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Sammanfattning

Introduktion: Till patientnamnden kan patienter och narstaende vanda sig for att framfora
synpunkter och klagomal pa varden. Genom att tillvarata inkomna synpunkter, och eventuella
forslag till forbattringar, sd medverkar patientnamnden till en 6kad patientsékerhet och
kvalitetsforbattring i halso- och sjukvarden.

Syfte: Utifran inkomna synpunkter och klagomal, géllande patienter som drabbats av
cancersjukdom i Sormland, analysera och kartlagga vad patient och nérstaende haft for
upplevelser i sina kontakter med varden. Syftet ar ocksa att resultatet ska kunna anvandas av
halso- och sjukvarden i ett larande syfte, dar patient och narstaendes upplevelser tas tillvara i
kvalitetsforbattringsarbetet.

Metod: Kvalitativ innehallsanalys, inspirerad av Granskar och Hoglund- Nielsens
beskrivning av metoden.

Resultat: Patient och nérstaende upplever att de inte blir trodda pa och lyssnade till i sina
kontakter med varden, att de delges en bristande information och att de inte gérs delaktiga. De
upplever ocksa att de sjalva far samordna varden. Det gar att utlasa en diskrepans mellan det
som patient och narstaende upplevt, och hur varden har upplevt samma situation.

Slutsats: Det resultat som framkommit i denna rapport kan inte anses vara nagot som ar
unikt for landstinget S6rmland da det, pa manga punkter, 6verensstammer med andra resultat
dar den svenska halso- och sjukvarden, som helhet, utvérderats utifran olika perspektiv.
Brister i den patient- och personcentrerade varden, samt en bristfallig efterlevnad av
patientlagen, skulle kunna vara faktorer som bidragit till de upplevelser som patient och
narstaende lyft fram i sina kontakter med patientnamnden. Detta visar pa vikten av ett fortsatt
arbete inom dessa omraden, saval i landstinget S6rmland, som inom hela den svenska halso-
och sjukvarden.

Nyckelord: Cancersjukdom, upplevelse, synpunkter, klagomal
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1. Introduktion

1.1 Inledning

Patientndmnden i S6rmland & gemensam for lanstinget och lanets nio kommuner. Till
patientndmnden kan patienter och narstaende vanda sig for att framfora synpunkter och
klagomal pa varden. Genom att tillvarata inkomna synpunkter, och eventuella forslag till
forbattringar, sa medverkar patientnamnden till en 6kad patientsékerhet och
kvalitetsforbattring i halso- och sjukvarden. Patientnamnden tar emot synpunkter och
klagomal som géller:

e All offentligt finansierad vard; landstingets och kommunens halso- och sjukvard.
e Privata vardgivare som har avtal med landstinget eller en kommun.
e Folktandvarden och den tandvard som landstinget finansierar.

Patientndmndens uppdrag &r reglerat i lagen om patientnamndsverksamhet (SFS1998:1656).
Forutom att tillvarata inkomna synpunkter och klagomal sa ska namnden tillhandahalla, eller
hjélpa, patienter att fa den information som de behdver for att kunna ta tillvara sina intressen i
halso- och sjukvarden. | lagen tydliggdrs ocksa att namnden ska uppmarksamma och
rapportera iakttagelser och avvikelser av betydelse for patienterna till vardgivare och
vardenheter (SFS1998:1656). | patientsakerhetslagen framgar att vardgivaren, i sin tur, ska ge
patienter och deras narstaende mojlighet att delta i patientsékerhetsarbetet (SFS 2010:659).

Svensk- och internationell forskning visar att de vanligaste drivkrafterna, for patienter och
narstaende, att klaga pa hélso- och sjukvarden &r: att fa en ursakt, att fa en forklaring av vad
som hant, att liknande handelser forebyggs och att ndgon ska ta ansvar (SOU 2015:14, 30).
Det vanligaste skalet till att patienter i Sverige valjer att framfora synpunkter- och klagomal,
till en patientnamnd, &r for att det dem har upplevt inte ska behéva upplevas av nagon annan
(Myndigheten for vard- och omsorgsanalys [Vardanalys], 2015)

For att pa basta séatt tillvarata de synpunkter och klagomal som inkommer till patientnamnden,
sd har patientnamnden i Sérmlands landsting beslutat att, tva ganger per ar, ge ut en rapport.
Rapporterna ska, utifran, av namnden valda aktuella omraden inom halso- och sjukvarden, ge
en djupare beskrivning av vad patient och narstdende haft for synpunkter och klagomal pa
varden. Rapporterna och dess slutsatser, ska sedan delges berérda verksamheter i syfte att
kunna bidra till ett larande och en utveckling av hélso- och sjukvarden. Patientnamnden har
beslutat att den forsta rapporten ska belysa patient och narstaendes upplevelser av sjukvarden
gallande patienter som drabbats av cancersjukdom. Amnesomradet valdes i samrad med
cancerradet i S6rmland, som har i uppdrag att utveckla sitt samarbete med patientnamnden for
att kunna félja upp brister i behandling och bemétande inom cancervarden.

1.2 Bakgrund

1.2.1 Patientlagen

Den 1 januari 2015 tradde en ny lag i kraft, patientlagen. Malet med lagen &r att stérka och
tydliggora patientens stallning samt att frdmja patientens integritet, sjalvbestammande och
delaktighet (SFS 2014:821).

I likhet med tidigare lagstiftning sa innehaller patientlagen bestammelser om bl.a. vardgaranti,
fast vardkontakt, fast lakarkontakt, individuell planering och val av behandlingsalternativ och
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hjalpmedel. De nya krav som, i och med patientlagen, stalls har regeringen sammanfattat i
foljande punkter (prop. 2013/14:106, 1):

e Den nuvarande informationsplikten gentemot patienten utvidgas och fortydligas.

e Det klargors att halso- och sjukvard som huvudregel inte far ges utan patientens
samtycke.

e Mojligheten for en patient att f en ny medicinsk bedémning utvidgas.

e Patienten ska ges méjlighet att vélja offentligt finansierad primarvard och dppen
specialiserad vard i hela landet.

e Nar halso- och sjukvard ges till barn ska barnets basta sarskilt beaktas.

En stor del av patientlagen syftar till att stiarka patientens stallning i varden, genom en 6kad
delaktighet i den egna behandlingen. Patientens 6kade delaktighet i den egna varden och
behandlingen, forknippas ofta med begreppen patient- och personcentrerad vard (Vardanalys,
2016).

1.2.2 Patient- och personcentrerad vard

Trots att det dn sa lange inte finns ndgon internationellt erkand standard eller modell for att
beskriva och mata graden av patientcentrering sa har Vardanalys, efter en sammanstallning av
de nio mest framstaende modellerna som beskriver begreppet, valt att anvanda foljande fem
dimensioner for att beskriva patientcentrerad vard (Vardanalys, 2012, 10).

Patienter som medaktorer i varden genom information och utbildning.

Respekt for patienters individuella behov, preferenser och vérderingar.
Samordning och kontinuitet savéal inom som mellan vard och omsorg.

Helhetssyn pa patienter som manniskor med bade medicinska och ickemedicinska
behov.

e Involvering av familj och narstaende i varden enligt patientens 6nskemal.

Det finns fler och fler exempel pd att en patientcentrerad halso- och sjukvard ger battre
halsoresultat och nojdare patienter. Patientcentrerad vard har, grundat pa detta, ett varde i sig,
men den kan samtidigt bidra till besparingar i halso- och sjukvardssystemet och samhéllet i
stort, genom att patienterna i hogre grad foljer ordinerade behandlingar och snabbare kommer
tillbaka i arbete. Det pagar dock en debatt om begreppet patientcentrering ar korrekt. Vissa
foredrar istéllet begreppet personcentrering, i en ambition att undvika att satta onodigt mycket
fokus pa de medicinska aspekterna av en persons forhallande till varden (Vardanalys, 2012).

Att patientcentrerad vard ar hogst aktuell framkommer i den klagomalsutredning som pagatt
sedan 2014 och vars syfte &r att, genom en ny lag, foresla hur dagens hantering av klagomal
mot hélso- och sjukvarden ska bli enklare, mer &ndamalsenlig och effektivare (SOU 2015:14).
Resultatet av utredningen har presenterats i slutbetankandet, Fraga patienten, Nya perspektiv i
klagomal och tillsyn (SOU 2015:102). Utredningen definierar en andamalsenlig
klagomalshantering som en hantering som utgar fran patienternas behov, bidrar till en 6kad
patientsakerhet och ar resurseffektiv. | utredningen foreslas att patientnamnderna ska fa en
forstarkt och fortydligad roll, bl.a. genom att arligen analysera inkomna synpunkter och
klagomal och uppmarksamma landstinget eller kommunen pa riskomraden och hinder for en
patientcentrerad vard. Inspektionen for vard och omsorg (IVO) foreslas aven genomfora en
s.k. patientcentrerad tillsyn, vilket bl.a. innebar att en del av tillsynen ska grundas pa
patientens erfarenheter, kunskap och iakttagelser. Utredningen menar att en del av dessa
uppgifter skulle kunna inhamtas fran de klagomal som inkommer till patientndmnderna och



IVO. Utredningen konstaterar att det kravs en kulturférandring inom varden for att
klagomalssystemet ska bli mer &ndamalsenligt. Detta da det kravs att halso- och sjukvarden
blir mer patientcentrerad. Bl.a. maste synpunkter och klagomal i storre utstrackning anvandas
som en kunskapskalla och drivkraft i verksamheten (SOU 2015:102). Aven Vardanalys drar
i sin rapport, Patientcentrering i svensk halso- och sjukvard (2012), slutsatsen att
utvecklingen mot en mer patient- och personcentrerad vard kommer kréava forandringar i saval
vardpersonalens som den administrativa personalens attityder och forvantningar, liksom i
patienternas. Vardpersonalen kommer ombes att satta patienten i centrum for besluten, medan
patienterna kommer att uppmanas ta en mer aktiv roll i sin egen halso- och sjukvard
(Vardanalys, 2012, 17).

Begreppet personcentrerad vard anvands bl.a. av Centrum for personcentrerad vard i
Goteborg (GPCC), som dr ett forskningscentrum for personcentrerad vard. GPCC (2016)
menar att den personcentrerade varden &r ett partnerskap mellan patienter/anhériga och
professionella vardgivare och att utgangspunkten ar patientens upplevelse av situationen.

Aven Landstinget Sérmland anvénder begreppet personcentrerad vard. Féljande definition har
patienter och brukare i en referensgrupp i Landstinget Sérmland tagit fram, i och med
projektet, pilotprojekt for Personcentrerad vard som bedrivits sedan 2013 som ett
forbattringsomrade for att na visionen Sveriges friskaste 1an 2025 (Lundstedt, 2015, 6).

”Jag vill att varden ser och respekterar mig som person och inte som min sjukdom.
Utgangspunkten for varden &r att den intar mitt perspektiv som person och utgar fran mina
forutsattningar, resurser och hinder. Jag vill vara delaktig i utformningen av min vard och motas
som en jamlik partner”

Landstingsstyrelsen beslutade i borjan av 2015 att arbetsmetodiken personcentrerad vard,
utifran det genomforda pilotprojektet, stegvis skulle inforas i Landstinget Sérmland
(Landstinget Sormland, §31/15, 2015).

Landstingsstyrelsen har &ven godkant en handlingsplan som bl.a. beskriver hur landstinget
framover ska fortsatta sitt arbete for att utveckla den personcentrerade varden (Landstinget
Sérmland, 8133/15, 2015). Handlingsplanen har tagits fram i samband med en
dverenskommelse som slutits mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting.
Overenskommelsen som har fatt namnet, Tillganglighet och samordning for en mer
patientcentrerad vard, har som malsattningen att starka forutsattningarna for en god, jamlik
samt effektiv halso- och sjukvard genom att framja och utveckla insatser for en mer
patientcentrerad och tillganglig vard. For att fa ta del av de ekonomiska medel som finns,
inom ramen for 6verenskommelsen, sa behdver landstingen uppfylla vissa krav, bl.a.
upprattandet av en handlingsplan. Handlingsplanen ska redogéra for vilka insatser landstingen
planerer att genomfora inom ramen for verenskommelsen (SKL, 2015).

2. Syfte

Syftet med denna rapport, ar att utifran inkomna synpunkter och klagomal, gallande patienter
som drabbats av cancersjukdom i S6rmland, analysera och kartlagga vad patient och
narstaende haft for upplevser i sina kontakter med varden. Syftet dr ocksa att resultatet ska
kunna anvéndas av halso- och sjukvarden i ett larande syfte, dar patient och narstaendes
upplevelser tas tillvara i arbetet med kvalitetsforbattring.



3. Metod

Materialet i rapporten har utgjorts av arenden som registretats pa patientnamnden i Sérmland.
Ett arende pa patientnamnden skapas da en patient eller narstaende, tar kontakt med
patientndmndens kansli och, till en utredningssekreterare dér, framfor synpunkter och
klagomal pa varden. Den forsta kontakten tas oftast via telefon. | telefonkontakten erbjuds
personen dven att inkomma med ett skriftligt klagomal, en patientberattelse, som om den
inkommer, skickas till berérd verksamhetschef med en begaran om yttrande. Verksamheten
har sedan normalt fyra veckor pa sig att svara. Svaret ska ge en forklaring till det intraffade.
Svaret skickas till patientnd&mndens kansli som sedan vidarebefordrar det till personen det
galler. Personen far, tillsammans med vardens svar, ett slutsvar dar han/hon ges majlighet att
lamna forslag pa forbattringsatgarder, for att undvika att liknande handelser intraffar igen.
For att ett skriftligt klagomal, gallande en person som ar myndig, ska kunna skickas vidare till
varden for ett svar, kravs ett medgivande fran den person som klagomalet galler. | de fall som
personen ar avliden skickas klagomalet pa uppdrag av den anhdrige. For en forenklad bild av
arendeprocessen se bilaga 1.

3.1 Urval och datainsamling

Rapporten baseras pa de arenden som inkommit till patientnamnden under aren 2014 och
2015, och som berdrt en patient som drabbats av cancersjukdom. For att fa fram dessa
arenden anvandes specifika sokord i det datasystem som klagomalen registreras i,
Vardsynpunkter. Sokorden valdes utifran de ord som kunde tankas vara mest traffsakra, och
pa sa satt ge det bredaste underlaget. S6korden som anvéndes var; cancer, malignt, leukemi
och tumar. Totalt gav detta 191 arenden som innehdll négot av sokorden. Arendena
numrerades fran 1-191. 19 av dessa arenden valdes dock bort for den vidare analysen, da de
inte handlade om cancersjukdom utan sokordet anvandes i ett annat sammanhang. De 172
arenden som ingatt i analysen har bestatt av saval besvarade drenden, dvs. arenden dar
patient/narstaende inkommit med en skrivelse och varden bemétt denna med ett skriftligt svar,
samt arenden som endast inkommit via telefon. Saledes har inte alla arenden bematts skriftligt
av varden.

3.2 Analys

Kvalitativ innehallsanalys, inspirerad av Granskar och Héglund- Nielsens (2015) beskrivning
av metoden, har anvants i analysen. Metoden lampade sig vél da dess fokus &r att, genom
tolkning och granskning, identifiera skillnader och likheter i en texts innehall. Fokus for
analysen var patienters och narstaendes egna beréattelser och inte primart vad varden svarat.
Samtliga drenden lastes till en borjan forutsattningslost igenom av tre utredningssekreterare pa
patientnamnden. Varje arende analyserades genom att meningar, ord och stycken, som
upplevdes vara centrala i klagomalet, noterades och markerades, vilket skapade
meningsbarande delar. Néar alla utredningssekreterare, pa egen hand, last igenom och
analyserat samtliga arenden samlades de for att jamfora sina data. De meningsbérande
delarna sammanstéalldes och gavs namn, koder, vilka kort beskrev innehallet i de
meningsbarande delarna. Koderna granskades i sin tur for att se om vissa handlade om samma
sak och darfor kunde tas bort, eller om de kompletterade varandra. Koderna genererade sedan
overgripande kategorier, huvudkategorier, vilka kunde kopplas till varandra och harledas till
de meningsbérande delarna. FOr rapportens tilldmpning av metoden se bilaga 2.



3.3 Etiska 6vervaganden

Alla &renden som inkommer till patientndmnden omfattas av sekretess. Resultaten som
redovisas innehaller inga personuppgifter. Framst redovisas dessutom resultaten pa gruppniva,
men i de fall som citat anvénds avsl6jas ingen information om den person som inkommit med
uppgifterna. Detta sékerstaller, enligt oss, fragan géllande sekretess.

4. Resultat

Totalt analyserades 172 &renden, vilket utgor 5,67% av det totala antalet &renden som inkom
till patientnamnden mellan aren 2014-2015. Av de analyserade 172 drendena sa har det
forekommit 214 problemomraden, da ett arende, dvs en patientberéattelse, kan besta av
klagomal (problemomraden) som ar riktade till flera olika kliniker/verksamhetsomraden.
Fordelningen av vilken typ av vard som problemomradena berort ser ut enligt foljande. Av de
74 % som handlat om specialist- och akutsjukvard, sa utgors 13% av den onkologiska varden.
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Figur 1. Problemomréaden per verksamhetsomrade.

1 59 (34%) av drendena var patienten en man och i de resterande 113 (66%) var patienten en
kvinna. Utifran det totala antalet d&renden som inkom till patientnamndens kansli under aren
2014-2015, sa handlade 39 % om en manlig patient och 61 % om en kvinnlig patient.
Majoriteten av de &renden som inkommit gallande en patient som drabbats av cancersjukdom
i S6rmland, under aren 2014-2015, har berort en kvinnlig patient i aldern 60-69 ar.
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Analysen av de 172 &rendena mynnade ut i tre huvudkategorier vilka beskriver de centrala
delarna av innehallet i de klagomal som inkommit till patientnamnden i Sérmland, gallande
patienter som drabbats av cancersjukdom. Huvudkategorierna som framtradde, och som
beskriver vad patient och narstaende upplevt i sina kontakter med varden, var; Inte trodd pa
och lyssnad till, bristande information och delaktighet i varden och att sjalv fa samordna sin
vard. Nagot som genomsyrade arendena var att anmalaren, dvs. en patient eller en
narstaende, vant sig till patientnamnden for att det dem hade upplevt inte skulle behéva
upplevas av nagon annan.

4.1 Inte trodd pa och lyssnad till

Det som tydligast framkommit i de &renden som analyserats &r att man som patient och/eller
narstaende, upplever att varden inte lyssnar till det som formedlas. Det kan handla om att de
farhagor som framfors gallande risken att ha drabbats av cancer inte tas pa allvar, att
symptomen bagatelliseras och beddms som nagot annat, eller att undersokningar som 6nskas
nekas da de inte anses vara nédvandiga.

Patienter och nérstaende upplever att de inte blir lyssnad till och trodda pa i sina kontakter
med varden. De beskriver att varden inte lyssnar till deras oro utan att symptom nonchaleras
och istéllet bedoms bero pa nagon mindre farlig akomma, t.ex. urinvéagsinfektion, migran,
kritstallsjuka, muskelvark eller magsjuka, men dar symptomen tyvarr senare kunnat harledas
till en cancerdiagnos. Trots besok inom priméarvarden, och aven senare inom akut- och
specialistsjukvarden, &r patient och anhorigas upplevelse att det tagit lang tid innan en korrekt
diagnos, och dartill en adekvat behandling, kunnat faststéllas.

Det visade sig att mannen hade cancer i buken men symtomen harleddes till en borjan till
andra “ofarliga” bukdkommor innan cancerdiagnosen kunde stillas:

Min kritik handlar inte bara om mitt bemotande pa [ ...] vardcentral, utan att man som vardtagare
inte tas pa allvar, att de olika lakare man gar till helst provar lite egna teorier innan de begar en
grundlaggande undersokning (Arende 94).

Hjarntumoren misstogs till en borjan for kristallsjukan. En man besdker 6ron nésa hals
kliniken pga. sina besvar med yrsel, krakningar och huvudvark, ldkaren séger:

Du behdver inte magnetrontgas[...] Det dir behdver du inte bry dig om, det ir inte farligt. (Arende
70).

En gravid kvinna soker vard pa sin vardcentral p.g.a. ett 6mt, rott och svullet brost, som
senare visar sig bero pa brostcancer med spridning till lymfkortlarna, lakaren sager:

Det ar inget fel pa dig. Du har ont i muskeln. Det dar har inget med graviditeten att géra, du har
nog bara Gveranstrangt dig pa jobbet. G& hem och slappna av sé ska du se att det gar over.
(Arende 123)

De felaktiga™ diagnoserna leder till att patienten uppsoker akuten vid flertalet tillfallen.
Besoken pa akuten leder séllan till inlaggning utan istallet karakteriseras patientens
vardforlopp av ett ”in och ut” handldggande.



Patientens symptom kan &ven forklaras bero pa tidigare diagnoser som han/hon har t.ex.
lungbesvar som hérleds till en tidigare KOL diagnos. Det har &ven framkommit att
symptomen som en patient soker for kan glommas bort da andra mer priméara avvikelser som
framkommer vid undersokningen istallet far allt fokus. T.ex. att hjartbesvar prioriteras fore en
hudférandring.

Patient och narstaende beskriver att de har efterfragat specifika undersokningar for att fa svar
pa varfor patienten mar som han/hon gor, framst i form av olika radiologiska undersékningar.
Dock upplever patient och narstaende att dessa forslag har nekats av varden da de, av olika
anledningar, inte har ansetts vara relevanta.

Maken nekades CT rontgen, symptomen visade sig senare bero pa flertalet tumorer i hjarnan:

Vid nagra tillféllen har han namnt att han 6nskar att fa gora en CT-rontgen for han har ként att det
finns nat dar i hjarnan, som inte funnits forut. Det kanns som hjarnan inte far plats. Till detta har
man sagt nej. (Arende 3).

4.1.1 Forbattringsforslag

| de forbattringsforslag som inkommit framkommer att patient och narstaende 6nskar att
vardpersonalen skulle ha mer tid till att lyssna, och att de pa sa satt skulle ha en 6kad
mojlighet till att sétta sig in i patientens situation ordentligt. Det framfors aven 6nskemal om
att policyn borde vara sadan att det hellre ska goras for manga undersokningar an for fa for att
kunna utesluta eller bekrafta en cancerdiagnos. Saval patient som narstaende anser att det ar
av storsta vikt att vardpersonal ser till ”hela” patienten och inte endast till enstaka problem, da
det annars finns risk for att nagot missas.

4.2 Bristande information och delaktighet i varden

Saval patienter som nérstaende beskriver att de inte fatt adekvat information kring
hélsotillstand, vard och behandling, vilket skapar kénslor av oro. En oro som hade kunnat
undvikas, eller atminstone lindrats, om en adekvat information om den pagaende och
planerade varden hade givits.

En man ska genomfdra en koloskopiundersokning efter att han i cirka sex manader, via sin
vardcentral, utretts for sina problem:

Jag hade innan undersokningen inte fatt ndgon information om att det kunde vara cancer det rorde
sig om [...] Jag har nu fOrstétt att det var en vdlutvecklad cancer som lékaren hittade[...] Jag
saknar dven nagon form av forhandsinformation om att det kunde rora sig om cancer [...]Nu mar
jag mycket daligt, har sémnsvarigheter, svart att ata och stundtals svar angest (Arende 185).

Upplevelsen av att inte ha fatt tillrackligt med information, leder forutom oro och ovisshet,
aven till en kéansla av att inte fa vara delaktig i den egna eller den nérstaendes vard. Sarskilt
tydligt blir det i de fall da patienten, pga. sin sjukdom, inte langre har férmagan att engagera
sig i sin egen vard, och da inte heller har méjligheten att formedla vad som sagts och gjorts till
narstaende. Narstaende beskriver, grundat pa detta, att de kan kanna sig utanfor patientens
vard och att de inte far nagra, eller knapphandiga, svar pa sina fragor.



En dotter skriver gallande sin mor som gatt bort i cancer:

Vid ett tillfalle ringer min dotter till avdelningen och vill prata med sin mormor och far da veta att
hon ligger pd intensiven. Ingen informerade mig, dvs. narmast anhorig (Arende 2).

Sonen fick ingen information géllande sin demenssjuka mamma:

En kirurg ringer upp mig och séger att det inte gar att operera pga. all cancer. Vilken cancer, fragar
vi 0ss. Ingen har sagt ndgot om detta till oss. Nir fick hon diagnosen, hur och av vem?[...] Efter
detta besked flyttas[...]till [...] . Utan att anhdriga underréttas, trots att all kontakt ska ske med
mig i och med demensdiagnosen (Arende 132).

Patient och narstaende upplever dven att de inte vet vad som hander med remisser som
skickats da aterkopplingen kan ta lang tid, och ibland aven utebli, om inte patienten sjalv eller
den narstaende patalar den uteblivna aterkopplingen. Upplevelsen av att fa vanta lange pa
undersokning, utredning och provresultat utan nagon aterkoppling fran varden, beskrivs dven
det i patientberattelserna. Detta gor att patient och narstaende upplever att det tagit lang tid
for att fa hjalp.

4.2.1 Forbattringsforslag

| de forbattringsforslag som inkommit framférs en énskan om en férbattrad kommunikation
och informationsdverforing bade mellan kliniker och mellan patient/néarstaende och
sjukvarden. Onskvart ar dven att informationen ska delges snabbt for att undvika onddig oro
och missforstand. Varden ska aven forvissa sig om att den information som férmedlas har
forstatts av patienten, det racker saledes inte endast att informera, vardpersonalen maste dven
forsakra sig om att patient och narstaende har tagit till sig informationen.

4.3 Att sjalv fa samordna sin vard

Patient och narstaende beskriver att de saknar nagon som samordnar varden, och pa sa satt har
ett helhetsansvar. Bristen pa denna ”samordnare” leder till att patienten sjélv, eller den
narstaende, far anta sig uppdraget att samordna och koordinera varden. Samordningsrollen
karaktariseras framst av diverse telefonsamtal som genomfors i syfte att dubbelkolla
information, eftersoka provsvar, ta reda pa vad som hant med remisser, boka och samordna
aterbesokstider och halla koll pa uppféljningen av varden. Da ingen har helhetsansvaret blir
dock ”samordnaren” hinvisad vidare 1 sina telefonkontakter, vilket tar mycket tid och energi.
Detta upplevs som mycket pafrestande da de redan befinner sig i en svar situation dar det
antingen finns en misstanke om cancer eller att en diagnos redan har konstaterats.

Kvinna beskriver sin upplevse av sin sjukvard efter att hon fatt en cancerdiagnos:
Det som jag vill ha sagt med detta brev &r att jag tycker inte att det finns nagot samarbete mellan

olika avdelningar utan man kastas hit och dit och fér ringa och tjata sjalv for att fa veta nagot
(Arende 166).



| de fall da det ar manga olika kliniker involverade blir det &n mer patagligt att det saknas en
samordnande funktion som har en helhetshild dver patientens vard. Detta da patient och
narstaende upplever att varje klinik endast ser och behandlar det problem som berér dem.
Samma fenomen uppstar dven da patienten sedan tidigare har andra sjukdomar, da patienten
med sina problem blir hidnvisad att vianda sig till respektive klinik som sjukdomen ’tillhér”.
Det blir saledes patienten sjalv, eller den narstaende, som far samordna och koordinera varden
mellan de olika klinikerna. Patient och narstaende beskriver dven att de upplevt att kliniker
skyller pa varandra, vilket gor att de “hamnar mellan stolarna”. D4 det inte finns ndgon som
har ett helhetsansvar upplever patient och narstaende att det heller inte finns nagon som de
kan stélla fragor till angdende den pagaende och planerade varden.

Kvinna beskriver hur hon upplevt sin roll i sin vard:

Upplever att man som patient far géra ca 70% av sin vard. Det kravs minst 10 samtal for att fa 10
min i telefon med likare (Arende 31)

Da en lakare slutar, som haft en regelbunden kontakt med patienten, och det saknas
information om vem som ska ta dver, kan patienten en period hamna i ett ingemansland” och
kanna att han/hon inte vet vem som ska fortsatta med vard, behandling eller utredning.

4.3.1 Forbattringsforslag

| de forbattringsforslag som inkommit framfors en énskan om att det skulle finnas avsedda
personer som kan hjalpa till med samordningen av varden.

4.4 Vardens svar

| svaren fran varden beklagar berord verksamhet den upplevelse som patient och narstaende
beskrivit i sin patientberattelse. Verksamheterna svarar ocksa att de ar tacksamma for de
synpunkter som delgivits dem, da de ges mojlighet till forbattring. De inkomna synpunkterna
lyfts med berdrd personal och pa arbetsplatstraffar, i syfte att forhindra att liknande handelser
ska intraffa igen. Andra atgarder som verksamheterna vidtagit, efter att de tagit del av patient
och narstaendes upplevelser, ar att se éver och andra befintliga rutiner. | de fall da arenden
bedémts som extra allvarliga sa har diskussioner om lex Maria anmélan inletts. Ofta bjuder
varden in till ytterligare kontakt med patient och/eller narstaende om de sa énskar. Det
forekommer att varden instammer i patient och/eller den narstaendes upplevelse av att
handlaggingen varit oacceptabel, men det gar ocksa att urskilja en diskrepans mellan den
upplevelse som patient och narstdende férmedlat och den bild som varden har av samma
situation. Medan patient och narstaende upplever att de varit med om orimliga vantetider vad
galler utredning, undersokning och behandling, sa anser varden att de agerat medicinskt
riktigt, gjort adekvata undersékningar och att det inte har varit ndgra orimliga véantetider.
Patient och narstaendes upplevelse av att ha fatt for lite, eller ingen, information har varden en
annan syn pa, da de anser att de givit adekvat information. Verksamheterna menar dock att det
manga ganger kan vara svart for patienter och narstaende att ta till sig information i samband
med en allvarlig sjukdom, och att delgivning av information darfor ar ett standigt pagaende
forbattringsarbete.



5. Resultatdiskussion

| arbetet med denna rapport har det utkristalliserats vad patient och narstaende haft for
upplevelser i sina kontakter med sjukvarden i Sérmland i samband med cancersjukdom.
Viktigt ar dock att poéngtera att rapportens resultat endast ar en beskrivning av vad de
personer som aktivt valt att framféra sina synpunkter och klagomal till patientndmnden
upplevt. Resultatet kan darmed inte anses vara tillampningsbart generellt for hur patient och
narstaende upplever sjukvarden i Sérmland da en person drabbas av cancersjukdom, eller
nagon mattstock pa hur varden faktiskt &r. Dessutom ar det 6vervagande de patienter och
narstaende som har haft en negativ upplevelse av sin vard som hor av sig till patientnamnden,
och inte de som &r ndjda och positiva. Underlaget pa totalt 172 berdrda patienter, anser vi
vara for litet for att kunna dra nagra definitiva slutsatser. Dock anser vi att rapportens resultat
utgor en viktig del i arbetet med patientsékerhet och kvalitetsforbattring i hélso- och
sjukvarden, samt for att framja den patient- och personcentrerade varden. Var forhoppning ar
darfor att det resultat som framkommit, ska kunna anvandas av halso- och sjukvarden i ett
larande syfte, dar patient och narstaendes upplevelser tillvaratas i kvalitetsforbattringsarbetet.

Vi kan se att de drenden som ingatt i denna rapport, 6vervagande har ber6rt en kvinnlig
patient i aldern 60-69 ar. Inspektionen for vard och omsorg (IVO), gor arligen en
sammanstallning 6ver de klagomal som inkommit till landets samtliga patientnamnder. | de
sammanstallningar som gjorts for aren 2014 och 2015, konstaterar IVO att de klagomal som
inkommit framst har berort en kvinnlig patient (IVO, 2014, 2015). Vad kvinnors
overrepresentation gallande klagomal beror pa &r, enligt den kartlaggning som gjorts i
samband med klagomalsutredningens delbeténkande, oklart (SOU 2015:14). Vi ser darfor att
det kan finnas ett framtida intresse och behov av att analysera varfor fler framforda klagomal
géller kvinnor &h man.

Vi har noterat att de slutsatser som Vardanalys (2012) drar i sin rapport, Patientcentrering i
svensk halso- och sjukvard, pa manga punkter stammer vél 6verens med det resultat som
framkommit i denna rapport. | myndighetens rapport har den svenska halso- och sjukvarden
som helhet utvérderats gallande hur pass patientcentrerad den &r. Fem dimensioner, som utgor
myndighetens beskrivning av patientcentrerad vard, har legat till grund for utvéarderingen.
Slutsatserna som gors i rapporten ar att den svenska halso- och sjukvarden, i olika
utstrackning, har brister inom samtliga av de fem dimensionerna.

Bl.a. identifierades brister inom féljande omraden: information och utbildning, samordning
och kontinuitet samt delaktighet (Vardanalys, 2012), dvs. omraden som &ven berér denna
rapports resultat.

Awven det resultat som framkom efter den baslinjemétning som Vardanalys gjorde pa uppdrag
av regeringen, med syfte att beskriva utgangslaget innan patientlagen tradde ikraft
(Vardanalys, 2015), stimmer i manga avseenden in pa det resultat som vi kommit fram till.
Matningen som gjordes beskrev i vilken omfattning varden levde upp till patientlagens krav
innan den tradde i kraft. Resultatet av matningen, som presenterades i rapporten Patientlagen
i praktiken, en baslinjematning, kunde visa pa att det fanns forbattringspotential inom
samtliga omraden som lagen omfattade. T.ex. sa uppgav 15 procent av de tillfragade
patienterna att de upplevde att de inte var delaktiga i vardens utformning, 20 procent angav att
de séllan, eller aldrig, fick information om vad de skulle vara uppméarksamma pa nar de kom
hem och var fjarde patient saknade en fast vardkontakt (Vardanalys, 2015).

Patient och anhdriga har i sina skrivelser till patientndmnden beréttat att de upplever att de
tvingas samordna varden sjalv. | de forbattringsforslag om inkommit, framfors en 6nskan om
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att det skulle finnas personer som hjélpte till med denna samordning. Enligt patientlagen sa
har alla patienter ratt till en fast vardkontakt om de sa dnskar. Den fasta vardkontakten ska,
enligt lagen, bl.a. kunna hjalpa patienten med att samordna vardens insatser, informera om
vardsituationen och formedla kontakter med andra relevanta personer inom hélso- och
sjukvarden (SFS 2014:821). Var erfarenhet ar att manga patienter och narstdende som vander
sig till patientndmnden inte har erbjudits nagon fast vardkontakt eller fatt information om
rattigheten till att ha en. Det har tidigare konstaterats att kannedomen om vardens
skyldigheter och patientlagen varit 1ag saval bland befolkningen som helhet, som hos de
personer som har kontakt med varden (Vardanalys, 2016). Vi tycker det ska bli intressant att
se om varden battre kunnat leva upp till patientlagens intentioner, genom att ta del av den
méatning som Vardanalys planerar att gora ar 2017, som en uppféljning pa den tidigare
baslinjematningen (Vardanalys, 2016).

Likheter med denna rapports resultat har dven aterfunnits i IVO:s sammanstallning, géllande
de klagomal som inkommit till landets patientnamnder under aret 2015. 1VO har dar bl.a.
noterat de iakttagelser som ndmnderna gjort gallande patienter som drabbats av
cancersjukdom. Nagra av dessa iakttagelser ar att patienter upplever att de inte blir lyssnade
till vid lakarbesok och att det uppdagas forst senare att patienten har en cancersjukdom. Det
har dven noterats att patienter upplever brister i information och att samordningen fallerar da
en person med kroniska sjukdomar drabbas av cancer (IVO, 2015).

Utifran Vardanalys tva rapporter (2012, 2015), samt IVO:s sammanstéllningar (IVO 2014,
2015), drar vi slutsatsen att det resultat som framkommit i denna rapport inte kan bedémmas
som nagot som ar unikt for landstinget Sérmland, eller for sjukvard i samband med
cancersjukdom. Resultatet skulle istéllet kunna tdnkas representera en mer generell bild av
redan identifierade problem som den svenska hélso- och sjukvarden har framfor sig. De redan
identifierade problemomradena tycks bl.a. innefatta information, delaktighet och samordning,
dvs. i mangt och mycket samma problemomraden som patient och narstaende framfort till
patientndmnden i Sérmland.

Da en valinformerad patient ar battre rustad for att samarbeta med sin vardkontakt
(Vardanalys, 2012), anser vi att information och graden av delaktighet rimligen borde vara
nara sammankopplade. Utifran detta stéller vi oss darfor fragan om det skulle kunna vara sa
att de patienter och narstaende som upplevt att de inte blivit lyssnade till och trodda pa, pga.
en informations- och kunskapsbrist, haft forvantningar som inte stammer Gverens med
vardens majligheter, resurser och rutiner. Patienter och narstadende har ibland t.ex. haft
forvantningar om vantetider som varden i dag inte kan leva upp till. Var erfarenhet ar att
patienter och narstaende som inte kanner sig informerade, &r oroliga och diarmed belastar
sjukvarden med fler besok och telefonkontakter for att fa svar pa sina fragor.

| resultatet gar det att utldsa en diskrepans mellan vad den som valt att framfora sina
synpunkter och klagomal till patientnamnden upplevt och det som vardgivaren uppger har
hant. | en studie av Skalén (2014) kunde samma diskrepans utlasas, vilket antyder att det inte
skulle vara nagot som ar unikt for denna rapport. Det vore intressant att titta narmare pa vad
denna skillnad skulle kunna bero pa.

6. Slutsats

Genom att analysera och kartlagga de synpunkter och klagomal som inkommit till
patientnamnden i S6rmlands landsting, gallande patienter som drabbats av cancersjukdom, sa
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har en fordjupad kunskap erhallits kring klagomalens innehall. De patienter och narstaende
som valt att framfora sina synpunkter och klagomal till patientnamnden, har upplevt att de
inte blir trodda pa och lyssnad till i sina kontakter med varden, att de delges en bristande
information, inte gors delaktiga och att de sjalva fa samordna varden. Resultatet som
framkommit kan inte anses vara nagot som &r unikt for landstinget Sérmland da det pa manga
punkter 6verensstimmer med andra resultat, dar den svenska halso- och sjukvarden som
helhet utvarderats utifran olika perspektiv. Brister i den patient- och personcentrerade varden,
samt en bristféllig efterlevnad av patientlagen, skulle kunna vara faktorer som bidragit till de
upplevelser som patient och narstaende lyft fram i sina kontakter med patientnamnden.
Rapportens resultat visar pa vikten av ett fortsatt arbete med att gora den svenska halso- och
sjukvarden mer patient- och personcentrerad.

En mer patient- och personcentrerad vard genererar manga fordelar saval medicinskt som
ekonomiskt, men kraver mycket arbete da saval patientens som vardpersonalens
forhallningssatt gentemot varandra maste forandras och genomga en kulturférandring
(Vardanalys, 2012). Vi anser att de synpunkter och klagomal som inkommer till
patientnamnden utgdr en viktig del i arbetet med att géra varden mer patient- och
personcentrerad. Om varden tar del av patienter och narstdendes upplevelser och berattelser,
sa ar vi dvertygade om att det ocksa kommer bidra till en kvalitetsforbéattring och ckad
patientsakerhet i halso- och sjukvarden.
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Bilaga 1. Forenklad bild av arendeprocessen
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Bilaga 2. Rapportens tillampning av kvalitativ textanalys enligt Granskar
och Hoglund Nielsen

Genomléasning av samtliga arenden

Meningsbarande meningar och fraser markeras/noteras

-

Utredningssekreterarna traffas gemensamt och jamfor sina data

Utifran de meningsharande meningarna och fraserna som hittats skapas koder

-

Koderna slas ihop eller tas bort. Koderna som blir kvar skapar évergripande kategorier vilka
beskriver innehallet i de klagomal/synpunkter som inkommit.







