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1. Inledning

1.1 Syfte

Patientnamnden tar emot synpunkter och klagomal fran patienter och narstaende pa
hélso- och sjukvarden i Region Orebro I&n, Folktandvarden, hilso- och sjukvard i
lanets kommuner och privat hélso- och sjukvard, som utfors enligt avtal med Region
Orebro lan eller lanets kommuner™. | verksamhetsplanen fér 2016 har Patientndgmnden
gett Patientndmndens kansli i uppdrag att i rapportform redogéra for
problemomraden, som kan identifieras utifran synpunkter och klagomal fran patienter
eller narstaende till patienter med cancersjukdom. Det 6vergripande syftet med
rapporten ar att dess innehall ska kunna utgora ett bidrag till halso- och sjukvardens
utvecklings- och kvalitetsarbete.

Under 2015 initierades en samverkan med Regionalt Cancercentrum och kansliet
fordjupade sig i patientarenden innehallande synpunkter/klagomal, som patienter eller
narstaende till en patient med cancersjukdom har framfort. Detta utmynnade i en
rapport?, som bland annat presenterades for Cancerradet Region Orebro l4n. Den nu
aktuella rapporten kan i nagon utstrackning ses som en uppfoljning till den rapport
som skrevs 2015.

2. Avgransning och material

Underlaget till rapporten utgors av arenden hos Patientnamnden, som innehaller
patienters och/eller nérstaendes synpunkter pa hélso- och sjukvarden.

Alla drenden, som inkommer till Patientndmnden diariefors i d&rende- och
dokumenthanteringssystemet Platina. Arendena registreras med uppgift om bland
annat vilken verksamhet som berérs och utifran innehallet i patienternas synpunkter
eller klagomal kategoriseras arendena i tta sa kallade huvudproblem.® For varje
huvudproblem anges aven sa kallade delproblem som ytterligare klargor vad

! patientndamnden i Region Orebro I4n har avtal med regionens samtliga kommuner gallande
att ta emot synpunkter och klagomal fran patienter och nérstaende.

2 Synpunkter och klagomél som framforts av patienter och nérstdende till patienter med
cancersjukdom, 15PN629.

® Huvudproblemen &r: 1. VVrd och behandling, 2. Omvérdnad, 3. Kommunikation, 4.
Patientjournal och sekretess, 5. Ekonomi, 6. Organisation och tillganglighet, 7. VVardansvar
samt 8. Administrativ hantering.
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synpunkterna eller klagomalen avser. Huvudproblemen med tillhGrande delproblem
ar gemensamma for samtliga patientnamnder i landet.*

Patientnamnden i Region Orebro 14n anger &ven vissa medicinska problem/akommor
vid registrering av drenden, exempelvis ordet cancer, sa att dessa arenden kan sokas
fram i arende- och dokumenthanteringssystemet Platina. | denna rapport ingar
arenden, som har registrerats med foljande sdkord: cancer, tumér, malignt melanom,
sarkom samt lymfom.

Patientndmnden registrerar ett nytt arende for varje verksamhet synpunkterna eller
klagomalen galler. Darfor kan samma patient forekomma i flera arenden.

Foreliggande rapport avgrénsar sig till att behandla arenden rérande synpunkter och
klagomal, som har lamnats av patienter alternativt narstaende till patienter med
cancersjukdom. Arendena behover inte harledas specifikt till den behandlande
cancervarden utan kan beréra alla former av hélso- och sjukvard samt tandvard, som
patienten har varit i kontakt med. Rapporten avser drenden, som inkom under
perioden 1 april 2015 — 31 mars 2016. Under den angivna perioden inkom 62 &renden
som dverensstammer med den avgransning, som har beskrivits ovan.

Bortfallet efter genomgangen av samtliga arenden till denna rapport blev 14 stycken,
vilket bland annat beror pa felregistrering eller att informationen, som
patient/narstaende lamnat var sa pass knapphandig att det var svart att harleda vad
synpunkterna eller klagomalen bestod av. Kvar att granska blev totalt 48 &renden.

2.1 Metod

De drenden, som ingick i urvalet (se 2. Avgransning och material) har granskats i
syfte att forsoka hitta det/de omraden som utgor ’kéarnan” eller fokus i de framforda
synpunkterna i varje enskilt drende.

Vid genomlasning kunde ett antal problemomraden identifieras. Dérefter gjordes en
samlad genomgéng av det som noterats som “kérnan” eller fokus i samtliga drenden
och utifran dessa kunde samband eller ménster urskiljas. Det ar detta som sen ligger
till grund for de problemomraden som presenteras narmare i denna rapport.

I resultatredovisningen presenteras de problemomraden och monster, som har
framstatt som tydligast. Detta utifran antagandet att rapporten blir ett mer vardefullt
bidrag for halso- och sjukvardens arbete med kvalitetsutveckling och hog
patientsakerhet om de problemomraden som presenteras ar konkreta och distinkt

* Handbok for Patientnamndernas kanslier i Sverige (giltig fr.o.m. 1 januari 2014).
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formulerade. Det innebar att de problemomraden som presenteras i denna rapport inte
representerar samtliga arenden som ingar i urvalet.

3. Resultat och analys

Kons- och aldersfordelning for perioden 1 april 2015-31 mars 2016
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Totalt ingar 48 arenden i underlaget till rapporten varav 22 avser kvinnliga patienter

och 26 avser manliga patienter. Konsfordelningen ar saledes jamn. | 31 av 48 fall (64
procent) har arendet initierats av nagon annan an patienten, som regel en narstaende.

Detta kan jamféras med det totala antalet drenden hos Patientndmnden under samma

period, av vilka 30 procent har initierats av ndgon annan an patienten.

3.1 Svara besked

Med “svara besked” i denna rapport avses till exempel besked om en cancerdiagnos
samt pa vilket satt besked ges. Svara besked kan férutom att fa en diagnos aven vara
att fa information om en kravande behandling, eventuellt avslut av behandling eller
information om dverlevnad.

| ndgra av arendena har patienter fatt besked om sin diagnos per brev eller Gver
telefon istallet for vid ett personligt mote. | ett &rende har patienten fatt besked om
cancersjukdom av en annan myndighet innan varden har lamnat informationen.

I ndgra fall dar besked om cancersjukdom har lamnats per telefon alternativt per brev
har det framkommit 6nskemal fran patienter/narstaende om att en snabb stodinsats till
exempel kuratorssamtal vore onskvart.

Synpunkter och klagomal framférda av patienter och/eller narstaende till patienter med
6 (14) cancersjukdom | Forfattare: Carolina Israelsson och Ingrid Steen | Datum: 2016-05-13 Region Orebro lan



Underlaget visar att ett svart besked som ges med alltfor detaljerad information om
till exempel trolig 6verlevnad och/eller sjukdomens forlopp i vissa fall har skapat
angest hos patienten.

| vissa fall framkommer av materialet att patienternas eller narstaendes synpunkter
och klagomal gallande svéra besked inte i forsta hand ror halso- och sjukvardens
agerande. | dessa fall kan synpunkterna och klagomalen istéllet ses som ett uttryck for
den sorg patienten och narstaende upplever i samband med att besked ges.

3.2 Bristande information om diagnos, behandling och
vardforlopp

Patienter och narstaende framfor i sina synpunkter och klagomal att de upplever att de

saknar tillracklig information om vad som planeras i varden, till exempel vilken

behandling som ska ges och hur upplagget pa denna ska vara. Av materialet

framkommer ocksa synpunkter och klagomal pa att informationen brister om vart

man som patient ska vénda sig under kvallar och helger vid eventuell forsamring.

Synpunkter och klagomal som Iyfts i drenden é&r att patienter, och dven ibland till
exempel vardcentral, saknar information om vad de ska vara uppmarksamma pa
gallande eventuell férsamring eller recidiv hos patienten.

Det finns i underlaget exempel pa att nar en patient kontaktar varden for radgivning
per telefon och varden inte &r uppdaterad pa patientens aktuella status sa kan detta
medfdra komplikationer for patienten.

Det framgar av arendena i underlaget till rapporten att en del av de patienter, som ar
under utredning alternativt som remitterats for ytterligare beddmning gallande sin
diagnos, saknar information om néasta steg i behandlingen. Patienter har ocksa
framfort synpunkter och klagomal pa bristande information om exempelvis vantetid
for provsvar, kontaktuppgifter till varden om provsvar ej kommit patienten till del. |
arendena framkommer att det &r viktigt for patienten att fa bekraftelse pa att remiss
inkommit till mottagande verksamhet och att patienten far besked om férvéantad
véntetid.

3.3 Kommunikation mellan olika
vardenheter/vardgivare

Av materialet framgar att manga patienter med cancersjukdom har kontakt med flera

olika vardenheter och vardgivare. Monstret i drendena ar att risken for brister i

informations6verforing till patient och narstaende ar storre da fler vardenheter och
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vardgivare ar inblandade. Nagra av arendena ger en bild av svarigheterna att ta hand
om en patient, som séker vard pa olika stallen till exempel ett flertal besok pa
akutmottagning och daremellan ett antal besok pa sin vardcentral. Aterkoppling
mellan akutmottagning och vardcentral sker (sasom beskrivits i yttrande fran varden i
arende som ingar i urvalet till rapporten) enbart i de fall da akutmottagningen anser att
vardcentralen bor folja upp patienten med ytterligare undersokning/utredning. Detta
har i ett antal &renden inneburit att patientens diagnos och behandling har fordrojts.

Vissa arenden avser kommunens hemsjukvard, vardcentral, samt slutenvard inom
Region Orebro lan. | dessa drenden framkommer bland annat synpunkter och
klagomal som ror otillracklig information fran vardcentralen till hemsjukvarden samt
i en del fall &ven bristande vardplanering mellan slutenvard och hemsjukvard.
Arendena visar p& knapphandig information om vad man som patient och/eller
narstaende kan forvanta sig att fa hjalp med i hemmet, samt att man i nagra fall fatt
ofullstandig information om vad palliativ vard innebar.

En del arenden rér kommunikationen mellan olika vardgivare inom slutenvarden, det
kan exempelvis vara mellan kirurg och onkolog, dar kirurgen har hand om det fysiska
ingreppet och onkologen den efterfoljande behandlingen. Nér det uppstar fragor hos
patient/narstaende rorande t.ex. utford behandling och efterforlopp har det
framkommit i en del drenden att patienten far vara drivande for att fa svar pa sina
fragor.

3.4 Utredning pa ratt vardniva

Av patienter och narstaendes synpunkter och klagomal framgar att de i manga fall har
upplevt att utredningar och undersokningar drar ut pa tiden och att man blir
kvarhallen i primérvarden langre tid an vad som kan anses vara lampligt.

Av underlaget till rapporten framgar att patienter som soker for diffusa smartor vid ett
flertal tillfallen ibland upplever att utredningen tar alltfor lang tid, i de fall dar
vardcentralen véljer att utreda pa egen hand. Detta har i flera drenden visat sig
medfora att patientens cancersjukdom forsamrats och prognosen likasa.

| ett fatal arenden framkommer det att patienter, som har sokt akut sjukvard for sina
besvar vid flertalet tillfallen, inte har fatt nagon information om vart de kan vanda sig
for vidare utredning.

Det finns exempel pa att patienter har sokt upprepade ganger for en hudférandring
och dar svaret som ges fran varden kan upplevas motségelsefullt. Exempelvis har
patient haft forstorad hudforandring och far av behandlande lakare besked att
forandringen &r normal. Vid konsultation hos en annan lakare framgick att
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forandringen var malign. | ndgot arende har ocksa framforts att det kan vara svart att
fa gehor for sin oro vid till exempel misstanke om kvarvarande forandring efter

ingrepp.

Ett fatal drenden visar att patienter med pagaende eller tidigare beroendeproblematik
upplever att detta har paverkat vardens bedomning av deras besvar. Detta har i
forekommande fall bidragit till att dessa patienter har fatt en mindre omfattande
utredning av sina besvar.

Ur materialet framkommer det att patienter som ar under utredning men som hastigt
forsamras, flera ganger har upplevt att de sjalva eller framforallt deras narstaende, har
behovt argumentera till sig ett tidigare omhandertagande.

3.5 Administrativ hantering

Arenden i materialet visar att valfungerande administrativa rutiner i varden &r av
betydelse for patientens fortsatta utredning och omhéndertagande. | ett antal drenden
har det rapporterats att remiss som utlovats fran till exempel vardcentral, av oklara
omstandigheter fordrojts, alternativt inte har skickats 6verhuvudtaget trots att detta
utlovats av lakare. Det har i andra fall rort sig om remiss, som har varit bristfalligt
formulerad alternativt remiss utfardad pa for andamalet fel blankett, vilket i bagge fall
har lett till en langre véntetid for patienterna.

3.6 Forbattringsforslag fran patienter/narstaende

o Battre information gallande recidiv (bade till patient och till annan vardpersonal)

o Battre information om normala samt avvikande postoperativa symtom

e Viktigt med lika vard och bemotande oavsett bakgrund

o Mot alla patienter forutsattningslost

e Enkel och lattillganglig hemsida géllande palliativ vard i hela regionen

e Nar fel uppstar i varden bor ansvarig personal ge god information och bra
stéttning till patient och narstaende

e Uppfdljande samtal fran varden till efterlevande

o Tydlighet i vilken personal som ger besked om vad

e Nar svara besked ges, erbjud snabb stodinsats

e Ge inte svara besked per brev eller telefon

e Vid tveksamheter — remittera vidare till annan vardniva

e Ge patienten forutsattningar att forsta vardens val av behandling

e Mojlighet att dven under kvéllar och helger, om komplikation uppstar, kunna fa
rad och stod och vid behov besoka behandlande vardenhet istéllet for att tvingas
sOka via akutkliniken

e Kort och lattillganglig information om de fran patienter vanligast inkommande
fragorna
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3.7 Vardens svar

I NPO (Nationell Patientéversikt) kan kommunens omvdrdnadspersonal lisa
region/landstingsjournaler medan region/landsting inte kan lasa kommunens
journalanteckningar vilket gor att lakaren ar beroende av att omvardnadspersonalen

pd kommunen ger all information till likaren”.

“Infor besok av patienten bor ldkare ldsa sda mycket i journalen att patientens
aktuella situation star klar. Som regel laser lakaren dock inte hela patientjournalen
pa grund av tidsbrist och pa grund av att journaler kan vara omfattande. | motet med
patienten ar det viktigt att lata patienten komma till tals och att lakaren lyssnar aktivt

pd det patienten berdttar”.

*Vi ser allvarligt pa handelsen och beklagar hur de upplevde bestket och bemétandet
de fick. For att undvika att liknande situationer uppstar igen kommer vi att andra vart
arbetssdtt.”

Aterkoppling till varden visar att rutinen vid mottagande av ny patient pa
akutmottagningen vid Lindesbergs lasarett har foréndrats. | dagslaget tas varje ny
patient som kommer in till akuten in fér en beddmning och triagering av erfaren
sjukvardspersonal.

“Man ser att det finns att arbeta med bdde frdn kirurgkliniken och onkologiska

Kliniken vad gdller ledtider och god dterkoppling till patienten.”

”... Under jul- och nyarhelgen da patienten fick aka runt till olika instanser for
omlaggning men det ar svart att kunna gora detta pa annat vis. | var nuvarande
organisation har vi inte mojlighet att erbjuda kontakter kvélls- och helgtid och om
komplikation uppstar under denna tid sa ar det ett besok pa akuten som

rekommenderas. Detta star kanske inte i var information utan det far vi ta till oss.”

"Mdjligen kunde man ocksd ha skrivit en remiss till vardcentralen med begéran om
undersokning, vilket hade varit ett mer markerat 6nskemal om att patienten behovde

undersokas mera grundligt.”

3.8 Sammanfattning av tidigare cancerrapport 2015
Som tidigare ndmnts skrev Patientndmndens kansli d&ven 2015 en rapport om
synpunkter och klagomal som patienter med cancersjukdomar framfort. Nedan
presenteras kort de problemomraden som var sérskilt tydliga da:
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Information om nésta steg i vard och behandling

Patienten och narstaende har ibland upplevt att det funnits brister i informationen vad
géller sjukdomstillstandet eller den fortsatta planeringen av varden. Det har aven
funnits oklarheter om vad som hander vid en férsamring eller ett eventuellt
aterinsjuknande, exempelvis vart man vander sig med eventuella fragor. Vidare har
oro kunnat uppsta bland patienter och narstaende nar viktig men ibland motsagelsefull
information har lamnats av flera olika personer i varden.

Svara besked

En del drenden visar att patienter och narstaende upplevt brister nar besked om
sjukdom har lamnats. Nagra arenden ror avsaknaden av uppfoljning och stod efter att
besked om sjukdom har [&mnats.

Att som patient sjalv driva pa for att fa utredning

I nagra arenden har synpunkterna eller klagomalen gallt bristande tillganglighet i
form av svarighet att fa kontakt med varden for exempelvis svar pa undersokning
eller provtagning.

For ung for att fa cancer
Nagra arenden ror unga patienter med olika symtom som har sokt vard, men som inte
har blivit tagna pa allvar. Patienterna har muntligen fatt lugnande information av

vardpersonal om att de &r ”for unga” for att f& cancer.

Flera av de problemomraden som presenteras ovan 6verlappar varandra. Till exempel
kan bristen pa information om nésta steg vara en bidragande orsak till att patienter har
upplevt att de sjalva har fatt driva pa for att komma vidare.

4. Diskussion och reflektioner

De drenden, som ingar i gruppen > svéra besked” befister bilden av att
kommunikation ar en svar uppgift, och manga ganger extra svar inom varden da den
information som lamnas i manga fall paverkar patientens liv bade i stort och smatt.
Patienten kan utifran sin for dagen aktuella status uppfatta informationen pa ett satt
och en annan dag kan samma patient reagera pa ett annat satt. Hur informationen tas
emot beror till stor del pa dels hur val mottagaren &r forberedd for informationen och
dels pa hur den person, som lamnar beskeden har mgjlighet och kan anpassa sig till
mottagarens forutsattningar for att ta emot detta. En patient som soker varden akut i
tron att denne har en enklare &komma och far beskedet att det rér sig om en
cancersjukdom har svarare av naturliga skal att ta in och acceptera ett svart besked &n
den patient, som sedan tidigare ar diagnostiserad men dér nagot i sjukdomsbilden har
forandrats pa ett negativt satt.
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Av materialet framkommer en del synpunkter och tankar kring pa vilket sétt ett svart
besked har lamnats och hur man, som patient och/eller narstaende 6nskar att det ska
lamnas. Om man som patient far besked om cancersjukdom per telefon skulle det vara
onskvart att man fran vardens sida innan besked lamnas férvissar sig om att patienten
har ndgon narstaende dar, som efter samtalets slut kan vara till stod och trést for
patienten. Nar besked om cancersjukdom lamnas till patienten per brev framkommer
att patienten skulle uppskatta om det i brevet samtidigt ges besked om en snar
besokstid i varden dar mojligheten finns for patienten att fa stélla sina fragor samt
information om och kontaktuppgifter till exempelvis kurator om patienten har behov
av en snabb stodinsats.

I den del av rapporten dar fokus har lagts pa synpunkter och klagomal som ror
diagnos, behandling och vardforlopp styrks ater uppfattningen att detta gar hand i
hand med vad som ovan angivits och bekré&ftar liksom tidigare gjorts att information
och kommunikation ar avgorande i sa gott som alla vardkontakter. Patienter som
insjuknar i cancersjukdom kan formodas ha manga fragor och tankar rérande sin
sjukdom. Det framgar av drenden att patienter och narstaende ibland upplever att de
saknar tillracklig information om fortsatta planering av vard, behandling och ibland
resultat av behandlingen. Detta skapar oro hos patient och narstaende och ger
underlag for manga ibland onddiga vardkontakter.

Det finns exempel, som visar pa att nar en patient kontaktar varden med nytillkomna
fragor ar det av vikt att varden och patienten for en kommunikation kring dennes
aktuella medicinska tillstand sa att svaren ar anpassade efter detta. Det framgar av
arenden att det ar vardefullt for patient och narstaende att fa information, som gor att
denne kan forsta vardens val av behandling. Att patienten har den kunskapen och
forstaelsen gor att behandlingen underlattas bade for patient och for vardpersonal. Om
kunskap och forstaelse saknas finns exempel pa att patienten har ként sig helt
overkord” och inte lyssnad till.

Det finns exempel pa att patient efter genomgangen behandling uppfattat symtom
som alarmerande och har blivit orolig. Nar sedan varden lamnar information om att
dessa &r normala till exempel postoperativa symtom, har patienten kant sig lugnare
och mer trygg i sina vardkontakter. Det framfors fran patienter och narstaende behov
av en smidig kontaktvag till varden da besvar, komplikationer eller fragor av annan
akut karaktar dyker upp. Det saknas idag mojlighet att pa kvallar och helger soka
direkt till behandlande vardenhet och patienten far istallet soka via Akutkliniken.
Detta har av patienter och narstaende framforts vara en energikravande och obekvam
vég att ga.
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I dag finns det i Region Orebro lan méjligheter bade for primér- och slutenvarden att
ga in i respektive vardenhets system och lasa igenom journalanteckningar som &r
utfardade pa respektive enhet. Dock med reservation for att diktaten ar utskrivna. Det
har i underlaget till denna rapport framkommit att olika vardenheter &r olika mycket
uppdaterade pa patientens status och steg i behandlingen. Patienter och narstaende har
framfort onskemal om en mer sammanhallen bild/journalféring for att underlatta bade
for patient och for vardgivare. Exempelvis kan det rora sig om att en patient har
fragor om det kirurgiska ingreppet men tar upp det i samband med
cytostatikabehandling. Det skulle da for patienten vara smidigt och tryggt om svaret
pa fragorna kunde férmedlas antingen fran vardpersonal pa den nu behandlande
enheten alternativt att man darifran 6ppnade upp for en kontakt fér patientens
rékning.

Vad som ocksa framkommit som brister fran patienter och narstaende till patienter
med cancersjukdom &r planeringen, informationen och organisationen kring palliativ
vard i hemmet. Manga fragor har uppstatt bade fran patient och narstaende men aven
fran kommunens halso- och sjukvard gallande vem som ska gora vad och vart man
som patient/narstaende kan vanda sig om saker och ting inte fungerar. Det har visat
sig att en remiss som utfardas pa for andamalet felaktig blankett kan stélla till mycket
oreda for bade personal och patienter. Sammantaget kan det ségas att rak och enkel
kommunikation per telefon i manga fall &r att foredra for att forsakra sig om att
informationen gatt fram och att den uppfattats korrekt av bada parter.

Manga av de patienter som hort av sig framfor att de i manga fall kanner sig
kvarhallna pa primarvardsniva lite for lange. Det kan handla om alltifran att det dr6jer
innan de kan erbjudas lakartid till att remiss som utlovats kommer ivdg. Det kan
mycket val vara sa att patienten rimligen inte ska remitteras tidigare. Men att det i sa
fall ar viktigt med information om vad som gors, hur lang tid det véantas ta och vad
nésta steg ar for att patienten inte ska kénna att det drar ut pé tiden utan nidgon
egentlig anledning”.

Det som ocksa bor framhallas ar att antalet arenden med initierare ar betydligt hogre
bland patienter med cancersjukdom jamfort med évriga inkommande arenden under
samma tidsperiod. Fordelningen ar 64 procent jamfort med 30 procent. Det gar att
spekulera mycket kring varfor det ar pa det viset men en anledning som anda kan
anses vara rimlig &r att man som patient sjuk i cancer inte har ork till att efterfraga
sina rattigheter/vardens skyldigheter alla ganger. Vi efterstravar en jamlik sjukvard i
Sverige och fragan &r huruvida de patienter, som inte har ndgon narstaende att ta hjalp
av far samma vard och omhandertagande.
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Under hosten 2015 sammanstéalldes pa Patientnamndens kansli en rapport, som enbart
tar upp arenden med synpunkter pa information och dialog mellan patient, narstaende
och vard®. Resultatet i foreliggande och féregéende cancerrapport visar att fragor och
synpunkter rérande kommunikation, information och dialog/delaktighet mellan
patient/narstaende och vardpersonal alltid ar lika aktuellt och kraver mycket av bada
parter. Att ge och ta emot information innebar att man har ett standigt pagaende
forbéattringsarbete.

® Rapport — Synpunkter pé information och dialog mellan patient, narstdende och vérden
15PN1118
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