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1. Inledning

Patientnimnden tar emot synpunkter och klagomal, fran patienter och nirstaende, pa
hilso- och sjukvirden och Folktandvérden 1 Region Orebro lin, hilso- och sjukvérd 1
linets kommuner samt privat hilso- och sjukvard, som utfors enligt avtal med Region

Orebro lian eller linets kommuner'.

I verksamhetsplanen for 2019 har patientnimnden gett patientnimndens kansli 1
uppdrag att 1 rapportform redogora for problemomriaden, som kan identifieras utifrin
synpunkter och klagomal som framforts av patienter eller nirstiende till patienter med

cancersjukdomar.

1.1 Bakgrund

Patientnimndens kansli har mellan 2015—2018 tagit fram tre rapporter och en
sammanstillning avseende synpunkter och klagomal fran patienter eller nirstaende till
patienter med cancersjukdom’. I de tidigare rapporterna gjordes sékning pa ordet

“cancer” vilket ocksé gjorts 1 denna rapport.

1.2 Syfte

Det 6vergripande syftet med rapporten ér att dess inehall ska kunna utgora ett bidrag
till hilso- och sjukvardens utvecklings- och kvalitetsarbete.

' Patientniimnden i Region Orebro Lin har avtal med regionens samtliga kommuner gillande att
ta emot synpunkter och klagomal frin patienter och nirstiende

* 15PN629, 16PN511, Sammanstillning dver drenden inkomna {ran patienter och nirstiende till
patienter med diagnosen cancer, 18PN465

Synpunkter och klagomal framférda av patienter eller ndrstaende till patienter med
4(13) cancersjukdomar | Forfattare: Per-Erik Fransson och Sofia Wange | Datum: 2019-10-16 Region Orebro ldn



2. Avgransning

Rapporten avgrinsas till att behandla drenden med synpunkter och klagomal som

framforts av patienter med cancersjukdom, eller deras nirstiende.

Rapporten avser drenden som inkom under perioden 1 april 2018-31 may 2019.
Under den angivna perioden inkom 55 drenden som éverensstimmer med den
avgransning som har beskrivits ovan. En patient eller nirstiende kan imna synpunkter

som ror flera verksamheter och antalet personer som limnat synpunkter ar 49.

3. Metod

De drenden, som ingick 1 urvalet (se 2. Avgrinsning) har granskats 1 syfte att forsoka
hitta det/de omraden som utgor “kiarnan” eller fokus 1 de framforda synpunkterna i

varje enskilt drende.

Vid genomlisning kunde ett antal problemomriden 1dentifieras. Direfter gjordes en
samlad genomgang av det som noterats som “kirnan” eller fokus 1 samtliga drenden
och utifrin dessa kunde samband eller monster urskiljas. Det dr detta som sen ligger till

grund for de problemomraden som presenteras nirmare 1 denna rapport.

I resultatredovisningen presenteras de problemomraden och moénster som har framstatt
som tydligast. Detta utifran antagandet att rapporten blir ett mer virdefullt bidrag for
hilso- och sjukvirdens arbete med kvalitetsutveckling och hog patientsikerhet om de
problemomraden som presenteras ir konkreta och distinkt formulerade. Det innebir
att de problemomriden som presenteras 1 denna rapport inte representerar samtliga

drenden som ingar 1 urvalet.
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4. Resultatredovisning

I diagrammen nedan jamfors de 55 drenden som ingar som underlag 1 rapporten med
samtliga 1 512 drenden som inkom till patientnimnden i Region Orebro Lin den
aktuella perioden.

Under rubrikerna 4.1-4.4 redogors for de problemomriden eller monster som
framkommit vid genomgang av de drenden som utgor underlag till rapporten.

B Kvinnor  m Min 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Arenden o ingér l rapporten

Diagram 1. Antal drenden som inkommit till patientnamnden 1 april 2018-31 maj
2019. Diagrammet visar att procentuell férdelning ar samma i underlaget till
rapporten som i alla drenden som inkom under den aktuella perioden: 60 procent

kvinnor och 40 procent man.
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Diagram 2. Visar att aldersfordelningen, till skillnad fran kénsférdelningen, inte
O6verensstammer vid en jamférelse mellan de drenden som ingar i rapporten och alla
drenden som inkommit till patientnamnden under samma period. 86 procent av

patienterna i underlaget till rapporten ar 50 ar eller &dldre, i alla drenden som inkommit
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till patientndmnden under aktuell period ar dock endast 57 procent av patienterna 50

ar eller dldre.

Risken att insjukna i cancer dr vanligare vid hégre aldrar. Tva tredjedelar av dem som
drabbas av cancer ar 6ver 65 ar3, varfor det inte ar dverraskande att de flesta i

diagram 2 dr 50 ar eller dldre.
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Diagram 3. Visar att de drenden som ingar i underlaget till rapporten i fler dn hilften
av fallen avser verksamheter inom Omrade opererande och onkologi. De tre
verksamheter som tagit emot flest klagomal finns alla inom detta omrade: Kirurgiska
kliniken (tio arenden), Onkologiska kliniken och Urologiska kliniken (sex drenden

vardera).

“https://www.kunskapsguiden.se/aldre/Teman/cancer/Sidor/default.aspx
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4.1 Fdrsenade diagnoser hos patienter som soker

primarvard

Tidig upptickt forbittrar ofta prognosen vid cancer. Om sjukdomen uppticks 1 tid kan
det ge mojlighet till bot, forbittrad livskvalitet och 6verlevnad hos patienten'

I de drenden, nio stycken, som inkommit och som giller primirvarden upplever flera
patienter att de hélls kvar 1 primirvirden for lang tid innan de remitteras vidare till
annan specialist. Patienterna upplever dven att undersokningarna ir bristfilliga fran
borjan. Dessa faktorer gor att cancern uppticks sent. Nagra patienter efterfragar
undersokningar, sisom rontgenundersokningar eller endoskopier dirfor att de sjilva
misstinker en allvarlig sjukdom, men har nekats dessa undersokningar. Dessa patienter
kan uttrycka att de har fitt "tjata” sig till en undersokning. I en del fall har de férsenade
undersokningarna fitt allvarliga konsekvenser da det senare uppticktes att patientens

misstanke om cancer stimde.

Det finns exempel dir patienten dterkommit under néigra ir med samma problem,
sasom magsmiértor, krikningar och viktminskning. Nagra ordentliga undersokningar

gjordes inte vilket fordrojde diagnos och behandling.

Det har ocksa hint att remisser som skulle ha skickats till specialist har glomts bort. Ett
annat exempel ir en patient som tidigare haft en snabbvixande cancer och som kinde
oro for att den aterkommit och som nekades att fa remiss for djupare undersokning.

Detta spidde pa den oro som patienten redan kinde.

Flera patienter fragar sig om prognosen for deras sjukdom hade sett bittre ut om de fatt

snabbare hjilp.

4.2 Nar behandling och undersdkning fordrojs

I omride opererande och onkologi har det kommit in flera drenden som ror fordrojda

behandlingar och fordrojda undersokningar.

Hela 29 av totalt 55 drenden som har noterats ror omride opererande och onkologi.
Detta ir ett omriade som bestir av verksamheter som utfor kirurgiska ingrepp, men
dven manga andra behandlingar. I omrade opererande och onkologi ingér bland annat
kirurgiska kliniken, urologiska kliniken och onkologiska kliniken. Det ir dessa
verksamheter som synpunkterna 1 forsta hand riktar sig mot. Méinga av dessa drenden

ror alltsa fordrojd behandling och férdrojd undersékning.

' Tidig upptickt av symptomgivande cancer - En systematisk litteraturéversikt, SBU 2014,
https://www.sbu.se/contentassets/3212f387 1eb241328137459¢5tb8b40e/tidig_upptackt_symtom
givande_cancer_2014.pdf
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I flera drenden framgar det att patienter sjilva far pAminna varden om undersokningar
som ska genomforas och kallelser som skulle ha kommit. Detta leder till en kiinsla av
att det ar patienten sjalv som méste halla 1 varden och att behandlingar och
undersokningar blir forsenade. Da patienterna dr medvetna om betydelsen av tidig
upptickt och tidig behandling vid sa allvarliga diagnoser som cancer si upplever dessa
patienter ofta en stor oro 6ver att deras liv kan forkortas pa grund av férsenade insatser.
Ibland vicks ocksa frustration och ilska hos patienter di de upplever att

vardpersonalens uppgifter Liggs 6ver pa patienten.

4.3 Informations- och kommunikationsmissar

I flera drenden framfors missnoje med informationen som har getts. Det kan gilla bade
brist pa information och hur informationen har getts, eller att patienten inte har fatt

korrekt information.

De klagomal som beror informations- och kommunikationsmissar ror skilda omraden,
men gemensamt for dessa ar att brister 1 information och kommunikation leder till oro,

fragor, dngest och minskat fortroende for varden.

Patienten behover fa information om sitt hiilsotillstind och om vad som planeras 1
varden. Detta ska ske pa ett sitt som dr anpassat for den enskilda patienten .Nir
patienten inte far tillricklig information om sitt hiilsotillstind och om vad som sker 1
varden minskar fortroendet for viarden samtidigt som det leder till oro och angest hos
patienten’. I de drenden som denna rapport giller har flera patienter limnats med oro
och fragor om sin sjukdom och behandling, detta hade formodligen kunnat undvikas
om patienten fatt ritt information, pa ritt sitt och 1 ritt tid. Da cancer ar en allvarlig
sjukdom kan detta tinkas vara extra viktigt.

I nagra fall dr det kommunikationen mellan personalen som ar orsaken till att patienten
mte har fatt den informationen som patienten har behovt. Bristen pa kommunikation
har lett till att personalen helt enkelt har missat att informera patienten. Det har till
exempel hint att nigon personal tror att nigon annan personal har informerat
patienten.

4.4 Barnperspektivet

Endast tva drenden 1 underlaget till rapporten giller patienter som ér barn. Det ir ett
forviantat resultat eftersom cancer ir en diagnos som 1 storre utstrickning upptriader 1 de

ildre dldersgrupperna.

I bada fallen ar det patientens virdnadshavare som vint sig till patientnimnden och

framfort synpunkterna eller klagomaélen. I atminstone det ena fallet kan det emellertid

’3 kap Patientlag (2014:821)
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konstateras att barnet, patienten, sjilv paverkats direkt av det som synpunkterna eller
klagomalen giller eftersom det rorde sig om ett "hanfullt” och dven 1 6vrigt bristfalligt

bemétande som riktats bide mot patient och mot vardnadshavare.

I det andra fallet kan det antas att barnet paverkades indirekt da de nirstiende kiinde
sig otrygga eftersom personalen inte verkade ha utfort kontroll av utrustning ordentligt.
De nirstaende uttryckte att de kinde sig ridda for att soka vard vid det aktuella
sjukhuset. Denna Kinsla av otrygghet och riadsla kan 1 sin tur paverka barnets kinsla vid

nista besok

4.5 Ovrigt som noterats

Under denna rubrik har vi valt att samla synpunkter som inte har kunnat sorteras in
under ovanstaende rubriker. Vi har dnda tyckt att det varit viktigt att lyfta fram dem
eftersom hindelserna varit si speciella.

En hindelse rérde en patient som ordinerades ett ikemedel mot smirta som inte var
kompatibelt med ett annat likemedel mot smirta och som sedan tidigare ordinerats.
Likemedlen tog ut varandra och foljden blev att patienten inte fick nagon
smartlindring alls. Ytterligare en konsekvens av detta blev att en behandling som skulle
genomforas fick skjutas upp da patienten ansigs vara 1 for diligt skick att kunna klara
den. Enligt nirstiende borde likaren ha kontrollerat detta innan denne ordinerade det

smartstillande likemedlet.

En patient fick genomlida en lang sjukresa 1 ett fordon som saknade bide air
conditioning och solskydd. Det var si illa att narstiende inte trodde att patienten skulle
overleva resan. Ytterligare en hindelse gillde en likare som under behandling av ett sir
anvinde ett instrument som enligt patienten inte kunde ha varit sterilt da likaren tog det
direkt ur fickan.

En patient blev opererad 1 onoédan da likarna misstinkte en cancer men, som det
senare visade sig, inte var det. Aven om det var positivt for patienten att det inte var
cancer sa blev konsekvensen inda mycket negativ da bukspottkortel och myjilte hade
tagits bort Komplikationer tillstotte en tid efter operationen och patienten fick opereras

akut och holl p att avlida under processen.

4.6 Forbattringsforslag fran patienter/narstaende

e Att ta fler prover pi cancermarkorer.
¢ Viardcentralerna maste bli bittre pa att analysera symtom och skicka remiss nir
de mnte sjilva kan hitta en 16sning.
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e  Sikerstilla med rontgen om tumoren ir borta efter operation. Alltid folja ett
strukturerat viardforlopp. All personal behover storre kunskap och risker med
cancer.

e Att varden gor en bedomning av patientens situation gillande alder,
funktionsnedsittning, ling resa eller andra palagringar som gor att patienten
kunde bli inlagd dagen fore behandling/operation.

e Forbittrad samordning mellan olika verksamheter och dven inom samma

verksamhet.

4.7 Vardens svar

I manga svar redogors for vad som gjorts for att det som hinde inte ska hinda igen.
Bland annat tas drendena upp 1 olika personalgrupper for att man ska kunna dra
lirdom av det som hinde. Det gors ocksa avvikelser som, ibland, leder vidare till lex

Maria anmilningar.

5. Diskussion och reflektioner

Det hir dr den fiirde rapporten som skrivs om cancer. I tidigare rapporter och 1 den
sammanstillning som gjorts har det noterats att manga patienter anser sig vara
"kvarhallna” i primirvarden for lang tid innan de kommit vidare till specialist. Aven i
denna rapport forekommer klagomal pd att det kan drgja ling tid innan patienterna
remitteras vidare och diagnos och behandling har dirigenom blivit forsenade. En del av
dessa patienter har dessutom gjort flera virdbesok med samma problem mnan de har

remitterats vidare till specialist.

Cancersjukdomar kan vara svira att konstatera. Cancersjukdomar har vissa symtom
och tecken som ir mer eller mindre typiska, sa kallade signalsymtom. En orsak till att
det 1 primirvarden sker en fordrojning av diagnosen efter det att patienten har kommit
till likare dir kan vara att dessa signalsymtom ocksa ofta forekommer hos patienter
som inte har nagon cancersjukdom. Risken for cancer for personer som uppvisar
signalsymtom ir sillan 6ver tio procent

Detta skulle alltsi kunna vara en orsak till att allminlikaren inte genast skickar en
patient med signalsymtom till olika undersokningar’. Men nir patienterna vid
upprepade tillfillen soker vird for samma problem och da det senare visar sig vara
cancer, si anser minga patienter att de inte utretts ordentligt fran borjan. Det skapar

ocksa oro da behandling inte sitts in 1 god tid.

* Tidig upptickt av symptomgivande cancer - En systematisk litteraturoversikt, SBU 2014,
https://www.sbu.se/contentassets/3212{387 1eb241328137459¢51b8b40e/tidig_upptackt_symtom
givande_cancer_2014.pdf
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I tidigare rapporter har det funnits exempel pa brister i informationen. Aven i
underlaget till denna rapport har vi funnit klagomal pa att informationen har brustit.
Det ir av stor vikt att virden ir lyhord for hur informationen ges och att den anpassas
till den patient som ska ta emot informationen. I 3 kap. 6§ patientlagen star foljande:

“Informationen ska anpassas till mottagarens alder, mognad, erfarenhet, sprakliga

7

bakgrund och andra individuella forutsittningar™. Detta kan vara siarskilt viktigt nir
det giller just diagnosen cancer som av manga uppfattas som en laddad diagnos. Vi har
ocksa funnit exempel pa att information har getts till patienten pi ett sitt som inte ar
lampligt, som exempel pa detta kan nimnas patienten som fick information via e-post,
strax fore en storhelg, om en allvarlig cancer. I svaret fran varden uttryckte den
overlikare som Limnade svaret att detta var ett direkt olimpligt sitt att limna besked

pa.

Arenden som gillde barn var fi och det var ocksi forvintat di cancer i forsta hand
drabbar ildre patienter. Det synpunkterna gillde var brister 1 bemétande och att

nirstiende kinde oro da personal inte verkade veta hur utrustning skulle kontrolleras.

Mainga patienter upplever en stor oro efter en cancerdiagnos. Patienten kan ibland
kinna att varden inte bryr sig om deras oro och att de upplevs som jobbiga. Patientens
oro alltid bor tas pa allvar och varden behover lyssna pa patienten och pa nirstaende.
Om patienten upplevs som gatig eller besvirlig kan det bero pi att patienten ir orolig
och pi att cancer ir en allvarlig sjukdom, varden bor inte bara avfirda en patient som

en jobbig patient.

Cancersjukdomar kan ofta vara allvarliga, och dessa patienter kan darfor ha ett extra
stort behov av trygghet, kontinuitet och samordning. I det vi har funnit sa saknas ibland
dessa delar. Att1 ett udigt skede sitta in eller erbjuda en fast vardkontakt for patienter
med cancer kan darfor vara onskvirt. En fast vardkontakt ska ges till patienter som sjilv
begir det, eller behéver det, vilket finns reglerat i patientlagen’. Nir det giller
planering av viarden for en patient med livshotande tillstind giller sirskilda

bestimmelser om fast vardkontakt, hir ska den fasta vardkontakten vara en likare’
10

Underlaget till rapporten ar for litet for att man ska kunna dra négra stora slutsatser av
den och det ir ocksa patienters och nirstiendes egna berittelser som ligger till grund
for den. Men att rapporten bygger pa deras egna, subjektiva, upplevelser ser vi som
virdefullt eftersom varden da far patientens syn pa saken. Om virden inte far nagon
respons pi eller information om hur patienten har upplevt motet med varden kan det

" Patientlag (2014:821)

‘6 kap. §§ 1-2 Patientlag (2014:821)

* 29 a § Hiilso- och sjukvardslag (2017:30)

2 kap. 3 och 4 §§ Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rad (2011:7)
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vara litt att tro att allt 4r bra. Man utgér fran att informationen gatt fram och att

patienten vet vad som kommer att hiinda 1 den fortsatta behandlingen.

Dirfor hoppas vi att rapporten ska kunna bli en pusselbit och ett viktigt bidrag till

vardens kvalitetsarbete.
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