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Patientnamndens forvaltning, Region Jamtland Harjedalen, Box 654, 831 27
Ostersund. E-post: patienthamnden@regionjh.se

For information, kontakta:

Patientnamndens ordfdorande: harriet.jorderud@regionjh.se
Férvaltningschef: anette.rydstrom@regionjh.se, 063-14 75 60
Utredare: ulrika.eriksson@regionjh.se, 063-14 75 46
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Bakgrund

Forsta januari 2018 tradde Lag om stod vid klagomal mot halso- och
sjukvardent i kraft. Lagen reglerar patientndmndernas verksamhet. I lagen
anges att: "Patientndmnderna ska bidra till kvalitetsutveckling, hég
patientsdkerhet och till att verksamheterna inom hélso- och sjukvérden
anpassas efter patienternas behov och férutsdttningar genom att rligen
analysera inkomna klagom4l och synpunkter samt uppmdérksamma landstinget
eller kommunen p§ riskomrdden och hinder for utveckling av v8rden."

Patientndmndens férvaltning tar emot synpunkter och klagomal fran patienter
och narstdende avseende hélso- och sjukvard och tandvard i Region Jamtland
Harjedalen samt hélso- och sjukvard som bedrivs av ldnets kommuner.
Patientndmnden bevakar inkomna klagomal och synpunkter som pa olika satt
berér cancervarden i lanet. Sett till den totala méngden inkomna &renden till
patientndmnden sa utgdr dessa drenden cirka sju procent. Arendena
forekommer inom flertalet verksamhetsomraden och berér personer i olika
dldrar och kén, varvid patientndmnden sdg ett behov av att belysa och
sammanstalla drendena pa en aggregerad niva. Med anledning av detta gav
Patientnamnden sin férvaltning i uppdrag att i en analys redogora for arenden
som berdr cancer. Det dvergripande syftet med rapporten ar att den ska utgéra
ett bidrag till kvalitetsutveckling och hég patientsékerhet inom den
cancerrelaterade varden i Jamtlands l&n.

Metod

De @renden som inkommer till patientndmnden registreras i drende- och
dokumenthanteringssystemet Vardsynpunkter (VSP). Varje drende
kategoriseras under ett, av totalt atta huvudproblem. Under varje
huvudproblem finns dven delproblem som ytterligare klargér vad arendet avser.
Patientnamnden bevakar &dven ett antal fokusomraden, vilka registreras i tillagg
till &rendets kategorisering. Ett av dessa fokusomraden &r cancer, och de
arenden som inkluderades i urvalet var de som inkommit under perioden 2016-
01-01- 2018-03-31 som registrerats inom fokusomradet cancer. Urvalet bestar
av 86 arenden.

Den forsta delen av resultatpresentationen utgérs av beskrivande statistik for
urvalet, darefter foljer resultatet av en kvalitativ analys, som presenteras under
olika kategorier utifran drendenas innebérd. Den kvalitativa
resultatredovisningen presenterar dels problemomraden som framtréatt tydligt
och &r ménga till antalet, dels drenden som &r angeldgna eller sarskilt
anmarkningsvérda, men som inte nédvéndigtvis &r manga till antalet. Detta
innebar att resultatsammanstéllningen inte representerar samtliga arenden i
urvalet. I resultatet presenteras citat frén drendehanteringssystemet eller fran
inkomna skrivelser fran patienter eller vardverksamheter.

1 SFS, 2017:372. Lag om stéd vid klagomal mot halso- och sjukvarden
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Resultat

Urvalet bestdr av 86 arenden, varav 45 st (52%) berdr kvinnor och 41 st (48%)
berér méan, i aldrarna 26-90 ar (medel: 64 ar). I 66 av drendena finns angivet
vilken typ av cancer arendet beror. Flest arenden berér tarmcancer (tjock-
och/eller andtarm), bréstcancer och prostatacancer, féljt av cancer i hud, hjarna
och lungor.

33 av darendena registrerades under 2016, 42 av arendena registrerades under
2017, och mellan januari och mars 2018 registrerades 11 drenden. Tva av tre
drenden inkom frén patienten sjélv, medan en tredjedel av drendena inkom frén
narstdende. Handlaggningstiden fér drendena i urvalet var i genomsnitt 44
dagar, i jamforelse 23 dagar for den totala arendemangden fér 2017. En
téankbar forklaring till att det i genomsnitt ar langre handlaggningstider for
arenden som beroér cancer ar att verksamheterna ofta genomfér en grundlig
utredning med journalgranskning och bedémning av de handelser som beskrivs i
drendena. Dessa patienter far dessutom mer ofta ett skriftligt svar fran
verksamheten, vilket ocksa kan férlanga arendets handlaggningstid. Tabell 1
presenterar urvalets férdelning per verksamhetsomrade.

Tabell 1 Antal drenden per verksamhetsomrade

Omrade Antal
Akut 2
Diagnostik teknik och service 4
Hjarta Neurologi Rehabilitering 2
Hud, Infektion, Medicin 10
Kirurgi 32
Kommun 1
Kvinna 3
Ortopedi 4
Primarvard 22
Psykiatri 2
Ogon Oron 1
Ovrigt 3

Tabell 2 visar urvalets férdelning av kontaktorsaker/problemomraden. Det finns
en skillnad i fordelningen av kontaktorsaker i urvalet jamfért med férdelningen
totalt. Andelen drenden som berér vard och behandling, och da framforallt
diaghos och behandling, ligger hdogre jamfért med totalen. Nar det galler
organisation och tillgédnglighet sd &r andelen lagre.

Tabell 2 Férdelning av kontaktorsaker/problemomraden

Kontaktorsak Antal %
Vard och behandling 48 56
Omvardnad 2 2
Kommunikation 14 16
Ekonomi 6 7
Organisation och tillganglighet 5 6
Vardansvar 9 11
Administrativ hantering 2 2
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Forsenad diagnos

Ett tjugotal d&renden handlar om synpunkter pa att cancerdiagnosen férsenats
pga. olika orsaker, och ungefar tva tredjedelar av dessa drenden beror
priméarvarden.

I flera &renden framkommer att patienter sokt hjélp, ibland upprepade ganger
pa grund av olika problem sdsom huvudvérk, domningar, viktnedgang,
ryggsmartor, blédningar och hudférandringar. I vissa fall har symtomen tolkats
och diagnostiserats som exempelvis urinvagsinfektion, diskbrack,
lakemedelsbiverkan eller magkatarr. Forst i ett senare skede har patienten
diagnosticerats med en cancersjukdom, i nagra fall med spridning och dalig
prognos. Patienter beskriver att de inte tagits pa allvar och kénner sig
besvérliga och avvisade, och att det da finns risk for att dra sig for att séka vard
pa nytt nar symtomen kvarstar.

SOKER PRIMARVARD UPPREPADE GANGER PA GRUND AV RYGGONT. SMARTAN
BEDOMS SOM MUSKELRELATERAD. FORSKRIVS SMARTSTILLANDE OCH
MUSKELAVSLAPPNANDE LAKEMEDEL. NAR PERSONEN TVA MANADER SENARE HAR SA
ONT ATT HEN INTE LANGRE KAN ARBETA GORS EN RONTGEN SOM VISAR LANGT
GANGEN LUNGCANCER. AVLIDER KORT DAREFTER. NARSTAENDE ANSER ATT
BESVAREN INTE TOGS PA ALLVAR OCH TYCKER ATT MAN INTE SKA BLI BEMOTT PA DET
SATT SOM SKEDDE.

Verksamheterna har i flertalet av arendena genomfért utredning och
journalgranskning. I vissa fall har handelsen féranlett Lex Maria-anmalan. I
andra fall bedémer man att varden gjort korrekta bedémningar utifran
symtombild och vad som framkommit av undersékningar och utredningar.

N3gra drenden handlar om synpunkter pa att varden inte tagit tillrécklig hansyn
till tidigare sjukdomshistoria, och att varden inte reagerat pa och utrett
nytillkomna symtom med fragestélining cancer/metastaser.

BESKRIVER EN KANSLA AV ATT VARDEN TAGIT CANCERDIAGNOSEN OSERIOST OCH
BORDE VARIT MER NOGGRANN MED RONTGEN UTIFRAN ATT HEN REDAN HADE
CANCER. FUNDERAR OM DETTA FORSAMRAT CHANSERNA TILL ATT BLI FRISK.

Cancerbeskedet

Ett tiotal d&renden berdr patienters och narstdendes upplevelser av hur
cancerbeskedet l[amnats. I ndgra fall har beskedet lamnats ovantat via telefon,
eller utan att patienten ombetts att ta med nagon nérstaende till det inbokade
bestket. Ett &rende handlar om att patienten fatt besked om ett aterfall i
cancersjukdomen och upplevde sig darefter ldmnad ensam utan ndgot besked
om den fortsatta planeringen. Det framkommer aven att cancerbesked, prognos
eller information om aterfall i cancersjukdom férmedlats pa ett bryskt och
okansligt satt.
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BLIR UPPRINGD AV LAKARE SOM VILL INFORMERA OM CANCERBEHANDLINGEN.
LAKAREN TRODDE ATT EN ANNAN KLINIK DELGETT CANCERDIAGNOSEN, VILKET INTE
VAR FALLET. VAR ENSAM HEMMA NAR HEN FICK BESKEDET.

NARSTAENDE TRAFFAR PATIENTENS LAKARE | TRAPPHUSET PA SJUKHUSET OCH
LAKAREN FRAGAR: "VET DU HUR DALIG HEN EGENTLIGEN AR? JAG GISSAR ATT HEN
HAR TVA MANADER KVAR ATT LEVA.”

Det framkommer att patienter fatt olika besked avseende cancerdiagnos och
behandling. Ett av dessa drenden handlar om att patienten forst fatt besked om
att hen inte har cancer, men kort darefter far besked av en annan ldkare om att
cancern ar tillbaka. Ett annat exempel handlar om att patient och narstdende
fatt olika besked kring behandling i samband med information om att cancern
spridit sig, dar de forst far information om att behandling inte &r aktuell. Det
beskrivs som att de blev [amnade med ett dédsbesked och manga fragor
obesvarade. I ett senare skede trdffar paret en annan lakare som bedémer att
behandling ska sattas in.

NARSTAENDE BESKRIVER ATT HEN KANNER SIG LEDSEN OVER HUR DE KUNNAT FA SA
OLIKA BESKED, OCH UNDRAR VAD SOM HANT OM DE INTE "STATT PA SIG OCH
BRAKAT". "VAD HANDER MED DE SOM INTE HAR ORK, MOD ELLER FORMAGA ATT
IFRAGASATTA VARDENS BESLUT?”

Fordrojd behandling

N&gra drenden berér synpunkter pa fordréjd behandling.

VANTADE 572 MANADER INNAN BEHANDLING PABORJADES. KONTAKTAR
PATIENTNAMNDEN FOR ATT INTE NAGON ANNAN SKA DRABBAS.

PATIENTEN INFORMERAS OM ATT CANCERBEHANDLING BOR PABORJAS SNARAST.
FRAGAR HUR LANG TID HEN HAR KVAR ATT LEVA UTAN BEHANDLING OCH FAR BESKED
OM ATT DET ROR SIG OM 6—-8 MANADER | SNITT. VANTAR PA KALLELSE TILL
BEHANDLING MEN DET KOMMER INGEN SADAN. KONTAKTAR MOTTAGNINGEN OCH FAR
BESKED OM ATT BEHANDLING INTE SKA PABORJAS FORRAN FLERA VECKOR SENARE
PGA. SEMESTERTIDER. PATIENTEN AR OROLIG.

5(8)
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Kravande sjuktransporter

Tre d&renden berdr synpunkter p@ hur patienter i cancerbehandling tvingas till
manga, |8nga och kravande sjukresor till vard och behandling utanfér den egna
regionen. Ett drende berér brister i kommunikation/rutiner i samband med en
sjukresa:

NITTIOARIG SVART SJUK PATIENT SOM STRALBEHANDLATS VID ANNAT SJUKHUS.
HEMTRANSPORT VAR BESTALLD MEN KOMMER INTE. EFTER MYCKET KRANGEL OCH
TELEFONKONTAKTER HAMTAS PATIENTEN UPP TVA TIMMAR SENARE. PATIENTEN AR
SLUT, HAR MYCKET ONT OCH KRAKS FLERA GANGER PA VAG HEM OCH NARSTAENDE
TROR ATT PATIENTEN KOMMER ATT DO | TAXIN. NARSTAENDE BESKRIVER DET SOM

OVARDIGT OCH ATT DETTA INTE SKA BEHOVA DRABBA NAGON ANNAN.

Brister i uppfoljning under och efter cancerbehandling

I flera &renden beskriver patienter en avsaknad av fast vardkontakt som man
|4tt kan fa tag pa under cancerbehandlingen, och som ansvarar fér att halla koll
pa behandling och uppféljning. Att inte ha en fast vardkontakt skapar otrygghet
och oro, och en radsla for att “falla mellan stolarna”.

TAR PROVER REGELBUNDET FOR ATT SE EFFEKT AV BEHANDLINGEN. ANSER ATT HEN
INTE FAR BESKED OM VAD PROVERNA VISAR, KANNER STOR ORO ATT INTE VETA. VILL
HA EN FAST VARDKONTAKT SOM HOR AV SIG NAR SVAREN KOMMER, FOR ATT FA
BESKED OM BEHANDLINGENS EFFEKT OCH HUR PLANERINGEN SER UT.

HAR MANGA FRAGOR SOM HEN INTE FAR SVAR PA. KANNER SIG BORTGLOMD OCH VET
INGENTING OM VAD SOM KOMMER ATT HANDA FRAMOVER

Flera arenden berdrde olika typer av bristfalliga uppféljningar, och flera av
dessa ledde till att varden genomférde handelseanalyser och Lex Maria-
anmalan. I drendena framkommer synpunkter pa bristfillig eller fordréjd
uppfoIJnlng efter cancersjukdom, vilket eventuellt lett till férsenad upptackt av
terfall. Arenden visar att det genomférdes kontinuerliga uppféljningar, men
cancern missades, i ett fall for att man tolkade ett réntgensvar som en rest av
en lunginflammation och inte en eventuell cancer. Ett annat exempel handlar
om ett blodprov visade pa forhéjt PSA-varde, men som inte féljdes upp eller
dtgardades. Senare diagnostiserades mannen med cancer som spridit sig.
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Komplikationer efter cancerbehandling

En handfull drenden berdr komplikationer efter cancerbehandlingen, som
exempelvis dévhet eller inkontinens. Patienter beskriver hur detta paverkar
livskvaliteten pa olika satt.

OPERERADES FOR PROSTATACANCER FOR MER AN FEM AR SEDAN. BESKRIVER
STORA PROBLEM MED URINLACKAGE SOM FORSAMRAR HANS LIVSKVALITET OCH
FORDYRAR MED ALLA KLADER SOM MASTE TVATTAS. HAN HAR NU HORT PA RADION
OM RISKERNA MED ATT OPERERAS PA MINDRE SJUKHUS DAR KIRURGERNA AR MINDRE
ERFARNA, OCH HAR FUNDERINGAR PA OM HAN SLUPPIT KOMPLIKATIONERNA OM HAN
ISTALLET OPERERATS VID ETT STORRE SJUKHUS.

Vardens forbattringsatgarder

Flertalet av &rendena som hanteras av patientndmnden leder till att vardgivaren
vidtar forbattringsatgérder, och kan avse det enskilda fallet och/eller en mer
overgripande niva. Vid genomgangen av urvalets drenden identifierades flertalet
overgripande 3tgarder som vardgivaren vidtagit, och ndgra exempel presenteras
i tabellen nedan. Dessa mer évergripande atgarder synliggdr hur patienters och
narstdendes synpunkter bidrar till kvalitetsutveckling och hég patientsakerhet
inom varden.

—  Atgarder som vidtagits med anledning av detta drende &r att fora in uppgifter som allvarliga sjukdomar
som kan tankas fa betydelse i framtiden under en sarskild flik (medicinsk historik) i journalsystemet,
vilket har fdrsummats sedan nya journalsystemet togs i bruk. Arendet kommer att diskuteras vid APT,
avvikelserapport ar skriven och Lex Maria-utredning kommer att genomforas.

— Enhandelseanalys genomfors infor ev. Lex Maria-utredning med fragestallning bristande uppféljning.

—  Arendet tas upp for larande i lakargruppen.

— Verksamheten arbetar med att systematiskt forbattra omhandertagandet av patienter inom
cancervarden med samtalsstéd och andra atgarder tidigt i forloppet.

— Det ar beklagligt att vissa patientgrupper hamnar "mellan stolarna”, vilket diskuteras i arbetsgruppen
for att hitta rutiner som gor att det elimineras.

—  Verksamheten har gjort en noggrann utredning, atgarder har vidtagits och man ser att synpunkter fran
patienten kan leda till kvalitetsforbattring for andra. Rutiner vid bokning av sjukresa har fortydligats.
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Slutsatser

Resultatet i rapporten belyser patienters synpunkter pa cancervarden och
tydliggér olika férbattringsomraden inom cancervarden. De synpunkter som
inkommit berér hela vardprocessen; fran det att personen initialt séker vard pa
grund av symtom/oro, till cancerbeskedet, vard och uppféljning under och efter
behandling samt l&ngvariga komplikationer efter cancerbehandlingen. Utifran
analysen av de inkomna synpunkterna vill patienthamnden sammanfattningsvis
lyfta féljande:

e VAarden behéver sikerstélla att patienter uppfattar att de ska aterkomma
vid férsamring/utebliven férbattring. Ta alltid patienters oro pa allvar och
ha en dppenhet till att omprdéva tidigare bedémningar.

e En skriftlig individuell information och vardplan kan bidra till minskad oro
och otrygghet, och framjar mdéjligheterna till patientdelaktighet.

e En kontaktsjukskoterska kan framja patienters upplevelser av
tillganglighet och kansla av kontroll.

e VAarden behéver sidkerstélla att patienter fatt information om att
narstaende kan/bér vara med vid besdk som kan innebéra ett
cancerbesked.

e Anvéanda nationellt vardprogram cancerrehabilitering? som
beslutsunderlag om konkreta tilldmpningar.

2 Regionala cancercentrum i samverkan. (2017). Cancerrehabilitering, nationellt vardprogram.



