Patienters och narstaendes upplevelser av
varden i samband med cancersjukdom.

- En kartlaggning utifran synpunkter och klagomal som inkommit
till patientnamnden i Region Sérmland mellan aren 2017-2018.
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Sammanfattning

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

Syfte: Utifran inkomna synpunkter och klagomal, fran patienter och narstaende, gallande
upplevelser av varden i samband med cancersjukdom, analysera och kartlagga upplevelsernas
innehall. Syftet ar ocksa att géra en uppfoljning pa den rapport som skrevs 2016, pa samma
amne, och 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: Patienter och narstaende har upplevt att de inte har blivit lyssnade pa och tagna pa
allvar da de sokt vard, att de inte har gjorts delaktiga och att de behdvt sta pa sig for att fa en
vidare utredning. De har ocksa upplevt att det forekommit en brist pa information samt att
diagnos och behandling har fordrojts. | jamforelse med rapporten fran 2016, sa finns det vissa
skillnader i resultaten gallande innehallet i de klagomal som handlat om tillganglighet,
information och delaktighet.

Slutsats: Resultatet som framkommit i denna rapport kan inte anses vara nagot som ar unikt
for Region Sérmland, da det har manga likheter med andra resultat dér den svenska halso- och
sjukvarden som helhet har analyserats. Resultatet pekar pa brister gallande efterlevnad av
patientlagen och brister i utévandet av personcenterad vard, varfor en 6kad kunskap och
medvetenhet inom dessa omraden behovs.

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

1.1 Inledning

Patientndmndens uppdrag &r reglerat i lagen, lag om stéd vid klagomal mot hélso- och
sjukvarden (SFS 2017:372). Patientnamnden i Sérmland &r gemensam for regionen och lanets
nio kommuner. Till patientndmnden kan patienter och narstaende vanda sig for att framfora
synpunkter och klagomal pa varden. Patientnamnden tar emot synpunkter och klagomal som
géaller:

e All offentligt finansierad vard; regionens och kommunens hélso- och sjukvard.
e Privata vardgivare som har avtal med regionen eller en kommun.
e Folktandvarden och den tandvard som regionen finansierar (SFS 2017:372).

Patientnamnden ska arligen analysera inkomna synpunkter och klagomal, for att pa sa satt
bidra till kvalitetsutveckling, hog patientsékerhet och till att verksamheterna inom hélso- och
sjukvarden anpassas efter patienternas behov och forutsattningar. Namnden ska ocksa
uppmarksamma regionen eller kommunen pa riskomraden och hinder for utveckling av
varden samt gora Inspektionen for vard och omsorg (IVO) uppmérksam pa forhallanden av
relevans for myndighetens tillsyn. Forutom att tillvarata inkomna synpunkter och klagomal sa
ska namnden tillhandahalla, eller hjalpa, patienter att fa den information som de behéver for
att kunna ta tillvara sina intressen i halso- och sjukvarden (SFS 2017:372).

| patientsakerhetslagen (SFS 2010:659) framgar att vardgivaren, i sin tur, ska ta emot
klagomal och synpunkter fran patienter och narstaende som &r riktade mot den egna
verksamheten samt snarast besvara dessa. Vardgivaren ska, i sitt svar till patient/narstaende,
ge en forklaring till vad som har intréffat, och i forekommande fall, en beskrivning av vilka
atgarder som vardgivaren avser att vidta for att en liknande handelse inte ska intraffa igen.

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 véljer att framféra synpunkter- och klagomal,
till en patientnamnd, &r for att det de har upplevt inte ska behéva upplevas av nagon annan
(Myndigheten for vard- och omsorgsanalys [Vardanalys], 2015)

For att pa basta sétt tillvarata de synpunkter och klagomal som inkommer till patientnamnden,
sd har patientnamnden i Region Sérmland beslutat att ge ut rapporter. Rapporterna ska,
utifran, av namnden valda aktuella omraden inom hélso- och sjukvarden, ge en djupare
beskrivning av vad patient och narstaende haft for synpunkter och klagomal pa varden.
Rapporterna och dess slutsatser, ska sedan delges berdrda verksamheter i syfte att kunna bidra
till ett larande och en utveckling av halso- och sjukvarden. Patientnamnden har beslutat att
denna rapport ska belysa patient och narstaendes upplevelser av varden i samband med
cancersjukdom. Amnesomradet valdes i samradd med Cancerradet i S6rmland, som
efterfragade en uppféljning pa den rapport som skrevs pa samma amne ar 2016, dven da i
samrad med Cancerradet i Sormland (Region Sérmland, 2016).



1.2 Bakgrund

1.2.1 Patientlagen

Den 1 januari 2015 tradde en ny lag i kraft, patientlagen, (SFS 2014:821). Malet med lagen ar
att starka och tydliggora patientens stallning samt att framja patientens integritet,
sjalvbestammande och delaktighet. Lagen bygger framst pa de skyldigheter som vardgivarna
och halso- och sjukvardspersonalen har men ocksa pa de bestammelser som ror patientens
mojligheter till inflytande 6ver sin vard. | likhet med tidigare lagstiftning sa innehaller
patientlagen bestammelser om bl.a. vardgaranti, fast vardkontakt, fast lakarkontakt,
individuell planering och val av behandlingsalternativ och hjalpmedel. De nya krav som, i och
med patientlagen, stélls &r bl.a. féljande:

e Den nuvarande informationsplikten gentemot patienten utvidgas och fortydligas.

e Det klargdrs att hélso- och sjukvard som huvudregel inte far ges utan patientens
samtycke.

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

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

e Nar halso- och sjukvard ges till barn ska barnets basta sarskilt beaktas
(prop. 2013/14:106, 1).

En stor del av patientlagen syftar till att starka 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

| vissa sammanhang anvands begreppen patientcentrering och personcentrering som
synonymer, men Vardanalys (2018) menar att det finns en viss skillnad mellan begreppen da
patientcentrering ses som ett snavare begrepp an personcentrering. Medan den
patientcentrerade halso- och sjukvarden fokuserar pa hur varden kan anpassas till patienternas
behov och preferenser, sa tar den personcentrerade varden, utover detta, ocksa hansyn till och
stodjer individens egna resurser. Detta for att individen ska kunna hantera sin egen halsa men
ocksa for att han/hon ska kunna delta i utformningen av sin egen vard. En personcentrerad
vard skapas i ett samarbete mellan patienten och vardens medarbetare, men varden har ett
ansvar for att skapa forutsattningarna. Aven nirstaende ska, om patienten énskar, involveras i
varden och patienters och narstaendes erfarenheter, kunskaper och idéer ska tillvaratas nar
varden utformas pa organisations- och systemniva. Férutom att den personcentrerade varden
har ett varde i sig, for patienten och dess narstaende, sa kan den bidra till en mer effektiv
halso- och sjukvard, da patienter som ar involverade i sin egen vard i storre utstrackning foljer
behandlingsrad (Vardanalys, 2018).

Aven Sveriges kommuner och regioner, SKR, anvénder sig av begreppet personcentrerad
vard. 2015 antog SKR:s kongress en motion om att driva utvecklingen mot en mer
personcentrerad vard i Sverige Som ett led i detta arbete har SKR gjort en kartlaggning 6ver
hur arbetet med personcentrerad vard i Sveriges regioner ser ut. Region Sérmland, anvander
sig ocksa av begreppet personcentrerad vard, och &r en av tre regioner som har en egen budget
for arbetet med att utveckla den personcentrerade varden (Sveriges kommuner och regioner
[SKR], 2018).



| Region S6rmlands dokument, Framtidens halso- och sjukvard 2.0 framkommer det att den
personcentrerade varden ingdr i ett av sex strategiska mal med utgangspunkten att Sérmland
ska vara Sveriges friskaste 1an ar 2025, sett till den sjalvupplevda halsan. Malet som ligger
till grund for den personcentrerade varden &r att patienternas delaktighet i varden ska
forbattras. Den personcentrerad varden ska vara den sérmlandska vardens kéarna och utga fran
en gemensam virdegrund dar patienten dr delaktig och patientens resurs tas tillvara. “Inga
beslut om mig, utan mig” ska genomsyra arbetet. Patienten ska vara delaktig i alla beslut om
den egna varden och, i samarbete med vardpersonal och vid behov dven med narstaende,
aktivt delta i planering och genomfdrande. Patientens stallning i varden ska starkas och
sjukvarden ska bli battre pa att tillvarata patienters och narstaendes engagemang i att utveckla
verksamheten (Region Sérmland, 2018). Region Sérmland har tagit fram en egen definition
av begreppet, personcenterad vard (Lundstedt, 2015, 6).

4 )

”Jag vill att varden ser och respekterar mig som person och inte som min
sjukdom. Utgangspunkten for varden ar 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 métas som en jamlik partner”

- J

2. Syfte

Syftet med denna rapport &r att utifran, till patientnamnden inkomna synpunkter och klagomal
fran patienter och narstaende gallande upplevelser av varden i samband med cancersjukdom,
analysera och kartlagga upplevelsernas innehall. Syftet ar ocksa att gora en uppféljning pa
den rapport som skrevs 2016, pa samma amne, och att resultatet ska kunna anvéandas av halso-
och sjukvarden i ett larande syfte, dar patient och nérstaendes upplevelser tas tillvara i
kvalitetsforbattringsarbetet.

3. Metod

Materialet i rapporten har utgjorts av arenden som inkommit till patientndmnden i Region
Sormland. Ett arende pa patientnamnden skapas da en patient eller narstaende, tar kontakt
med patientnd&mndens kansli och, till en utredningssekreterare dar, framfor synpunkter och
klagomal pa varden. Synpunkterna/klagomalen registreras och kategoriseras av
utredningssekreteraren i datasystemet Vardsynpunkter, med hjalp av huvud- och delproblem.
Huvudproblemet ska beskriva karnan i synpunkterna/klagomalet och delproblemet ytterligare
precisera dess innehall. Det finns atta olika huvudproblem, med tillhérande delproblem, att
registrera under. For en 6versikt 6ver registrering och kategorisering av synpunkter/klagomal
se bilaga 1. Synpunkterna/klagomalen registreras pa den vardinrattning som klagomalet
avser.

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
berdrd verksamhetschef med en begéran om yttrande. Verksamheten har sedan normalt fyra



veckor pa sig att svara. Svaret ska ge en forklaring till det intraffade och, i forekommande fall,
en beskrivning av vilka atgarder som verksamheten tanker vidta for att en liknande handelse
inte ska intraffa igen. Eventuella fragestallningar fran patient/narstaende ska ocksa besvaras.
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 méjlighet 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. I de fall som
personen ar avliden skickas klagomalet pa uppdrag av den anhdrige. For en forenklad bild av
arendeprocessen se bilaga 2.

3.1 Urval och datainsamling

Rapporten baseras pa de arenden som inkommit till patientnamnden mellan aren 2017-2018,
och som handlat om upplevda brister i samband med cancersjukdom. For att fa fram dessa
arenden gjordes specifika sokningar i datasystemet Vardsynpunkter. For att kunna jamfora
data, fran den tidigare rapporten fran 2016, (Region Sérmland, 2016) sa anvandes samma
sokord som da: cancer, malignt, leukemi och tumér. S6kning gjordes aven s att alla arenden
som registrerats pa onkologkliniken kom med. Totalt gav detta 153 drenden. Arendena
numrerades fran 1-153. 2 av dessa arenden valdes dock bort for den vidare analysen, da de
inte handlade om cancersjukdom utan sokordet anvandes i ett annat sammanhang. De 151
arenden som ingatt i analysen har bestatt av saval besvarade drenden, dvs. arenden dar
patient/narstaende inkommit med en skrivelse och varden bemott denna med ett skriftligt svar,
samt arenden dér inte nagon skrivelse inkommit. Saledes har inte alla d&renden bemotts
skriftligt av varden.

3.2 Analys

Kvalitativ innehallsanalys, inspirerad av Granskar och Hoglund- Nielsens (2015) beskrivning
av metoden, har anvants i analysen. Metoden lampade sig val 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 priméart vad varden svarat.
Samtliga &renden lastes till en borjan forutsattningslost igenom av fyra 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. Nar alla utredningssekreterare, pa egen hand, last igenom och
analyserat samtliga arenden samlades de for att jamfora sina data. De meningsbérande
delarna sammanstalldes och gavs namn, koder, vilka kort beskrev innehallet i de
meningsbérande 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 hérledas till
de meningsbérande delarna. For rapportens tillampning av metoden se bilaga 3.

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 anvands avslojas ingen ingaende information om den person som
inkommit med uppgifterna. Detta sakerstaller, enligt oss, fragan gallande sekretess.



4. Resultat

Totalt analyserades 151 &renden, vilket utgor ca 6 % av det totala antalet a&renden som inkom
till patientnamnden under ar 2017-2018 (2412 arenden). Av de analyserade 151 drendena sa
har det forekommit 181 huvudproblem (totalt 2675 huvudproblem 2017-2018), da ett arende
kan besta av flera klagomal (huvudproblem) som é&r riktade till flera olika
kliniker/verksamhetsomraden. Fordelningen av vilken typ av vardniva som huvudproblemen
berdrt ser ut enligt foljande. I kategorin 6vrigt” ingar, kommunal vard, Unilabs
(laboratoriemedicin) och sjukresor.

W Specialist- och
akutsjukvard 56,4 %
H Onkologen 16,0 %

W Priméarvard 24,3 %

m Ovrigt 3,3 %

Figur 1. Huvudproblem per verksamhetsomrade.

| 64 av drendena (42 %) var patienten en man och i de resterande 58 (58 %) var patienten en
kvinna. Majoriteten av de drenden som inkommit, gallande upplevda brister i samband med
cancersjukdom, har under 2017-2018 berért en kvinnlig patient i aldern 70-79 ar.

Utifran det totala antalet arenden som inkom till patientnamndens kansli mellan aren 2017-
2018, dar kon ar registrerat, sa blir fordelningen mellan kdnen den samma da 42 % av
arendena handlade om en manlig patient och 58 % om en kvinnlig patient. Utifran det totala
antalet besok som gjordes i Region Sérmland mellan aren 2017-2018 (ca 3,3 miljoner) sa ar
fordelningen mellan mén och kvinnor aven dar snarlik, da 57 % av besoken gjordes av en
kvinnlig patient och 43 % av en manlig patient.
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Figur 2. Antal klagomal per alder och kon.



Majoriteten av de som kontaktat patientndmndens kansli har gjort det genom att ringa till
nagon av utredningssekreterarna och till dem berattat om sin, eller sin narstaendes,
upplevelse. Cirka hélften av de 151 drendena initierades av patienten sjélv, dvs. patienten tog
sjalv kontakt med patientnamnden. De 6vriga drendena har initierats av en narstaende. 1 21 av
arendena sa hade patienten, som klagomalet handlade om, avlidit nar kontakten med
patientndmnden togs.
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Figur 3. Antal &renden per kontakttyp.

Analysen mynnade ut i fyra huvudkategorier vilka beskriver de centrala delarna av innehallet
i de klagomal som inkommit till patientnamnden i Sérmland, gallande patient och narstaendes
upplevda brister i samband med cancersjukdom. Huvudkategorierna som framtradde var;
diagnos och behandling, helhetssyn, information och vardens syn.

4.1 Diagnos och behandling

Patient och narstdende upplever att det finns brister i den diagnos och behandling som
patienten fatt da den sokt vard. Det kan tex. handla om en férsenad diagnos och behandling.
Majoriteten av de drenden som rort primarvarden handlar om just detta. Patient och
narstaende beskriver i dessa fall att patienten sokt vardcentralen vid upprepade tillfallen men
att andra diagnoser stéllts, men som sedan visat sig bero pa cancer. T.ex. diagnostiseras en
hjarntumar till en borjan som stress och en lungcancer beddms initialt som en KOL. Ofta har
den korrekta diagnosen, cancer, kunnat stéllas forst da patienten, pga. ett sankt
allmantillstand, sokt akutsjukvarden.

En narstaende beskriver en mans kontakter med varden innan han fick sin cancerdiagnos.

”[...] hade sokt pa VC for ont i ryggen, huvudvérk och viktminskning. Det mesta ansdgs nog
vara aldersrelaterat. Han blev svagare och jag akte dit och tog honom till akuten. Han var full
med tumorer och avled [...]” (&rende 86).



En narstaende beskriver en mans kontakter med varden, innan han avled pga. en spridd
cancer.

”Han kontaktade vardcentralen flera ganger fér samma besvér och aven tillkomna problem med
sin hilsa. Andd gjorde man inga utredningar eller nadgon grundligare kontroller eller
undersokningar for att ta reda pa vad orsaken kan vara for hans besvar, inte foren sista
manaderna innan han dog bdrjar man att gora utredningar. Inga beddmningar gjordes for att
utesluta om det kunde foreligga nagon allvarlig sjukdom s& som cancer som kunde ligga bakom
hans forsimrade hélsotillstdnd” (&rende 106).

Nagot som ocksa framkommit, i samband med en forsenad diagnos av cancer, och dartill dven
en forsenad behandling, ar att fynd pa rontgen har missats. Dessa misstag har uppdagats da
nya réntgenbilder har tagits och att man i samband med detta tittat pa tidigare tagna
rontgenbilder. Vid en eftergranskning av de gamla bilderna har man noterat fynd som redan
tidigare kunnat inge misstankar om cancer. Det har ocksa forekommit att bifynd som noterats
vid tidigare réntgenundersokningar missats att utredas vidare, och vid en ny réntgen uppdagas
detta.

Nagot som ocksa framkommit &r att patienter som tidigare haft en cancerdiagnos och soker pa
nytt pga. nytillkomna besvar, far andra diagnoser innan en ny cancerdiagnos stélls. Det kan
tex. handla om en brostcancer som blivit behandlad och nér patienten soker for hosta bedéms
det som en forkylning. Efter flera besok, konstateras att patienten har forandringar pa
lungorna.

4.2 Helhetssyn

Patient och narstaende upplever att vardpersonalen inte har en helhetssyn pa patienten da
han/hon soker vard, utan istéllet latt fastnar i ett problem/symptom. Detta fenomen
framkommer tydligast i de arenden dér patienten tidigare haft en cancerdiagnos men soker
vard pga. nytillkomna besvar. Patient och narstaende upplever i dessa fall att ingen hansyn tas
till den tidigare cancerdiagnosen utan att lakaren istallet enkelsparigt, tittar pa de aktuella
symptomen. Detta leder till att en nydebuterad cancerdiagnos missas.

En narstaende beskriver hur varden missat en nydebuterad cancer hos en kvinna som tidigare
haft brostcancer och som soker vard pga. smarta under det ena brostet.

[...] &r vildigt besviken Gver vardcentralen som inte tog hennes smarta pa allvar eller tankte att
det kunde vara cancer i revbenet. Allt fokuserades pa hennes rygg. Hon har gjort sjukgymnastik
évningar och inte blivit battre. Hade hon fatt ratt behandling direkt hade man kanske sluppit lida
med smirta sd lange” (&rende 7).

Samma bristande helhetssyn férekommer dven hos patienten, som inte tidigare drabbats av
cancer men som fatt soka vard upprepade ganger pga. olika symptom. | kontakterna med
varden blir det extra tydligt att manga kontakter, hos olika lakare, leder till en bristande
helhetssyn da samma diagnos kan stéllas flera ganger trots att tidigare given behandling inte



har hjalpt. Patient och nérstaende ifragasatter i dessa drenden varfor man inte gjort nagot
tidigare da given medicinering inte gett onskvard effekt.

Patient och narstaende upplever i dessa fall dven att de inte har blivit trodda och lyssnade pa
da de sokt vard utan att symptomen har bagatelliserats. Aven om patienten sjalv ofta har kant
pa sig att nagot inte star ratt till sa har han/hon behovt sta pa sig och bett om en vidare
utredning, ofta en réntgenundersokning, innan en korrekt diagnos kunnat stéllas, och en
adekvat behandling kunnat séttas in.

En patient beskriver sin kéansla efter att ha fatt statt pa sig for att fa en rontgen.
Rontgenundersdkningen kunde sedan visa pa att patienten hade cancer.

”Manga ganger kanns det som att varden inte ar till for mig utan jag for varden. Hur patienten
kanner sig behandlad och blir behandlad ar godtyckligt och alltid utifran sjukvérdens perspektiv.
Systemet &r inte patientvéanligt utan till for att déliga rutiner ska f6ljas. ’Sa har vi alltid gjort” :
(arende 145).

En narstaende beskriver hur en kvinna kanner sig da det, efter flertalet besok inom varden,
konstaterats att hon har cancer.

[...] onskar att ldkarna hade tagit henne pé allvar fran borjan s& hon sluppit manader med
forsamrad halsa, kant sig vardelds trots att hon haft rétt att uppsoka vard och att inte kanna sig
trodd pa hennes halsa” (drende23)

4.3 Information

Patient och narstdende upplever att de fatt en bristande och/eller felaktig information i
samband med sina besdk i varden. Bristerna i information leder ofta till en stor oro hos
saval patienten sjalv som dennes narstaende. Manga ganger handlar det om den oro som
uppstar da det uttalats en misstanke om cancersjukdom men att informationen kring detta
varit otydlig. Det kan handla om att en misstanke om cancer har delgivits patienten men
nar patienten staller foljdfragor till lakaren far han/hon inte svar pa dessa da lakaren inte
anser sig ha tillrackligt med kunskaper for att bemata fragorna. Patienten vet da inte vart
han/hon ska vanda sig. Det samma forekommer da patienten last sin journal pa nétet, och
dér last ordet “cancer” eller “malignt” utan att ldkaren, eller ndgon annan profession,
informerat eller forklarat vilka bedomningar som har gjorts. Patienten har ocksa svart att
forsta sammanhanget i sin journal pga. olika medicinska termer och latinska ord.
Patienten har i dessa fall forsokt att fa kontakt med nagon att prata med, da oron gjort sig
till kdnna, men har haft svart att na ndgon i varden som kan hjélpa till.

En patient loggar in pa 1177, efter sitt lakarbesok dar lakaren bedomt och fotograferat en
leverflack.
”Diagnoskoden 16d "Misstanke om Noduldrt Malignt Melanom”. Nir man som patient

laser detta och inte har fatt NAN info fran lakaren man precis varit hos, d& mér inte psyket
toppen direkt” (&rende 83).



Det har ocksa forekommit att patienten uppfattat att denne med sakerhet har cancer, men
att senare undersokningar dementerat den diagnosen. Detta har skapat en onddig och svar
oro for saval patienten sjalv som dennes nérstdende. Aven pa vilket sétt som information
lamnas har lyfts fram i skrivelserna till patientnamnden. Det handlar da framst om hur
cancerbesked getts pa olampliga sétt, pa en flersal eller utan narvaro av nadgon narstaende.

En patient har synpunkter gallande hur ett cancerbesked lamnades.

”Svaret fick jag ett par dagar fore julafton inne pa ICA. Jag fattar inte hur man kan ge ett
besked om leukemi via telefon utan att kunna tréffas inom kort. Det verkar inte som jag
ska ha nagon behandling for den och da kunde hon vél ha véntat tills hon hade méjlighet
att traffa mig” (drende 81).

4.4 Vardens syn

Nagot som genomsyrar vardens svar ar att man ar tacksam for de synpunkter som
patienten sjalv, eller dennes narstdende, lamnat till verksamheten. Man beklagar i
néstintill samtliga &renden, den héndelse som legat till grund for att kontakt har tagits
med patientnamnden. Varden svarar ocksa att man ska se dver sina rutiner for att liknande
handelser inte ska kunna ske igen. Arendena lyfts ocksd ofta upp till diskussion i
personalgruppen. Aven om patientens/den narstdendes skrivelse adresseras till berord
verksamhetschef, inkommer ocksa ofta berord lakare med ett eget svar dar en redogdrelse
for vardforloppet finns med och varfér man har gjort och bedémt som man gjort i det
aktuella fallet.

| ndgra arenden instammer varden med den bild som patient/nérstaende har av situationen
t.ex. att en utredning och dartill en korrekt diagnos och behandling, har tagit alldeles for
lang tid. | ndgra av dessa fall har en Lex Maria anmalan upprattats eller s har en
handelseanalys initierats. | de flesta fall skiljer sig dock vardens svar fran den beskrivning
som patient/narstaende har gjort av situationen. De vantetider som man, som
patient/narstaende, upplever som langa har varit rimliga enligt varden. Att en
cancerdiagnos har missats beklagas, men forklaringen ar att de undersékningar och
symptom som patienten uppvisat, inte har kunnat inge nagra misstankar om cancer. 1 ett
fatal drenden har varden inte inkommit med nagot svar.

4.5 Forbattringsforslag

| de forbattringsforslag som patient- och narstaende lamnat, framkommer att de anser att
varden borde lyssna mer pa patienten och att undersokningar, som kan utesluta eller bekréfta
en cancerdiagnos, borde goras i ett tidigare skede. Patienten bor ocksa behandlas med respekt
och symptomen tas pa allvar. En béattre uppfoljning av patientens besvar efterfragas ocksa,
liksom en béttre dokumentation, och att lakare bor prata i klartext utan att anvénda sig av
forkortningar och latinska termer.



5. Resultatdiskussion

| arbetet med denna rapport har vi kunnat ta del av vad patient och narstaende haft for
upplevelser i sina kontakter med sjukvarden i Sérmland da en patient drabbats av
cancersjukdom. Viktigt ar dock att understryka 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 varden i Sérmland i samband med cancersjukdom, eller
nagon mattstock pa hur varden faktiskt &r. Dessutom ar det de patienter och narstaende som
har haft en negativ upplevelse av sin vard som hor av sig till patientndmnden, och inte de som
ar nojda och positiva. Underlaget pa totalt 151 ber6rda 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 patientsdkerhet och kvalitetsforbattring i halso- och sjukvarden, samt for att
framja den 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 70-79 ar. Inspektionen for vard och omsorg [IVO], gor arligen en
sammanstallning 6ver de klagomal som inkommit till landets samtliga patientnamnder. 1 den
sammanstallning som gjorts for ar 2017, konstaterar IVO att den enskilt storsta gruppen som
klagomalen ror ar just kvinnor (59% kvinnor, 39% man 2% oként kén). 1IVO konstaterar dven
att det ar fler kvinnor &n man som upplever ett daligt bemotande av vardpersonalen (IVO,
2018). Den sammanstallning som géller 2018 har efterfragats men IVO har meddelat att den
annu inte ar fardig. Vad kvinnors 6verrepresentation géallande klagomal beror pa ar oklart
(SOU 2015:14). Utifran detta ser vi att det kan finnas ett framtida intresse och behov av att
analysera varfor fler framforda klagomal géaller kvinnor an man. Vi har dock reflekterat Gver
att det, i Region Sérmland, ar fler kvinnor &n man som soker vard vilket skulle kunna paverka
statistiken gallande klagomalen bade vad galler frekvens och kénsfordelning.

Det resultat som framkommit i denna rapport kan inte anses vara nagot som ar unikt for
Region Sérmland da det har manga likheter med andra resultat, dar den svenska hélso- och
sjukvarden som helhet har analyserats. Bl.a. konstaterar Vardanalys (2018) att flera svenska
studier visat pa att svensk halso- och sjukvard har svaga resultat inom flera omraden som
beskriver patienters erfarenheter av varden, tex. gallande delaktighet och information. Aven
den uppfoéljning som gjorts, gallande implementeringen och inférandet av patientlagen, visar
pa att patientens stallning har forsvagats inom omradena tillganglighet, information och
delaktighet. Uppféljningen visar ocksa pa att kannedomen om patientlagen ar Iag hos saval
vardpersonal som hos allménheten. Den laga kannedomen om patientlagen bedoms vara en
del i problematiken, att patientens stallning i varden inte har blivit béattre trots lagens
inforande (Vardanalys, 2017). Det resultat som framkommit i denna rapport stammer saledes
vél in pa den problematik som finns i hela landet gallande brister i information och
delaktighet.

I IVO:s sammanstallning fran 2015, gallande de klagomal som inkommit till landets
patientnamnder, har IVO fokuserat pa de klagomal som patienter och narstaende lamnat
gallande cancer och cancersjukdom. Det framkommer dér, liksom i denna rapport, att:
(IVO, 2016, s 15).
e Cancerdiagnoser fordréjs och missas pga. bristande undersokning och uppféljning.
e Utredningstiden ar alltfor lang vilket leder till att det tar lang tid innan ratt behandling
sétts in.
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e Patienter blir inte lyssnade till vid vardbesok och det uppdagas forst senare att patienten
lider av en cancersjukdom.

e Patienter upplever brister i information om fortsatt vard och avsaknad av uppféljning och
stod efter besked om sjukdom.

Vi kan se att de drenden som ingatt i denna rapport visat pa brister inom den personcentrerade
varden da patienter och narstaende upplevt att de inte blivit lyssnade till, trodda pa och inte
gjorts delaktiga i varden. Region Sérmland menar att det personcentrerade arbetssattet
utmanar det etablerade arbetssattet varfor det kravs bade en attityd- och kulturférandring for
att infora personcentrerad vard (Region Sérmland, 2018). Denna kulturférandring menar aven
Vardanalys (2012) behovs da saval patientens som vardpersonalens forhallningssétt gentemot
varandra maste forandras for att varden ska bli mer personcentrerad. Véardpersonalen kommer
sétta patienten i centrum for besluten, medan patienterna kommer att uppmanas ta en mer aktiv
roll i sin egen halso- och sjukvard (Vardanalys, 2012). En mer personcentrerad vard, dar
patienten mots med respekt och som en jamlik partner, har visat sig ge béattre 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 samhaéllet i stort, genom att
patienterna i hdgre grad foljer ordinerade behandlingar och snabbare kommer tillbaka i arbete
(Vardanalys, 2012). Vi anser att de synpunkter och klagomal som inkommer till
patientnamnden utgor en viktig del i arbetet med att géra varden mer personcentrerad. Om
varden tar del av patienter och narstaendes upplevelser och beréttelser, sa ar vi évertygade om
att det ocksa kommer bidra till en kvalitetsférbattring och ékad patientsakerhet i halso- och
sjukvarden.

De synpunkter och klagomal som har ingatt i denna rapport har framst handlat om tiden innan
en cancerdiagnos har stallts. Mojligen kan det vara sa att den vard som ges darefter uppfattas
som mer positiv da patienten och den narstaende vet vad han/hon har att forhalla sig till pa ett
annat satt. | de patientenkéter som genomforts far den sormlandska cancervarden ett gott
helhetsbetyg, da ca 88 procent anger att de &r ndjda med sin cancervard som helhet (Region
Sormland, 2019).

| 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 &r unikt for denna rapport.

5. 1 Skillnader utifran rapporten fran 2016

Vid en forsta anblick kan vi se att det resultat som framkom i rapporten fran 2016, Patient och
narstaendes upplevelser av varden i samband med cancersjukdom. En kartlaggning utifran
synpunkter och klagomal som inkommit till patientnamnden i S6rmlands landsting mellan
aren 20142015, med samma syfte, har liknande resultat som denna rapport (Region
Sormland, 2016). Det finns dock vissa skillnader.

| jamforelse med rapporten fran 2016 sa ser fordelningen mellan konen snarlik ut, men en
nagot storre andel av arendena handlade om en kvinnlig patient i rapporten fran 2016. Nagot
som ocksa skiljer sig at ar att det i rapporten fran 2016 6vervagande var kvinnor i aldern 60-
69 ar som arendena gallde, i jamforelse med denna rapport som 6vervagande har berort en
kvinnlig patient i alder 70-79 ar. Vi kan ocksa se att det var fler &renden som ingick i
rapporten fran 2016, 172, i jamforelse med de 151 som har ingatt i denna analys.
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| rapporten fran 2016 framkom att samordningen av varden var ett problem, da patient och
narstaende upplevde att de fick samordna varden sjalva. Detta har inte framkommit som ett
tydligt problemomrade i de &renden som ingatt i denna analys. Vad denna skillnad beror pa
kan vi inte uttala oss om men 2015 inférdes sa kallade standardiserade vardférlopp (SVF) i
den svenska cancervarden. SVF beskriver vilka utredningar och behandlingar som ska goras
inom en viss cancerdiagnos, samt vilka tidsgranser som géller for utredning och behandling
(Region Sérmland, 2019). Mdjligen skulle inférandet av detta ha kunnat bidragit till en battre
samordning Kkliniker emellan, varfor inkomna synpunkter inte har berdrt detta &mne i samma
utstrackning som tidigare. Vi kan ocksa se att begreppet SVF, anvands i svaren fran varden i
de drenden som ingatt i denna rapport vilket ocksa ar en skillnad i jamforelse med rapporten
fran 2016 dar detta inte figurerade. Aven kontaktsjukskoterskor omnamns i vardens svar i
denna rapport till skillnad fran den tidigare.

| bada rapporterna har en bristande information och delaktighet lyfts fram av patient och
narstaende. Vi kan dock se att innehallet i dessa omraden skiljer sig at lite mellan rapporterna,
kanske framst vad géller den bristande informationen. | denna rapport har synpunkter géllande
en bristande och/eller felaktig information till viss del handlat om det som star i patientens
journal pa natet. Majligheten for patienter i Region Sérmland att lasa sin journal pa natet
fanns inte under aren 2014-2015, utan infordes forst 2016.

6. Slutsats

Genom att analysera och kartlagga de synpunkter och klagomal som inkommit till
patientnamnden i Region Sérmland, gallande upplevelser av cancersjukdom, sa har en
fordjupad kunskap erhallits kring klagomalens innehall. De patienter och narstdende som valt
att framfora sina synpunkter och klagomal till patientnamnden har beskrivit att de upplever att
de inte blir trodda pa och lyssnade till i sina kontakter med varden De har ocksa upplevt att de
inte gjorts delaktiga i varden och att det forekommit en brist pa information samt att diagnos
och behandling har fordrojts.

| jamforelse med den rapport som skrevs 2016, pa samma amne, sa finns det vissa skillnader i
resultatet &ven om det till storsta del ar snarlikt det resultat som framkom ar 2016. Bl.a.
framkom vissa skillnader pa innehallet gallande de klagomal som handlat om tillganglighet,
information och delaktighet.

Det resultatet som framkommit i denna rapport kan inte anses vara nagot som &r unikt for
Region Sérmland, da det har manga likheter med andra resultat, dar den svenska halso- och
sjukvarden som helhet har analyserats. Resultatet pekar pa brister gallande efterlevnad av
patientlagen och brister i utévandet av personcenterad vard. Rapportens resultat tror och
hoppas vi kan bidra med kunskap inom omradet. Vidare anser vi att de synpunkter och
klagomal som inkommer till patientnamnden utgor en viktig del i arbetet med att gora varden
mer patient- och personcentrerad. Om varden tar del av patienters och narstaendes upplevelser
och berattelser, sa ar vi 6vertygade om att det ocksa kommer bidra till en kvalitetsforbattring
och Okad patientsakerhet i halso- och sjukvarden. Vi ser ocksa att det fortsatt maste bedrivas
ett aktivt arbete med att lyfta patientlagen och dess intentioner. Genom denna rapport, och i
andra sammanhang, sa ar det ett av patientnamndens uppdrag att sprida och dka kunskapen
om patientlagen och dess innehall.
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Bilaga 1. Oversikt 6ver huvudproblem samt delproblem vid registrering och kategorisering av
synpunkter/klagomal

Huvud-
problem Vard Resultat | Kommunikation | Dokumentation Ekonomi Tillganglighet Vardansvar Administrativ | Ovrigt
och och och hantering
behandling sekretess organisation
Del- ”
problem | Undersokning | Resultat Information Patientjournalen Patientavgifter Tillgénglighet till | Valfrihet/ Brister i Ovrigt
/bedémning varden fritt vardsokande | hantering
Delaktighet Bruten sekretess/ | Ersattningsansprak/
Diagnos dataintrang garantier Vantetider i Fast vardkontakt/ | Intyg
Samtycke varden individuell plan
Behandling
Bematande Vardflode/
Lakemedel processer
Omvardnad Resursbrist/
installd atgard
Ny medicinsk
beddmning Hygien/miljo/

teknik




Bilaga 2. Forenklad bild av arendeprocessen

Telefon
E-post
Brev

Diariefors
- utskick till verksamhetschef fér kdnnedo
- redogorelse till IVO

- delges politikerna — patientnamnden

/ \l/
Inte skrivelse Annat
- telefon

- mote

l

X ?

Skrivelse till varden

N

Svar fran varden

|

Svar till patienten
- ges mojlighet att lamna synpunkter/férbattringsforslag

Arendet avslutas

Arendet till chefslakare pa patientsiakerhetsenheten
- underlag vid sakerhetsrond/Lex Maria

Synpunkter fran
patienten till varden?




Bilaga 3. Rapportens tillampning av kvalitativ textanalys enligt Granskar
och Hoglund Nielsen

Genomlasning av samtliga arenden

Meningsbarande meningar och fraser markeras/noteras

-

Utredningssekreterarna traffas gemensamt och jamfoér sina data

-

Utifran de meningsbarande meningarna och fraserna som hittats skapas koder

-

Koderna slas ihop eller tas bort. Koderna som blir kvar skapar 6vergripande
kategorier vilka beskriver innehallet i de klagomal/synpunkter som inkommit.







