga
mer delaktiga i sin egen vard. Genom en vardplan kan den enskilde fa éverblick éver sina
vardkontakter och planerade vardinsatser. Vardplaner ar ocksa ett verktyg for att samordna

12 https://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2022/06/direktatkomst-till-barns-patientuppgifter-ska-
utredas/
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patientens vardinsatser och kan bidra till en mer sammanhallen vard. Utredningen konstaterar
att det inom ramen for 6verenskommelsen mellan regeringen och SKR om God och néra vard
pagar ett arbete med att utveckla sa kallade patientkontrakt. Pa sikt ska patientkontraktet vara
en sammanhallen dverenskommelse dver patientens samtliga vard- och omsorgsinsatser som
ska visualiseras via 1177 Vardguiden. Utredningen bedémer att sddana patientkontrakt kan
utgora ett viktigt verktyg for att samordna barns och ungas vard- och omsorgsinsatser. | detta
ingar bland annat att utveckla den digitala vardplaneringen for barn och unga och att utveckla
former for hur elevhalsans medicinska insatser kan inkluderas i patientkontrakten. Vidare bor
anvandandet av patientkontrakt sarskilt utdkas och prévas for barn och unga med langvariga
och stora behov.”

Utredningen papekar samtidigt att huvudméannen for elevhalsans medicinska insatser inte
omfattas av dagens bestammelser om individuell plan, och inte heller av det forslag till
forandringar som lamnats av utredningen Samordnad utveckling for god och néra vard eftersom
de styrs av skollagen och inte hélso- och sjukvardslagen.

7.5 Socialstyrelsens kunskapsstod

7.5.1 Inledning
Socialstyrelsens kunskapsstod Bedoma barns mognad for delaktighet *3 fran 2015 vander sig till
socialtjansten, halso- och sjukvarden samt tandvarden. Det ar tankt att ge stod i situationer dar
personal behdver géra en bedémning av barns mognad. Ett kapitel i stodet &r en
kunskapsoversikt om barn och ungas utveckling som skrivits av professor Ann-Charlotte
Smedler och psykolog Johanna Stalnacke vid Stockholms universitet. | kunskapsdoversikten
beskriver de tonarstiden sa har, nagot forkortat:

”Adolescens kallas den utvecklingsperiod som stracker sig ungefar fran puberteten till den
tidpunkt da barn blir myndiga, ar klara med gymnasiet eller pa annat satt tar del av vuxenlivet.
Ofta sammanfaller adolescensen med tonaren. Under denna period sker det stora forandringar,
kroppsligt, kognitivt och socialt. Den fysiska tillvaxten skiljer sig at mellan pojkar och flickor.
Flickor har sin tillvaxtspurt vid 11-14 ars alder, medan pojkar oftast spurtar vid 14-16 ar.
Skillnaderna i tillvaxt styrs av hormoner. De hormonférandringar som sker kan paverka
humoret, men innebdr ocksa att reaktiviteten pa stress, nyhet och njutning okar.

Samtidigt sker en tydlig omorganisering av hjarnan och frontalloberna borjar ndrma sig en
vuxens funktionsniva. Den allt mer effektiva hjarnan gor att kognitiva formagor som abstrakt
tankande och systematisk problemldsning forbattras, om barnet far mojligheter till det.
Landvinningarna nér det galler fokuserad uppmérksamhet, metakognition och kognitiv
sjalvreglering fortsatter. Okade sprakkunskaper och en storre kunskapsbas gor larande och
kunskapsinhamtning annu effektivare. Forst under dessa ar kan de forvantas nyanserat resonera,
generalisera och dra slutsatser bortom det uppenbara.

13 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2015-12-
22.pdf
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De kognitiva landvinningarna gor ocksa att formagan att observera och reflektera 6ver andra
méanniskors beteenden och uttryck dkar. De kan ocksa i allt hogre grad tolka denna information
och dra rimliga slutsatser kring vad andra tanker, behdver, vill och kanner. Det innebar ocksa att
ungdomar funderar allt mer pa hur andra manniskor uppfattar dem sjélva. Samtidigt kampar
manga ungdomar med osékerhet kring den egna kroppen, den egna identiteten och forandrade
livserfarenheter. Médnga ungdomar agerar som om de stindigt maste ta hénsyn till en “inbillad
publik” som konstant ifrdgasétter och vérderar deras varje ord, gest och handling. De kan bli
oerhort sjalvmedvetna och sjalvkritiska. | tonaringens egna analyser &r det ocksa latt att komma
till slutsatsen att ”ingen annan &r som jag” och tankar och funderingar tolkas som helt unika. For
vissa innebar detta att de ser sig sjélva som odvervinnerliga, de 6verskattar sina formagor och
kan ta risker eftersom de ar sakra pa att inget ont kan handa dem. Andra tonaringar ser sig
snarare tvartom som svagare och samre &n alla andra, vilket kan resultera i frustration, ledsenhet
eller hopploshet.

Under dessa ar funderar ungdomar mycket kring identitet, vilka véardering-ar som de star for och
vilken inriktning livet ska ta. Ofta dras de till grupper eller sammanhang dar den egna
identiteten kan starkas eller utforskas och de vénner de véljer ar lika dem sjélva ndr det géller
ambitioner, sexuell laggning, politisk eller religios askadning — och normbrytande beteende.
Tonarsgruppen har ett starkt inflytande och en ungdomsgrupp som karaktariseras av utagerande
och normbrytande beteende och svagt vuxenstdd kan forstarka en mindre gynnsam utveckling.

Adolescensen &r en tid nar manga kan kanna sig vilsna och nar foréaldrar kan ha svart att hanga
med i utforskandet och veta hur de bast ger stod. Att bli en egen individ kan ocksa innebara att,
atminstone tillfalligt, ta avstand fran sina foraldrar saval fysiskt som varderingsmassigt.
Konsekvenstédnkandet ar annu inte fullt utvecklat och ungdomar kan behdva hjélp att inte fatta
beslut som ger oonskade langsiktiga konsekvenser.”

Nedan citeras de punktlistor som kunskapsunderlaget ger for tonarstiden, nagot forkortade:

7.5.2 En typisk 11-14-aring
® har en 0kad sexuell medvetenhet och &r oftast medveten om sin sexuella laggning

e reagerar starkare pa stress och forandringar och kan ha svart for mangtydighet och
nyheter

e har ofta ett forskjutet somnmaonster (ar piggare pa kvallen men behéver annu sova lika
mycket och hinner inte sova klart innan det &r dags att stiga upp)

e blir sakrare pa att dra logiskt grundade slutsatser och pa att folja logiken i verbala utsagor

e utvecklar effektivare kognitiv sjalvreglering — kan halla I6pande kontroll 6ver sitt eget
arbete, och justera tankar och arbete for att 16sa uppgiften

e 4r mer sjalvmedveten och sjalvfokuserad, ofta ocksa mer sjalvkritisk

e kan vara idealist och tenderar att hitta fel nér verkligheten inte lever upp till idealen (kan
leda till sakfrage- eller politiska engagemang, men ocksa ett ifragasattande av foraldrar
om dessa inte lever upp till idealen

e far utokad forstaelse for rattvisa och beaktar syfte och bakomliggande argument nar de
domer nagot som réttvist eller orattvist

® anvénder mer abstrakta begrepp for att beskriva sig sjalv — ofta &r dessa personlighetsdrag
motstridiga och bildar ingen helhet
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e tilloringar mindre tid med féraldrar och syskon och soker sig till jamnariga
® umgas i grupper med jamnariga som delar intressen och varderingar (ofta samkonade)
e har ett mindre antal ndra vanner och vanskap bygger pa intimitet, forstaelse och lojalitet.

7.5.3 En typisk 14-18-aring
e Dlir allt duktigare pa logiskt tankande
® |4ser som en vuxen

o fortsatter ofta att vara sjalvkritisk och kan kanna att det ar svart att leva upp till
forvantningar och krav

® kan mer nyanserat resonera kring konflikter mellan moraliska regler, sociala konventioner
och personliga val

® blir gradvis klarare dver sin identitet och har en battre och mer differentierad sjalvkénsla
® blir gradvis mindre sjdlvmedveten och sjélvcentrerad
® umgas mer med jamnariga av motsatt kon och i grupperingar som ar konsblandade

e far okad erfarenhet av att fatta sjalvstandiga beslut, men kan ha svart att hejda snabba
beslut som “’kénns bra”

e utsatter sig ofta for risker och kan experimentera; sadana beteenden kulminerar under
denna period

e utvecklar en sjalvbild som avspeglar personliga och moraliska vérderingar.

Kunskapsstodet ger ett antal fallbeskrivningar som saknar facit, dar syftet ar att personal ska fa
tillfalle att sjalva resonera sig fram till hur de bé&st skulle agera i olika situationer. Nedan citeras
ett par av de fallbeskrivningar som finns i kunskapsunderlaget med tillhérande
diskussionsfragor, nagot forkortade:

7.5.4 Onskan om att halla samtalskontakt hemlig
En 13-arig flicka har haft flera kontakter med en kurator pa en ungdomsmottagning. Vid
traffarna har hon sagt att hon inte vill att pappan ska fa reda pa att hon gar dit eller varfor. Nu
har hon sjalv rakat beratta for sin pappa att hon varit dar, men utan att avsl6ja vad kontakterna
har handlat om. Pappan, som &r fast besluten att fa veta anledningen, ringer upp
ungdomsmottagningen och begar att antingen fa ut flickans journal eller pa annat vis bli
informerad om anledningen.

® Hur kan kuratorn gdra for att bedéma flickans mognad?

e Vilken betydelse har flickans mognad for hur stor vikt som ska laggas vid hennes asikt?
® Hur kan kuratorn véga flickans asikt mot pappans begaran?

® Pa vilket sétt har det betydelse vad kontakterna har handlat om?

® P4 vilket sétt hade det varit annorlunda om samma fraga hade blivit aktuell i en annan typ
av verksamhet, som hos skolskéterskan eller hos en lakare pa vardcentralen?
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7.5.5 En tyst tonarings ratt att komma till tals
En fjortonarig pojke traffar upprepade ganger en tandlakare for akuta besvar av en kraftig
svullnad 6ver en kindtand. Tandlékaren tror inte att det gar att fa tanden symtomfri. Daremot
vill tandlakaren avvakta sa lange som mojligt med att dra ut den, for att forbattra
forutsattningarna for framtida implantat-behandling. Mamman vill att tanden dras ut genast.

Pojken &r tyst, det & mamman som for pojkens talan.

o P4 vilket sétt har pojkens mognad betydelse i sammanhanget?

e Hur ska tandlakaren hantera situationen sa att pojken far en mojlighet att komma tills
tals?

® Om pojken skulle séga att han vill avvakta med att ta bort tanden, hur ska det vagas mot
mammans asikt?

7.5.6 Tonaring vill inte att foéraldrar informeras om valdtakt
En 15-arig flicka som har angest och ar nedstamd har vant sig till BUP for samtal. Foraldrarna
vet om detta. Efter en tid berattar flickan att hon blivit utsatt for en valdtakt av en okand man for
nagot ar sedan. Hon har inte haft kontakt med mannen vare sig fore eller efter valdtakten. Hon
ar inte langre radd for mannen och kéanner inget hot, men uttrycker att angesten och nedstamdhet
borjade efter valdtakten. Hon vill daremot inte att foraldrarna informeras om valdtékten.

® Vilken betydelse har flickans mognad for hur stor vikt som ska laggas vid hennes dnskan
om att inte informera féraldrarna?

® Vilka andra aspekter ar av betydelse for psykologens beddmning av flickans énskan om
att inte informera foréldrarna?

® Hur kan man tanka att psykologens bedémning paverkas av om flickan dessutom skulle
ha ett sjalvskadebeteende?

® Hur kan man tanka att psykologens bedémning skulle paverkas av om flickan var tva ar
yngre eller dldre?

7.5.7 Hemlighallande av antidepressiv medicinering
En sextonarig pojke bor och gar pa gymnasium pa en annan ort an dar foraldrarna bor. Han har
tidigare fatt samtalsbehandling for sina psykiska besvar. Nu vill han ha antidepressiv medicin
och lakaren har bedémt att det kan vara en bra idé. Men pojken vill inte att foéraldrarna

informeras om medicineringen

® P4 vilket sétt har pojkens mognad betydelse i sammanhanget?

® Vilka andra aspekter ar av betydelse for lakarens bedémning av pojkens 6nskan om att
inte informera foréldrarna?

® Om pojken hade sjalvmordstankar, hur hade det kunnat paverka lakarens bedémning?

® Om det skulle vara frdga om samtalsbehandling och inte medicinering — hur hade det
paverkat situationen
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7.5.8 Tonaring som ”inte bryr sig” om konsekvenser
En ung tonaring har horntander som riskerar att forstora rétterna pa framtanderna sa att de sa
smaningom maste dras ut. Om det sker kommer hon att behéva komplicerad behandling i
framtiden. Tandlékaren bedémer att det ar nddvandigt att horntanderna opereras bort sa snart
som majligt. Flickan informeras om de Iangsiktiga konsekvenserna av att inte operera, men hon
vdagrar behandlingen och sdger att hon inte bryr sig om konsekvenserna.

e Pa vilket sitt har flickans mognad betydelse i sammanhanget?
e Hur ska tandlakaren hantera flickans énskemal om att inte vilja genomféra behandlingen

® Hur kan tandlakaren forsékra sig om att flickan forstar konsekvenserna av att inte
operera?

8. Barnkonsekvensanalys

8.1 Inledning

En av barnets viktigaste rattigheter ar att fa sina rattigheter sarskilt beaktade. Artikel 3 i
barnkonventionen pekar ut denna skyldighet att analysera barnets basta. Samma bestammelse
finns i halso- och sjukvardslagen, patientlagen, foraldrabalken, skollagen och socialtjanstlagen
med flera.

Barnets bésta ska ses som ett dynamiskt koncept, snarare an ett visst varde, matt eller en
process. Vad som ar barnets basta maste alltsa analyseras i forhallande till situationen och till
vilka barn och behov som berérs. For att beakta barnets basta ar alltsa malet mer an att forsoka
peka ut vad som ar bast for barn. Redan att analysera barnets basta och att vaga barnets ratt
tungt gentemot andra intressen ar en bit pa vagen. Sist men inte minst &r det nodvandigt att peka
ut troliga konsekvenser av férandringen, sérskilt om de antas bli negativa. Om beslutet forvéntas
medfora negativa konsekvenser for barn, maste fokus ligga pa vad som kan goras for att minska
effekten av dem, sa kallade kompensatoriska atgarder.

Utredningen har genomgaende arbetat med ett brett barnréattsligt perspektiv. I det har kapitlet
beskrivs hur arbetsgruppen sarskilt beaktat och analyserat barnets rétt i de olika forslag om
aldersgranser som diskuterats med intressenter under utredningsperioden. Som stod for arbetet
har arbetsgruppen tagit fram och arbetat med tva olika mallar som utgar fran de fem teman inom
barnets ratt som beskrivits tidigare. Analysmallarna bifogas ocksa som bilagor. Tanken ar att de
kan underlatta for verksamheter eller beslutsfattare som vill utreda barnets basta dven pa
regional eller lokal niva, bade nar det galler utveckling av digitala tjanster och vid andra beslut
som paverkar barn.

Nedan beskrivs de tva varianter pa analysmallar som utredningen tagit fram och anvént sig av.
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Variant 1 T Dikvirdiga miligheter
barns ritt till miilighet
Den bla rutan visar vilket av de fem
barnrattsteman som beskrivs, tillsammans med e
en forklarande text. Utifran temat stalls fragor
om forslaget. Exempelvis om vissa barn far B i M ot B e, ok o
battre eller samre mdjligheter att stka och fa S ; i
o . I . idrar forslaget till: Satt kryss
vard med forslaget/férandringen. A e s 0 e Lo i

Fritext: ...

Den som gor analysen satter kryss i den grona
rutan om forslaget gynnar barnets rétt, i den o
gula rutan om forslaget inte gor nagon skillnad
och i den roda rutan om forslaget forsvarar
barnets ratt. Svaren férklaras med

fritextkommentarer.

tigheter du vill diskutera under detta tema?

Varje forslag behover provas pa samma satt,
antingen utifran samtliga fem barnrattsliga
teman, eller utifran ett urval som &r mest
relevant.

H Kombination av forslag:
Varl ant 2 a) Sénkning till 13 &r for barnets direktatkomst (DA) dven till journal

b) Vérdnadshavarens (VH) DA till allt forldngs till 15 ar.

(Jamfbrelse nuldge: barnet har DA till e-tjdnster frdn 13+ och journal 16+ VH har

Den gra rutan beskriver forslaget och aven Momstull 134

. . e e . ° 1) Hur paverkas barns ratt fill likvardiga mjligheter att soka och fa vard?
nuléget, innan férandring. Den bla rutan anger T e s
kort vilket barnrattsligt tema som prévas. e S ot e e e s

tringas undan av de med starkare resurser - om
virden fGrviintar sig alt virden soks digitalt. (3)
Mijliga atgirder for ate stirka fordelar eller mildra nack

I den gréna rutan beskrivs troliga fordelar med it el 1 i o
forslaget, utifran det aktuella barnrattsliga temat.

| den roda listas troliga nackdelar eller risker. |
den gula rutan skrivs atgarder som kan forstarka
fordelarna eller kompensera fér nackdelarna.

delar:

ntakt med vérden
edande kontakter med bam

2 misjlighet S barn och vird att vilja bort uppgifier frix ct i DA (opt-out)

3 arbete i virden at aktivt stodjn de som har stora behov och simre egen formaga att saka/fA vérd

8.2 Barnkonsekvensanalys av nya aldersgranser

Utredningen har valt att anvanda variant nummer 2 av mallarna ovan for att évergripande
analysera tva mojliga forslag pa andrade aldersgranser som uppstatt under utredningsarbetet.
For att utvardera hur forslagen kan bidra till eller forsvara for barns ratt har de fem olika
barnrattsliga temaomradena anvénts.

Det ena forslaget som analyseras i mallen ar att sanka aldersgransen for nar en ung patient far
tillgang till sin egen journalinformation. Sankningen som utredningen analyserar ar fran dagens
16 ar till 13 ar.

Det andra forslaget som analyseras i samma mall &r att lata vardnadshavare ha generell atkomst
till samma journalinformation som den unga patienten upp till det att ungdomen fyller 15 ar. |
dagslaget upphor vardnadshavarens generella atkomst da barnet fyller 13 ar. | forslaget ligger en
mojlighet for halso- och sjukvarden att undanhalla specifika informationsmangder i tjansterna
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som da inte visas digitalt. Exempel pa en sadan informationsméngd kan vara en anteckning fran,
eller en uppgift om bokad tid hos en ungdomsmaottagning eller ett uthdmtat recept.

8.2.1 Barns ratt till likvardiga mojligheter att soka och fa vard

1) Sankning till 13 ar for barnets direktatkomst till journalinformation i digitala
tjanster.

2) Vardnadshavarens direktatkomst forlangs fram till att barnet fyller 15 ar.

Nulage: Barnet har direktatkomst till journalinformation fran 16 ar. Vardnadshavare
har direktatkomst fram till barnet fyller 13 ar.

1) Hur paverkas barns ratt till likvardiga mojligheter att soka och fa vard?

Férdelar / gynnas av Nackdelar / risker
e Barn fran 13 &r som har regelbunden | ¢ Med forlangd atkomst for vardnadshavare
kontakt med varden kan starka sin finns risk att vissa tonaringar 13—15 valjer bort
insyn och delaktighet. (1) att soka vard, eller berattar for lite i motet med
e Barn som saknar eller inte kan varden. (2)
anvanda e-legitimation kan fa e Om varden forvantar sig att huvuddelen av all
forlangt stod upp till 15 ar. kontakt sker digitalt kan barn drabbas som har
samre tekniska forutsattningar, eller vars
vardnadshavare har det. Det kan bli en
undantrangning. (3)

Mojliga atgarder for att starka fordelar eller mildra nackdelar:

1 Varden kan samtidigt starka sitt personcentrerade arbete for tonaringar.

2 Utbildning till varden om vad som behover dokumenteras och hur, i inledande kontakter
med tonaringar.

2 Mojlighet for tonaringar att 6nska vad som ska vara ej synligt for vardnadshavare (opt-out).
3 Arbete i varden med att aktivt stodja de som har stora behov och samre egen férmaga att
soka/fa vard

8.2.2 Barns ratt till att s6ka, fa och ge information

2) Hur paverkas barns ratt till att séka, fa och ge information?

Férdelar / gynnas av Nackdelar / risker med
e Tonaringen far battre mojlighet till e Tonaringar kan lasa uppgifter i journalen
forberedelse infor vard. (1) som de inte &r mogna for. (3)
e Lattare att ta storre del i sin e |nformationen i journalen kan bli sdmre
vardplanering. (2) om medarbetare skriver mindre nér de vet
o Aldersgransen 13+ blir som den vanliga att vardnadshavare kan lasa. (4)
for sociala medier och andra tjanster.
o Atkomsten bidrar till en tidigare start for
overgang fran barn- till vuxenvard.

Mojliga atgarder for att starka fordelar eller mildra nackdelar:
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1 Tonarsanpassade formular infor besok i varden.
2 Mdjlighet att lasa och kommentera den egna vardplanen.
3 Overvaga om vissa uppgifter fran innan tonaren ska vara dolda langre &n till 13 Ar.

4 Utbildning for medarbetare i dokumentation, sekretess och dolda sdkord.

8.2.3 Barns ratt till att en vardnadshavare kan stédja och leda barnet

3) Hur paverkas barns ratt till att en vardnadshavare kan stédja och leda barnet
under uppvaxten?

Férdelar / gynnas av Nackdelar / risker med
e Manga barn gynnas av forlangd atkomst | e Aldersgransen 15 ar for vardnadshavarens
for vardnadshavaren. atkomst ar for lag for de barn som behover
e Tonaringar 13—15 &r som annars latit hjalpen langre. (2)
vardnadshavaren skota all kontakt med | e Tonaringen kan fa for tidigt ansvar nar den
varden, gynnas av att de far gemensam ges atkomst fran 13 ar. (3)
atkomst. (1)

Mojliga atgarder for att starka fordelar eller mildra nackdelar:

1 Tjanster kan paminna tonaring och vardnadshavare om att bada har atkomst, for att gynna
samarbete inom halsa och vard. Vissa tjanster kan utformas sa de kraver godkannande av
bada parter.

2 For tonaringar med omfattande egna behov och sma egna majligheter att hantera digitala
tjanster behover varden kunna medge forlangd atkomst aven efter 15 ars-dagen.

3 Att fa lasa journalen som 13-aring betyder inte att tondringen tar éver allt ansvar for halsa
och vard. Saval varden som vardnadshavare behover paminnas om detta.

8.2.4 Barns rétt till integritet, och vid behov sekretess

4) Hur paverkas barns ratt till tillracklig integritet, och vid behov sekretess?

Férdelar / gynnas av Nackdelar / risker med

e Tonaringen och varden kan | e Tonaringen 13—15 ar kan i flera sammanhang lamna
bli mer medvetna om vad uppgifter till varden som vardnadshavaren inte sjalvklart
vardinformation ar och vem har ratt att lasa. (2)

som kan lasa den. (1)
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Mojliga atgarder for att starka fordelar eller mildra nackdelar:

1 Tjanster kan utvecklas som betraktar tonaringen som mer aktiv part i varden, snarare an
nagon som bara ska fa information.

2 Medarbetare i varden behover utbildning om och enkel méjlighet att undanhalla den

information som vardnadshavare inte har ratt att ta del av. Tonaringen kan ges mdjlighet att
enklare markera vilken information som hen vill ska undanhallas, sa kallad opt-out. Rutiner
for utlamning av journalkopia och hur de forhaller sig till direktatkomst bor 6verensstamma.

8.2.5 Barns ratt som helhet

5) Hur paverkas barnets ratt i sin helhet, med de olika rattigheter som behovs
under uppvaxten?

Férdelar / gynnas av Nackdelar / risker med

¢ Bra for de manga tonaringar som e Vissa barn drabbas av att uppgifter i
onskar att vardnadshavaren har insyn i varden kommer till vardnadshavarna utan
och kontakt med varden. Manga av dem att ha menprdvats manuellt. (2)
gynnas ocksa av det. e Oro finns i vissa verksamheter for att en del

o Tidigare atkomst blir en stor fordel for yngre tonaringar avstar fran att soka vard
tonaringar med regelbunden om vardnadshavare har direktatkomst upp
vardkontakt. (1) till 15-arsdagen.

Mojliga atgarder for att starka fordelar eller mildra nackdelar:

1 Kannedomen ar mycket lag idag bland unga om mdéjligheten att séka och beviljas tidigare
atkomst &n 16 ar. En sankning gor det enklare for manga.

2 Rutiner och tekniska I6sningar behdvs for hur medarbetare kan undanhalla specifika
uppgifter i aldrarna 13-15 ar. Overensstammelse med rutiner for utlamning av journalkopia ar
lampligt, vilket kraver nya rutiner aven for detta.

8.2.6 Forslag om att soka vard utan nedre aldersgrans
Har analyseras utanfor mallarna ett annat forslag fran utredningen som handlar om att barn
sjalvstandigt ska kunna soka digital vard fran vilken alder som helst, pd samma sétt som barn
har ratt att soka fysisk vard eller ringa sa snart de klarar av det. Att soka vard digitalt kan
omfatta olika tjanster dar nagra finns idag medan nya tjanster kan tillkomma. Exempel &r att
anvanda kontaktformular, utfora bestéliningar eller boka tider.

For digitala tjanster kravs att barnet har en giltig e-legitimation. I dagslaget kan en sadan
utfardas till barn fran 8 ars alder, men det kan éndras. Barn kan i dagsléaget logga in pa 1177.se
oavsett dlder men har inte tillgang till alla tjanster som erbjuds i portalen.

En kommande 1177-tjanst, 1177 direkt, erbjuder digital symtombedémning, chatt, radgivning
och i vissa fall behandling i en samlad tjanst som liknar dem som nétlékare erbjuder. Né&tlakare
har i regel 16 ar som undre aldersgrans for anvandning. Utredningens forslag som hér varderas
utifran de fem barnperspektiven &r alltsa att det inte ska vara nagon undre grans for nar barn
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sjalvstandigt kan anvanda en sadan tjanst. Samtidigt bor vardnadshavare kunna anvanda den for
sina barns rakning fram till det att barnet fyller 18 ar.

1. Hur paverkas barnets ratt till likvardiga mojligheter att séka och fa vard?

Det finns barn yngre &n 13 ar som kan och vill utféra drenden som rér den egna halsan. For
yngre barn kan det till exempel vara stérkande att kunna fylla i vissa hélsouppgifter infor ett
aterkommande besok till behandlare.

Det finns risk for samre likvardighet om varden istallet for att erbjuda mojligheter, borjar
forvanta sig eller krava att alla yngre barn ska gora dessa tjanster. Da drabbas de som inte vill
eller kan.

2. Hur paverkas barnets ratt till att soka, fa och ge information?

For barn som har pagaende behandlingar kan méjligheten bidra starkt till barnets delaktighet
och till vardens kvalitet. For barn som har oro och vill ha radgivning ékar mojligheten till
kontakt utOver att ringa eller att soka upp en fysisk mottagning.

3. Hur paverkas barnets ratt till att en vardnadshavare kan stodja och leda barnet under
uppvéxten?

Hélso- och sjukvarden behover sakerstélla att den information som ges till ett yngre barn som
soker vard digitalt ocksa lamnas till vardnadshavaren. Patientlagen 3 kap 38 &r tydlig med att
barnets vardnadshavare ska ha samma information som ges till ett barn. Underforstatt &r som
vanligt att sekretess kan hindra viss information i vissa lagen.

En risk med forslaget &r att halso- och sjukvarden i hogre grad én idag bestammer vad ett yngre
barn ska tillfragas om, utan att vardnadshavaren radfragas. Barnet kan da komma att fa ta ansvar
for sin vard som det inte ar moget for. Tjanster som anvéands av yngre barn behéver darfor ta
tillracklig hansyn till detta.

4. Hur paverkas barnets ratt till tillracklig integritet, och vid behov sekretess?

De tjanster som varden later det yngre barnet utfora behdver kunna ta hansyn till sekretess. Om
ett yngre barn svarar pa fragor behdver barnet forsta i vilken grad och varfor informationen
ocksa kommer att lamnas till vardnadshavaren.

5. Hur paverkas barnets ratt till barnets bésta i sin helhet, med de olika rattigheter som
behdvs under uppvéxten?

Med ratt utformade tjanster kan en tidigare kontakt direkt mellan varden och barn starka barnets
ratt. | synnerhet galler det barn med pagaende eller langvariga behandlingar eller vardkontakter.

8.2.7 Forslag om att vardnadshavare far soka vard for barnet
Har analyseras pa samma satt som ovan ett forslag om att vardnadshavare digitalt ska kunna
soka vard och utfora vissa arendetjanster for sitt barn upp till 18 ars alder.

1. Hur paverkas barnets ratt till likvardiga mojligheter att soka och fa vard?

Moajligheten for vardnadshavare att uppméarksamma varden pa ett behov hos sitt barn bor
medfora starkt ratt for varje barn. For ungdomar som inte kan, vill, vagar eller vet om att de
behover soka vard ska en vardnadshavare kunna gora det i stéllet.

2. Hur paverkas barnets ratt till att soka, fa och ge information?
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Forslaget medfor inte samre maéjligheter for tondringen sjalv. Halso- och sjukvarden behéver
dock vara tydlig med nar det ar tonaringen respektive vardnadshavaren som den har kontakt
med, och om vad. Att vardnadshavaren kan skéta vissa kontakter bor inte medféra farre
mojligheter for den unga.

3. Hur paverkas barnets ratt till att en vardnadshavare kan stodja och leda barnet under
uppvéxten?

Att vardnadshavaren digitalt kan uppméarksamma varden pa behov hos sitt barn oavsett alder
dverensstammer med hur det fungerar i fysisk vard. De digitala tjansterna behover utformas
utifran det ansvar som vardnadshavaren har for ett barn till upp till 18-arsdagen, men samtidigt
ta hansyn till det minskande bestammandet som foljer av tonaringens 6kande mognad.

4. Hur paverkas barnets rétt till tillracklig integritet, och vid behov sekretess?

Att vardnadshavaren kan soka vard for sin tonaring bor inte vara negativt for integriteten. Men
tjansten bor inte automatiskt visa andra uppgifter om annan pagaende vard eftersom
vardnadshavarens rattigheter da krockar med tonaringens rétt till integritet och sekretess.

5. Hur paverkas barnets ratt till barnets bésta i sin helhet, med de olika rattigheter som
behdvs under uppvaxten?

Om madjligheterna for vardnadshavaren utformas sa att de inte inkraktar pa tonaringens integritet
bor det gynna barnets baésta, i sin helhet. For barn med aterkommande behandling for sjukdom
ar tonaren en bade viktig tid med behov av egen starkt kontakt med varden, och en tid da
foljsamhet till varden kan vara samre med de risker som féljer. Om vardnadshavaren kan hjalpa
till som stéd nar tonaringen inte vill eller kan skota sin egenvard &r det till barnets basta.

8.2.8 Forslag for de barn och unga som behdver extra stod
Har analyseras ytterligare ett forslag som lyfts under utredningen. Det handlar om extra stod for
barn med betydande funktionsnedsattningar som medfor att de inte sjalva kan hantera eller
forsta innehallet i digitala tjanster inom halso- och sjukvarden. Forslaget innebar att deras
vardnadshavare far tillgang till samtliga 1177-tjanster, inklusive tjanster som innehaller
journalinformation, fram till det att barnet fyller 18 ar. Denna extra tillgang for vardnadshavare
behdver bedémas och beslutas om individuellt av halso- och sjukvardspersonal, och eventuellt
omproévas med viss regelbundenhet. Vardgivare behover ha kriterier och rutiner for denna
beddmning och hantering.

1. Hur paverkas barnets ratt till likvardiga mojligheter att soka och fa vard?

Digitala tjanster bor sarskilt underlatta for de barn och unga som har stora behov av kontakt
med varden. Bland dessa finns ungdomar som inte sjalva kan skéta sina kontakter, pa grund av
exempelvis omfattande funktionsnedsattningar. Deras vardnadshavare kan i nuldget inte stodja
sitt barns rattigheter till vardkontakt och familjens belastning forvarras av detta. Mojligheten for
vissa tonaringar att fa ha vardnadshavare som fullt ut kan foretrada dem under hela uppvéxten
bidrar till likvardighet.

2. Hur paverkas barnets ratt till att soka, fa och ge information?

Forslaget gynnar de tonaringar som idag inte kan soka, fa, eller ge information pa grund av egna
funktionsnedséattningar. De som far denna forlangda mojlighet behéver véljas ut med
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forsiktighet eftersom risken annars finns att ungdomar avstar att ha egna kontakter med varden
fast de har formagan. De ungdomar som har forméaga, men som samtidigt har vissa behov av
stod i kommunikationen har ratt till det stodet fran bade varden och vardnadshavaren.

3. Hur paverkas barnets ratt till att en vardnadshavare kan stodja och leda barnet under
uppvéxten?

Detta forslag gynnar de barn som har stora egna behov av vard, och sma moéjligheter att sjalv
tillvarata sina rattigheter. Vardnadshavarens viktigaste funktion ar att vara barnets
stallforetradare i den man barnet sjalv inte kan utdva sina rattigheter. For ungdomar med stora
egna funktionsnedsattningar ar vardnadshavaren helt avgorande, under hela uppvaxten.

4. Hur paverkas barnets ratt till tillracklig integritet, och vid behov sekretess?

Det kan uppsta konflikt mellan vardnadshavarens ritt till uppgifter om tonaringen och
tondringens ratt till integritet. Aven tondringen med mycket stora funktionsnedsattningar kan ha
ratt till sekretess gentemot vardnadshavaren gallande vissa uppgifter. Det beh6ver utredas noga
infor beslut om vilka ungdomar som ska ha vardnadshavare med fullstandig tillgang till alla
uppgifter i varden, och besluten behover ocksa foljas upp. Riktlinjer bor utformas i samarbete
med foraldra- och patientféreningar, jurister och berérda vardverksamheter.

5. Hur paverkas barnets rétt till barnets basta i sin helhet, med de olika rattigheter som
behdvs under uppvéxten?

Gruppen unga med stora egna funktionsnedséattningar riskerar drabbas pa flera satt nar alltmer
vardkontakter och information hanteras digitalt. Familjen har redan en utsatthet pa grund av
barnets funktionsnedsattning och det ar vanligare an inom andra diagnoser att ocksa nagon av
vardnadshavaren har egen funktionsnedsattning, Varden for dessa unga ar ofta komplex och ges
av flera verksamheter samtidigt som familjen ofta har omfattande kontakter med socialtjanst och
skolan. Sammantaget ar det angelaget att familjerna far basta mojlighet till férenkling i
kontakterna med alla som ska hjalpa barnet.

9. Slutsatser, malbild och fardplan

9.1 Slutsatser

9.1.1 Inledning
Utredningen har haft som uppgift att beskriva vad som skulle kunna vara mer andamalsenliga
utgangspunkter an dagens aldersgranser for att méta barn och ungas behov, bade pa kort och pa
langre sikt. En konkret fragestallning har varit om det gar att sluta glappet da ingen kommer at
tjansten Journalen fran 13 och upp till 16 ar. En annan om det gar att ge vardnadshavare 6kade
mojligheter att kunna stodja sina ungdomar med olika digitala vardarenden aven efter 13 ars
alder.

Utredningen har forsokt besvara dessa konkreta fragor men har ocksa forsokt ge en bred
kunskapsoversikt och anvanda utredningsperioden till avstamningar och férankring med manga
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olika intressenter. Det & manga aktorer som ar involverade i dessa fragor och som
forhoppningsvis kan ha nytta av den nationella kunskapsdéversikt och barnkonsekvensanalys
som utredningen genomfort och som samlats i denna rapport.

Utredningen har inte haft i uppdrag att foresla forandringar i gallande lagstiftning. Generella
aldersgranser &r inte tillrackligt nar det géller barn och ungas anvandning av digitala tjanster
inom halso- och sjukvard. Enligt géllande lagstiftning har hélso- och sjukvarden ett ansvar for
att géra individuella risk- och mognadsbedémningar. Aldersgranser behover darfor
kompletteras med mojlighet till kompensatoriska atgarder pa individuell niva i tjansterna, bade
for barn och for vardnadshavare.

Utredningen ser att gallande lagstiftning ger tillrackligt stod for sjukvardshuvudmannen att
komma 6verens om gemensamma aldersgranser for 1177-tjanster och att ansvara for rutiner som
sakerstaller risk- och mognadsbedémningar och kompensatoriska atgarder.

9.1.2 Nuvarande aldersgranser fyller en funktion
De aktuella aldersgranserna 1177-tjanster ar begripliga utifran hur verkligheten ser ut. Varken
journalsystem, andra verksamhetssystem i halso- och sjukvarden eller digitala tjanster &r
utvecklade utifran ungas behov av att vara delaktiga i sin egen vard, och deras rétt till stod fran,
och ibland skydd fran vardnadshavare. I tjansten Journalen finns tekniska stodfunktioner for
skydd och 6kad delaktighet pa individuell niva, men dessa saknas i andra 1177-tjanster.

Inom stora delar av halso- och sjukvarden &r ocksa manuella rutiner och stod for att arbeta aktivt
med digitala vardtjanster bristfalliga eller inte tillrackligt kanda. Manga upplever att det ar svart
att gora individuella risk-mognadsbedémningar och vaga exempelvis barnets behov av sekretess
mot barnets behov av en vardnadshavare. Andra ar bekvama med mognadsbedémningar men
inte med hur digitala invanartjanster ska anvandas aktivt som en del av vard och behandling.
Allt for manga kanner inte till, eller vet inte nar och hur man anvander de manuella funktioner
som finns i tjansten Journalen for att ge skydd eller 6kad tillgang pa individuell niva.

Da varken teknik, rutiner eller kunskapsstod fullt ut &r pa plats har aldersgranser istallet skapat
ett yttre skalskydd for atkomst av kanslig information runt ungdomar i tonaren. De nuvarande
aldersgranserna har denna funktion.

9.1.3 Unga ska inte utestangas fran personcentrerad vard
En nackdel med ett grovt skalskydd i form av aldersgranser ar att unga tonaringar och deras
vardnadshavare inte fullt ut kan ta del av de effekter och nyttor som digitalisering inom halso-
och sjukvarden syftar till, och som ar viktiga verktyg inom exempelvis omstallningen till nara
vard. Kérnan i nara vard ar ett personcentrerat arbetssatt for att se, involvera och anpassa
insatser efter vad som ar viktigt for varje individ dar den narmaste varden ar den som invanaren
kan utfora sjalv, med stod fran vard- och omsorg.

Alla regioner och kommuner arbetar med omstallningen till nara vard och ser 1177-tjanster som
en viktig del i genomforandet. | kommuners och regioners malbild for 1177 ségs bland annat
att:

e 1177-tjanster ska utga fran invanarens unika situation och behov och vara tillgangliga for
alla.
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® Invanaren ska kunna géra sa mycket som majligt sjalv, ha 6verblick och aktivt kunna
bidra till sin egen hélsa, vard och omsorg.

® 1177 ska stodja sammanhallen 6verblick och enkel kommunikation.

Allt detta ar givetvis lika viktigt for barn och unga som for andra malgrupper. Men barn och
unga har inte exakt samma forutsattningar som vuxna nar de méter vard och omsorg. En vuxen
har ensamt ansvar for sin hélsa och sin personliga information och kan vélja i vilken grad andra
ska involveras. Ett barn kan och bor inte ta ensamt ansvar utan har vardnadshavare som tar hela
eller delar av det ansvaret, samtidigt som barnet ska involveras och hansyn ska tas till barnets
asikter utifran barnets mognadsniva.

Utredningens slutsats &r att det ar viktigt att det omstallningsarbete som gors inom néra vard tar
hojd aven for barn, unga och vardnadshavares behov bade nar det géller fysisk och digital vard.

9.1.4 Forandrade aldersgranser kraver tekniskt utvecklingsarbete
En konsekvens av att minderariga inte ar autonoma anvandare som interagerar med hélso- och
sjukvarden &r att alla 1177-tjanster behover utvecklas utifran denna insikt. Det behover ocksa
finnas mojlighet att undanhalla specifika informationsméngder i alla tjanster som visar upp
information. | dagslaget ar det enbart mojligt i tjansten Journalen.

Utredningens slutsats &r att alla 1177-tjanster behéver en genomgang utifran ett barn- och
ungdomsperspektiv och en utvecklingsplan som innehaller dven detta perspektiv. For vissa
tjanster kravs troligen bara mindre justeringar medan andra krdver mer omfattande ny- eller
vidareutveckling.

9.1.5 Kunskap och rutiner behéver starkas i halso- och sjukvarden
Digitala tjanster ar ett satt att bedriva halso- och sjukvard pa, d&ven nar tjansterna anvands som
frivilliga komplement till fysisk vard eller telefonkontakt. Det ar tydligt att det i stora delar av
hélso- och sjukvarden saknas kunskap och rutiner for hur de digitala tjansterna ska hanteras i
motet med barn, unga och vardnadshavare. Det behdvs ett brett och langsiktigt kunskapslyft for
halso- och sjukvardspersonal inom omradet digitala tjanster som inkluderar rutiner for risk-och
mognadsbedémningar, undanhallande av information vid behov och utékad tillgang till
information vid bedomt behov. Rutinerna behover i sin tur kunna stddjas av digitala processer
och verktyg, eftersom hanteringen av pappersblanketter i dagslaget &r ett hinder for tjansternas
anvandning.

Utredningens slutsats ar att ett kunskapslyft och en utveckling av rutiner behéver samspela med
den tekniska utveckling av 1177-tjanster som ocksa kréavs. Arbetet behdver goras pa tre nivaer;
nationellt i samverkan, regionalt och pa lokal verksamhetsniva. De nationella strukturer och
organisationer som finns, som nationell kunskapsstyrning, SKR och Inera bér kunna koordinera
och bidra med stodfunktioner samtidigt som ansvaret for personalens kompetens och rutiner
ligger pa vardgivarniva.

9.1.6 En malbild och en fardplan framéat
Utredningen har valt att formulera en specifik malbild for barn, unga och deras vardnadshavare
anvandare av 1177-tjanster. Den gar i linje med andra malbilder som redan finns inom nara vard
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och for 1177, och kompletterar dem med de specifika forutsattningar som galler for barn, unga
och vardnadshavare sa att de inte gloms bort i utveckling av tjanster och processer.

Nar minderariga moter hélso- och sjukvarden behdver hansyn tas till att de inte &r fullt ut
autonoma patienter eller anvandare. De har ratt till stod av sina vardnadshavare, samtidigt som
de har ratt till skydd for sin personliga integritet. Vardnadshavare ar legala foretradare for den
unga upp till 18 ars alder och har ansvar och skyldigheter som ska styra generell atkomst till
information och tjanster. Samtidigt ska den ungas integritet skyddas. Personcentrerad vard
innebar for den unga patienten att halso- och sjukvardspersonal alltid ska gora en individuell
risk- och mognadsbedémning och inhdmta den unga patientens onskemal. Generella
aldersgranser i digitala tjanster behover darfor alltid kompletteras med mojlighet for halso- och
sjukvardspersonal att géra manuella atgarder for skydd eller 6kad tillgang.

Tonarstiden &r en viktig 6vergangsperiod da den unga patienten kan behova extra mycket stod
av vardnadshavare for att trana sig i en 6kad sjalvstandighet i kontakter med halso- och
sjukvarden. Generella aldersgranser for digitala tjanster ska ta hansyn till denna viktiga period.
Digitala tjanster bor aktivt bidra till att framja samverkan mellan tonaringen, vardnadshavare
och halso- och sjukvardspersonal. Det som ar unikt for tonarsperioden &r att vardnadshavaren
fortfarande ar en ansvarstagande part som har egna rattigheter och skyldigheter, till skillnad fran
eventuellt frivilligt valda ombud. Samtidigt behdver tonaringens integritet och skyddsbehov
sékerstéllas.

Malbilden och de forslag till andrade aldersgranser som utredningen lamnar behéver realiseras
stegvis. Det saknas tekniska forutsattningar och verksamhetsrutiner for att genomfora den
omedelbart och pa bred front. Utredningen Iamnar forslag pa steg som kan tas mot malbilden i
en dvergripande fardplan, men dessa steg kommer att behdva detaljeras och kompletteras dver
tid.

9.2 Malbild for barn, unga och vardnadshavare i 1177-tjanster

® Barn, unga och vardnadshavare ska fullt ut kunna vara delaktiga i god och nara vard
med stod av digitala tjanster. Utgangspunkten ar varje enskilt barns behov och
forutsattningar.

e Nar minderariga moter halso- och sjukvarden ska hansyn tas till att de inte ar fullt ut
autonoma och har rétt till stod av sina vardnadshavare, samtidigt som de har ratt till
skydd for sin personliga integritet och sakerhet.

® | kommande tjansteutveckling ska sérskild hansyn tas till barns, ungas och
vardnadshavares anvandarbehov, bade nar det géller tjansternas utformning och deras
innehdll. Digitala invanartjanster som verktyg for personcentrerad och néra vard ska
omfattas av halso- och sjukvardens rutiner, processer och kunskapsstdd.

De forslag pa aldersgranser som utredningen kopplar till malbilden beskrivs i bilden nedan och
mer utforligt i ndsta avsnitt.
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Malbild for aldersgranser i 1177-tjanster

Gemensam tillgéng Manuell bedémning
av journal 13-15 ar

ﬂ H = Barn kan fa tidigare
= Barn fartillgang till iy atkomst ol journal
journalinformation
frin 13 &r. q = Vardnadshavare
kan fa forlangd
« ‘ardnadshavare far Atkomst

tillgang tills barnet
ar1s ir = Kanslig infarmation
kan undanhallas

T

o f  gE=—g § s s

Digital vardkontakt o - Farutsattningar
0-18 &r n
o - + Satsning pd dkad
* Barn kan kontakia T y kunskap, tydliga
varden utan nedre ’ rutiner ach
aldersgrans implementering
* Vardnadshavare kan + Tjansteutveckling
kontakta tlls barret med fokus pa
dr 18 ar. barns behov

Bildtext: Digitala tjanster med tillgang till bland annat journalinformation, ar ett viktigt verktyg
for att realisera god och nara vard. Barn, unga och deras vardnadshavare ska kunna
interagera bade fysiskt och digitalt med hélso- och sjukvardspersonal, som ska ha stod for att
kunna gora individuella atgarder efter att ha bedomt risk och mognad.

9.3 Forslag pa aldersgranser for 1177-tjanster

9.3.1 Ingen nedre aldersgrans for digital vardkontakt
Minderariga ska sjalvstandigt, utan vardnadshavare, kunna kontakta varden digitalt och soka
vard digitalt utan nedre aldersgrans, fran att de har en giltig e-legitimation. Att kontakta varden
digitalt motsvarar att ringa eller att besoka en vardmottagning med en fragestallning. Det kan
exempelvis innebdra att skicka ett meddelande, boka en tid, chatta med vardpersonal, fylla i
formular infor radgivning eller att efterfraga receptfornyelse. For barn och unga kan digitala
tjanster upplevas som en lagre troskel till kontakt &n telefon, vilket i grunden ar positivt for
tillganglighet och for personcentrad vard. Men det stéller ocksa krav pa att halso- och
sjukvardspersonal har den kunskap, de rutiner och de verktyg som behdvs for att beméta
minderdriga utifran de krav som stélls i lagstiftningen. Halso- och sjukvarden ska ha rutiner for
hur barn beméts digitalt och for hur och nar vardnadshavare ska informeras och involveras da
en minderarig tagit kontakt.

Barn och unga ska ocksa kunna fa tillgang till alla digitala tjanster som riktar sig specifikt till
minderdriga. Exempel ar tjanster fran ungdomsmottagningar, BUP-mottagningar, barnkliniker,
tandvardsmottagningar eller andra som riktar sig till yngre malgrupper. Har kan aldersgranser
variera beroende pa hur verksamheten, tjanstens avsandare, definierar sin malgrupp. En
rekommendation ar dock att huvudmannen stravar efter enhetliga aldersgranser aven for dessa
tjanster. Enhetlighet skapar begriplighet och trygghet for invanare. Aven dessa tjanster behover
ha rutiner for digitalt bemdtande av minderariga och for information till vardnadshavare.

89



Aldersgranser i 1177-tjanster Rapport fran Inera Senast andrad
Version 1.0 2022-08-26

3
INEera

9.3.2 Vardnadshavare kan utféra arenden at barn upp till 18 ar
Vardnadshavare ska kunna kontakta varden digitalt och soka digital vard for barn och unga fram
till att de fyller 18 ar. Vardnadshavare ska kunna utféra enkla drenden som bestéllningar,
tidbokningar och forfragningar upp till samma alder. Tjanster som innebar att invanaren utfor
arenden som bestallningar och forfragningar ar av mer administrativ karaktar an tjanster som
innehaller personliga Gversikter och sammanstéllningar av journalinformation. Darfor ser
utredningen att vardnadshavare kan fa séka vard och utfora arenden at sina barn fram till att
barnet fyller 18 ar. Tjansterna behover utformas sa att vardnadshavare enbart far tillgang till den
information som behovs for att kunna ta sitt vardnadshavaransvar. Tjanster som visar upp
barnets samlade recept och lakemedel eller barnets alla personliga meddelanden fran halso- och
sjukvarden raknas inte som digitala vardkontakter eller arendetjanster utan faller under samma
regelverk som tjansten Journalen och beskrivs nedan.

En annan form av digital vardkontakt ar nar halso- och sjukvarden initierar kontakten genom att
skicka ut en digital kallelse. Digitala kallelser bor ga bade till barnet och till vardnadshavare,
utom i fall dar hélso- och sjukvardspersonal bedomt att vardnadshavaren inte ska ha tillgang till
informationen av skyddsskal. Utredningen foreslar att startsidan, dar invanaren loggar in och far
en oversikt dver alla sina arenden, utvecklas sa att det finns separata vyer for barnet och for
vardnadshavare.

9.3.3 Atkomst till journalinformation for unga fran 13 ar
Minderariga ska fa generell tillgang till hela sin digitala journal och till andra tjanster som
innehaller sammanstéllningar av journalinformation, exempelvis lakemedelsoversikter eller
provsvar, fran 13 ars alder. Detta innebér att barn under 13 ar kan anvanda manga 1177-tjanster
men inte alla. Fran 13 ar kan barnet daremot sjalvstandigt anvanda alla tjanster, forutom om det
finns specifika tjanster som riktar sig till en vuxen malgrupp.

Aldersgrénsen ar generell och ska vid behov kunna justeras for ett enskilt barn som bedéms ha
behov och mognad for tidigare atkomst.

9.3.4 Atkomst till journalinformation fér vardnadshavare till 15 ar
Vardnadshavare ska fa generell tillgang till barnets digitala journal och till andra tjanster som
innehaller sammanstéllningar av journalinformation, exempelvis lakemedelsoversikter eller
provsvar, fram till att barnet fyller 15 ar. Det ska alltsa finnas en gemensam generell tillgang till
journalinformation fér unga och deras vardnadshavare i dldrarna 13 till 15 ar. Syftet ar att skapa
en period i yngre tonaren da barn och vardnadshavare kan samverka i en digital kommunikation
med hélso- och sjukvarden med utgangspunkt i samma information.

Forslaget forutsatter att det finns rutiner och tekniskt stod for att undanhalla specifika
informationsmangder i tjansterna for vardnadshavare nar en ung patient 6nskar det och nar
halso- och sjukvardspersonal inte ser anledning att motsatta sig det. Det ska ocksa finnas
funktioner for att helt stanga av tjanster for vardnadshavare och for ungdomen sjélv. Tydliga
rutiner ska finnas for detta och tillampas av alla som méter unga patienter.

Unga ska kanna sig trygga med att soka vard och veta bade att deras integritets- och
skyddsbehov tas om hand av hélso- och sjukvarden och att deras vardnadshavare har mojlighet
att stodja dem. Vardnadshavare ska kanna sig trygga med att kunna ta sitt vardnadshavaransvar
och att fa digitala stod for 6verblick och interaktion med halso- och sjukvarden.

90



Aldersgranser i 1177-tjanster Rapport fran Inera Senast andrad
Version 1.0 2022-08-26

3
INEera

9.3.5 Mdjlighet till tidigare och forlangd atkomst
Halso- och sjukvardspersonal ska efter risk- och mognadsbedémning kunna ge en minderarig
tidigarelagd tillgang 1177-tjanster som innehaller dversikter av journalinformation fran vilken
alder som helst da behov och mognad finns.

Halso- och sjukvardspersonal ska ocksa, efter individuell bedémning, kunna ge vardnadshavare
forlangd atkomst till samma tjanster fram till att ungdomen fyller 16 ar. For vardnadshavare
vars barn har en allvarlig funktionsnedséttning ska forlangningen kunna goras fram till att
barnet fyller 18 ar.

Detta forutsatter att det finns kunskap, rutiner, processer och digitalt stod pa plats for halso- och
sjukvardspersonal, bade pa lokal verksamhetsniva, pa regional huvudmannaniva och pa
nationell samverkansniva.

9.3.6 FOr barn och unga med sarskilt behov av stdd
Minderariga med betydande funktionsnedsattningar som medfor att de saknar egen formaga att
anvanda eller forsta innehallet i digitala tjanster ska kunna foretradas av sina vardnadshavare i
alla 1177-tjanster upp till det att ungdomen fyller 18 ar, efter individuell bedémning och beslut
fran halso- och sjukvarden. Halso- och sjukvardspersonal ska for dessa barns rakning ha
mojlighet att pa eget initiativ undanta specifika informationsmangder for att tillvarata den unges
integritet.

Det ska finnas rutiner och regelverk for dessa bedémningar och beslut hos alla huvudman, samt
tekniskt stod for att kunna utfora de atgarder som kravs.

9.3.7 En nationell expertgrupp for framtida utveckling
| takt med att allt fler digitala tjanster anvands inom halso- och sjukvarden behover l6pande
bedémningar kunna goras av vilka aldersgranser som bor gélla. Vissa kommande tjanster kan
troligen vara 6ppna for vardnadshavaren upp till det att barnet fyller 18 ar pa samma sétt som
kontakt- och drendetjanster, baserat pa innehall, syfte och majligheten att undanhalla specifika
informationsméangder. Ett exempel &r en potentiell tjanst med den minderarigas olika vardplaner
dar nyttan med gemensam tillgang for barn och vardnadshavare ar stor. De tjanster som finns
idag kommer att forandras l16pande, bade tekniskt och innehallsmassigt.

Utredningen foreslar darfor att en ny nationell expertgrupp tillsatts som en del av Ineras
ramverk for att sdkerstalla att 1177-tjanster har ett barn- och ungdomsperspektiv och att arbetet
mot malbilden fortskrider. Expertgruppens roll blir att I6pande utvérdera tjanster och samtidigt
revidera ett ramverk for 1177-tjanster som stegvis ersatter det nuvarande ramverket for tjansten
Journalen.

9.4 Fardplan mot malbilden

9.4.1 Sammanhallen planering och forsta linjens vard
Manga olika aktiviteter behover utforas pa bred front for att g mot utredningens malbild och
tillnorande forslag pa aldersgranser. Regeringens nyligen tillsatta utredning kan ocksa komma
med forslag som paverkar arbetet. Men oavsett vilka generella aldersgranser som ska galla for
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1177-tjanster s ser utredningen att fokus behover ligga pa 6kad kunskap, tydligare rutiner samt
tekniska forutsattningar for manuell hantering som kompenserar for generella aldersgranser.
Den personcentrerade varden i kombination med géllande lagstiftning innebér att den
individuella mognadsbedoémning som ska goras nar ett barn méter halso- och sjukvarden
behéver omfatta d&ven anvandning av digitala tjanster. En vardnadshavare ska kunna uppfylla
sitt vardnadshavaransvar dven i digital vard samtidigt som barnets individuella behov av skydd
och sekretess ska uppfyllas.

Utredningen foreslar att malbilden och denna rapport med sin barnkonsekvensanalys i forsta
hand borjar tillampas i den utveckling som kommuner, regioner, SKR och Inera avser att
bedriva inom omradet sammanhallen planering pa 1177.se. Omradet omfattar aven tjansten
Nationell Patientoversikt, NPO, som riktar sig till hilso- och sjukvardspersonal. Tanken med
den sammanhallna planeringen &r att den sa langt som majligt innehaller ssmma information
och funktionalitet for bade invanare, narstaende samt vard- och omsorgspersonal for att kunna
stodja samverkan. Har blir det viktigt att inte asidosatta de sarskilda behov som barn, unga och
vardnadshavare har.

Awven det arbete som gors for att realisera forsta linjens vard samt malbilden for 1177 som
helhet bor kunna ha nytta av utredningens foreslagna malbild och den 6vergripande fardplanen
mot malbilden. Det géller exempelvis aldersgranser och rutiner i den kommande tjansten 1177
direkt.

9.4.2 Expertgrupp, barn- och ungdomsrad och genomférandeprojekt
Utredningen foreslar att Inera tillsatter en ny nationell expertgrupp med inriktning pa barn och
unga, i likhet med andra expertgrupper som redan finns inom exempelvis arkitektur, juridik och
sakerhetsfragor. Expertgruppen kan aven vid behov tillsatta en mer operativ arbetsgrupp som
kan bidra med kompetens till de projekt som utredningen foreslar.

Flera regioner har infort barn- och ungdomsrad som stod for sin verksamhetsutveckling. Dessa
kan anvéandas som grund for ett nationellt natverk dven for 1177-tjanster. Ett alternativ ar att
1177 bygger upp ett eget nationellt barn- och ungdomsrad och att dven vardnadshavares behov
kan fangas in vid tjansteutveckling.

For att borja realisera malbilden foreslar utredningen att ett eller flera genomforandeprojekt
startar med nationell koordinering fran Inera eller SKR och med deltagande fran
sjukvardshuvudmannen. Syftet med projekt &r att skapa en inledande form for hur arbetet mot
malbilden ska bedrivas och att tydliggora finansieringsbehov. Exakt vilka projekt som bor
startas behover diskuteras utanfor utredningen, men de omraden som bor omfattas beskrivs i
foljande punkter.

9.4.3 Prioritera barn och unga med sérskilt behov av st6d
Ett steg som kan tas tidigt ar underlatta for unga som har betydande funktionsnedséttningar och
for deras vardnadshavare. Vardnadshavare ska i dessa situationer, efter bedomning och beslut
fran halso- och sjukvarden, fa atkomst till sina ungdomars personliga 1177-tjanster, inklusive
Journalen, till det att ungdomen fyller 18 ar.

| dagsléget finns det vissa tekniska begrénsningar for detta som dock & méjliga att hantera. En
plan finns redan framtagen for det arbetet men den &r &nnu inte beslutad om.
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Ett viktigt arbete som behdver goras i varje region &r att utforma processer for att kunna bedéma
och bevilja denna atkomst sa smidigt som mojligt, bade for vardpersonal och for invanare. |
dagslaget anvands pappersblanketter och varje enskild verksamhetschef behdver tillfragas och
hantera administrationen, vilket ofta &r en tungrodd och tidskravande hantering for alla
inblandade. En mer centralt administrerad process, helst med digitala stodfunktioner, skulle
behdvas. For att fa en trygghet och likvardighet i bedomningar behéver det ocksa finnas
beskrivna kriterier for vilka ungdomar och vardnadshavare som ska fa forlangd atkomst till alla
tjanster och beskrivna rutiner for hur lang period i taget som atkomsten beviljas for.

For detta steg ska kunna tas kravs féljande aktiviteter:
e Teknisk utveckling i 1177-tjansterna, gemensamt bestélld och finansierad.
e Utformning av bedémnings- och beslutsprocesser hos huvudmannen.

e Kravstéllning pa digitala stodfunktioner for att pa sikt ersatta blanketter som kan
realiseras antingen i vardinformationssystemen eller i andra tekniska I6sningar.

Utredningen foreslar att detta arbete inledningsvis bedrivs som ett projekt dar Inera far rollen att
koordinera arbetet, bidra med juridiska kompetens och utféra tekniska forandringar i 1177-
tjansterna. Varje region bor delta med egna processledare och kompetenser. Syftet ar att
gemensamt ta fram kriterier och rutiner som alla regioner kan anvénda sig av, men som
kompletteras med lokala rutiner dar det behdvs. Projektet kan ocksa arbeta med att ta fram krav
pa tekniska I6sningar for en digital hantering som kan leda till bestéllning av utveckling inom
lampliga system.

Arbetet kan goras specifikt for denna utpekad malgrupp med sérskilda behov som ett forsta steg.
Darefter kan det utvidgas for att tillgodose alla situationer da vardnadshavare har behov av, och
ratt till, forlangd atkomst till olika tjanster, samt nar unga har behov av tidigarelagt atkomst till
sin digitala journal.

9.4.4 Utveckla dolda s6kord och andra skyddsfunktioner
Malbilden utgar fran nyttan av gemensam atkomst till information for den unga tonaringen och
dennes vardnadshavare som stod for en évergangsperiod da den unga kan trana sig i att vara allt
mer sjalvstandig i sina kontakter med halso- och sjukvarden.

For att sakerstalla att ungas integritet skyddas och att unga inte lider men vid en sadan
gemensam informationsatkomst kravs att specifika informationsmangder kan undanhallas fran
digital atkomst. Det innebar att den specifika informationen inte syns i invanarens digitala vyer
under perioden med gemensam atkomst. Flera olika informationsmangder behover kunna
doljas, exempelvis en journalanteckning, ett recept eller en bokad tid. | dagsléget finns
mojlighet att undanhalla information vid journalforing med hjalp av sa kallade dolda s6kord.
Mojligheten anvands dock olika mycket i olika verksamheter och har hittills inte haft ungdomar
som huvudsaklig malgrupp. Utredningen foreslar att huvudmannen 6vervéger ett nationellt
sokord som anvands just for att dolja information under tonarstiden och som kan upphora att
galla vid en viss alder da informationen ater blir synlig for invanaren.

Annan information, som recept eller bokade tider, har hittills inte varit mgjliga att dolja i
befintliga 1177-tjanster. I nuldget utreder E-halsomyndigheten magjligheten att i vissa fall kunna
dolja kanslig information om recept och uttagna lakemedel. Ovriga potentiellt kansliga
informationsmangder, som bokade tider eller bestéllda egenprovtagningar, behover ocksa kunna
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undantas for att tjanster ska kunna vara gemensamt dppna for unga och vardnadshavare under
den tidiga tonarsperioden.

Utredningen foreslar att tillsatta ett projekt med syfte att ge forslag pa losningar for
undanhallande av informationsmangder och inféra dem i samtliga 1177-tjanster. Inera bor fa
rollen att koordinera arbetet och utféra tekniska fordndringar i 1177-tjnsterna. Varje region bor
delta med egna processledare och kompetenser. Projektet bor inleda med att ta fram forslag pa
hur dolda s6kord kan anvandas mer systematiskt for unga malgrupper inom hela hélso- och
sjukvarden och ge forslag som kan tillampas 6ver hela landet.

| varje 1177-tjanst behover olika losningar for att undanta specifika informationsméangder
foreslas, beroende pa hur tjansterna ar utformade och hur deras utvecklingsmojligheter ser ut.
Nir en tjénst dr ”sdkrad” kan den 6ppnas for bade unga och for vardnadshavare enligt
malbilden.

Information till unga och vardnadshavare om vad som géller och hur integritetsfragorna
hanteras i digitala tjanster fran halso- och sjukvarden bor ocksa tas fram.

Nér arbetet med att kunna undanta specifika informationsméngder ar utvecklat och infort ser
utredningen inte att det finns skal att undanta hela verksamheter fran digital journal eller andra
digitala tjanster. Nyttan av att bade unga och vardnadshavare kan ta del av sa mycket
information som mojligt digitalt &r stor. Att helt undanta verksamheter minskar transparens och
tillit. Skyddet for den enskilda ungdomen blir stérre om enbart de informationsmangder som
verkligen ar kansliga undanhalls samtidigt som tjansterna som helhet kan anvandas. Endast i de
fall da den unga sjalv verkligen dnskar eller behdver det bor hela tjanster stangas av, och i dessa
fall bor de stdngas av skyndsamt och inte kunna éppnas igen utan en noggrann kontroll av den
ungas livssituation.

For detta steg ska kunna tas kravs foéljande aktiviteter:
e Starta ett projekt med bred regional bemanning och nationell koordinering

e Starta med omradet dolda s6kord, men utred ocksa andra tekniska méjligheter for att pa
lang sikt kunna undanhalla specifika informationsmangder fran ungas och
vardnadshavares digitala tjanster

e Dialog med E-hdlsomyndigheten om hur administration av dold information och skydd
bést hanteras for en séker och smidig process for patienten oavsett huvudman for
informationen.

9.4.5 Satsa pa utbildning av halso- och sjukvardspersonal
Digitala tjanster for invanare anvands allt oftare som en del av karnverksamheten inom héalso-
och sjukvard. Tjanster inom omradet egenmonitorering blir allt mer vanliga, utdver det stora
utbud av kontakt- och informationstjanster som redan finns. Samtidigt far halso- och
sjukvardspersonal séllan nagon ordentlig uthildning i hur de sjalva bor och kan anvanda dessa
tjanster systematiskt tjanster som en del av karnverksamheten. Interaktion med patienter genom
digitala invanartjanster forefaller vara en blind flack bade inom grund- och vidareutbildningar
av hélso- och sjukvardspersonal.

Nar det galler bemétande av barn, unga och deras vardnadshavare har utredningen sett att det
finns en stor osakerhet bland stora delar av halso- och sjukvarden bade om generella
aldersgranser i digitala tjanster och om rutiner fér individuella mognadsbedémningar och
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atgarder som kan kompensera for generella aldersgranser. Det finns ocksa en stor osdkerhet om
hur sekretesslagstiftning ska tillampas och vagas mot annan lagstiftning, exempelvis
foraldrabalken.

Utredningen foreslar darfor att en utbildningsinsats kopplad till métet med unga patienter i
digitala invanartjanster gors, langsiktigt och pa bred front. Har krévs ett samarbete mellan
exempelvis professionsgrupper och SKR:s grupper for kunskapsstyrning. Inom regionerna finns
ofta digitala enheter och strateger som ocksa bor involveras, tillsammans med expertgrupper
och anvandarforum inom Inera och 1177-tjanster. Socialstyrelsen kan ocksa vara en
samverkanspart.

Fran kommunerna bor sarskilt elevhalsan uppmarksammas. Utredningen har fatt flera
indikationer pé att elevhilsan, den tidigaste “forsta linje”” som ungdomar moter i organiserad
form, skulle kunna anvéandas som introduktion for ungdomar i hur motet med varden kan se ut
digitalt, och vilka skydds- och sekretessrutiner som de innehaller. Utredningen foreslar darfor
en dialog med elevhalsan om deras roll i forsta linjens vard for unga, och om mojligheten att
vara en instans som utbildar ungdomar i digitala vardtjanster och i de skyddsfunktioner som
finns. Syftet &r att utbilda och bygga upp ett fértroende som kan leda till att fler unga antingen
vagar be om hjalp direkt hos elevhalsan eller kan ta steget att be om hjalp hos annan
vardpersonal vid andra tillfallen. Genom att ge utbildningen till samtliga elever kan ungdomar
som grupp ocksa fa en battre kannedom om sekretess, skydd, vardnadshavares ansvar och hur
digitala tjanster anvands inom halso- och sjukvard.

En utbildningsinsats av det har slaget kan kombineras med liknande information riktad direkt
till ungdomar i bade Gppna och inloggade 1177-tjanster och Umo.se, eventuellt i fortsatt
samarbete med ungdomsmottagningar och BUP-mottagningar. Det bor ocksa vara material som
kan inga i olika beslutsstod inom halso- och sjukvarden.

For detta steg ska kunna tas kravs foéljande aktiviteter:

e Bestam former och sammanhang for ett kunskapslyft inom omradet digitala
invanartjanster som innehaller interaktion och samverkan mellan unga, vardnadshavare
och hélso- och sjukvardpersonal.

10.  Avslutning och tack

Utredningen vill rikta ett stort tack till alla medarbetare inom hélso- och sjukvard och
myndighetsforetradare som bidragit med erfarenheter, synpunkter och fragestallningar under
arbetet. Tack ocksa till de foretradare for patientorganisationer och andra som hjalpt till att
sprida enkater till unga och vardnadshavare. Och slutligen ett tack till medarbetare pa Inera och
i regioner som hjalpt till med att ta fram bland annat statistik och digitala enkater, samt till
illustratér Marcus Dimholt.

Stockholm 23 juni 2022
Arbetsgruppen, bestaende Maria Ekendahl, uppdragsledare, Inera, Mandlis Nymark, jurist, Inera
Martin Price, barnrattslig radgivare for region Uppsala, Emma Lindstrom, kommunikator, Inera.
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