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FORORD

Denna rapport ar ett bidrag till Vastra Gotalandsregionen systematiska arbete for att forverkliga de
manskliga rattigheterna. Som forskare har vi pa uppdrag fran kommittén fér manskliga rattigheter fatt
mojlighet att utveckla kunskaper om hur de manskliga rattigheterna tilldmpas och kan férstas utifran
anmalningar till patientndmnderna. Det &r ett viktigt arbete som har kants ansvarsfullt att genomfora.

Forskningsrapporten kan bidra med kunskaper om méanskliga rattigheter och hur ratten till halsa tilldmpas
i praktiken. Teorier kopplas samman med halso- och sjukvardens praktik pa vetenskaplig grund.

Forskningen utgar fran alla de manniskor som pa olika satt lamnat synpunkter till patientnéamnderna
om halso- och sjukvarden i regionen. Vi vill har rikta ett stort tack till alla som pa olika satt medverkat
till och gjort denna forskningsrapport mojlig! Ni ar manga som genom erfarenheter fran halso- och
sjukvard, genom aterkopplingar under forskningsprocessen eller pa annat satt bidragit till denna rapport.
Varmt tack!

Annelie J Sundler, Anna Raberus och Inger K Holmstrém
Boras den 1 mars 2017
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Sammanfattning

Denna rapport visar att patienters rattigheter ar otydliga nar det galler ratten till halso- och sjukvard.
Otydligheten kan leda till att halso- och sjukvarden framstar som rattsosaker. Det finns mojligheter
att forbattra kvalitet, trygghet och patientsakerhet, dar anmélningar fran patienter och narstaende
kan utgora ett vardefullt underlag. En av rapportens slutsatser ar att det finns ett behov av en mer
patient- och personcentrerad halso- och sjukvard.

I denna rapport beskrivs resultaten frin ett forskningsprojekt dir anmilningar till patient-
nimnderna i Vistra Gotaland analyserats med fokus pa minskliga rictigheter. Ett strategiskt
urval av 170 anmailningar som patienter eller nirstdende limnat till patientnimnderna under
ar 2015 har hir analyserats.

Resultaten beskrivs i fyra delar. I den forsta delen presenteras beskrivande statistik for anmal-
ningarna. Den andra delen beskriver innehillet i anmilningarna, vilket handlar om att inte
ha tillgang till hilso- och sjukvard, brister i kontinuitet och uppfoljning, felaktigheter eller
vardskador till foljd av hilso- och sjukvird, brister i kommunikation och samverkan, bemétande,
attityder och forhallningssitt i méten med hilso- och sjukvardspersonal, samt hilso- och
sjukvird som gir emot patientens vilja. Direfter foljer den del dir anmilningarna analyserats
utifran ett patient- och miniskorittsperspektiv. Hir beskrivs fem teman som beror ritten
till hilsa och patienters rittigheter vid ohilsa och sjukdom, ritten till hilso- och sjukvard
och patienters rittigheter vid akuta tillstand, ritten till god och siker hilso- och sjukvird
och patienters sikerhet, ritten till virdighet och ett bra bemétande, samt hilso- och sjukvards-
personalens rittigheter. I den fjirde och sista delen av resultaten har anmilningarna granskats
utifrdn ett normkritiskt och intersektionellt perspektiv. Hir framtrider vissa grupper av
patienter som mer sirbara dn andra, och den utsatthet och maktaspekter som framtrider

i analysen beskrivs.

I anmilningarna till patientnimnderna framkommer situationer dir patienters rittigheter
brister i méten med hilso- och sjukvirden, dir det kan vara svért for patienter att utkriva
sin ritt. Anmilningarna synliggor patienters upplevelser av att kvalitet, trygghet och patient-
sikerhet brister, och patientnimndernas verksamhet spelar en viktig roll i att synliggora
dessa brister for att kunna bidra till férbattringar inom hilso- och sjukvérden. For att siker-
stilla de minskliga rittigheterna och ritten till hilsa behover hilso- och sjukvirden anpassas
utifrdn invdnares behov.

Anmilningarna visar att det ibland finns brister i hilso- och sjukvardens forméga att utga
frin en helhetssyn pa patienten. Enskilda personer ir sarbara i kontakt med hilso- och
sjukvérden, och patienters utsatthet och olika maktférhillanden mellan patienter och hilso-
och sjukvardspersonal behéver hanteras ansvarsfulle for att inte skapa ojimlikheter eller
leda till upplevelser av diskriminering. Ett professionellt bemétande kriver ocksi kommu-
nikativ kompetens och empati hos hilso- och sjukvardspersonal. En slutsats av detta 4r att det
finns behov av en mer patientcentrerad hilso- och sjukvérd, som tydligare beaktar enskilda
personers forutsiteningar och behov, liksom organisatoriska forbittringar som frimjar patientens
virdkedja och samverkan mellan virdverksamheter.






Inledning

Detta forskningsprojekt handlar om att férsta manskliga réttigheter och ratten till halsa utifran
anmalningar till patientnamnden i Vastra Gotaland. Projektet ar ett uppdrag fran Kommittén for
manskliga rattigheter, Vastra Gétalandsregionen, som utforts i samarbete med Hégskolan i Boras.
Uppdraget handlade om att granska om brott mot de manskliga rattigheterna kunde féreligga

i anmalningar till patientnamnderna i Vastra Gétaland. Uppdragets dvergripande fragestallning
var vilka ménster som gick att hitta bland anmélningarna till Vastra Gotalandsregionens patient-
namnder, med utgangspunkt i de manskliga rattigheterna.

Att utgd frin anmailningar till patientnimnderna innebir att granska och analysera hilso-
och sjukvard utifrdn patienters synpunkter och klagomal. Det ger inte en bild av hilso- och
sjukvérden i sin helhet, utan snarare om vad som brister nir patienter inte ir néjda. Myndig-
heten for vird- och omsorgsanalys har visat att befolkningens fértroende f6r hilso- och
sjukvarden i Sverige minskar, och den svenska hilso- och sjukvardens forméga att erbjuda
en patientcentrerad' vard och behandling kan forbittras®. I jimforelser med andra linder
beskrivs att Sverige idag ligger efter inom flera av de omraden som undersokts. Forbittrings-
omraden som pekas ut handlar om tillginglighet till vird, information och majligheter till
delaktighet och samordning. Det beskrivs ocksé att det finns fortsatt stora méjligheter att
stirka patientens stillning och pa sa sitt forbéttra hilso- och sjukvérden.

Det finns alltsd signaler om behov av forbéttringar for en mer personcentrerad hilso- och
sjukvérd, dir ocksd minskliga rittigheter och ritten till hilsa kan diskuteras. Hir kan
anmilningar till patientnimnderna bidra med viktiga perspektiv, liksom de minskliga
rittigheterna och ritten till hilsa.

FORSKNINGSRAPPORTENS INNEHALL OCH STRUKTUR

Forskningsrapporten utgors av ett flertal delar som kan lisas oberoende av varandra, och
om s 6nskas i annan ordning 4n den de presenteras i. Inledningsvis ges en bakgrund till
forskningsrapportens omrade. I bakgrunden beskrivs teoretiska utgingspunkter for rapporten.
Hir presenteras bland annat minskliga rittigheter, Hilso- och sjukvardslagen, teorier om
hilsa och virdande och begreppen patient- och personcentrerad vard. Dirtill berérs patient-
sikerhet, vad som giller for patienter som inte ir ndjda med hilso- och sjukvirden samt
patientnimndernas verksamhet. Avslutningsvis introduceras ocksa teoretiska utgingspunkter
for makt, kommunikation och bemétande, jamlikhet, normer och intersektionella perspektiv
samt tidigare forskning inom omréidet.

Efter bakgrunden presenteras forskningsprojektets syfte och genomférande. Hir beskrivs
forskningens design och de vetenskapliga metoder for urval, datainsamling och analys som
anvints. Hir finns ocksa olika etiska verviganden samt reflektioner 6ver styrkor och svag-
heter med projektets genomforande beskrivna.

1 Inom hélso- och sjukvarden anvands idag bade begreppet patientcentrerad vard och personcentrerad vard. Det rader ingen konsensus om vilket
begrepp som ska anvandas. | denna rapport anvénds begreppen synonymt. Vilket begrepp som anvénds beror pa vad den kalla som refereras
anvénder for begrepp, darfor forekommer bada begreppen i texten.

2 Vardanalys (2016) Varden ur befolkningens perspektiv 2016 — en jamforelse mellan Sverige och tio andra lander. PM 2016:5, Myndigheten for
vard- och omsorgsanalys.



Direfter foljer projektets resultat, som presenteras i fyra delar. Den férsta delen innehéller

en demografisk beskrivning av bakgrundsinformation f6r de anmilningar som analyserats
(Del I). Dirpa foljer ytterligare tre delar som alla r resultat frin olika kvalitativa analyser.
Hir presenteras forst resultaten frin en innehillsanalys dir anmilningarna beskrivs utifran
sex identifierade temaomriden (Del II). Sedan f6ljer resultaten frin den del dir anmilningarna
analyserats utifran ett patient- och minskliga rittighetsperspektiv, vilka beskrivs i fem

teman utifrdn olika rittighetsaspekter (Del III). Sist presenteras fem grupper av patienter
vilka analyserats och diskuteras utifrdn normer, intersektionalitet samt den utsatthet och de
maktaspekter som framtrider i anmilningarna (Del IV).

Rapportens sista del 4r en avslutande diskussion med slutsatser som kan dras utifrin forsk-
ningens resultat.

Forfattarna hoppas med denna rapport bidra till kunskaper om de minskliga rittigheterna
och hur ritten till hilsa kan forstés i relation till hilso- och sjukvard. Forhoppningsvis kan
rapporten bidra till diskussioner om minskliga rittigheter och personcentrerad vard, samt

kring de utmaningar och krav det kan innebira i praktiken. Hilso- och sjukvirden star
infor en fortsatt utveckling med 6kande kunskaper och kostnader, samtidigt som resurser
och tillgangar ir begrinsade. Det behdvs mer kunskap om hur en hallbar utveckling for
god och siker hilso- och sjukvird kan sikerstillas. Det vicker frigor om hur framtida
utmaningar kan hanteras samtidigt som en god och personcentrerad hilso- och sjukvird
sikras dir de minskliga rittigheterna respekteras, skyddas och uppfylls.

FORSKARE | PROJEKTET

Vi som arbetat i projektet och pa olika sitt bidragit till denna rapport dr Annelie ] Sundler,
bitridande professor i virdvetenskap vid Hogskolan i Borés och Inger K Holmstrém, professor
i vardvetenskap vid Milardalens Hogskola och associerad forskare vid Uppsala universitet,
samt Anna Raberus, adjunkt i virdvetenskap vid Hogskolan i Borés. Samtliga ir legitimerade
sjukskoterskor med ling klinisk erfarenhet fran olika vardkontexter.



Bakgrund

Som bakgrund till rapportens resultat presenteras har nagra av halso- och sjukvardens styrdokument
och utgangpunkter, samt teorier och forskning om halsa och vardande. For att kunna granska
anmalningarna utifran de manskliga rattigheterna behéver vi forst ocksa ge en bild av vad de
manskliga rattigheterna innebar, sarskilt ratten till halsa.

MANSKLIGA RATTIGHETER OCH RATTEN TILL HALSA

For att kunna granska anmilningarna utifrin de minskliga rittigheterna behéver vi forst
skapa en bild av vad de minskliga rittigheterna innebir, sirskilt med avseende pa ménniskors
rite till hilsa.

FN:s allminna forklaring om de minskliga rittigheterna (1948) dr en internationell 6verens-
kommelse. Forklaringen om de minskliga rittigheterna utgdr fran alla minniskors rice till
frihet och lika virde, rittigheter som giller alla oavsett ras, hudfirg, kon, sprik, religion,
politisk eller annan uppfattning, nationell eller social hirkomst, egendom eller stillning i
ovrigt i samhillet’. Denna 6verenskommelse har f6ljts av internationella konventioner
kopplade till dessa rittigheter, dir enskilda linder kan besluta om att juridiske binda sig till
en sidan dverenskommelse®. De stater och linder som ansluter sig till en konvention har ansvar
for de minskliga rittigheter som omfattas av konventionen. Det innebir att regering, riksdag,
statliga myndigheter och kommunala férvaltningar har ett ansvar for att respekeera, skydda
och uppfylla de minskliga rittigheterna.

Vad beskrivs di i de internationella 6verenskommelserna om hilsa? For att vi ska kunna
leva ett bra och virdigt liv behver vér rite till hilsa tillgodoses. I ritten till hilsa ingar dven
tillgang till hilso- och sjukvérd. I FN:s allminna forklaring om de minskliga rittigheterna,
artikel 25, beskrivs att:

1. Var och en har ritt till en levnadsstandard tillricklig for den egna och familjens hilsa
och vilbefinnande, inklusive mat, kldder, bostad, hilsovird och nédvindiga sociala
tjanster samt ritt till trygghet i hindelse av arbetsloshet, sjukdom, invaliditet, makas
eller makes dod, alderdom eller annan férlust av forsorjning under omstindigheter
utanfér hans eller hennes kontroll.

2. Médrar och barn ir berittigade till sirskild omvardnad och hjilp. Alla barn skall fa
samma sociala skydd, vare sig de ir fodda inom eller utom dktenskapet.®

Ritten till hilsa ingar ocksé i konventionen for de ekonomiska, sociala och kulturella rittig-
heterna (ESK)°. Sverige har i likhet med 169 linder ratificerat konventionen’. Det innebir

att Sverige har ingétt ett juridiskt bindande avtal och ir forpliktigade att utifrdn tillgingliga
resurser sikerstilla att rittigheterna i konventionen gradvis forverkligas i sin helhet. Rittig-
heterna dr formulerade som malstadgande, vilket innebir att regeringen stindigt ska striva

3 Beskrivningen ar hamtad fran artikel 2 om icke-diskriminering i FN:s allmanna forklaring om de méanskliga rattigheterna som antogs 1948.

4 Det ar skillnad mellan en férklaring och en konvention. Skillnaden &r att en forklaring &r ett icke-juridiskt bindande dokument dar lander enats
om overgripande malsattningar, medan en konvention &r ett juridiskt starkare dokument dér olika lander kan ratificera denna, vilket innebar
att en stat kan besluta om att juridiskt binda sig till konventionen, se ESK-skrift: V. Ratten till hélsa (2001) Frivilligorganisationernas fond for
manskliga rattigheter, Stockholm. http://www.humanrights.se/wp-content/uploads/2012/02/ESK-skrift.V.Halsa.pdf (hdmtad 2016-11-09)

5 FN:s allménna forklaring om de manskliga rattigheterna, artikel 25, http://www.manskligarattigheter.se/dm3/file_archive/060621/9649d2011f-
d4f5bb858acf1419189¢67/konventionstexter_pdfversion.pdf (hamtad 2016-11-07)

6 Internationell konvention om ekonomiska, sociala och kulturella rattigheter, antogs 1966, tradde i kraft 1976 http://www.manskligarattigheter.
se/dynamaster/file_archive/060505/44fcfh237283ba3a391609d394755c60/Konventionen%200m%20ek%20s0c%200ch%20kult%20r%e4t-
tigheter.pdf (hdmtad 2016-11-07)

7 Attratificera innebér att staten formellt beslutat att forbinda sig till dverenskommelser i konventionen.



efter att uppfylla dessa rittigheter. Rittigheterna har bland annat en framtridande plats i
Sveriges lagstiftning och har stor betydelse inom offentliga forvaltningar.

Ritten till hilsa 4r en av de rittigheter som hir ir central. Minniskors hilsa 4r viktigt ur
ett individperspektiv och som forutsittning for att individen ska kunna forverkliga sina
andra rittigheter som till exempel ritten till kultur, utbildning och arbete. Men hilsa dr
ocksé viktigt utifrdn ett samhillsperspektiv, dir hilsa kan forstds som en avgorande resurs
for att ett samhille ska kunna vara starkt och birkraftigt®. Ritten till hilsa beskrivs i artikel
12 i ESK-konventionen, dir framgar att:

1. Konventionsstaterna erkinner ritten for var och en att dtnjuta bista mojliga fysiska

och psykiska hilsa.

2. De atgirder som konventionsstaterna skall vidta for att till fullo tillgodose denna ritt
skall innefatta sddana atgirder som 4r nédvindiga for att

a) minska foster- och spidbarnsdédligheten och frimja barnets sunda utveckling,
b) férbittra alla aspekter av samhillets hilsovard och den industriella hilsovarden,

¢) forebygga, behandla och bekimpa alla epidemiska och endemiska sjukdomar,
yrkessjukdomar och andra sjukdomar, samt

d) skapa forutsittningar som tillforsikrar alla likarvard och sjukhusvérd i hindelse
av sjukdom.’

Nigot forenklat kan ritten till hilsa delas in i tva huvudgrupper, dir den ena ir ritten till
hilso- och sjukvird och den andra dr minniskors ritt till hilsa. Staten har alltsa ett nationellt
ansvar for férutsittningar for och tillgang till hilso- och sjukvard, och hir ingir exempelvis
ansvar for att det finns nationell lagstiftning som stodjer det. Nir det giller alla minniskors
hilsa kan inte staten garantera minniskor friskhet och en god hilsa, men har inda ett ansvar
for att det finns mojligheter f6r minniskor att kunna uppna bista méjliga hilsa. Minniskan
har ocksa ett eget ansvar for sitt liv och sina livsstilsval.

I och med att Sverige férbundit sig till ESK-konventionen ingér en skyldighet for Sverige
att dterrapportera hur konventionen férverkligas och fullfoljs, vilket vanligen gérs var femte
ar. I den senaste rapporten frin 2016 ir ett av de omraden som berdrs psykisk hilsa, ddr en
rekommendation ir fortsatt arbete for att sikerstilla full respekt for att de minskliga rittig-
heterna for patienter inom psykiatrisk vird, och sirskilt inom sluten psykiatrisk vard och
tvangsvard'.

Som vigledning till hur ritten till hilsa ska tolkas har FN:s kommitté for ekonomiska, sociala
och minskliga rittigheter pa senare r presenterat General comment nr 14: The Right to
the Highest Attainable Standard of Health (Art. 12)". Hir beskrivs att ritten till hilsa
innehiller bade rittigheter och friheter, som handlar om ritten att fa vara frisk. Ritten till
hilsa innebir att alla mianniskor har en frihet att ha kontroll och bestimma 6ver den egna
hilsan och kroppen, vilket 4ven innefattar sexuell och reproduktiv frihet. Varje person har
ritten att inte utsittas for exempelvis tortyr eller medicinsk behandling utan samtycke.
Rittigheten innefattar dven att det ska finnas system for hilsoskydd och majligheter for

8  Se ESK-skrift: V. Ratten till hlsa (2001) Frivilligorganisationernas fond for manskliga rattigheter, Stockholm. http://www.humanrights.se/
wp-content/uploads/2012/02/ESK-skrift.V.Halsa.pdf (hdmtad 2016-11-09)

9 Internationell konvention om ekonomiska, sociala och kulturella rattigheter, artikel 12, http://www.manskligarattigheter.se/dynamaster/file_ar-
chive/060505/44fcfb237283ba3a391609d394755c60/Konventionen%200m%20ek %20s0¢%200ch%20kult%20r%edttigheter.pdf (hdmtad
2016-11-07)

10 ESCR-kommitténs slutsatser och rekommendationer, 6:e rapporten (juni 2016), http://www.manskligarattigheter.se/Media/Get/824/escr-kom-
mitt-ns-slutsatser-och-rekommendationer-6e-rapporten-juni-2016 (hamtad 2016-11-07)

11 Office of the high commissioner for human rights. General comment nr 14: The Right to the Highest Attainable Standard of Health (Art. 12)
http://www.ohchr.org/Documents/Issues/Women/WRGS/Health/GC14.pdf (hamtad 2016-11-07)



minniskor att fi hogsta mojliga hilsa. Samtidigt beskrivs att hilsa inte dr ndgot en stat kan
garantera alla minniskor, bland annat med hinsyn till individers olika biologiska och socio-
ekonomiska férutsittningar, men ocksa en stats tillgingliga resurser. Det gar inte heller att
garantera skydd mot alla orsaker till manniskors ohilsa. Snarare beskrivs att ritten till hilsa
forstds som en rite till varor och tjanster nodvindiga for att uppné hogsta mojliga hilsa,
vilket kan handla om tillging till exempelvis vatten och sanitet sis som avlopp, savil som

tillgang till hilso- och sjukvérd.

General comment nr 14 beskriver ritten till hilsa utifrdn fyra grundliggande aspekter:

* Tillging (Availability), vilket handlar om att det ska finns skilig tillgang till funge-
rande hilso- och sjukvirdstjinster. Nagon exakt omfattning anges inte, utan hir
hinvisas till att detta kan se olika ut beroende pa olika linders resurser och utveck-
lingsnivé, men centralt ir tillgang till dricksvatten, sanitet, liksom en hilso- och sjuk-
vard omfattande medicinsk kompetens och tillgéng till viktiga likemedel.

* Tillginglighet (Accessibility), vilket handlar om att hilso- och sjukvird eller andra
resurser ska vara tillgingliga for alla. Tillgidnglighet beskrivs utifran fyra omraden
som handlar om icke diskriminerande, fysisk, ekonomisk och informationsmissig
tillginglighet. Icke diskriminering handlar om att hilso- och sjukvard eller liknande
resurser ska vara tillgingliga for alla, inte minst sirskilt utsatta eller sarbara grupper.
Fysisk tillginglighet handlar exempelvis om att personer med funktionsnedsittning
ska ha tillging till byggnader, men ocksa att hilso- och sjukvérd ska finns fysiskt
tillginglig och vara ndbar f6r olika grupper i befolkningen.

* Accepterbarhet (Acceptability), vilket handlar om respekt f6r medicinsk etik och
kulturella skillnader och olikheter.

* Kvalitet (Quality), vilket handlar om att hilso- och sjukvérden ska vara av god kvalitet,
bygga pé vetenskaplig grund och vara medicinskt siker.

I Sverige har staten ett ansvar for att skydda och respektera ritten till hilsa, samt att bidra
till att denna ritc kan uppfyllas. Staten har ansvar f6r act aktivt frimja och ge stod for
minniskors ritt till bista mojliga hilsa. I detta ansvar ingér att omsitta de minskliga rittig-
heterna i nationell lagstiftning, att ha fungerande rittssystem som forverkligar rittigheterna
och att formedla kunskap till minniskor om deras rittigheter. Ritten till hilso- och sjuk-
vérd dr komplicerad, och frigan dr hur denna rittighet ska tolkas och regleras. Det vicker
fragor om hur bedémningar ska goras av vem som har ritt att vara patient eller har ritt ill
hilso- och sjukvird, och var ritten att ta sidana beslut ska ligga. En viktig friga ar hur
langt patientens rite till hilsa stricker sig.

Att utvardera och folja upp manskliga rattigheter och ratten till halsa

Att mita eller utvirdera de minskliga rittigheterna ir inte enkelt. Som tidigare beskrivits
har Sverige forbundi sig till act forverkliga rittigheterna inskrivna i ESK-konventionen, dir
ritten till hilsa ingdr. Fér att kunna utvirdera rittigheterna stills krav pA metoder som kan
mita och folja upp i vilken grad minniskor kan atnjuta sin ritt till hilsa. Behov av indika-
torer eller mitinstrument for att folja upp hur minskliga rittighet efterfoljs har diskuterats,
liksom behov av att definiera rittigheternas innebérd och skyldigheter eller forpliktelser
relaterade till dessa'?. For att de minskliga rittigheterna ska kunna fylla den funktion som
de var avsedda att gora, behovs dessa foljas upp och utvirderas.

12 Se Att mata rattigheter. Fonden for ménskliga rattigheter http://www.humanrights.se/wp-content/uploads/2012/02/ESK-skrift.IX_.
Att-m%C3%A4ta-r%C3%A4ttigheter.pdf



Idag f6ljs rittigheterna framfoérallt upp genom den aterrapportering som staterna forbinder
sig att gora var femte ar i form av en skriftlig rapport. Den ska innehilla en beskrivning av
hur och i vilken grad rittigheterna har forverkligats. Rapporterna granskas sedan av en
sarskilt utsedd ESK-kommitté. Rapporten ska utgora en 6versyn av hur rittigheterna for-
verkligas samt kunna bidra med kunskaper om hinder f6r att uppfylla dem. Nagra indivi-
duella klagoméjligheter gentemot Sverige finns inte avseende ESK-konventionen eftersom
Sverige inte undertecknat det tilliggsprotokoll som ger enskilda mojligheter att klaga hos
kommittén®. Trots behov av mitmetoder ir det viktigt med en medvetenhet om att siffror
aldrig kan ge en fullstindig bild av omradet. Minskliga rittigheter 4r individuella, och ett
individperspektiv behévs for att gora rittvisa utvirderingar. Statistik kan bidra med infor-
mation for olika grupper och ge generell information, men siger inte med nédvindighet
nigot om faktiska situationer nir rittigheter krinks'.

Att mita minskliga rittigheter dr komplext. De minskliga rittigheterna behéver forstas pa
flera nivéer och utifran olika perspektiv. Ett sitt att granska minskliga rittigheter i samhillet
kan vara utifrin tre koncept: rittigheter i princip, rittigheter som policy och rittigheter i
praktiken®. Det forsta konceptet utgér fran hur rittigheterna uppfylls formellt pa en inter-
nationell eller nationell niva. Det andra konceptet om utvirdering av policyatgirder for
implementering och processer for rittighetsfrigor. Det tredje och sista konceptet, rittighe-
ter i praktiken, utgér frin det faktiska nyttjandet av rittigheter. Denna forskningsrapport
har fokus pa det tredje konceptet, det vill siga minskliga rittigheter i praktiken och i det
faktiska nyttjandet av offentlig hilso- och sjukvard inom Vistra Gotalandsregionen, och

i forskningen granskas hur minskliga rictigheterna kan forstds i anmilningar till patient-
nimnderna.

DEN SVENSKA HALSO- OCH SJUKVARDSLAGEN

Svenska hilso- och sjukvarden regleras framforallt genom Hilso- och sjukvédrdslagen (HSL)'®.
I HSL beskrivs att malet 4r en god hilsa och vard pa lika villkor. Vidare beskrivs att vard

ska ges med respekt for alla minniskors lika virde och virdighet. Sirskilt betonas att varden
ska vara av god kvalité och se till patienters behov av trygghet, vara litt tillginglig, respektera
patientens sjalvbestimmande och integritet, frimja goda kontakter, kontinuitet och sikerhet.

I Sverige 4r mélet att alla ska kunna erbjudas en behovsanpassad och effektiv hilso- och
sjukvérd av god kvalité, och att denna ska vara jamlik, jimstilld och tillginglig". Regeringens
mél ir en hilso- och sjukvird efter invinares behov utifrin de minskliga rittigheterna och
ratten till hilsa. Trots det 4r HSL otydlig avseende patienters rittigheter. I HSL tillskrivs
hilso- och sjukvirdande verksamheter och legitimerad hilso- och sjukvardspersonal ett
stort antal skyldigheter de har att folja, och ir en sa kallad skyldighetslagstiftning. Det
innebir att det inte direkt framgar vad patienter kan forvinta sig av hilso- och sjukvarden.
Lagen ir alltsd utformad sa att den reglerar skyldigheter, vilket inte dr nagra rittigheter som
patienten kan utkriva. Aven om malet ir att det ska finnas forutsiceningar for att minniskor
kan fa likarvard och sjukhusvard nir si behovs vid sjukdom, 4r detta inte en rittighet i
juridiskt avseende i Sverige. Patientens juridiska stillning dr alltsd inte sd stark. Det har
framforts kritik om att detta innebir en otrygghet och oklarhet for patienter, och att det

13 Optional Protocol to the International Covenant on Economic, Social and Cultural Rights

14 Se Att mata rattigheter. Fonden for manskliga réttigheter http://www.humanrights.se/wp-content/uploads/2012/02/ESK-skrift.IX_.
Att-m%C3%A4ta-r%C3%A4ttigheter.pdf

15 Enligt Landman. (2010) Measuring human rights, Routledge, sa som det beskrivs av Eriksson & Kjellberg. (2014) Métning av ménskliga rattighe-
ter, i rapportserien Manskliga rattigheter o offentlig forvaltning vol1, nr1, 2014.

16 SFS 1982:763. Halso- och sjukvardslag. Stockholm: Socialdepartementet.

17 Se regeringens webplats om ménskliga rattigheter, Vilka rattigheter finns det: http://www.manskligarattigheter.se/sv/de-manskliga-rattigheter-
na/vilka-rattigheter-finns-det (hamtad 2016-08-17)



medfort att svensk sjukvard organiseras och struktureras utifrin vardgivares mojligheter
och forutsittningar snarare dn utifrdn ect patientperspektiv'®. Hilso- och sjukvérdens
skyldigheter finns férutom i HSL, ocksa beskrivna i tandvérdslagen (TvL), patientlagen
(PL), patientdatalagen (PDL) och personalens skyldigheter i patientsikerhetslagen (PSL).

HALSA OCH VARDANDE UTIFRAN VARDVETENSKAPLIG TEORIBILDNING

Till hilso- och sjukvarden séker sig midnniskor nir deras hilsa stors eller hotas av nagot,
eller vid tecken pa sjukdom. Alla minniskor drabbas nigon gang under sitt liv av hilsorela-
terade problem som kan leda till behov av vard. Med vard avses i denna rapport svensk hilso-
och sjukvird och den vird som bedrivs av professionella yrkesutovare, dir virdande sker i
moten mellan patienter och professionella vardare”. Inom vardvetenskaplig teoribildning
riktas fokus mot fragor som berdr hilsa och vardande, centralt ir frigor om hur hilsa kan
stddjas och stirkas, samt hur forutsittningar for god vird skapas och bibehalls. Aven om
minskliga rittigheter sillan nimns i virdvetenskapliga sammanhang, 4r dessa teorier vil
forenliga med de minskliga rittigheterna. De utgangspunkter som ir centrala inom den
vardvetenskapliga teoribildningen skulle mycket vil kunna styrkas med de minskliga rittig-
heterna. Inom flera av de problemomraden som lingre fram beskrivs i anmilningar till patient-
nimnderna kan virdvetenskap och de minskliga rittigheterna ge stod for forindringar
inom hilso- och sjukvirden som kan tydliggéra inneb6rden av och bidra till god vard.

Virdandet syftar till att stodja och stirka minniskors hilsa, vilket innebir att hjilpa patienter
att na si god hilsa som majligt, oavsett sjukdom eller hilsoproblem. Ett hilsoperspektiv
innebir fokus péd sundhet, friskhet och vilbefinnande, och dr mer dn franvaro av sjukdom.
Hilsa kan forstds som att ma bra, dir manniskors livskraft ar viktig. Atc kinna livskraft
innebir att minniskor behdver kraft for att kunna ta tillvara livets mojligheter och den tid
vi lever fram till var d6d. Vad som ir hilsa 4r individuellt och kan forindras beroende pa
sammanhang och vad som sker 6ver tid. Att md vil och uppleva hilsa handlar om att kunna
leva ett liv i balans, och att kunna méta och hantera savil méjligheter som hinder®’. Att
drabbas av sjukdom och ohilsa kan innebira att livet och vardagen forindras. Vad som ir
hilsa beskrivs ibland utifrin metaforer som att hilsan 4r tyst och gatfull®' eller att hilsan ir
ett mysterium??, eftersom minniskan inte alltid tinker p att hon ir frisk eller har hilsa,
forrin hon blir sjuk och lider av ndgot. Utifrin ett vardvetenskapligt perspektiv inbegriper
hilsa och sjukdom mer 4n det som gar att avgrinsa till medicinska diagnoser eller sjukdomar,
ddr hilsa berér minniskors existens och meningen med livet. Minniskors upplevelse av
hilsa paverkas av hur vi kan hantera pafrestningar eller motgangar i livet, som exempelvis
sjukdomar. Vad som di gor att en person kan ma bra och uppleva hilsa, kan se olika ut for
olika personer. Kan péfrestningar och hilsoproblem hanteras utan att ta over eller styra
personens liv, kan hilsa upplevas trots sjukdom och lidande.

Virdvetenskaplig teoribildning utgr frin ett humanvetenskapligt perspektiv, dir hilsa ses
utifrin minniskan och hennes livssammanhang, och skiljer sig pa detta omrade fran det
medicinska perspektivet. Det vardvetenskapliga perspektivet tillfér kunskaper om hur hilsa
kan stodjas och stirkas, samt vad som utgor god vérd.

18 Se exempelvis Anna Bredins rapport Patienternas manskliga rattigheter i Sormland

19 Dahlberg K & Segesten K. (2010) Halsa och vardande. I teori och praxis. Stockholm: Natur och Kultur

20 Se exempelvis Dahlberg K & Segesten K. (2010). Halsa och vardande. | teori och praxis. Stockholm, Natur och Kultur; Wiklund L. (2003)
Vardvetenskap i klinisk praxis. Stockholm, Natur och Kultur; Eriksson K (1986) Halsans idé. Stockholm, Almqvist & Wiksell; Sarvimaki A. (2006)
Well-being as being well - a Heideggerian look at well-being. International Journal of Qualitative Studies on Health and Well-being, 1, 4-10. doi:
10.1080/17482620500518101

21 Gadamer H-G. (1996) The enigma of health: The art of healing in a scientific age. Cambridge, MA: Polity Press.

22 Antonovsky A. (1991) Halsans mysterium. Stockholm: Natur och kultur.



PATIENTBEGREPPET OCH ATT UTGA FRAN ETT PATIENTPERSPEKTIV SOM
GRUND FOR HALSO- OCH SJUKVARD

Virdvetenskapen utgar fran ett patientperspektiv. Patient ir ett begrepp som anvinds for
den person som av hilsoskal soker vird*. Patientperspektivet innebir en medvetenhet om
vikten av att beakta minniskors frihet och sirbarhet i motet med virden, och att den som
soker vard, det vill siga patienten, inte alltid kan betraktas som en kund eller konsument.
Det ir sillan sa att nagon viljer att bli sjuk och att uppsoka vard, till skillnad frin en kund
som kan vilja vad den vill kopa eller till vilken affir denne vill gi. En patient har ett behov
av vard, som till och med kan vara livsavgorande, vilket innebir att personen ir i beroende-
stillning och utlimnad i méten med virden. Det brukar sigas att patientrollen innebir ett
trefaldigt underlige: institutionellt, kognitivt och existentiellt®. Att ha ett patientperspektiv
innebir att se till och utgd frin personens behov och situation, dir det méste vara patientens
behov som ir vigledande och styra vard och behandling. Det innebir inte att vard ska ut-
formas enbart efter patienters onskemal, vilket detta felaktigt kan misstolkas som och kritik
ibland riktas mot, utan att det handlar om professionella bedomningar och beslut som maste
viga in och ta hinsyn till sivil behov som 6nskemal frin patienten. Patienters delaktighet
ar siledes centralt, och patienten ir oftast en person som vill veta och f6rsté sin hilsa, sjuk-
dom och behandling®. For att kunna ta eget ansvar och gora medvetna val behover den
som ir sjuk eller lider av ohilsa ofta skapa mening och sammanhang i den oordning detta
kan innebira i personens vardagliga liv. Det kan handla om allt frin hur det gir att klara
sig med ett brutet ben i vardagen for en smabarnsférilder eller en okomplicerad infektion,
till att std infor en livshotande eller allvarlig sjukdom. Att ha ett patientperspektiv innebir
ocksa att ta hinsyn till familjen, nirstdende eller andra for patienten betydelsefulla personer.

Att prata om patienten i sjukvarden innebir en form av kategorisering dir risk finns for
hierarkier och att det gors en atskillnad mellan vi och dem. En del i detta projekt har varit
att kritiskt granska normer, och att undersoka om nagra sirskilt utsatta grupper férekom i
anmilningarna till patientnimnderna, for att i s fall belysa och problematisera dessa. Se-
nare i rapporten problematiseras dessa maktaspekter och olika individer eller gruppers ut-
satthet i motet med hilso- och sjukvirden. Hur patienten beméts och hur patienten betraktas
paverkas av attityder och forhéllningsitt.

PERSONCENTRERAD VARD SOM BEGREPP OCH IDE

God vard ir idag nira férknippat med personcentrerad vird, och evidensen for fordelarna
med sidan vird 6kar*. Den huvudsakliga idén med personcentrerad vard ir att forst och
frimst se patienten som en person, och inte en patient. Hir innefattas kommunikation och
bemétande, liksom att virda med ett empatiskt och stodjande forhéllningssitt dir patienten
ses som en autonom individ”. Personcentrerad vird handlar om bemétande och forhallnings-

23 Aven om ordet patient har anvands innebér det inte med nédvéndighet att denna person ar sjuk, utan begreppet anvénds i ett vidare perspek-
tiv. Patienten kan likvél vara en fullt frisk person som exempelvis besoker tandvard for en halsokontroll eller mddravard for preventivmedelsrad-
givning, for beskrivning av begreppet patient se exempelvis Dahlberg K & Segesten K. (2010) Halsa och vardande. | teori och praxis, Stockholm:
Natur och kultur.

24 Kristensson Uggla B. (2014) Personfilosofin — filosofiska utgangspunkter fér person-centrering inom hélso- och sjukvard (sid 21-68) | Ekman |
(red) Personcentrering inom hélso-och sjukvard. Fran filosofi till praktik. Liber AB, Stockholm.

25 Se exempelvis Friberg F. (2005) Patienten som vill veta och forsta, i Bengtsson J. (red.) Med livsvarldens som grund (ss. 59-79) Lund: Studentlit-
teratur; Svenaeus F. (2003) Sjukdomens mening: det medicinska métets fenomenologi och hermeneutik. Stockholm, Natur och kultur.

26 Se exempelvis Edvardsson D, Petersson L, Sjogren K, Lindkvist M & Sandman PO. (2014) Everyday activities for people with dementia in resi-
dential aged care: associations with person-centredness and quality of life. International Journal of Older People Nursing 9(4), 169-76; Ekman
|, Wolf A, Olsson LE, Taft C, Dudas K, Schaufelberger M & Swedberg K. (2012) Effects of person-centred care in patients with chronic heart
failure: the PCC-HF study. European Heart Journal 33(9), 1112-1121; Sjégren K, Lindkvist M, Sandman PO, Zingmark K & Edvardsson D. (2015) To
what extent is the work environment of staff related to person-centred care? A cross-sectional study of residential aged care. Journal of Clinical
Nursing (9-10), 1310-9.

27 Entwistle V & Watt IS. (2013) Treating Patients as Persons: A Capabilities Approach to Support Delivery of Person-Centered Care. The American
Journal of Bioethics 13(8), 29-39.



sitt till patienten pa ett sitt som reflekterar humanistiska virderingar om respekt med hinsyn
till patientens situation och personens sjilvbestimmande och virdighet®®. For att varden
ska vara personcentrerad ricker det dock inte med ett gott bemétande i stunden, utan det
maste ocksd finnas dokumentation och en virdorganisation och vardkedja som sikrar att
patientens personliga hilsoplan f6ljs och utvirderas”. Ekman?®® beskriver att personcentre-
rad vard ska utgd fran patienten och patientens berittelse, och framhéller betydelsen av att
se patienter som de personer de faktiskt ir, vilket innebir att de 4r mer 4n sin sjukdom.

Det finns forskning som visar pd brister nir det giller personcentrerad véird och kommuni-
kation®. Det kan ocksd handla om patienter som upplevt att hilso- och sjukvéirdspersonal
brustit i bemotande och professionalitet, dir patienters behov eller synpunkter forbises.
Brister som, dven om dessa i de flesta fall sker oavsiktligt, kan upplevas krinkande eller
orsaka patienter ett onodigt lidande®.

Likheterna ir ménga mellan det som kan beskrivas som personcentrerad vard eller att ha
ett patientperspektiv inom hilso- och sjukvirden. Begreppen ir i det nirmaste synonyma,
och frigan ir vad som skiljer begreppen at. Personbegreppet kan kritiseras for att vara vagt,
eftersom alla minniskor ir personer i ndgon bemirkelse och det blir otydligt vilken eller
vilka personer som avses, det vill siga vilken person som ska vara i centrum for vérden.
Aven patientbegreppet kan kritiseras, dir risk finns att minniskan bakom patienten forbises
och vérden, snarare dn personens hilsa fokuseras. Teoribildningar inom omradet 4r fortfarande
otydliga, och mer kunskaper behovs, sirskilt om hur idéer om personcentrerad vird kan
implementeras och praktiskt tillimpas i den dagliga varden och méten med patienter.

HUR KAN VI FORSTA DE FEL OCH BRISTER SOM FOREKOMMER INOM
HALSO- OCH SJUKVARD?

Syftet med den hir rapporten ir inte att mila upp nigon som syndabock, varken patienter
eller hilso- och sjukvardspersonal. I arbetet med att granska anmilningar till patientnimn-
derna ir det rimligt att dven kort berdra frigor om vérdkvalitet och patienters sikerhet inom
hilso- och sjukvirden. Aven om det yttersta mélet ir att hjilpa patienter, vet vi att patienter
ibland kommer till skada och blir lidande till foljd av vird*. Det finns inga organisationer
som kan garantera att de dr helt immuna mot brister eller att nagot gar fel. Att fela anses
minskligt, ocksd inom hilso- och sjukvarden.

Inom hilso- och sjukvérden 4r det viktigt att skapa organisationer med en medvetenhet om
att risker kan foreligga och att patienter kan komma till skada, dven om detta inte sker med
uppsit. Patientsikerhet har fokuserat pd att patienter inte ska utsittas fér onodiga risker

28 Se exempelvis McCormack B, Dewing J, Breslin E, Coyne-Nevin A, Kennedy K, Manning M, Tobin C & Slater P. (2010) Developing person-centred
practice: nursing outcomes arising from changes to the care environment in residential settings for older people. International Journal of Older
People Nursing 5(2), 93-107; McCormack B, Dewing J & McCance T. (2011) Developing Person-Centred Care: Addressing Contextual Challenges
Through Practice Development. The Online Journal of Issues in Nursing 16(2),3.

29 Ekman I, Swedberg K, Taft C, Lindseth A, Norberg A, Brink E, Carlsson J, Dahlin-lvanoff S, Johansson I-L, Kjellgren K, Lidén E, Ohlén J, Olsson
L-E, Rosén H, Rydmark M & Sunnerhagen KS. (2011) Person-centered care — Ready for prime time. European Journal of Cardiovascular Nursing,
10, 248-251.

30 Ekman . (red) (2014) Personcentrering inom halso- och sjukvard. Fran filosofi till praktik. Stockholm, Liber.

31 Jangland E, Gunningberg L & Carlsson M. (2009) Patients’ and relatives’ complaints about encounters and communication in health care:
evidence for quality improvement. Patient Education and Counselling 75(2),199-204.

32 Berglund M, Westin L, Svanstrém R & Sundler A J. (2012) Suffering caused by care—patients’ experiences in hospital settings. International
Journal of Qualitative Studies on Health and Well-being 7: 18688 - http://dx.doi.org/10.3402/ghw.v7i0.18688.

33 Se exempelvis Pronovost PJ, Thompson DA, Holzmueller CG, Lubomski LH, Dorman T, Dickman F, Fahey M, Steinwachs DM, Engineer L, Sexton
JB, Wu AW & Morlock LL. (2006) Toward learning from patient safety reporting systems. Journal of Critical Care 1(4), 305-15; Brennan TA, Lea-
pe LL, Laird NM, Hebert L, Localio AR, Lawthers AG, Newhouse JP, Weiler PC & Hiatt HH. (2004) Harvard Medical Practice Study I. Incidence of
adverse events and negligence in hospitalized patients: results of the Harvard Medical Practice Study I. Quality and Safety in Health Care 13(2),
145-51.

34 Kohn L, Corrigan J, Donaldson M. (1999) To err is human: building a safer health system. Washington: National Academy Press.



eller komma till skada. P4 olika sitt krivs ett systematiskt och kontinuerligt arbete for att
rapportera, folja upp och forebygga risker samt undvika att patienter skadas. Vanligen finns
sirskilda avvikelserapporteringssystem inom hilso- och sjukvarden f6r rapportering av hin-
delser dir risk funnits for skada eller nir fakreisk skada skett. Hir rapporteras hindelser med
syfte att dra lirdom frin det som intriffat och for att hindra att si sker igen. Vid hindelse
av allvarlig virdskada, eller risk for allvarlig virdskada bor en hindelseanalys goras for att
lira frin det som skett och undvika att det upprepas®.

Forskning visar att forutsittningar for trygg och siker vard skapas i verksamheter som
frimjar en kultur med medvetenhet om och intresse for att lira frin misstag eller incidenter.
En effektiv och siker hilso- och sjukvird anses bist kunna ges av team dir professioner
samverkar och respekterar varandras kompetenser®®. Krav stills pa hilso- och sjukvards-
personal om att kunna ta beslut om vérd eller behandling, ibland p4 vaga grunder och
knapphindig information. Snabba beslut kan i vissa situationer vara livsavgorande for patienten.
Aven om inte all hilso- och sjukvard kriver snabba beslut, forekommer manga situationer
dir tid inte finns att konsultera kollegor eller att diskutera olika beslut eller for att gora nog-
granna overviganden. Att det i sadana situationer inte alltid 4r de bista besluten som fattas
kan i nagon man vara forstaeligt. Aven om malet ytterst ir att inte skada patienter, kan
felbeddmningar eller misstag inda ske ibland. Medan mycket uppmirksamhet har riktats
mot avvikelser och vardskador, har mindre uppmirksamhet riktats mot klagomal frin patienter.
Aven om patientnimnder finns och hanterar enskilda drenden, saknas systematik och rutiner
for fortldpande anvindning av patienters synpunkter och klagomal i hilso- och sjukvirdens
kvalitetsarbete.

Mot bakgrund av det som beskrivits ovan kan vi konstatera att en organisation behover ha
ett inbyggt sikerhetstinkande for att skapa en medvetenhet om och kunna minimera risker
eller skador inom hilso- och sjukvarden. Nir fel eller skador andé intriffar, blir det ocksa
viktigt hur en organisation hanterar och férhaller sig till dessa. En verksamhet kan da vilja
att betrakta det som intriffat antingen utifran ett individ- eller ett organisationsperspektiv’”.
Beroende pa vilket perspektiv som tas blir foljderna olika; antingen kan skulden liggas pa
individen eller s riktas fokus och intresse mot hur och varfor det som intriffat kunde ske,
dir de inblandade ses som en del i en organisation. Det senare perspektivet anses vara att
foredra, for att skapa lirande organisationer och minimera framtida risker.

VAD GALLER FOR PATIENTER SOM INTE AR NOJDA MED ELLER SKADAS
INOM HALSO- OCH SJUKVARD?

Alla patienter ir inte alltid helt n6jda med den vard eller behandling som erhallits. Patienter
som inte ir nojda eller som skadats inom hilso- och sjukvarden kan vinda sig till patient-
nimnden, patientforsikringen, likemedelsforsikringen eller till Inspektionen fér vard och
omsorg (IVO). Nir det giller synpunkter och klagomal rekommenderas patienter att i forsta
hand limna sidana synpunketer till personalen pd den mottagning eller avdelning dir vard
och behandling erhillits, exempelvis den aktuella vardcentralen, likarmottagningen, sjuk-
huset, tandlikarmottagningen eller motsvarande. Aven verksamhetschefen vid den aktuella
véardinrittningen kan kontakras.

Hilso- och sjukvirden ska bedrivas med hog sikerhet for patienter. Enligt patientsikerhets-
lagen (PSL)®® 4r hilso- och sjukvardspersonal skyldiga att bidra till att uppritthalla hog

35 Nordstrom G & Wilde-Larsson B. (2012) Kvalitetsarbete for battre och sékrare vard. Lund: Studentlitteratur.

36 Kohn L, Corrigan J, Donaldson M. (1999) To err is human: building a safer health system. Washington: National Academy Press.
37 Reason J. (2000) Human error: models and management. BMJ 18, 320 (7237), 768-70.

38 SFS 2010:659. Patientsakerhetslag. Stockholm: Socialdepartementet.



patientsikerhet. Hilso- och sjukvardspersonal ett ansvar for att avvikelser och vardskador
rapporteras, och inom hilso- och sjukvérden ska det finnas rutiner for avvikelse- och risk-
hantering for att sikra och forbittra patientsikerheten. I lagen regleras vad som ska anmilas
och hur detta gors, och hir definieras ocksa vad som ir en vardskada eller en allvarlig
véardskada. Vid allvarliga virdskador ska sadana hindelser anmilas till IVO eller Likemedels-
verket. IVO ir en tillsynsmyndighet med ansvar for tillsyn 6ver bland annat hilso- och
sjukvdrd och hilso- och sjukvardspersonal. Efter att patientsikerhetslagen (PSL) tridde i
kraft har patientens stillning stirkts. Vid en vardskada 4r hilso- och sjukvardspersonal
skyldig att informera patienter om det som hint. Aven patienter kan anmila virdskador,
och krav stills inte pd att patienter ska veta vad som gatt fel utan kan anmila en hindelse.

PATIENTNAMNDENS VERKSAMHET

Som patient 4r det inte alltid ldtt att veta vart synpunkter eller klagomal pa hilso- och
sjukvarden kan limnas, eller att veta vilka rittigheter som finns eller vad som kan f6rvintas
av hilso- och sjukvéirden. En av de instanser som patienter kan vinda sig till dr patient-
nimnden. I varje landsting och kommun ska det i Sverige finnas en eller flera nimnder
med uppgift att stodja och hjilpa patienter inom offentligt finanserad hilso- och sjukvard,
enligt lagen om patientnimndsverksamheter”. Patientnimndernas verksamhet ér alltsd
lagstadgad, och patientnimnderna ska vara en opartisk och fristiende instans for att ta
emot och utreda patienters synpunkter och klagomal pa hilso- och sjukvird. Patientnimnderna
har bland annat till uppgift att frimja kontakterna mellan patienter och vardpersonal, hjilpa
patienter att fa information om hilso- och sjukvérden och bidra till kvalitetsutveckling och
patientsikerhet.

Till patientnimnden kan patienter vinda sig med frigor om offentligt finansierad hilso-
och sjukvard. Aven om en anmilan kan gdras till annan instans, kan det vara bra att forst
radgdra med patientnimnden om vad som ir limpligt. Vid patientnimnderna finns inga
befogenheter att géra medicinska bedémningar, utan patientnimnden ir en neutral part
dir patienten kan fa stéd och hjilp med frigor. Nir ett patientirende handliggs ska patient-
nimnden utgd frin patientens berittelse.

Patientndmnderna i Vastra Gotaland

I Vistra Gotaland finns fem patientnimnder med ett gemensamt kansli. Patientnimndernas
kansli betjinar fem patientnimnder och ir en del av Vistra Gétalandsregionen. Patient-
nimndernas uppdrag omfattar all offentligt finansierad hilso- och sjukvérd oavsett drifts-
form. Ar 2015 inkom totalt 5689 synpunkter och klagomal till patientnimnderna i Vistra
Gétaland®. Det var ndgot fler anmilningar som rérde patienter som var kvinnor (59 %) in
min (40 %), och for 1 % av anmilningarna var inte patientens kon kint. For de drenden
dir alder var kind inkom flest drenden f6r personer i dldersgruppen 50-59 ar. Antalet drenden
till patientnimnderna har varit relativt konstant de senaste aren, ar 2014 var de 5183 stycken
till antalet och prognos fér ar 2016 pekar mot att antalet kommer att hamna nagonstans
mellan antalen for aren 2014 och 2015%'. Aven om antalet patienter som ir missndjda kan
tyckas vara manga, ir det viktigt att indd ha med sig att det ir ett fital i relation till alla

de virdkontakter som dagligen sker inom Vistra Gétalandsregionen. Enligt statistik fran
Vistra Gétalandsregionen sker arligen cirka 4 miljoner likarbesok, och lika minga besok

39 SFS 1998:1656. Lag om patientnamndsverksamhet. Stockholm: Socialdepartementet.

40 Se Patientnamndernas kansli, Vastra Gétalandsregionen. (2016) Arsredovisning 2015. Véstra Gétalandsregionens patientndmnder. http://www.
vgregion.se/upload/Patientn%c3%a4mndernas%20kansli/Patientn%c3%a4mndernas%20%c3%a5rsredovisning%202015.pdf (hamtad 2016-
11-15).

41 Se Patientndmndernas kansli Vastra Gotaland, Statistik 2016, Augusti http://www.vgregion.se/upload/Patientn%c3%a4mndernas%20kansli/
Bilder%20statistik/statistik%20aug%202016.pdf (hamtad 2016-11-15).
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sker ocksa till sjukskéterska eller sjukgymnast inom den offentliga hilso- och sjukvarden i
regionen. Aven sjukhusvirden ir omfattande, och innefattar arligen 1,3 miljoner virddagar®.

De flesta drenden som kommer in till patientnimnderna sammanfattas och dokumenteras
av en handlidggare. Det dr endast i de anmilningar som kommer in via brev eller e-post
som det finns en skriftlig berdttelse som dr nedskriven och dokumenterad av den som gor
anmilan. Fi anmilningar har alltsd en skriftlig redogorelse direkt fran patienten eller en
nirstiende®®, och f6r 4r 2015 var det endast 16,5 % (#=938) av irendena som hade det.
Majoriteten av anmilningarna inkommer alltsd antingen via telefon (80,5 %), besok (1 %)
eller online genom "Mina vardkontakter” (2 %).

KOMMUNIKATION OCH BEMOTANDE | VARDEN

Kommunikation ir en central aspeke i all hilso- och sjukvéird, och har i huvudsak tva
funktioner: att utbyta information och bygga en relation*. Vardpersonal anvinder sin
kommunikativa kompetens for att utforska patientens symtom, problem och livssituation,

men ocksa for att ge information eller formedla trost, hopp och empati. Det ir vil kint att

personcentrerad och effektiv kommunikation forbittrar patienters delaktighet i beslut kring

véird och behandling, vilket i sin tur kan ge ett bittre utfall av varden avseende sévil emo-

tionella som fysiska aspekter®. Patienter som kinner sig respekterade, lyssnade pa och tagna

pé allvar har storre benigenhet att hélla Gverenskommelser och folja behandlingsstrategier®.

Det finns forskning som visar att just bli lyssnad pa, respekterad och tagen pa allvar skapar

en kinsla av tillit och trygghet som ir viktig for patienters upplevelser av god vard?. At

inte bli lyssnad pd kan innebira ett onddigt virdlidande. Nir kommunikationen sviktar

och det mellanminskliga motet uteblir har till exempel dldre personer beskrivit detta som
just ett lidande*®. Att kommunicera med ildre personer kan vara en extra utmaning for
vardpersonal, da ildre minniskors kommunikativa f6rmaga ibland paverkas negativt av
aldrandet med risk for nedsatt hérsel, syn eller kognitiv formédga. Det kan forsvira mojligheter
att uttrycka behov, onskningar och ridslor, eller att forsta instruktioner och information.

Manga dldre har dven behov av att tala om existentiella frigor, vilket kan uttryckas pa olika

subtila sitt, som inte alleid 4r sa litt for vardpersonal att finga upp®.

Att kommunicera med barn och unga minniskor kan innebira andra utmaningar dir

sprik, information och bemétande kan behova anpassas pa olika sitt beroende pa personens

alder och utvecklingsniva. Unga minniskor har starkare kidnslor och kinslomissiga uttryck

dn dldre, lever mer i nuet, och kan ha svarare att exempelvis se sin hilsa i ett livsperspektiv.
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| detta arbete har vi valt att anvanda begreppet narstaende for den som ar ndra stdende patienten, oavsett slakt- eller familjeband till denna.

| manga sammanhang dr det vanligt att begreppet anhorig anvands, vilket kan forknippas med nagon som ar familjemedlem eller nara slakting.
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Att i unga ar drabbas av en livshotande sjukdom kan gora kommunikation om hilsa och
sjukdom till en utmaning’®. Kommunikationen kan dven férsviras om patienter och vérd-
personal inte pratar samma sprak, och om tolk behévs. I Sverige utgdrs for nirvarande 16 %
av befolkningen av utlandsfédda’. Olika aspekter kan alltsi bidra till och paverka att patient
och vardpersonal har olika férvintningar eller perspektiv pi métet och kommunikationen.

ATT FORSTA MAKT OCH MAKTASPEKTER | MOTEN MELLAN PATIENTER
OCH HALSO- OCH SJUKVARDPERSONAL

Férutom kommunikationen ir ocksd hilso- och sjukvardspersonalens bemétande, attityder
och forhallningssitt viktigt. Hur méten mellan patienter och hilso- och sjukvardpersonal
utvecklas paverkar upplevelser av varden. Utifran ett vardvetenskapligt perspektiv beskrivs
den som soker vird vara i beroendestillning och utlimnad, vilket innebir att hilso- och
sjukvirdspersonal dven behéver ta hinsyn till maktaspekter i motet med patienten.

Makt dr ndgot som skapas i relationer mellan ménniskor, och behdver inte vara ndgot som
sker medvetet eller uppsatligt. Fragan 4r hur makt kan férstds i méten mellan minniskor
inom hilso- och sjukvarden, och i synnerhet de méten som beskrivs i anmilningarna till
patientnimnderna. Ett sitt att forstd make ar utifrdn Foucault™, som beskriver makt som
nagot som skapas i relationer och méten mellan minniskor. Foucault menar att makt inte
enbart dr nagot negativt, utan ocksd kan vara positiv. Makt kan utgora en form av grinser
som visar pi méjligheter och begrinsningar for minniskor. Aven om det kan finnas givna
forutsittningar som paverkar hur makt fordelas, 4r makt inte nagot statiskt, utan forindras
och ir férinderligt 6ver tid. Beroende pa hur 6ver- och underordning skapas mellan
minniskor blir relationer mer eller mindre asymmetriska. I méten mellan patienter och
hilso- och sjukvardpersonal paverkas denna asymmetri av att patienten kan ha en utsatthet
och ett beroende, medan vérdpersonal har kunskaper och befogenheter som skapar en
maktposition. Foucault pekar ut fingelset, men ocksi skolan och sjukhus som speciella
arenor fér maktutévning, och menar att kunskap i dessa ssmmanhang utgér och skapar makt.

Maktaspekter kan pa olika sitt paverka eller styra relationer, dir makt fordelas utifrdn vems
perspektiv som har foretride och styr. Beroende pa hur detta hanteras eller anvinds kan
makeforhillanden forstirkas eller utjimnas, sdvil medvetet som omedvetet. Utifrin Foucaults
teorier om makt kan maktordningar inte undvikas, utan behdver snarare uppmiarksammas
och belysas for att skapa forstaelse och kunskap om hur aspekter av makt konstrueras i méten
och i kommunikation mellan patienter och professionella virdare. I tidigare forskning har
den maktskevhet som kan ses mellan patienter och hilso- och sjukvirdspersonal studerats
och makt har frimst beskrivits utifran negativa aspekter”, och kommunikationen och in-
teraktionen har lyfts fram som central. Diremot saknas forskning om maktaspeketer i relation
till patienter som dr missndjda eller klagar pa hilso- och sjukvirden. Att granska maktord-
ningar kan hir bidra med férstielse och insikt om vad som ir viktigt for att skapa en mer
personcentrerad hilso- och sjukvard.

50 Korsvold L, Mellblom AV, Lie HC, Ruud E, Loge JH & Finset A. (2016) Patient-provider communication about the emotional cues and concerns of
adolescent and young adult patients and their family members when receiving a diagnosis of cancer. Patient Education and Counselling 99(10),
1576-83.
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Ur ett minniskorittsperspektiv ir inte heller makt i sig nagot negativt. Det 4r diremot viktigt
att makten dr transparent och férknippad med skyldigheter och ansvar. Det dr ocksa en
skyldighet for den som har en makeposition att efterstriva sa jamlika forhillanden som méjligt.

JAMLIKHET, NORMER OCH INTERSEKTIONELLA PERSPEKTIV INOM
HALSO- OCH SJUKVARD

Hilso- och sjukvard ska vara jimlik och av god kvalité samt bedrivas pa ett sitt dir patienten
ir delaktig och medbestimmande i virden. Den nya Patientlagen®® som tridde i kraft i
januari 2015 hade som syfte att stirka patientens stillning och rittigheter. I lagen under-
stryks att virdgivarnas prioritering av patienter ska baseras pd medicinska behov, och inte
pd andra parametrar. Det har dock visat sig svart att leva upp till och omsitta detta praktiskt
i hilso- och sjukvirden. Hilsa och tillgéng till vird och behandling ir ojimnt férdelad
dven i Sverige”. Det finns till exempel skillnader nir det kommer till virdsokande och be-
handling mellan min och kvinnor. I vistvirlden dér min i genomsnitt i yngre aldrar, och
drabbas oftare av hjirtinfarkt och cancer 4n vad kvinnor gér’®. Vidare har min i genom-
snitt fler ohilsobeteenden dn kvinnor, genom generellt hégre alkoholkonsumtion, mer
oskyddat sex och mindre hilsosamma vanor”. Detta hinger dven ihop med att min i hogre
grad undviker att soka hilso- och sjukvird, eller soker forst i ett sent skede. Kvinnor soker
generellt sett hilso- och sjukvard mer aktivt an min, och de soker dven i storre utstrickning
hilso- och sjukvérd for andras rikning, sisom till exempel f6r familjemedlemmar®®, och
hir dr svensk och internationell forskning samstimmig. Kvinnor och min beméts ocksa
olika nir de vil soker hilso- och sjukvard. Ett exempel 4r att mammor ofta far mer upp-
muntran in pappor nir det giller vikten av att delta vid besok inom barnhilsovard”. Andra
exempel pé ojimlikheter inom hilso- och sjukvarden 4r att mén, nir de vil soker vard, oftare
behandlas med nya och dyrare likemedel 4n kvinnor®. Dock ir kon bara en av flera faktorer
av betydelse for vard och behandling, och studier av ojimlikhet i hilsa r viktigt, inte minst
i ett mangkulturellt samhille som Sverige dir andelen utlandsfédd i befolkningen har okat,
och under ar 2015 sokte nistan 163 000 minniskor om asyl i Sverige®'.

Ett intersektionellt perspektiv innebir att det finns flera faktorer som péverkar hur individer
och grupper ir positionerade i samhillet. Olika faktorer kan ocksa ses som interagerande,
vilket pa engelska benimns "intersects”. Begreppet "intersektionalitet” lanserades av Crenshaw,
som poingterade att genus interagerar med aspekter sisom dlder, etnicitet, sexuell liggning
och sa vidare®. Ett intersektionellt perspektiv patalar vikten av att se till en storre bild for
att forsta bakomliggande faktorer for ojamlikhet och diskriminering, och att ojimlikhet
sillan kan forklaras av en enskild faktor. Samtidigt innebir inte flera faktorer med nodvin-
dighet mer fortryck, utan snarare att skirningspunkter mellan olika faktorer kan férklara
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och ge kunskap om ojimlikheter och diskriminering eller fortryck i samhillet. Likvil utgér
inte alla &ldrar eller sexualiteter grund f6r diskriminering, utan det handlar snarare om att
forsta i vilka sammanhang och under vilka férhillanden som exempelvis lder eller sexualitet
kan innebira diskriminering, vilket i sin tur beror pa vilka normer som ir ridande och vad
som betraktas som avvikande. Dessa faktorer har ocksa betydelse for skillnader i minniskors
hilsa, eller behov av hilso- och sjukvard. Exempelvis finns forskning som visar att upplevd
diskriminering pd grund av en eller flera faktorer 6kade risken for att personer senare avstod
fran att soka vard igen, trots ett upplevt behov®. En utlandsfédd och lagutbildad kvinna
har sannolikt oftare stott pd diskriminering dn en svenskfdd vilutbildad man.

Minskliga rittigheter dr viktigt i relation till en god och jimlik vard. Hilso- och sjukvard
ska bedrivas pé ett sitt som verkar for jamlikhet, vilket dven regleras i Sveriges grundlag
samt diskrimineringslagen. Samhillet har ett ansvar for att sikerstilla de méinskliga rittig-
heterna och att virna om minniskors tillgang till hilso- och sjukvérd pa lika villkor.

I samhillsdebatt och media syns aterkommande en debatt om sjukvirdens (o)rittvisa,
(0)jimstilldhet och (o)jimlikhet®®. Att i undersdkningar dela upp olika variabler som kin
och élder ir inte tillrickligt for att mita skillnader och uppticka diskriminering. Utifran
anmilningar till patientnimnderna vicks frigor om alla idag vilkomnas pa jamlika villkor
inom hilso- och sjukvirden eller om det finns mianniskor som utesluts. Har alla som soker
hilso- och sjukvard samma rittigheter och méjligheter i praktiken, eller finns det sirskilt
utsatta grupper?

TIDIGARE FORSKNING OM PATIENTERS KLAGOMAL NATIONELLT OCH
INTERNATIONELLT

Runt om i virlden finns ett vixande intresse for patienters rittigheter och patienters klagomal
inom hilso- och sjukvard. Aven om intresset 6kar, ir den kunskap och forskning som finns
inom omradet fortfarande begrinsad. Men det rider enighet om att patienters klagomal 4r
en viktig killa for att forbittra patientsikerhet och kvalitet inom hilso- och sjukvérden.
Anmilningar till patientnimnden kan bidra till att problem med patientsikerheten kan
identifieras® och skulle kunna anvindas mer effektivt inom hilso- och sjukvard, inte minst
i kvalitets- och utvecklingsarbeten®. De system som finns {or avvikelserapportering inom
hilso- och sjukvirden ir inte tillrickliga for att uppticka alla patientsikerhetsproblem.
For att fanga upp alla svagheter och risker som kan finnas behdver sidana system ocksa
kompletteras med anmilningar och klagomal fran patienter®”. Samtidigt framhélls ocksa
problem med att anvinda anmilningar i kvalitetsarbete, eftersom de system som anmiln-
ingar till patientnimnderna ir uppbyggda av grundar sig pa frivillighet och att patienter av
sig sjalvt gor en anmilan. Det leder till en begrinsning dir det inte gér att fi nagon hel-
tickande bild av exempelvis skadefrekvens eller ménster for olika problem eller brister inom
varden®. Trots det framhills betydelsen av att lyfta fram anmilningar till patientnimnden
for att granska patienters rittigheter och perspektiv pd hilso- och sjukvarden®. Men det
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ricker heller inte att 16sa de problem som anmils fran patienter klagomal for klagomal.
Aven om det skulle 16sa de enskilda problem, leder det inte till att de svagheter eller brister
som finns i organisationen fingas upp och férhindras framover”.

Vanliga omraden for anmilningar till en patientnimnd ir brister i kommunikation och
bematande, eller brister i vird och behandling”. Vid en studie i Sverige beskrivs att klago-
mél om kommunikation och bemétande handlade om brister i information och patienters
delakrighet, brister i hilso- och sjukvérdspersonalens professionalitet eller brister i omvirdnaden
och praktiskt stod. Méten med hilso- och sjukvarden som upplevdes negativa av patienter
eller nirstdende skapade en onddig oro och minskade deras tilltro till virden’. En studie
i Finland beskriver att de flesta klagomélen gors mot likare och handlar om medicinska
misstag. Det var dven vanligt med klagomal pa psykiatrisk vard, dir patienters klagomal
ofta handlade om brister i intyg eller tvingsvird”. Vid en studie i Frankrike framkom att
antalet klagomal fran patienter 6kade efter att en ny lag trice i kraft dér patienters rittigheter
stirkts, och de frimsta orsakerna till klagomal var problem och fel i patienternas medicinska

vard och behandling™.

Patienter som gor en anmilan gor ofta det med malet att bidra till bittre kvalitet i virden
och férhindra att de problem eller brister som upplevts drabbar nigon annan. En vanlig

upplevelse bland patienter 4r dock att fa klagomal leder till forbittringar”. Liknande beskrivs
i en studie i Nederlinderna, dir midnga av de som limnade en anmilan dnd4 var kritiska

och tvivlade pa att deras klagomal skulle leda till nagra férindringar’.
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Forskningens syfte och genomférande

| detta avsnitt beskrivs forskningens genomférande och de vetenskapliga metoder som anvants.

| beskrivningarna nedan anvands ett vetenskapligt sprak dar begrepp kan upplevas svara och
krangliga for lasare som inte ar vana vid vetenskapliga texter. Men det &r samtidigt ett avsnitt dar
aven mer vetenskapligt insatta personer ska kunna lasa och bedéma forskningens tillférlitlighet
och trovérdighet. De som &r mer intresserad av forskningens resultat, snarare an de vetenskapliga
metoderna, behdver inte lasa detta avsnitt och kan ga vidare till resultatet.

Forskningens évergripande syfte var att utifrin de minskliga rictigheterna och ritten till
hilsa analysera anmailningar till patientnimnderna i Vistra Gotaland. Forskningsprojektet
har genomférts i delarbeten, for vilka foljande delsyften var att:

I.  beskriva demografiska férhéllanden for anmilningarna

Il identifiera och beskriva innehallet i anmilningar

ll.  granska och analysera anmilningarna utifrin de minskliga rittigheterna och ritten

till hilsa

IV.  analysera genomgaende monster av grupper utifran ett normkritiskt perspektiv
med fokus pé utsatthet och maktaspekter samt ett intersektionellt perspeketiv.

FORSKNINGENS DESIGN

Projektet har genomférts med en sé kallad retrospektiv och deskriptiv design’”, dir ett stra-
tegiskt urval av anmilningar till patientnimnderna frin ar 2015 inhdmtats och analyserats.
Projektet har i huvudsak anvint kvalitativa forskningsmetoder. Dirtill redovisas kvantitativa
data i form av beskrivande statistik for studiens datamaterial.

ETISKA OVERVAGANDEN

Innan studien pabérjades har godkinnande om etikprovning frin Regionala etikprovnings-
nimnden i Goteborg (Dnr 951-15) erhéllits. Forskningen har foljt etiska krav och riktlinjer
for forskning, och etiska 6verviganden har gjorts for att skydda de forskningspersoner som
deltagit i projektet. Vanligen beskrivs forskningsetik utifrdn fyra grundkrav, vilka 4r: infor-
mationskrav, samtyckeskrav, konfidentialitetskrav och nyttjandekrav’®. Dessa krav handlar
om att forskningspersonerna som deltar ska vara informerade och samtycka till sitt deltagande,
och krav stills pd anonymitet och att forskningen ir till nytta.

Forskningsprojektets datamaterial bestar av anmilningar till patientnimnderna i Vistra
Gétaland. De data som har analyserats har himtats frin patientnimndernas register, som
limnats ut frin patientnimndernas gemensamma kansli. Det har inneburit att berérda
forskningspersoner inte kunnat limna sitt samtycke till att delta. For att sikra forsknings-
personernas konfidentialitet och skydda forskningspersonerna har alla anmilningar avidenti-
fierats innan de limnades ut frin patientnimndernas kansli till forskarna. Enskilda personer
har alltsd inte kunnat identifieras i datamaterialet. I forskning stills krav pd att datamaterial
hanteras och analyseras pa ett sd sikert sitt som mojligt, vilket varit forskarnas strivan. I
resultaten presenteras demografiska data pa gruppniva utifrin de personuppgifter som funnits
tillgingliga for forskarna sisom exempelvis kon eller aldersgrupper. Nir enskilda exempel

77 | en retrospektiv studie anvands ett datamaterial som pé ndgot satt finns registrerat i en databas sedan tidigare, och en deskriptiv design
innebar att resultaten ar beskrivande.

78 Vetenskapsradet (2011) God forskningssed. Rapport 1:2011, Stockholm, Vetenskapsradet. https://publikationer.vr.se/produkt/god-forsknings-
sed/ [2016-03-04].
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ges ir dessa anonyma, och forskarna har strivat efter att inte utelimna uppgifter som kan
identifiera enskilda individer eller verksamheter, 4ven om berdrda personer kan kinna igen
sig sjilva. Exemplen syftar inte till att peka ut ndgon, utan att illustrera de ménster som
beskrivs och att styrka resultatens trovirdighet. Forskarna har ocksé strivat efter vara sa
rittvisande som mojligt i beskrivningarna av olika erfarenheter frin anmilningarna.

Strivan har ocksa varit att forskningen ska kunna bidra med kunskaper som kan leda till
forbdttringar inom hilso- och sjukvirden. For forskningspersonerna kan det ocksa vara ett
virde i att de synpunkter och klagomaél som limnats ocksd uppmirksammas i forsknings-
sammanhang. Var erfarenhet som forskare 4r att forskningspersoner vanligen uppskattar
att ndgon lyssnar och tar tillvara deras upplevelser och synpunkter, och att det brukar mottas
positivt av bade patienter eller nirstdende.

Sammantaget har olika bedomningar gjorts for att skydda forskningspersonernas identitet,
savil som olika vardverksamheter eller virdpersonal. Forskarnas bedémning ir att inga
patienter eller nirstiende ska kunna lida négon skada eller deras identitet kunna réjas. Vi
vill understryka att forskningen inte syftar till att utpeka enskilda patienter, professionella
vardare eller sirskilda virdverksamheter, utan att underséka och beskriva monster i relation
till de foreteelser som studeras.

BESKRIVNING AV URVAL OCH DATAINSAMLING

Datamaterialet utgors av anmailningar till patientnimnderna i Vistra Gotaland gjorda under
ar 2015 av en patient eller nirstaende, vilket ar 2015 var 5689 stycken. Inledningsvis gjordes
flera avvigningar om hur urval av anmilningar skulle goras. Ett stillningstagande var att
det var viktigt for studiens trovirdighet att analyserat material utgjordes av forstahands-
information. De anmilningar som analyserades skulle vara nedskrivna av den som gjorde
anmilan, och inte vara skriftligt ssammanstillda och dokumenterade av handliggare vid
patientnimnderna. Detta for att si langt det var méjligt minska omskrivningar och om-
tolkningar av det som anmilan berérde.

For att f4 ett sa representativt urval som majligt och avgrinsa datamaterialet till ett hanterbart
antal anmilningar att analysera kvalitativt gjordes ett strategiskt urval utifran foljande kriterier:

* Anmilan skulle ha skrivits av en patient och/eller nirstiende.
* Anmilningar inkomna den 5:e, 10:e, 15:e, 20:e & 25:e varje ménad.

Detta resulterade i ett urval om 170 anmilningar, for flédesschema av urval, se figur 1.

Totalt antal anmaélningar till patientnamndernas kansli Vastra Gotaland ar 2015

5689 anmalningar

Inkomna drenden med brev eller e-post innehallande patienters eller narstaendes berattelse

938 anmalningar

Systematiskt urval anmalningar inkomna den 5:e, 10:e, 15:e, 20:e & 25:e varje manad

170 anmalningar

Figur 1. Flédesschema dver urval av anmalningar



De 170 anmilningarna avidentifierades fran patientnimndernas kansli och lanades direfter
ut till forskarna under arbetet med projektet. Forskarna har alltsd inte haft tillgang till
namn eller personuppgifter for de patienter eller nirstaende som gjort anmilningarna. Fran
de 170 anmilningarna som valts ut till studien kom det att bli ett bortfall om 5 anmilningar
da dessa inte innehdll tillrickligt med information f6r att kunna analyseras. Nir olika
anmilningar forekommer som exempel i texten anges for varje anmilan ett nummer inom
parentes, vilket 4r det nummer som varje anmilan kodats med under analysen. Vi har valt
att ta med kodnumren i rapporten f6r att visa pd spridning och variationer mellan olika
anmilningar for ldsaren.

Reflektioner dver urvalet av anmalningar

Forskarna har strivat efter att fa ett s representativt urval som méjligt i det datamaterial
som analyserats. Trots de stillningstaganden som gjorts, har urvalet sina begrinsningar.
Dessa handlar frimst om att den information som registreras i patientnimndernas system
kopplat till anmilningarna ir begrinsad. I systemet far exempelvis inte uppgifter registreras
om fodelseland eller nationalitet for patienten eller anmilaren. Alla uppgifter som limnas
dr ocksa frivilliga. Det har inneburit att det inte alltid finns bakgrundsinformation for alla
anmilningar, och forskarna har inte alltid vetat om ifall en anmailan gjorts av en patient
eller nirstiende, eller vilket kon och vilken élder patienten haft. Det samma giller sociala
forhallanden eller bostadsadress, vilket inte heller finns registrerat. Alla drenden registreras
utifrdn omrade f6r den hilso- och sjukvirdsverksamhet klagomalet giller. Det gar alltsa
inte heller att se om boende inom vissa omréiden eller om andra sociala faktorer skulle vara
av betydelse for en viss grupp av anmilningar eller klagomal.

BESKRIVNING AV DATAANALYS OCH BEARBETNING AV DATA

Datamaterialet har analyserats pd olika sitt i de olika delarna. I resultatets forsta del (del I)
beskrivs deskriptiv statistik f6r datamaterialet i form av antal och andel i procent f6r olika
bakgrundsvariabler. Dirpé f6ljer resultat fran tre olika kvalitativa analyser (del II-1V), dir
den forsta analysen dr en induktiv innehllsanalys med fokus pd att identifiera och beskriva
kvalitativa monster i anmilningarna, och de tva dérpa f6ljande analyserna ir deduktiva
innehéllsanalyser””. Nedan beskrivs de olika typerna av innehéllsanalyser mer utforligt,
liksom genomférandet for respektive kvalitativ analys som skiljer sig nagot it.

I del IT gjordes en induktiv innehéllsanalys. Analysens fokus var att beskriva innehéll och
monster i anmilningarna. I den induktiva innehillsanalysen skapas teman utifran fram-
vixande ménster och innehill i texten. Forbestimda antaganden eller forutfattade meningar
om innehéllet ska hallas tillbaka. Istillet ska forskaren vara ppen och s6kande efter menings-
innehall i texten, och under analysen organiseras och bearbetas datamaterialet utifrén textens
innehall. Analysen borjar alltsd med att texten ldses ett flertal ginger, och da sa férutsittnings-
16st som mojligt. En dppenhet for textens innehall efterstrivas, och forskaren soker efter
meningsbirande enheter i texten, vilka markeras och kodas med beskrivande nyckelord.
Utifran likheter och skillnader kan sedan olika temaomraden identifieras och beskrivas.
Allt eftersom analysen fortskrider utvecklas beskrivande text for meningsinnehall och teman,
ddr innehallet abstraheras och koncentreras. Under analysprocessen granskades och diskute-
rades monster och framvixande teman, som har reviderats och ombearbetats ett flertal ginger.
Resultaten kan beskrivas utifrin teman och tillhérande underteman. Analysen resulterade i
en beskrivning av sex teman, med tillhérande underteman, dir innehéll beskrivs och exempel

79 Hsieh H-F & Shannon SE. (2005) Three Approaches to Qualitative Content Analysis. Qualitative Health Research, 15, 1277-1288. DOI:
10.1177/1049732305276687, och Danielsson E. (2012) Kvalitativ innehdllsananlys (ss.329-342). | Henricson M. (red) Vetenskaplig teori och
metod. Lund: Studentlitteratur
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ges med citat frin anmilningarna. Manga av de anmilningar som analyserats innehaller
klagomal och synpunkter som beror flera olika aspekter av hilso- och sjukvarden, vars
innehall kan delas in under flera teman i resultatet. Det innebir att temana och innehallet
i mdnga anmilningar dr dverlappande, och alltsa kan innehalla delar som gar in under flera
teman, vilket ocksa kan ses i ndgra av de citat som presenteras. De teman som beskrivs dr
detaljrika med flera citat, for att ge ldsare som inte 4r si bekanta med sammanhanget en
tydlig bild av anmilningarnas innehall.

Vi har dven gjort tva deduktiva analyser av anmilningarna (del III & del IV). Kvalitativ
innehéllsanalys med en deduktiv ansats innebir att analysen tar sin utgdngspunkt utifrin
redan existerande teorier eller forskning, och ir till skillnad fran den induktiva analysen
inte forutsittningslds. I en deduktiv analys anvinds istillet teorier for att generera hypoteser
och resonemang som testas i datamaterialet. De teorier som anvinds testas for att se om de
kan utgora en form av forklaringsmodell for att forsta data. Analysens mal dr att bidra till
ytterligare kunskaper om ett visst fenomen utifrin redan givna begrepp eller teoretiska ramar,
vilket i dessa studier handlat om att analysera och forstd innehallet i anmilningarna till
patientnimnderna dels utifrin minskliga rittigheter och ritten till hilsa (del III) och dels
utifrdn ett normkritiske perspektiv (del IV).

I Del III var fokus for den deduktiva analysen att skapa forstaelse for hur manskliga rictig-
heter kan f6rstds i anmilningarna till patientnimnderna, samt om och i s fall hur de sitts pa
spel. Utgangspunkten for analysen har alltsd varit de minskliga rittigheterna, dir situationer
och hindelser som beskrivs i anmilningarna har tolkats utifrin detta. Hir presenteras forst
olika exempel frin anmilningarna for varje tema, som sedan granskas och diskuteras utifran
olika rittighetsaspekter. Vidare diskuteras hir ocksd konsekvenser for enskilda individer
och konkurrerande perspektiv.

I del IV gors ytterligare en deduktiv analys, men hir utifran ett normkritiskt perspektiv,
med fokus pa utsatthet, maktaspekter och intersektionalitet. Inledningsvis i analysen stilldes
fragor om det i anmilningarna gick att urskilja nagra sirskilt utsatta grupper. Nir ett antal
grupper kunde identifieras, fortsatte analysen med att dessa granskades och diskuterades
utifrin intersektionella perspektiv pa patienter eller nirstdendes utsatthet, samt hur olika
maktaspekter kunde forstds i de hindelser och situationer som fanns beskrivna i anmilningarna.
Aven hir illustreras resultaten med exempel.

REFLEKTIONER OVER STUDIENS GENOMFORANDE, DESS BEGRANSNINGAR
OCH STYRKOR

Trovirdighet och tillférlitlighet i kvalitativ forskning virderas utifrin resultatens forméiga
att forklara och pé ett meningsfullt sict skapa forstaelse for den foreteelse eller de fenomen
som studerats. Lisaren ska kunna bedoma att resultaten kan anses rimliga, trovirdiga,
meningsfulla och relevanta. Forskarnas strivan har varit att sé tydligt som mojligt redovisa
forskningsprocessen och forskningens genomférande, frin urval och datainsamling till analys
och presentation av resultat. Allt for att lisaren ska kunna granska och bedéma resultaten.
Nedan gors ytterligare nagra reflektioner 6ver forskningens urval, datainsamling och data-
analysen i forhallande till resultatens trovirdighet och tillforlitlighet. Som tidigare beskrivits
gjordes ett antal stillningstaganden i borjan av forskningsprocessen. Ett stillningstagande
var att sa langt det var majligt striva efter ett datamaterial som utgjordes av férstahands-
information frin anmailaren till de klagomal och synpunkter som skulle analyseras. Alla
anmilningar var dock inte skrivna av en patient, utan kunde ocksa vara skrivna av nagon
nirstiende till patienten. Dirfér har vi tittat nirmare pa vem som var den nirstdende i



dessa situationer. Av de anmilningar som gjordes av en nirstiende var de vanligaste orsakerna
att den nirstiende var en person som var: 1) forilder till ett minderarigt barn, 2) partner
till en svart sjuk patient, 3) nirstaende till en avliden person, eller 4) stédperson. Dirtill
fanns ett flertal andra anledningar, sisom att den nirstaende var forilder till ett vuxet barn
eller ddr patienten saknade sprakkunskaper att sjdlv gora en anmilan. Vilken betydelse detta
haft kan diskuteras. Var slutsats 4r att det i flera av dessa anmilningar kan ses som naturligt
att det inte var patienten sjilv som gjort anmilan. Vidare kan vi konstatera att vi hade forlorat
andra viktiga delar om dessa anmilningar hade exkluderats i urvalet. Samtidigt finns det
ett fatal av anmilningar som skrivits av en vin till en patient dir fragor kan stillas om varfér
patienten sjilv inte gjort anmilan. Vid tveksamheter om patientens situation eller betydelsen
av det som intriffat for patienten har sidana berittelser inte anvints i de exempel som aterges.

Frigor som vi mott under projektets genomférande 4r ocksd om det finns grupper som
kanske utelimnats i det urval vi fatt. Det kan givetvis vara méjligt. Det skulle exempelvis
kunna handla om personer som saknar férmaga att utrycka sig i skrift eller som saknar for-
madga att uttrycka sig pa svenska i skrift. Vi kan dock konstatera, att det férekommer an-
milningar frin patienter eller nirstdende dir formégan att uttrycka sig i skrift ar bristfillig,
dven om dessa anmilningar ir fa till antalet. Dessa anmilningar forekommer inte i citaten,
men har funnits med i analysen och den sammanfattande texten. Orsaken till att inte citera
dessa anmilningar har varit att de dr svira att anvinda som exempel dé de inte ir sirskilt
rika pa detaljer och inte pa ett tydligt sdtt kan visa pd en innebord for en ldsare som inte dr
insatt i hela personens anmilan. Men det handlar ocksa om att det kan vara littare att miss-
uppfatta en skriven text med ett felaktigt sprakbruk eller missvisande ordval. Fragan kvar-
star om dessa varit fler om vi 4ven inkluderat de drenden som sammanfattats av handliggare.
Samtidigt har de anmilningar som analyserats inda haft stor variation och bredd i urval
och innehall, och utgjort ett innehallsrikt material att analysera och bearbeta kvalitativt.

Det dr ocksa virt att reflektera 6ver det antal anmilningar som analyserats. Till en bérjan
bedémdes antalet anmilningar limpligt fér att kunna anvindas i flera kvalitativa analyser
och samtidig ge en bild av de problem eller klagomal som anmils av patienter eller nir-
staende. For kvalitativa studier dr antalet relativt omfattande, men eftersom datamaterialet
i sig 4r begrinsat och det inte fanns méjlighet till exempelvis foljdfrigor eller fértydligande,
gjordes beddmningen att det krivdes ett storre material och till anatalet fler in vad som ir
vanligt vid en kvalitativ design. Antalet bedomdes dven kunna ge tillrickligt manga
anmilningar for att ticka in flera méjliga variationer av anmailningar och samtidigt ge en
bredd av olika hindelser. Datamaterialet har varit omfattande och rikt pd innehall och varia-
tioner, och i det nirmaste har det varit si pass omfattande act det varit svart att analysera.
Ett allt for omfattande datamaterial kan innebira att forskaren far svart att verblicka och
fa en helhet av materialet, och kan i och med det mer eller mindre drunkna i data®®. Aven
om det dr mojligt att ett storre antal hade kunnat tillfora ytterligare variationer och bredd i
datamaterialet, hade det sannolikt inte varit mojligt att gora denna typ av kvalitativa analyser
pa ett storre material. Det dr ocksd mojligt att ett ndgot ligre antal hade underlittat de
kvalitativa analyserna. Samtidigt granskades urvalet kontinuerligt av forskarna, dir styrkor
och svagheter i datamaterialets omfattning diskuterades. Om datamaterialet visat sig vara
allt for begrinsat hade ytterligare anmilningar kunnat samlas in.

80 Kvale S & Brinkmann S. (2014) Den kvalitativa forskningsintervjun. Lund: Studentlitteratur.
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Resultat

Nedan presenteras resultatet av studien i fyra delar. Den forsta delen bestar av beskrivande statistik
for datamaterialet. Den andra delen beskriver innehdllet i anmalningarna utifran ett antal teman.
Den tredje delen innehaller en analys av anméalningarna utifran ett patient- och rattighetsperspektiv.
Den fjarde och sista delen analyserar anmalningarna utifran ett normkritiskt och intersektionellt
perspektiv.

DEL I. DEMOGRAFISK BESKRIVNING AV URVALET AV ANMALNINGAR -
BESKRIVNING AV STUDIENS DATAMATERIAL

I majoriteten av anmilningarna, 68 % (#=116), gjordes anmilan av patienten sjilv, och i 32 %
(n=54) av anmilningarna var anmilan gjord av nigon annan 4n patienten. I urvalet av
anmilningar hade 79 % (7=135) limnats in till patientnimnderna via e-post, och resterande
hade limnats in via brev 21 % (#=35)"'. Bland urvalet av anmilningar fanns ocksé en for-
delning av drenden mellan de fem patientnimnderna i Vistra Gotaland, se Tabell 1. Denna
fordelning har ocksa granskats i forhallande till samma f6rdelning i alla de anmilningar som
inkom under ar 2015, och proportionerna har hiar bedomts vara liknande och sa representativa
som mojligt.

Tabell 1. Fordelning av de 170 anmalningarna mellan de fem patientndmnderna och antal arenden som inkom
via brev eller e-post.

PNG PNN PNS PNV PNO Total
65 19 18 1" 22 135
74 29 25 14 28 170

PNG= Patientndmnden Goteborg
PNN= Patientnamnden Norra
PNS= Patientndmnden Sédra
PNV= Patientnamnden Vastra
PNO= Patientnamnden Ostra

Datamaterialet var relativt jimnt fordelat mellan anmilningar dér patienters kon antingen var

angivet som kvinna eller man, och alla dldersgrupper fanns dven representerade, se Tabell 2

och Tabell 3.

Tabell 2. Fordelning av antal anmélningar utifran kon.

Antal Procent
Kvinna 89 52.5 %
80 47 %
Koén okénd 1 0.5 %
170 100 %

81 Proportionen ar den samma som for hela materialet, det vill sdga bland alla de 5689 anmélningar som ldmnades in under ar 2015.
Av de anmalningar dér det fanns en berattelse dokumenterad av patienter eller en narstdende hade 79 % av dessa lamnats in via e-post och
resterande, 21 %, via brev.



Tabell 3. Fordelning av antal anmalningar i de olika &ldersgrupperna.

Antal
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Aldersfrdelningen i urvalet ir inte identisk med aldersgruppernas fordelning i alla anmil-
ningar, men snarlikt. I urvalet fsrekommer flest anmilningar i aldersgrupperna fran 20 ill
79 ar. Antalet dr relativt jimnt fordelade mellan de olika dldersgrupperna. I urvalet finns
mellan 11 till 19 anmilningar per aldersgrupp, och motsvarande antal bland alla anmail-
ningar for dr 2015 ar mellan 500 och 600 stycken for varje aldersgrupp i samma intervall.
I urvalet av anmilningarna var fordelningen av patienter utifrin kon ndgot jimnare dn for
alla anmilningar, dir andel kvinnor var nagot storre®.

Bland anmilningarna forekom dven olika vardverksamheter, dir sjukhusvérd och primirvird
berérdes i flest anmilningar. Andelen anmilningar som berdrde hilso- och sjukvard pa
nagot av regionens sjukhus var 61 % bade i urvalet och bland alla anmilningar. Fér fordelning
av urvalet anmilningar mellan olika hilso- och sjukvardsverksamheter, se Tabell 4.

Tabell 4. Fordelning av antal anmélningar inom olika verksamheter.

Antal
7
z
:
.
e
:

82 Bland alla anmélningar ar 2015, n= 5689, berdrde 59 % (n=3350) av dessa en anmélan dar patienten varit kvinna, medan den andelen i
urvalet som presenteras ovan var 52,5 %.
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DEL Il. VAD HANDLAR ANMALNINGARNA TILL PATIENTNAMNDERNA OM?

I anmilningarna till patientnimnderna beskrivs olika situationer och hindelser som patienter
eller nirstiende ir missndjda med eller har synpunkter pa inom hilso- och sjukvarden. Aven
om betydelsen och allvarlighetsgraden varierar i de hindelser som anmalts, beror ett flertal
av anmilningarna situationer av avsevird betydelse for patienters hilsa, vard och sikerhet.
Anmilningarna kan ocksé forstds utifran olika nivier, dir anmilningarna antingen berér
situationer dir enskilda professionella yrkesutovare av hilso- och sjukvérd brustit i formaga
eller ansvar for utférandet, eller en organisatorisk niva dir situationen som beskrivs snarare
kan f6rstas som ett resultat av strukturer eller férutsittningar i organisationen. Anmilningarnas
innehall beskrivs utifrin sex temaomraden som berdr synpunkter och klagomal, se figur 2.

TEMA UNDERTEMAN

Att inte komma i kontakt med halso- och sjukvarden

Att inte ha tillgéng till halso-
och sjukvard

Att nekas halso- och sjukvérd och att behdva kdmpa for att fa vard

Att drabbas av neddragningar av hélso- och sjukvard

Brister i kontinuitet vid upprepade vardkontakter och langvariga sjukdomstillstand
Brister i kontinuitet och uppféljning

B e e e o Brister i uppféljande vard, utredningar eller undersokningar

Att efterfraga och vanta pa besked eller provsvar

Att livshotande tillstand missas och behandling fordrojs

Felaktigheter eller vardskador Att fa felaktigt stalld diagnos av avsevard betydelse

till foljd av halso- och sjukvard

Att skadas till f6ljd av vard eller behandling

Att vara utsatt for felaktig vard och behandling

Att inte fa tillrdckligt med information
Brister i kommunikation och

samverkan runt patienten

Att kommunikation och samverkan inte fungerar med vardpersonal eller mellan olika
vardenheter

Bemadtande, attityder och
forhallningssatt i moten med
hélso- och sjukvérdspersonal

Att inte bli sedd eller tagen pa allvar

Att kdnna sig forolampad eller krankt

Hélso- och sjukvard som gar Att dvertalas eller utséttas for vard pa ett satt som gar emot patientens uttryckta vilja

emot patientens vilja

Att patienten forbises

Figur 2. Resultaten s& som de presenteras i sex temaomraden, med tillhdrande underteman.

Att inte ha tillgang till halso- och sjukvard

Anmilningar inom detta omride handlar om tillgingen till hilso- och sjukvard. Hir fram-
kommer klagomal och synpunkter om att det ir svirt att komma i kontakt med hilso- och
sjukvirden, problem eller fragor om tillging till hilso- och sjukvard eller férindringar och
neddragningar som leder till att patienter inte lingre har tillging till vird och behandling
eller hjalpmedel som tidigare.

Att inte komma i kontakt med halso- och sjukvarden

Tillgang till hilso- och sjukvérd forutsitter att patienter eller nirstdende kan nd fram till och
komma i kontakt med varden. Det forekommer exempelvis klagomal om att det inte gér att
komma fram pa telefon eller om langa och orimliga vintetider via telefon. Andra problem
som beskrivs kan handla om att det 4r svart act veta vart patienter eller nirstiende kan vinda
sig och att det inte gar att komma fram till en vardgivare via telefon eller Mina virdkontakter
pa webben. Att inte komma i kontakt med hilso- och sjukvarden kan medféra att patienter
inte far kontakt med likare, och att sjukskrivningar eller andra intyg uteblir. Nir patienter
inte kommer i kontakt med hilso- och sjukvérden beskrivs det som frustrerande. Exempelvis
finns klagomal och fragor om virdgarantin och vad som giller nir patienter fir vinta.



”Fick vinta i k6 fran nr 31 till 18. Nir jag kommer till 20, hoppar jag sedan upp i kén till
nummer 22, och nir jag kommer till 18, sa klickar telefonkén mig. Otrolige dalige!” (152)

"Det tog nistan en timma av dngest och intensiv smirta innan jag kom fram till en

sjukskdterska.” (62)

Flera anmilningar beror olika kontakter med olika vardcentraler. Det kan exempelvis
handla om att det inte gar att fi en personlig kontakt utan patienter fir prata med en tele-
fonsvarare. Aven inom andra verksamheter beskrivs problem med en personlig kontakt och
att komma till en telefonsvarare via telefon. Andra exempel kan handla om att det tar tid
att komma fram till 1177, att késystem pa telefon inte fungerar eller att samtal bryts medan
personen vintar i ko.

Att nekas halso- och sjukvard och att behova kampa for att fa vard

Klagomal och synpunkter beror dven situationer dir personer efter en forsta kontakt med
hilso- och sjukvarden dndé nekas tillgang till vard. Anmilningarna beskriver att tillgingen
till hilso- och sjukvérd ir begrinsad pa grund av personal- eller platsbrist, eller brist pa
andra resurser. Det leder till svarigheter att exempelvis fa tid for likarbesok pa virdcentraler
eftersom det inte finns lediga tider att tillgd. Men ocksa att patienter nekas ambulanstransport
eller patienter med psykisk ohilsa som nekas vard. Ett exempel kan himtas frin en person
som klagar 6ver att det dr svart att férnya recept for de likemedel som patienten behandlas
med f6r psykisk ohilsa.

"Det ir inte forsta gingen det hinder. Férutom att jag behdver min medicin, si skapar det
en oro.” (82).

Anmilarna beskriver erfarenheter av att behova kimpa eller att vara besvirlig for att fa
tillging till hilso- och sjukvird. Det finns 4ven exempel pi smirttillstind som inte utreds
vidare med rontgen och dir symptom behandlas med smirtstillande utan kind orsak till
smirtan, eller patienter som upplever att de behéver brika och stilla krav for att fa ett likar-
besok eller for att fornya recept.

”Jag dr trote pé att fd kimpa for varje medicinrecept eller kimpa for att triffa en likare som

kan ta sig an mig och hjilpa mig.” (56)

Det finns ocksa anmilningar frin personer med nedsittningar i horsel och syn, eller som ir
déva och i behov av tolk for sitt dagliga liv. Att trots god planering inte kunna erbjudas tolk
kan for den enskilda personen fé stor betydelse och medfér att personen inte kan formedla
sig eller vara delaktig.

Att drabbas av neddragningar av halso- och sjukvard

I anmilningarna férekommer klagomal om forindringar och neddragningar inom hilso-
och sjukvirden som leder till férsimrad tillgdng till vird och behandling eller hjilpmedel,
och dir det som patienter tidigare haft tillgang till inte lingre erbjuds. Det kan handla om
att viss vard eller behandling inte lingre tillhandahalls, eller patienter som inte lingre far
hjilpmedel som personen tidigare haft.

En kvinna ir fortvivlad eftersom hon inte far hjilp frin virdcentralen med de hjilpmedel
hon behover. Kvinnan anvinder inkontinenshjilpmedel, samt urinkatetrar for att tomma
sin urinblasa. Hon har under 7-8 ar gétt hos en likare som hjilpt till att forskriva hjdlpmedlen.
Nir likaren nu pensionerats kan andra likare pd virdcentralen inte lingre hjilpa till med
detta. Kvinnan vet inte vad hon ska gora eller vart hon kan vinda sig, och undrar:
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"Det méste vil finnas regler fér hur ett arbete pd virdcentraler skall utféras, man ir ju tvingad

atc ga dit.”(29)

En annan person beskriver att tidigare mojligheter att trina vid vardcentralens sjukgymnastik
har dragits in. Personen kan inte trina vid privata gymanliggningar, eftersom trinings-
redskapen dir inte dr anpassade efter personens funktionsnedsittning. Triningen har varit

en forutsittning for personen att bibehilla fysisk funktionsf6rmaga, och hen 4r nu fértvivlad
och orolig for hur det ska bli framéver nir hen inte lingre far trina.

”Vill man att vi ska bli sjukare? // Varfor forstér man véra liv?”(149)

Brister i kontinuitet och uppféljning av halso- och sjukvard

Det forekommer dven brister i kontinuitet och uppféljande vard och behandling i anmil-
ningarna. Det kan handla om att kontinuiteten brister i kontakten med hilso- och sjukvérds-
personal, om att uppfoljande vird eller undersokningar inte blir av och om att besked eller
provsvar inte aterkopplas till patienter.

Brister i kontinuitet vid upprepade vardkontakter och langvariga sjukdomstillstand

P4 olika sidtt beskrivs situationer dir patienter eller nirstdende saknar kontinuitet i kontakt
med hilso- och sjukvirden. Vanligt forekommande klagomil 4r avsaknad av kontinuitet i
exempelvis likarkontakter. Det kan handla om patienter som méter ny hilso- och sjukvard-
personal vid upprepade kontakter med samma vardinrittning, eller klagomal frin patienter
som vid aterbesok eller uppféljningar stindigt far triffa nya likare. Brister i kontinuiteten
upplevs paverka véird och behandling negativt, och skapar kinslor av frustration och utsatthet.
En patient beskriver att hen varit patient under tva érs tid vid en och samma vuxenpsykiatriska
virdenhet, och berittar:

”Under hela min tid som patient dir (mer dn 2 4r) sd har bristen p likare varit konstant.
Mina sjukskrivningar har i regel alltid gdtt ut innan jag facc ny tid hos likare. Jag har vid
upprepade tillfillen fatt ligga péd dom for att fa en tid for medicinkonsultation eller nya intyg,
och jag far stindigt héra “vi har ingen personal”. Detta har dven medfort att jag vid varje

tillfille, forutom ett, triffat nya likare.” (150)

Brister i uppfdljande vard, utredningar eller undersokningar

Brister i uppfoljande vard eller undersokningar framhalls ocksa i anmilningarna. Det kan
handla om uppféljande vard som inte blir av, eller om utredningar och undersékningar som
missas eller pd annat sitt brister. Exempelvis beskrivs tillstdnd som inte foljs upp, eller att
regelbundna kontroller och aterbesck inte blir av. I en av anmilningarna beskriver en patient
hur provtagningar missas och hur dterbesok hos likare aldrig blir av. Personen har diagnos-
tiserats med en kronisk sjukdom som kriver regelbundna provtagningar och likarkontroller.
Den specialistmottagning dir patienten gir missar att kalla personen efter att dennes tidigare
likare och sjukskoterska har slutat. Anmailaren vill uppmirksamma virdenhetens misstag
for att forindra rutiner och att misstagen inte ska upprepas f6r ndgon annan.

P4 grund av detta hade det fallit mellan stolarna att jag skulle dterkomma regelbundet, pé

bide provtagning och likarbesok. // Jag tycker inte att det hir dr god patientsikerhet”. (90)

Andra vanligt forekommande klagomal beror barn med psykisk ohilsa och frinvaro av eller
lang vintan for utredning och vérd. Brist pa likare beskrivs leda till att utredningar stannar
av eller inte blir av, och att det kan ta flera ar att paborja utredningar pa grund av brist pa
personal och kompetens.



”Vi har inte fatt den hjilp och stéttning vi behovt, och nu har likare och enhetschef sagt upp
sig, sd utredningen har blivit fordrojd.”(164)

Anmilningar handlar ocksd om tider som bokas av eller likare som inte ringer upp pa
bokad telefontid. Det férekommer 4ven klagomal och frigor om vintetider. En anmilare
med remiss till en specialistmottagning f6r 6gonbottenfotografering undrar till exempel om

ett ars vintetid dr rimligt.

Att efterfraga och vanta pa besked eller provsvar

Det finns ocksa anmilningar med klagomil fran patienter som inte fir svar pa under-
sokningar eller prover. Det kan handla om hilso- och sjukvardspersonal som utlovat att
dterkomma om provsvar, men som trots det inte dterkommer med svar eller att det inte
finns nagon som kan ge besked nir oroliga patienter eller nirstiende tar kontake och frigar
om provsvar. Klagomal finns om patienter som vintat tre manader eller mer pa besked frin
genomford undersokning, eller provtagningar dir patienter inte fir svar frin en vardenhet

om resultaten.

”Likaren sa att hor av dig till sekreteraren sa fort det dr gjort, si ringer jag dig for svar max

nigra dagar senare. // Det har nu gitt snart 3 manader.” (123)

En annan kvinna som behandlas for struma ir orolig for att hennes virden ska vara férhéjda.
Eftersom dessa varit instabila senaste halvaret har hon rekommenderats att ta nya prover av
sin likare. Kvinnan fir forst vinta en minad pé provtagning, och nir prover tagits fir hon
inga svar pa vad virdena visar. Vid kontakt med vardcentralen blir hon flera ginger lovad
att svar ska komma under veckan per brev, men nigot svar kommer inte. Istillet kommer
ett svar pé ett urinprov som var normalt. Efter 6 veckors vintan och ett flertal kontakter far
hon besked om att virdena ir férhjda, och hennes likemedelsdos justeras forst direfter.

Felaktigheter eller vardskador till féljd av halso- och sjukvard

Det idr vanligt med anmilningar om situationer dir felaktigheter begatts eller hindelser dir
patienter skadats till foljd av hilso- och sjukvird. Det kan handla om livshotande tillstind
som inte uppmirksammas eller behandling som fordréjs, eller felaktigt stillda diagnoser. Det
forekommer dven att patienter skadas i hilso- och sjukvérden, exempelvis efter en operation dir
skador eller infektioner 4r vanligt, eller att patienter utsitts for felaktig vard och behandling,

Att livshotande tillstand missas och behandling fordrojs

Det finns anmilningar dir livshotande tillstaind har missats och inte utreds, eller dir livsav-
gorande behandling har f6rdrojts. Exempel kan hdmtas fran patienter med olika cancer-
diagnoser. En nirstdende anmiler patagliga brister i behandlingen och dven omvirdnaden
av dennes nu avlidna forilder. Av olika anledningar far forildern aldrig utlovad cytostatika-
behandling for sin cancersjukdom. Behandlingen pabérjas i ett allt for sent skede. Under
den period som behandlingen f6rdréjs férsimras patientens tillstand patagligt, och fordroj-
ningen bidrar till att personen efter ett par manader avlider till f6ljd av cancersjukdomen.

"Min fraga ir vart tog behandlingen vigen? Min pappa frigade ging pd ging nir de skulle
sitta igdng, han litade pd likarna. // Pi ett méte erkinde likaren att det hade funnits gott om
tid for cellgiftsbehandling mellan upptickten av pappas cancer och nu om inte det skett sd

manga misstag.” (2)

En annan patient anmiler att dennes smirta inte utretts vidare frin virdcentralen. Mannen
har sedan ett halvar haft upprepade kontakter med vardcentralen pa grund av ryggproblem
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och smirtor, men nigon utredning har inte pibérjats utan patienten har behandlats med
smirtstillande och sjukgymnastik. Nir patienten soker akut pa sjukhus uppticks njurskador
och myelom, en form av cancer i benmirgen, dir patientens skelett och bréstkorg kraftigt
skadats av sjukdomen, vilket hade kunnat férhindras om utredning pabérjats och diagnos
kunnat stillas i tidigare skede.

Att fa felaktigt stalld diagnos av avsevard betydelse

I anmilningarna finns ocksé patienter som fitt felaktigt stillda diagnoser av avsevird betydelse.
Det kan handla om patienter som felaktigt fitt diagnos om en livshotande sjukdom, och
som senare visar sig vara ndgot annat. Ett exempel kan himtas frin en person som under
flera ar levt med ett felaktigt besked om att dennes smirtor var orsakade av en allvarlig cancer-
sjukdom och att personen hade en begrinsad tid kvar i livet, besvir som senare visade sig
bero pa benskdrhet. Det hela upplevs markligt av bide patient och nirstiende.

En annan kvinna anmiler att felaktiga blodvirden tva ér tidigare inte f6ljdes upp. Det leder
till att en allvarlig diagnos inte uppticks. Forst nir kvinnan soker pa nytt for rejila blimirken
och rikliga menstruationer uppticks en blodsjukdom med kraftigt minskade trombocyter,
vilket dr de roda blodkropparna i blodet. Tillstindet medfor en risk for blodningar som skulle
kunna vara svéra att stoppa. Avvikande virden hade kunnat uppmirksammas redan tva ar
tidigare i samband med en hilsoundersokning, men hade istillet avfirdats som betydelselost,
utan att detta kontrollerats.

”Jag och min hematolog [en likare med specialisering inom blodsjukdomar, min anmirkning]
ville se mina tidigare provtagningar vid virdcentralen. // Det var inte ldtt att f& ut, men efter
ménga pastdtningar lyckades jag fa lab-virdena. // Mina trombocyter lig pd 54, och
referensvirdet var 165-387.” (15)

Ytterligare exempel finns om en dldre man som flera ginger sokt for problem med smirtor
ien ta pa virdcentralen. Under ett par manaders tid besviras mannen av kraftiga smirtor
och en ilsket réd ta. Besviren bedéms pé virdcentralen vara ospecifik smirta, som behandlas
med smirtstillande. Trots upprepade kontakter frin mannens fru som ir orolig f6r maken som
inte lingre kan sova nattetid och som uppvisar tecken pa tilltagande forvirring till foljd av
smirtan, gors inga vidare dtgirder eller kontroller av likare. Efter flertalet kontakter och att
inget hander soker mannen véird pé en akutmottagning under jourtid dir arteriell insufficiens
konstateras, som innebir att mannens blodcirkulation i foten 4r nedsatt. Blodcirkulation ir
sa skadad att hans td dr pa vig att ga i nekros och do. Anmilan gors d& misstaget att inte
utreda symptomen lett till att mannens ta skadats pa ett sitt som hade kunnat undvikas.

”Man har inte utfort hilso- och sjukvirden pa ett sakkunnigt, professionellt och omsorgsfulle

sitt som man som patient har ritt act kriva.”(30)

Att skadas till foljd av vard eller behandling

Anmilningar férekommer ocksa om patienter som skadats av hilso- och sjukvirden i sam-
band med operationer eller behandlingar, eller skador till foljd av utebliven hilso- och
sjukvéard. En anmilan handlar exempelvis om ett tandlikarbesok dir en borr tappas i patientens
mun under pigiende behandling och patienten rikar svilja denna, vilket leder till réntgen
och ytterligare vird. En annan person skadas i samband med ett likarbesok av en elektronisk
dorr som dker upp utan att kinna av att personen stér i vigen for dorren. Dorren i det nirmaste
kastar personen in i en vigg med huvudet och axeln fore, och personen skadas. Men det ir

dven vanligt med skador efter operativa ingrepp, som exempelvis en man som fyra ar efter



en bukoperation fortfarande upplever problem frin nervskador efter operationen i form av
kraftig smirta i fotterna.

”Nu vet jag inte lingre vad jag ska ta mig till. Jag vill i férsta hand fa en riktig utredning med
adekvat behandling.” (26)

Fler exempel finns om skador eller infektioner efter operativa ingrepp, och postoperativa
komplikationer 4r vanligt. En patient anmiler en hindelse i samband med ett sar som inte
liker efter en operation pd grund av en sédrinfektion, vilket inte uppmirksammas av behand-
lande likare. Forst efter nio méanader, och att patienten uppsoker en annan specialistlikare
tas en sirodling och behandlings sitts in.

”"Det stora problemet for mig har dock naturligtvis hela tiden varit, och ir, att jag har ett
oppet, blodande sar vilket medfort stora obehag. // Eftersom jag nu triffat flera likare/

specialister sd vet jag att en likare méste stilla sig frigan varfor inte sdret liker.” (1)

Att vara utsatt for felaktig vard och behandling

I flera anmilningar beskrivs ocksa situationer dir patienter varit utsatta for felaktigheter.
Det kan handla om prover som slarvats bort eller tillstind som behandlats pa ett felaktigt
sdtt som orsakat patienterna lidande och skada. En forilder anmaler felaktigheter som begatts
vid en virdcentral. Forst visar det sig att ett urinprov som limnats in 4r bortslarvat. Dérefter
framkommer ocksé att en TBE-vaccination som gjorts vid en tidigare drop in-mottagning
pa samma virdcentral inte journalforts, utan saknas i barnets journal. Aven om ingen kommer
till skada av det intriffade 4r forildern upprérd Gver de fel som begétts. En annan anmilan
berér ett missat tillstind dér en medelilders man gitt med kraftig smirta fran en axel under
nio manader. Vid en forsta beddmning konstaterades att axeln var likt, men visade sig senare
vara skadad och mannen vara i behov av att opereras.

”S4 jag gick frdn januari till oktober med otrolig smirta och lidande som dven ledde till

kraftiga sémnproblem.” (86)

Andra exempel finns om felaktig behandling som fordréjer likning eller dterhdmtning, si
som en kvinna med klagomal om att hon efter en bréstcanceroperation fatt ett felaktigt
bréstimplantat. Protesen i friga skaver och ser vanstilld ut.

”Detta inldgg har orsakat mig stora problem. // Det var helt fel inligg och det ser missbildat ut.” (23)

Brister i kommunikation och samverkan runt patientens situation

Ett annat omrade f6r patienter och nirstiendes klagomal handlar om brister i kommunika-
tionen och samverkan mellan patienter eller nirstdende och hilso- och sjukvérdspersonal,
eller mellan olika vardinrittningar. Det kan handla om att patienter eller nirstaende inte
fat dillricklig information eller till och med felaktig information eller motstridiga budskap,
men ocksd att kommunikationen och samverkan med vérdpersonal eller mellan virdenheter
inte fungerar runt patientens situation.

Att inte fa tillrackligt med information

Situationer dir patienter eller nirstaende inte blir tillrickligt informerade kan handla om att
patienterna inte vet vad som ska goras eller vad ett ingrepp eller en behandling innebir. Men
anmilningar beror ocksa situationer dir informationen varit vag, och patienten eller nirstdende
inte vet vad som giller. Bristande och otillricklig information kan skapa osikerhet for patienter
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och nirstaende. Ett exempel kan beskrivas frin en nirstiende till en ildre person som avlidit
och som virdats sista tiden i livet inom kommunal dldrevard. Den nirstdende ir ledsen och
upprord, och upplever att det funnits brister i virden, men ocksd i informationen till nirstdende.

”Aven vardhemmets vilseledande och uteblivna information om hennes hilsotillstand till oss

anhériga uppror mig djupt”. (105)

En annan kvinna genomgér en operation som misslyckas och senare kommer att behva
goras om, och hon ir osiker pa vad som egentligen hint och har inte fullt ut forstact den
information hon fatt. Patienter eller de nirstdende vill ha information for att forstd den egna
hilsosituationen och for att vara insatta i det som ska ske. Nir nirstdende eller patienter
stiller fragor och ber om mer information kan de upplevas som obekvima och besvirliga.

”Vid ett mote med likare x tyckee hon att jag som anhdrig var besvirlig och stillde for ménga

frigor om varfdr pappa inte fick behandling.” (2)

Att kommunikation och samverkan inte fungerar med vardpersonal eller mellan

olika vardenheter

Vissa klagomal och anmilningar handlar om hindelser dir kommunikationen eller
samverkan med viss hilso- och sjukvirdspersonal eller en virdenhet inte fungerat, eller att det
varit problem mellan olika virdinrittningar. Det kan handla om brister i remisshantering
och overrapportering, brister i kommunikationen eller att patienten undanhalls information
och inte fir tillging till sin journal. P4 olika sitt beskrivs brister i samverkan runt patienten,
vilket kan resultera i att ingen tar det 6vergripande ansvaret inom hilso- och sjukvérden for
patientens situation.

Det ir vanligt med klagomal om patienter som skickas mellan olika virdenheter och dir
ingen vill ta ansvar for patientens hilsosituation. Nagon anmilan handlar om ett barn vars
forilder klagar om att de skickas frin en enhet till nista, och att ingen tar ansvar for att
slutfora barnets utredning. Eller patienter som behéver sjukintyg fran likare och som skickas
runt mellan olika vardinrittningar. Patienter beskriver att en vardcentral kan hinvisa vidare
till en specialistmottagning, medan specialistmottagningen hinvisar tillbaka till virdcentralen,
som i féljande exempel:

”Jag gar hos min véirdcentral och far sjukintyg pa grund av ryggproblem, men sedan jag
numera varit hos en specialist fér konsultation si hinvisar vardcentralen mig dit for sjukintyg.

Samma sak hinder hos specialistmottagningen, dom hinvisar mig tillbaka till virdcentralen” (142)

Andra exempel beskrivs i anmilningar frin patienter med komplexa tillstind, olika smirt
problem eller dir diagnos och tydlig orsak saknas. Det kan handla om tillstaind dér det 4r

svart att veta hur patienten ska behandlas, och dir ingen vill ta ansvar for patientens hilso-
situation och att patienter saknar en sammanhéllande virdkontakt och nigon som tar ansvar

och bryr sig om personens situation.

Bemotande, attityder och foérhallningssatt i moten med halso- och sjukvards-
personal

Minga av anmilningarna som analyserats berdr pd nagot sitt bemotande och de attityder
eller synpunkter pé forhallningssitt patienter upplever i méten med hilso- och sjukvards-
personal. Klagomal och brister kan handla om upplevelser av att inte bli sedd eller tagen pa

allvar som patient och/eller nirstiende och att métas med nonchalans. Det finns ocksé



hindelser dir den som anmiler kint sig férolimpad eller krinkt i méten med hilso- och
sjukvardspersonal.

Att inte bli sedd eller tagen pa allvar

Brister i bemétande kan handla om klagomal frin patienter som inte kinner sig sedda, lyssnade
till eller tagna pa allvar inom hilso- och sjukvarden. Upplevelser beskrivs av hilso- och
sjukvardspersonal som 4r oengagerade eller inte ser till patienternas situation, eller dir
patientens behov inte blir foremal f6r hilso- och sjukvardens uppmirksamhet. Klagomal
berér patienter och nirstdende som fér sitta linge och vinta i vintrum, som kinner sig
bortglomda eller situationer dir patienter och nirstiende beméts med nonchalans. En patient
som besoker en mottagning for en hudférindring berittar:

"Hon slinger en mycket flyktig blick pa hudférindringen och siger surt att detta dr normala
dldersforandringar och inget for henne, utan att den fir jag betala for att nigon annan tar
bort. Hon siger sedan i anklagande ton att om de skulle behandla sidant skulle de "drunkna”

i denna arbetsuppgift.” (57)

Det finns dven hindelser som berdr personer med psykisk ohilsa. Exempelvis beskrivs i en
anmilan hur en person nekas hjilp pa den mottagning dir vederbérande gar. Personen ir
fortvivlad eftersom hen behover hjilp med recept pa sina mediciner.

"Min likare har tagit bort all min medicin. Dom pdstér att jag hotat en sjukskéterska, vilket inte

ir sant. Jag vill ha hjilp att aterfd min medicin som ir f6r min ADHD, mar inte bra nu.” (8)

En annan patient har fatt sémntabletter f6r sina sémnproblem och svarigheter med insomning.
Pi likemedelsforpackningen star en felaktig diagnos som patienten aldrig haft eller sokt
for. Patienten har flera ginger papekat felet och bett om en kontakt med likaren, men felet
har inte atgirdats och ingen likare har kontaktat patienten.

”Jag vill inte att det ska finnas en diagnos pd mig i journalen som inte 4r sann. // Jag kriver att
diagnosen dngest tas bort ur min journal samt en forklaring fran likaren varfor hen givit mig

diagnosen éngest.”(28)

Att kédnna sig forolampad eller krankt

Klagomal finns ocksa frin situationer dir anmilare pé olika sitt upplevt sig forolimpade
eller krinkta i méten med hilso- och sjukvirdspersonal. Det kan vara situationer dér patienter
upplever sig nedvirderade, och exempelvis tilltalas pa ett barnsligt och nedvirderande sitt.
Men dven andra typer av krinkande upplevelser beskrivs. En anmailare som ska ga pa en
foreldsning pa en vardcentral blir forvixlad med en dement patient. ID-handlingar kontrolleras
inte och anmilaren blir inlast pa en demensavdelning i anslutning till virdcentralen mot
sin vilja. Personen blir dir satt i en soffa for att se pd tv. Vederborande tycker forst att det
ar lite mirkligt, och forstdr inte riktigt vad som hinder. Men nir tv-programmet som visas
inte handlar om det som féreldsningen skulle handla om bérjar personen misstinka att
nagot ir fel. Nar anmilaren vill bli utslappt blir personen forst inte det. Efter det intriffade
ar vederborande chockad och krinkt.

”Jag har aldrig i mitt liv blivit sa férnedrad som att bli inlast mot min vilja.” (155)
En annan patient klagar om krinkande behandling vid kontakt med en somatisk vardenhet:

kunskaper saknas om patientens tillstand, och likaren hinvisar patienten till behandling
hos psykolog for ett fysiskt smirttillstand.
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”De behandlade mig oerhort respektlost och ville bara bli av med mig sa fort som majligt.” (108)

Det finns 4ven exempel frin besok inom tandvarden, dir en patient gor en anmilan om ett
akut besok och hjilp med en provisorisk tand. Genom ett misstag tappas patientens provi-
soriska tand i avloppet och férsvinner bort. Personalen skrattar at det som hint pa ett sitt
som patienten upplever krinkande. De uttalar sig pa olimpligt sdtt och tar inte patienten

pa allvar, och personen klagar om diligt och oseriést bemétande fran tandvardspersonalen.

Halso- och sjukvard som gdr emot patientens vilja

Ett fatal anmilningar ber6r klagomal om hilso- och sjukvird som gir emot patienters
uttryckta vilja. Det handlar om situationer dir hilso- och sjukvarden gitt emot patientens
onskan och dir uttalade 6verenskommelser brutits, att patienten dvertalats till att gi med

pa nagot denne egentligen inte vill eller att sekretess inte foljs.

Att overtalas eller utsattas for vard pa ett satt som gar emot patientens uttryckta vilja
Klagomal finns om hilso- och sjukvird som gar emot det patienterna 6nskar. Anmilare har
fragor om varfor hilso- och sjukvarden inte tar hinsyn till deras behov och synpunkter, och
varfor inte overenskommelser foljs. I anmilningarna beskrivs upplevelser av att utsittas for
vird som gar emot personernas sjilvbestimande och patienter som 6vertalats till att gora
nagot de frin bérjan inte ville. Det finns ocksd anmilningar avseende tvingsvard.

Ett exempel pa vard som gir emot patientens vilja kan himtas frin en kvinna med uttalad
forlossningsridsla. Efter flera samtal och mycket stod gar kvinnan med pa att genomfora en
vaginal forlossning, trots stor forlossningsridsla, under forutsittning act den forlossnings-
plan som gjorts tillsammans med lidkare foljs. Dir framgar att patienten garanteras kejsar-
snitt vid minsta tendens till panik. Detta f6ljs sedan inte under sjilva férlossningen, och
kvinnan genomgér en forlossning med svar dngest och panik. Kvinnan och hennes sambo
kinner sig lurade, de mar bada psykiskt daligt och har svart att ga in i forildrarollen.

"Hade jag fatt kejsarsnitt nir jag ville hade man kunnat undvika den panik jag fick och jag

hade kunnat vara delaktig under min sons fédelse.” (16)

Ett annat exempel kan ges dir en patient overtalas till att vara vaken under en mindre
operation. Kvinnan 6nskar forst att hon ska bli sévd under ingreppet, men likaren tycker
att hon ir barnslig och 6vertalar henne till att genomf6ra operationen under lokalbedévning.
Ingreppet ir besvirligt for patienten och hon drabbas av postoperativa komplikationer och
problem med smirtor. Patienten dngrar starke att hon gick med pa att lita sig 6vertalas och
vill inte triffa samma likare fler ganger.

Att patienten forbises

I anmilningarna férekommer 4ven att beslut fattas mot patienternas onskemal eller att
patienter inte informeras eller blir delaktiga i sin vard. En sirskilt utsatt grupp tycks hir vara
patienter med psykisk ohilsa, dir det finns exempel om beslut som tas mot deras onskemal
eller utan chans for patienterna att paverka. Detta dr en grupp av patienter som lagligt kan
tas in for tvangsvard och tvingas till vard mot sin vilja. Men det finns ocksa exempel frin
patienter med psykisk ohilsa om att de forbises i hilso- och sjukvard som inte ir tvings-
véird. En patient menar i sin anmilan att personalen brustit i sin sekretess. Patienten har
uttryckligen bett om full sekretess, och hilso- och sjukvardspersonalen som virdar patienten
vidtalar trots uttalad sekretess personer vid en annan myndighet om patientens hilsosituation.
Personen ir arg och besviken eftersom sekretess inte foljts. Men det finns ockséa exempel
fran patienter med andra hilsoproblem som gjort anmilningar om brister i sekretess och att
obehdriga personer tagit del av eller list i deras journal.



DEL I1l. ATT TA ETT PATIENT- OCH RATTIGHETSPERSPEKTIV PA
ANMALNINGARNA

I resultaten gar vi nu 6ver i den del dir anmilningarna till patientnimnderna analyserats
utifran ett patient- och minskliga rittighetsperspektiv. Resultaten presenteras i fem teman.
Inledningsvis beskrivs exempel fran hindelser beskrivna i anmilningarna. Direfter foljer
analys och diskussion utifrin ett rittighetsperspektiv samt konsekvenser och konkurrerande
perspektiv. Analysen utgar frin ett patientperspektiv med fokus pd minskliga rittigheter i
praktiken, i situationer dir en anmilan gjorts om klagomal eller synpunkter pa hilso- och
sjukvarden, och hur rittigheterna hir kan forstis eller nyttjas. De fem temana ér:

* Ratten till hilsa och patienters rittigheter vid ohilsa och sjukdom

* Ratten till hilso- och sjukvérd och patienters rittigheter vid akuta tillstind
* Ratten till god och siker hilso- och sjukvard och patienters sikerhet

* Ritten till virdighet och ett bra bemétande

* Hilso- och sjukvirdspersonalens rittigheter

Innan resultaten presenteras vill vi understryka att patienters rittigheter kan forstas utifrin
olika perspektiv. I analysen utgar vi frin de minskliga rittigheterna. Minskliga rittigheter
ar som tidigare beskrivits i Sverige inte alltid fullt ut utkrivbara av enskilda individer. Detta
blir sirskilt tydligt i forhallande till ritten till hilsa och hilso- och sjukvird. Det dr tveksamt
om Sverige fullt ut lever upp till de minskliga rittigheter som hir granskats, eftersom det
inte finns majligheter for patienter att hivda dessa rittigheter juridiskt. Utifran de minskliga
rittigheterna 4r patienter birare av rittigheter, medan hilso- och sjukvard i svensk lagstiftning
ar reglerad sa att hilso- och sjukvard ir en skyldighet for samhiillet.

Tema 1. Ratten till hdlsa och patienters rattigheter vid ohalsa och sjukdom
Att fa hjilp fran hilso- och sjukvarden vid ohilsa och sjukdom kan tyckas vara en sjilvklar
rittighet. Var och en har ritt till forutsictningar for att uppna bista mojliga hilsa, dir till-
gang till hilso- och sjukvard ir viktig. I en optimal situation motsvarar den hilso- och
sjukvird som erbjuds ocksd medborgarnas behov och forvintningar, utifrin ett samhills-
ekonomiskt forsvarbart utbud. Nedan ges exempel for att illustrerar situationer dir detta
kommer ifraga:

l. En nirstdende anmiler att hens forilder fatt en planerad operation instilld vid
tvé olika tillfillen. Bada gingerna har personen i friga varit inlagd pa sjukhus,
genomgatt preoperativa forberedelser och varit fastande, for att direfter fa ga
hem utan genomférd operation. Sedan diagnos for ett halvir sedan har den
dldre personens allmintillstind forsimrats i vintan pa operationen. Den
nirstdende ir arg, ledsen och besviken. Hen kinner sig maktlés och undrar i
anmilan till patientnimnden vilken ritt hen har och vad personen kan stodja

Sig pﬁl (9 8)

1. En patient som flyttat frin ett annat landsting gér en anmilan om att den
psykiatriska dppenvarden har allvarliga brister. Patienten kan varken fa tillging
till likare, behandling, vird eller likarintyg pa den ort dir personen nu bor.
Hen har aldrig tidigare upplevt nigot liknande inom hilso- och sjukvérden
och kinner sig helt utelimnad. Trots att madnaderna gir fir personen ingen
likarkontakt, och inte heller sjukintyg vilket gor att personen star utan
inkomst. Fran hilso- och sjukvirden hinvisas till personalbrist. (38)

M. En forilder gor en anmilan om synpunkter angiende uppfoljning av deras
barn som fotts med klumpfot. Under barnets forsta fem levnadsar foljdes till-
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standet upp av specialister. Direfter har ingen uppféljning skett. Nir barnet
sedan vixer och problem uppstér, ir det langa vintetider och svart ace fa till-
ging till specialistvard. Forildrarna stiller sig fragande till om inte barn med

dessa problem borde f6ljas upp tills de vixt firdigt. (17)

Rattighetsperspektiv

Ritten till hilsa handlar om samhillets ansvar for att alla ska kunna tnjuta bista mojliga
psykiska och fysiska hilsa®, dir samhillet ska kunna tillhandahélla nodvindig hilso- och
sjukvard. Samhillet har ansvar for att utifrin tillgingliga resurser skapa bista mojliga
forutsiteningar for en si bra hilsa som majligt for alla. Det kan till exempel handla om att
hilso- och sjukvard behover utformas med foljsamhet till invanares behov. I ritten till hilsa
beskrivs sirskilt invanares ritt att sjilva ha kontroll och bestimma 6ver sin hilsa och kropp,
och att ta stdllning till nir hjilp eller vird behdvs. Det innebir att enskilda personer ocksa
har ett eget ansvar.

Konsekvenser och konkurrerande perspektiv

Hilsa 4r en viktig resurs for samhillet och for att minniskor ska kunna leva ett bra liv. Hur
ritten till dels hilsa och dels hilso- och sjukvard ska forstas skapar utrymme f6r tolkningar.
Sverige har i och med ESK-konventionen férbundit sig att sikra att tillgodose ritten till
hilsa och sikra att den gradvis forverkligas for alla. Nir det giller ritten till hilsa har Sveri-
ge kommit ldngt i relation till de ligstanivaer som beskrivs i konventionen, men det betyder
inte att det dr acceptabelt att samhillets resurser som stod for allas hilsa forsimras eller
minskas. For att uppfylla ritten till hilsa behover samhillets hilso- och sjukvard granskas.
I exemplen ovan kan en obalans ses mellan behov och vad som finns att tillga i enskilda
situationer, dir patienters hilsa paverkas och blir lidande. Brister i tillgang till hilso- och
sjukvérd innebir inte enbart ett lidande for enskilda patienter utan kan ocksi ifrigasittas
utifran kostnadseffektivitet. I flera anmilningar beskrivs att problem leder till att redan
begrinsade hilso- och sjukvardsresurser belastas ytterligare, vilket leder till 6kade behov
och merkostnader for samhillet. Medborgares ritt till hilsa och hilso- och sjukvird kan
inte tas for givet, utan kriver ett aktivt arbete fér genomforandet av de minskliga rittighe-
terna. Ett omrade dir patienters ritt till hilsa och tillgang till hilso- och sjukvird generellt
kan forbittras dr for langa vintetider, dir patienter kan fa vinta i manader pa vard och be-
handling fér svira smirttillstind med dagligt lidande.

I anmilningarna gar det ocksa att se ett monster dir vissa grupper tycks vara mer utsatta in
andra. En sidan grupp som framtrider tydligt i anmilningarna ir patienter med psykisk
ohilsa. Behoven av hilso- och sjukvird for personer med psykisk ohilsa har 6kat i takt med
att férekomsten av psykisk ohilsa ocksa okar i befolkningen, inte minst bland yngre®. For
dessa patienter finns behov av att ritten till hilsa och hilso- och sjukvard skyddas.

Tema 2. Ratten till halso- och sjukvard och patienters rattigheter vid

akuta tillstand

Det kan tyckas sjilvklart att fa den hilso- och sjukvéird som krivs vid akuta tillstaind och
situationer , men dven hir patalas brister och problem i anmilningarna. Akut sjukvérd be-
drivs pé olika nivéer och inom olika virdverksamheter. Vid ett akut tillstind kan patientens
forsta kontakt med hilso- och sjukvarden vara en vardcentral, en akutmottagning, en am-
bulans eller annan mottagning for vard av akuta uppkomna hilsoproblem. Nedan illustre-
ras exempel pa nir ritten till hilso- och sjukvard kan anses ha brustit i akuta situationer:

83 For rétten till hdlsa hanvisas till ESK-skrift: V. Rétten till halsa (2001) Frivilligorganisationernas fond fér manskliga réttigheter, Stockholm. http:/
www.humanrights.se/wp-content/uploads/2012/02/ESK-skrift.V.Halsa.pdf (hamtad 2016-11-09)

84 Folkhdlsomyndigheten. (2016) Folkhalsan i Sverige 2016. Arlig rapportering. https://www.folkhalsomyndigheten.se/pagefiles/23257/Folkhals-
an-i-Sverige-2016-16005.pdf (Hdmtad 2016-12-06)



l. Vid ett olyckstillbud pé en arbetsplats fir en ung man fritskador i 6gat. Am-
bulanstransport dréjer med upp emot 1,5 timmar, eftersom det vid tillfillec
inte finns ndgon ambulans tillginglig. Polis som ocksa larmats till platsen tar
med sig patienten och méter upp ambulanstransporten pa vigen. Anmilaren
ar missndjd och menar att det inte ar rimligt att behdva vinta mer dn en tim-
ma pé att det ska finnas en ambulanstransport att tillgd under dagtid. Den
intriffade olyckan var av allvarlig karaktir, med risk for bestaende
synnedsittning som foljd. (147)

1. En forilder anmiler att hen nekas tid till sin dotter pa vardcentral. Dottern
har sedan tidigare en shunt inopererad i hjirna, och har nu fatt symptom som
skulle kunna vara en borreliainfektion. De vill f4 en bedémning och
undersdkning av dottern hos likare. De nekas dock tid for likarbesok vid tva
olika virdcentraler. De kontaktar dé en specialistklinik for barn dir de efter
visst besvir fir en tid, och dir borreliainfektion sedan konstateras. (54)

IV. Ett dldre par har tillkallat ambulans sedan mannen ramlat och svimmat av i
deras hem. Mannen har i samband med det slagit i bakhuvudet och kommer
inte sjilv ihdg si mycket frin hindelsen. Men nir ambulanspersonalen ir pa
plats nekas mannen ambulanstransport, och nagon likarkontake tas inte.
Mannen limnas i hemmet, eftersom han av ambulanssjukvardaren anses
paverkad av alkohol, vilket mannen inte 4r. Hans tillstind beror snarare pa
den hjiarnblodning som konstateras flera dagar senare efter att ambulans till-
kallas pa nytt. Mannen har d& svimmat av och far kramper, och hans d
forsimrade allmintillstind kriver intensivvérd till foljd av hjirnblodningen. (83)

Rattighetsperspektiv

Ritten till hilso- och sjukvard ir en del av de minskliga rittigheterna®. Sverige har forbundit
sig till act vidta dtgirder for att forbittra samhillets hilsovard och tillsikra hilso- och sjukvard
for medborgare i hindelse av sjukdom. De minskliga rittigheterna och samhillets lagliga
skyldighet att erbjuda hilso- och sjukvérd stills pé sin spets vid akuta sjukdomstillstind.
Det kan i ovan beskrivna situationer tyckas att brott mot dessa rittigheter foreligger. Trots
behov, uppstar situationer dir enskilda patienter nekas hilso- och sjukvird. Att ta beslut
om vem som ska ha rict till vird ligger i samhillets och hilso- och sjukvardens ansvar. Hir
blir patientens utsatthet pataglig, inte minst i exemplen ovan. Som framgir i exemplen kan
det vara ytterst komplicerat att avgora vem som ska ha ritt till akut vard och medicinsk
bedémning. Hilso- och sjukvarden har inte heller obegrinsat med resurser, och tillgingar
ska fordelas och goras tillgingliga pa bista mojliga sitt. Sammantaget ir patienters rittigheter
nigot av en paradox, trots att det ir en rittighet 4r det svart for enskilda patienter att utkriva
sin rict till det som borde tillhandahéllas av samhillet. I exemplen framgér att det mest
sjalvklara som en ambulanstransport vid en skada inte kan tas for given. Fragor kan stillas
om hur invanares rittigheter kan sikerstillas och var grinserna gar for den hilso- och sjukvard
som samhillet ska erbjuda.

Konsekvenser och konkurrerande perspektiv

Att beddma vem som ska ha tillgang till hilso- och sjukvard ir inte alltid enkelt, vilket
illustreras ovan. Den svenska hilso- och sjukvarden, och inte minst akutsjukvarden, har
genomgdtt stora forindringar under de senaste fyra decennierna. Under samma period har
ocksa befolkningen 6kat och medellivslingden stigit. Samtidigt har de medicinska mojlig-

85 For ratten till hélso- och sjukvard héanvisas till Internationell konvention om ekonomiska, sociala och kulturella réttigheter, artikel 12, http:/
www.manskligarattigheter.se/dynamaster/file_archive/060505/44fctb237283ba3a391609d394755¢60/Konventionen%200m%20ek %20
s0c%200ch%20kult%20r%e4ttigheter.pdf (hdmtad 2016-11-07)
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heterna att behandla olika sjukdomar och skador utvecklats och markant férbittrats®. Det
har ocksa paverkat att de krav och férvintningar som idag finns pé hilso- och sjukvérden
okat. Antalet patienter som soker akut sjukvérd vid landets sjukhus anses ha 6kat markant
under senaste decenniet, fér ar 2015 anges antalet besok pa akutmottagningar i Sverige vara
2,5 miljoner besok®” , medan det f6r ar 2004 var 1,71 miljoner besok®.

Fragan 4r om framtidens behov av akut hilso- och sjukvird kommer fortsitta att 6ka och
hur invénares rittigheter kan sikras. Hur behov ska bedémas och prioriteras 4r en komplex
fraga, vilket kan illustreras ytterligare med exempel frin dagens samhillsdebatt. Aterkom-
mande diskuteras problem, utmaningar och erfarenheter frin bade invanare och hilso- och
sjukvardspersonal om tillging pa vérd vid olika akutvdrdsinrittningar eller virdcentraler.
I samhillsdebatten férekommer kritiska roster frin medicinska experter om sjukvardens
begrinsade resurser, om vilka patienter som ska ha tillgéng till hilso- och sjukvard, och
problem som skapas nir verkligheten inte ir den som 6nskas®. Hilso- och sjukvérd pa ritt
niva och patienter som soker vard vid ritt vardinstans dr ett hdgaktuellt imne, inte minst
da prioriteringar mellan resurser och tillgangar stindigt maste goras. Det vicker frigor om
hur sjukvérden ska organiseras och om det ska ske utifran resurser eller behov, och vilka
rittigheter invanare hir bor ha. Tillgingen pa hilso- och sjukvard utifran befintliga resurser
stills emot patienter ritt att vid sjukdom och ohilsa soka och fa tillging till exempelvis
akutsjukvird. Det handlar dock inte enbart om akut sjukvird, utan hilso- och sjukvérd

i allminhet. Det 4r en ytterst komplex fraga att sikra ritten till hilso- och sjukvard efter
invanares behov. Hir ses behov av att tydliggora och sikerstilla allas rite till hilso- och
sjukvérd, och inte minst ritten att séka akutvird for bedomning och hjilp vid plotsliga
problem. For att dessa rittigheter ska kunna sikras och uppfyllas pé ett indamélsenligt
sitt ses behov av storre tydlighet for samhillets skyldigheter att tillhandahélla hilso- och
sjukvard.

I prioriteringar om vilka patienter som ska ha tilltride och tillging till akut sjukvard maste
ocksa de minskliga rittigheterna vigas in. I exemplen ovan gir det att konstatera att de
berérda personernas minskliga rittigheter krinks. Vi kan utifrin anmilningarna se behov
av att skydda patienters ritt till hilso- och sjukvard, inte minst vid akuta tillstind. Samhillet
har ett ansvar for att sikra att invdnare har tillging till hilso- och sjukvard vid akuta till-
stand, sd att allvarliga tillstind inte riskerar att missas. Hir kan diskuteras om det i dagens
hilso- och sjukvard behovs andra vardformer och om problemen kan métas med organisa-
toriska forindringar, eller vilka dtgirder som krivs for att sikra ritten till hilso- och sjukvérd.

Tema 3. Ratten till god och sdker halso- och sjukvard och patienters sakerhet
Ritten till god och siker hilso- och sjukvird handlar om att hilso- och sjukvard kan erbjudas
pa ett sitt som tillmotesgér patienters medicinska behov samt ér siker och trygg. I anmil-
ningarna finns klagomal om situationer dir patienter kommer till skada eller lider «ill f5ljd
av hilso- och sjukvard, och dir hilso- och sjukvarden brister i kvalitet eller sikerhet. Nagra
situationer framgar av foljande exempel:

l. I en anmilan frin en ildre patient framgar en oro f6r personens hilsa och
planerad vird. Anmilan handlar om att personen inte far svar frin under-
sokningar som genomgitts och inte heller besked om fortsatt vird och behandling,
Personen har flera ginger tagit olika kontakter med hilso- och sjukvarden,

86 Molin R, Johansson L. (2004) Utveckling i svensk halso- och sjukvard — en redovisning av hur sjukvarden anvander sina resurser. Stockholm: SKL.

87 Socialstyrelsen (2015) Vantetider och patientfloden pa akutmottagningar — Rapport december 2015. http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikel-
katalog/Attachments/19990/2015-12-11.pdf (hdmtad 2016-12-15)

88 Safwenberg U. (2008) Akutlakare &r pa frammarsch i Sverige. Lakartidningen 105, 205-206.

89 Se till exempel debattinlagg i Goteborgsposten 2016-08-31 "Lindrigt sjuka har inte pa akuten att géra”, av overlakare Erik Bertholds.



men fir indé inga svar. Anmilan gors nu till patientnimnden f6r hjilp att
reda ut situationen. Franvaron av besked men ocksé kontinuitet och avsaknad
av en kontaktperson ger en osiker situation som skapar oro och otrygghet,
samtidigt som personen ocksd dr nedsatt och trétt av en allvarlig sjukdom. (37)

I. En annan patient anmiler en hindelse med en sarinfektion efter en operation.
Infektionen orsakar smirta och lidande for patienten. Det borjar med tilltagande
smirta frin en nyopererad handled. Patienten misstinker att nigot inte star rict
till och kontaktar virdenheten dir patienten opererats. Patienten blir avvisad
och istillet hinvisad till ett besok planerat flera dagar senare pd en vardcentral.
Vid det besoket konstateras en infektion i operationssaret, flera stygn i saret har
slippt och siret dr 6ppet. Patienten skickas vidare till en akutmottagning dir
behandling sitts in. Lidande och smirta samt ett besok vid akutmottagningen
hade kunnat undvikas om patientens misstankar f6ljts upp direkt vid berord

klinik. (31)

M. En nirstaende till en ildre person som avlidit efter fallskador pé sjukhus gor en
anmilan om det intriffade. Den nirstdende menar att en riskbedomning borde
gjorts innan skadan skedde, s att den hade kunnat férhindras. Den éldre personen
behandlades ocksd med likemedlet Waran, ett blodfértunnande likemedel,
som bidrar till att patienten senare avlider av skadorna som ddrogs i fallet.
Behandling med det aktuella likemedlet innebir alltid en blédningsrisk, och
utgor darfor ett observandum som ska beaktas vid all vird och behandling. (131)

Rattighetsperspektiv

Ytterst dr hilso- och sjukvirdens mal att tillse patienters behov av en god, siker och trygg
hilso- och sjukvard. Det handlar om att den hilso- och sjukvard som erbjuds ska vara av
god kvalitet, samt skapa trygghet for patienten. I HSL beskrivs skyldigheter f6r samhillet
att bedriva hilso- och sjukvird som ir av god kvalité, som frimjar patienters behov av
trygghet, kontinuitet och sikerhet. Detta ir i linje med ritten till hilsa’ dér forutom ritten
till hilsa och hilso- och sjukvard, ocksé beskrivs att hilso- och sjukvirden ska vara av god
kvalitet och bygga pé vetenskaplig grund samt vara medicinske siker. Patienters sikerhet
ska vara i fokus, och malet 4r att inga patienter ska utsittas for onddiga risker eller komma
till skada. Nir s& andé sker dr det viktigt att ldra fran dessa situationer, for att kunna skapa
bista mojliga forutsiteningar for en god och siker hilso- och sjukvard. Utifran ett rittighets-
perspektiv ska samhillet tillhandahalla en siker hilso- och sjukvard, dir trygghet virnas.

Konsekvenser och konkurrerande perspektiv

Innehéllet i anmilningarna visar att ritten till en god och siker hilso- och sjukvard inte kan
tas for givet, utan dr en rittighet som behéver skyddas. Anmilningar till patientnimnderna
kan ge signaler om och anvindas f6r att utvirdera hur minskliga rittigheter uppfylls och
respekteras. Inom hilso- och sjukvérden ir patienters sikerhet och vird av god kvalité centralt.
Patienter ska ocksd kunna kinna sig trygga med den vard som erhills. Nir ansvaret for
patienters hilsotillstand 4r otydligt skapas en otrygghet och patienters utsatthet forstirks.
Att veta vad som giller och vilka rittigheter patienter har kan skapa en tydlighet i méten
med hilso- och sjukvarden. Dagens allt mer specialiserade hilso- och sjukvird med olika
verksamheter f6r olika behov kan leda till otydlighet i ansvar och skyldigheter, och brister

i vardkedjan. Hir fyller patientnimnderna en viktig funktion i att hjilpa patienter inom
hilso- och sjukvarden, och kan bidra till att skydda patienters och nirstaendes trygghet
och sikerhet i vardkedjan. Ytterligare sitt att oka patienters trygghet kan vara att forbittra

90 Office of the high commissioner for human rights. General comment nr 14: The Right to the Highest Attainable Standard of Health (Art. 12)
http://www.ohchr.org/Documents/Issues/Women/WRGS/Health/GC14.pdf (hdmtad 2016-11-07)
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kontinuitet och tydlighet inom hilso- och sjukvirden, exempelvis i form av kontaktpersoner
med sirskilt ansvar for kommunikation och stod till patienter vid frigor eller problem.

For att hilso- och sjukvarden ska vara av god kvalité behéver patienters ritt till en siker
hilso- och sjukvard sikerstillas. Patientsidkerhet har allt mer kommit att handla om olika
system for forbittrings- och kvalitetsarbete. Siker hilso- och sjukvard ir inte enbart en
fraga om kvalitetssystem eller tillgingliga resurser, utan handlar ocksa om hur verksam-
heter inom olika organisationer bedrivs, och hur de samarbetar. Forutsittningar for god
och siker vérd frimjas i organisationer dir det finns en medvetenhet och ett intresse for att
lira fran misstag, och att fel inte enbart betraktas som ett resultat av enskilda medarbetares
brister utan ocksé kan siga nagot om eventuella svagheter inom en organisation. Patient-
sikerhetsforskaren Reason” betonar vikten av att soka efter underliggande omstindigheter
”latent conditions” och att aktivt arbeta med dessa for att lira fran odnskade hindelser.
Parallellt med olika system for kvalitets- och forbéttringsarbete behover risk- och hindelse-
analyser kompletteras med synpunkter och klagomal fran patienter. Ett sitt att sikerstilla
detta skulle kunna vara att anmilningarna till patientnimnderna regelbundet sammanstills
och utgér grunden for ett systematiskt kvalitetsutvecklingsarbete.

Tema 4. Ratten till vardighet och ett bra bemédtande

I patienters méte med hilso- och sjukvirden ir kommunikation och beméstande viktigt.
Kommunikationen innefattar bide den verbala kommunikationen, som formedlas med
ord och den icke verbala kommunikationen som uttrycks i kroppssprak och mimik. I inter-
aktionen mellan hilso- och sjukvardspersonal och patienter skapas och férmedlas virdighet
och respeket, dir patienters utsatthet blir tydlig samtidigt som frihet och virdighet kan sittas
pa spel. Nedan ges nagra exempel frin anmilningarna.

I.  En patient gor en anmilan med klagomal pi en likarens bemé6tande. Patienten har
face byta fran en tidigare likare, och upplever att kontakten med nuvarande likare
inte fungerar, vilket fir patienten att kinna sig hjilplds och frustrerad. Den nya
likaren dr ostrukturerad i sitt arbete och upplevs av patienten som nonchalant.
Likaren dr exempelvis inte forberedd, har inte ldst i patientens journal, lyssnar inte
till patientens upplevelser, ringer inte upp patienten vid avtalade tider och fullféljer
inte lakarintyg till patienten. Ett brev har limnats av patienten till ansvarig chef pa
véirdcentralen och till patientnimnden. Bade vardcentralens chef och likaren har
da kontaktat patienten. Samtalet med likaren beskrivs som obekvimt, och likaren
har en “vildigt irriterad ton”. Likaren vill inte heller diskutera patientens synpunkter.
Aven om patienten efter det inte ir ndjd, viljer hen att inte ga vidare, eftersom personen
enbart tror sig missgynnas av att klaga. (47)

II.  En patient anmiler brott mot sekretess. Patienten ir sjukskriven, och personens
journal behdver limnas ut till Forsikringskassan. Men négot blir fel, hela patientens
journal och inte enbart de vérdtillfillen som ir aktuella f6r sjukskrivning limnas
ut. Patienten kinner sig krinkt eftersom information som hen inte vill att andra
ska ha tillging till har limnats ut. (46)

II.  En ildre kvinna gér en anmiilan efter besck pa en akutmottagning. Kvinnan sker
for magsmirtor. Kvinnan beskriver sig sjilv medtagen och smirtpaverkad. Hon ir
orolig for sitt tillstind, men upplever att det nonchaleras. Under besoket behover
hon ocksa hjilp till och frin toaletten, men ingen kommer nir hon ringer om
hjilp. Flera exempel beskrivs om hur hon upplever sig forbisedd och att personalen
inte bryr sig. (14)

91 Reason J. (2004) Beyond the organisational accident: the need for “error wisdom” on the frontline. Quality and Safety in Health Care, 13 (Suppl.
2), 28-33.



Rattighetsperspektiv

I de minskliga rittigheterna ingar allas lika virde och virdighet, vilket ocksé ir viktigt
inom all hilso- och sjukvard. Virdighet och respekt betonas i savial HSL som patientlagen, dir
hilso- och sjukvarden ska bedrivas med respekt for alla minniskors lika virde och virdighet.
De innebir ocksa att hilso- och sjukvirden ska vara icke-diskriminerande. Minskliga rittig-
heter och svensk lagstiftning 4r utformad fr att skydda allas lika virde, samt frihet och sjilv-
bestimmande for patienter. I detta ingdr dven att patienter ska informeras och samtycka till
vérd och behandling, och att patienter ska ges mojlighet till delaktighet och medbestimmande.

Konsekvenser och konkurrerande perspektiv

Exemplen ovan visar att patienters virde och virdighet inte alltid uppmirksammas eller
respekteras. Hilso- och sjukvarden har ett ansvar och skyldigheter att virna om allas lika
virde och individers virdighet. I moten med hilso- och sjukvérden har patienter en utsatthet.
Hur denna hanteras kan antingen 6ka eller minska denna utsatthet. Hilso- och sjukvirds-
personal har ocksi kunskaper och makt som gor att patienten redan i utgingsliget har ett
underlige. For att skydda och respektera patienters virdighet och ritt till ett bra bemétande
har hilso- och sjukvarden skyldigheter att striva efter att minimera patienters utsatthet. Hir
behovs strategier for att arbete med attityder och forhallningssitt, dir patienters virdighet
starks och sikras. Det ir viktigt att belysa maktforhallanden for att dessa inte ska missbrukas
pa bekostnad av patienters rittigheter, och att se manniskan bakom patienten och f6rsta
den utsatta position hen befinner sig i. De minskliga rittigheterna stiller krav pa skyldig-
hetsbiraren, i det hir fallet hilso- och sjukvardspersonalen, att si laingt som mojligt skapa
jaimlika forutsittningar for alla. Detta kriver speciella dtgirder och satsningar for att béttre
tillgodose rittigheter f6r mianniskor som befinner sig i mer utsatta positioner.

Tema 5. Halso- och sjukvardspersonalens rattigheter

I tidigare avsnitt har vi analyserat patienters rictigheter utifrén brister i hilso- och sjuk-
vardens skyldigheter och ansvar gentemot patienten. Vi ligger hir till annu en aspekt, och
stiller fragor om vilka rittigheter som hilso- och sjukvirdspersonal har och vad patienter
inte kan kriva. Det vicker fragor om hur situationer kan forstds dir patienterna brister i
respekten for hilso- och sjukvirdspersonal. Nedan ges ndgra exempel pa nir patienters be-
motande brister i moten med hilso- och sjukvarden, eller patienter uttalar sig krinkande

och foraktfullt om hilso- och sjukvarden.

I.  Enavanmilningarna handlar om en patient med psykisk ohilsa som klart uttrycke
att full sekretess onskas. Under vardtiden inser patienten att personalen brutit mot
patientens uttryckta sekretesskrav genom att kontakta en myndighet om patientens
pagaende hilso- och sjukvard. Patienten 4r arg och besviken. I samtal med vérd-
personalen berittar patienten att hen till slut blir rasande nir personalen inte inser
att de gjort fel, "Jag tar singbordet och kastar det in i viggen och nistan skriker:
Men fattar du inte?”. (80)

II.  Tanmilningarna férekommer upprorda kinslor dir anmalare 4r allt frin upprérda
till mycket arga. I flera sidana anmailningar férekommer krinkande eller forakefulla
uttalanden, dir patienter eller nirstdende kan vara upprorda 6ver att inte fa hjilp eller
over hur hilso- och sjukvarden fungerar. Exempel kan himtas fran en nirstiende
som kontaktat hilso- och sjukvarden angiende brister i vdrden, och personen har
dven kontaktat berérda politiker for att fa till en férindring, och skriver: ”Jag har
dven varit i kontakt med véra ryggradslosa politiker”. Exempel férekommer med
foraktfulla eller krinkande uttalanden, men ocksd mer eller mindre otydliga

sidana, som till exempel: "Hoppas ni kan sova om natten”.
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Rattighetsperspektiv

De minskliga rittigheterna anger styrande virden som behover respekteras av samhillet och
invanare, ocksa patienter. Patientens rittigheter innebir att hilso- och sjukvirdspersonalen

dr birare av skyldigheter. Men samtidigt har patienter inte ritt att stilla krav som ar diskri-
minerande, eftersom hilso- och sjukvérdspersonal trots deras skyldigheter ocksa har ritt att
inte bli diskriminerade. Ingen person har ritt att krinka nigon annan, varken patienter eller
hilso- och sjukvérdspersonale. Samtidigt finns det hos arbetsgivaren ett ansvar for att skydda

medarbetare och deras arbetsmiljo.

Konsekvenser och konkurrerande perspektiv

I motet med varden har patienter inte skyldigheter pa samma sitt som hilso- och sjukvirds-
personal. Det férekommer ibland situationer dir hilso- och sjukvirdspersonal blir utsatta for
krinkningar av patienter eller deras nirstiende. Arbetsgivaren bir ansvar och har skyldigheter
gentemot arbetstagare, dir milet 4r att ingen ska behova utsittas for krinkande behandling
i arbetet. Detta kan leda till att arbetsgivaren ibland hamnar i svira dilemman dir en patient
som riskerar att krinka medarbetarna ind4 har rice till hilso- och sjukvérd. Patienter som
till exempel 4r valdsamma eller verbalt krinker hilso- och sjukvirdspersonal kan enligt svensk
lagstiftning lagforas, men har fortfarande ritt till en god vird av hog kvalitet. De minskliga
rittigheterna syftar till att skydda invanare och begrinsa statens makt 6ver enskilda individer,
och beskriver rittigheter utifran skyldigheter en stat har gentemot individen, och anger inte
skyldigheter f6r enskilda invinare. Detta frintar sa klart inte individernas deras ansvar att
folja lagen.



DEL IV. ETT NORMKRITISKT OCH INTERSEKTIONELLT PERSPEKTIV

I anmilningarna till patientnimnderna framkommer nagra grupper som mer utsatt in andra
utifrdn ett normkritiskt och intersektionellt perspektiv i méten med hilso- och sjukvarden.
Hir presenteras dessa grupper, vilka ocksd diskuteras utifran normer, intersektionalitet samt
den utsatthet och de maktaspekter som framtrider i anmilningarna. De patientgrupper
som hir analyserats handlar om:

* Att inte passa in i systemet
* Att vara patient med psykisk ohilsa

* Att vara barn med psykisk ohilsa och neuropsykiatriska problem

Att bli sirbehandlad pi grund av dlder

* Att ha en funktionsnedsittning

Att inte passa in i systemet

I analysen framtrider en grupp av patienter som tycks tillhora “fel” typ av patienter. Det
finns alltsd patienter som forefaller mer svira 4n andra att passa in i hilso- och sjukvirdens
organisation. De foljer inte ett traditionellt sjukdomsménster pa sa sitt att de har tydliga
symptom som leder fram till en diagnos, som sedan ligger till grund for vird och behandling.
Hir finns bade patienter med en diagnos eller patienter som saknar en diagnos. Det finns
patienter som har en diagnos men dir det inte finns ndgon vird och behandling att erbjuda
patienten. Det kan handla om langvariga tillstaind som orsakar stort lidande for patienter
och begrinsar deras dagliga liv, men dir de medicinska kunskaperna tycks begrinsade vad
giller orsaker eller behandlingsalternativ. Exempelvis finns patienter med ospecifika smirt-
tillstand eller problem att rora sig. Andra exempel kan handla om ovanliga tillstind eller
tillstind med diffusa och svartolkade symptom. Utredningar kan ha pagatt eller pigd, men
att grund saknas for specifik diagnos eller vedertagen behandling.

Patienter inom denna grupp framtrider som sirbara och utsatta genom att de upplever att
det 4r svirt att bli tagen pé allvar och att ingen vill lyssna. Fér flera saknas en fast vardkontakt
och kontinuitet. Vanligt 4r att patienten skickas runt mellan olika virdenheter utan att
nagon tar ansvar for patientens samlade bild. Flera av dessa skulle mycket vil kunna vara
patienter dir det inte finns nigon behandling eller vard att erbjuda. Men dven om det
skulle vara sd, dr det inte nagot som hilso- och sjukvarden varit tydliga med till patienterna.
Dessa patienter kan 4nda behéva stéd och uppféljning fran hilso- och sjukvarden, inte
minst for att anpassa sig till ett liv med symtom som inte gar att behandla. I anmilningarna
beskrivs upplevelser av uppgivenhet, att patienter kinner sig ignorerade eller forbisedda i
strdvan efter att fa hjilp med behov och problem.

Att vara patient med psykisk ohalsa

Ett flertal anmailningar berér ocksé patienter med psykisk ohilsa. Denna grupp av patienter
framtrider ocksa som sirbara och utlimnade. I likhet med tidigare beskriven grupp, det
vill siga under rubriken att inte passa in i systemet, upplever sig patienter med psykisk
ohilsa ocksa forbisedda och att hilso- och sjukvirdspersonal inte lyssnar till deras behov och
situation nir de soker hjilp. Exempelvis finns anmilningar som handlar om att det 4r svart
att fa hjilp eller att det saknas hilso- och sjukvardspersonal inom den psykiatriska varden.

Inom gruppen med psykisk ohilsa beskrivs ocksé situationer dir makt och dominans fram-
trider i moten mellan patienter och hilso- och sjukvarden. I anmilningarna beskrivs hur
véardpersonal ibland 4r nonchalanta och inte lyssnar till patienten. Det finns dven beskriv-
ningar av situationer dir hilso- och sjukvardspersonal ir otrevliga och aggressiva, och till
och med upplevs skilla pa patienter utan att patienten kan se ndgon anledning till det.
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Kommunikationen och relationen till den som utfor hilso- och sjukvird framtrider som
betydelsefull. Nir problem uppstéir skapar det ytterligare lidande for patienten. Hér fram-
trider maktaspekter dir patienter med psykisk ohilsa ar tydligt underordnade, och vérd-
personalen 6verordnad.

P34 olika sitt framkommer patienters upplevelser av underlige och utsatthet. Ett exempel
kan himtas frin en patient med smirtproblem som beskriver att hen genomgétt ett drog-
test utan att fd information om detta. I anmilan beskrivs att personen inte har nigon miss-
bruksproblematik sedan tidigare, och upplever sig krinkt och misstinkliggjord. Fragor
vicks om liknande hade hint om det varit en patient med exempelvis ett benbrott. Oavsett
patientens tillstind eller diagnos ska patienten vara s informerad och delaktig i sin hilso-
och sjukvird som mojligt. Nir hilso- och sjukvirdspersonal anvinder sitt verlige som i
exemplet kan det for patienter vara svart att ifrdgasitta, stilla fragor eller komma med krav.
Nir denna maktordning missbrukas blir hilso- och sjukvérdspersonalens 6verlige 6ver
patienten dnnu starkare, och patienter beskriver upplevelser av att kinna sig krinkta nir
overtaget missbrukas.

Att vara barn med psykisk ohdlsa och neuropsykiatriska problem

Bland patienter med psykisk ohilsa finns ocksé barn som soker vard for psykisk ohilsa och
neuropsykiatriska problem. Barnens forildrar beskriver i anmilningarna problem med till-
ging till hilso- och sjukvard for deras barn och att det 4r svart att fa vard och behandling.
I anmilningarna finns barn som behover hjilp med dngest eller somnproblematik, och som
inte klarar av sitt dagliga liv eller skolgang. Vid kontakter med barnpsykiatrin méts de av
langa vintetider f6r likarkontake eller likarbeddmning. Det kan ocksi handla om att psykolog-
kontakt saknas eller att samverkan och samordning inte fungerar. Trots upprepade kontakter
eller fordldrar som kidmpar for att deras barn ska fa hjilp beskrivs problem med att fa till-
ging till hilso- och sjukvard. De minskliga rittigheterna och allas lika virde giller ocksd
barn. Precis som vuxna har barn samma ritt till bista méjliga hilsa och tillgang till hilso-
och sjukvird vid sjukdom. En investering i barns hilsa, sdvil fysiskt som psykiskt, minskar
risken for personligt lidande, bade i barndomen och i ett livsperspektiv. Barn far inte sirbe-
handlas eller diskrimineras for att de 4r barn, och dven barns rittigheter behover sikras.

Att bli sarbehandlad pa grund av alder

I anmilningarna framtrider ocksa att dlder kan bidra till sirbehandling. Hir tycks bade
dldre och yngre vuxna personers hilso- och sjukvard kunna paverkas av patientens alder,
men pi olika sitt. For dldre personers beskrivs dterkommande problem med bemétande och
anmilarna beskriver nonchalans i méten med hilso- och sjukvirdspersonal. Det kan handla
om att inte betraktas som viktig, om att inte fa hjilp eller att det inte finns nagon som ser
eller fragar efter den ildre personens behov, vilket kan upplevas krinkande.

”Far starka misstankar om att en 70-arig kvinna inte prioriteras. Det kindes mycket

krinkande att inte ens fi torra klider.” (14)

Men iven det omvinda beskrivs, det vill sdga att ocksa yngre vuxna kan uppleva sig behandlade
som avvikande pd sa sitt att de inte forvintas vara sjuka eller lida av allvarliga problem trots
att de soker hilso- och sjukvird. I anmilningarna beskrivs exempel dir yngre vuxna upplever
att deras symptom eller tillstand inte tas pa allvar och att sjukdomar missas. Ett exempel
kan illustrera en situation dir ett allvarligt tillstind missas. En ung kvinna s6ker akut for
smirtor och tryck 6ver brostet samt andfidddhet vid en virdcentral men situationen bedoms
som ofarlig och patienten skickas hem. Efter inradan frin bekanta uppséker kvinnan akut-
mottagning tvéd veckor senare och en pneumothorax konstateras. Patientens lungor har
kollapsat och patienten véirdas ett flertal dagar inneliggande pa sjukhus.



Det finns alltsd anledning att anta att forestillningar om dlder har betydelse i métet med
véirden. I moten mellan patienter och hilso- och sjukvardspersonal beskriver patienter upp-
levelser av att de behandlas eller mots pa ett visst sitt beroende av deras dlder, men att det
kan vara skillnader mellan personer som ir dldre eller yngre. Sirbehandling relaterat till
alder upplevs ocksa som krinkande. Ett generellt ménster i anmilningarna tycks vara att
dldre patienter kan ha svarare att kriva sin ritt i moten med hilso- och sjukvéirden, medan
yngre patienter tycks ha mer fragor eller inte kdnner till sina rictigheter och frigar patient-
nimnden om rid.

Att ha en funktionsnedsattning

Anmilningarna fran patienter med en funktionsnedsittning ir fa till antalet, men i dessa
framkommer en sirskild sirbarhet utifrin personernas behov och hilsa. I anmilningarna finns
exempelvis personer med en fysisk funktionsnedsittning som behdver hjilp eller méjligheter
till specifika triningsméjligheter for att bibehalla fysiska funktioner, och personer med
hérselnedsittningar som behover tolk. Oavsett funktionsnedsittning finns behov som kan
innebira en utsatthet for personernas hilsa och deras dagliga liv, dir hinsyn eller dtgirder
behovs for att personerna ska kunna ta del av sina réttigheter. Att inte fa den hjilp som behévs
kan leda till upplevelser av utanférskap och diskriminering, som i féljande exempel:

”Jag kdnner mig diskriminerad och frantagen majligheten att vara delaktig i samhillet.”(9)

Personer med en funktionsnedsittning ska ha samma majligheter som andra. Alla har samma
ritt att vara delaktiga i samhillet och att ta dela av sina minskliga rittigheter, liksom ritten
till hilsa och ritten att inte diskrimineras®?.

Ett normkritiskt perspektiv pa halso- och sjukvarden

Inom dagens hilso- och sjukvirden dominerar ett biomedicinskt och sjukdomsorienterat
synsitt. Den medicinska kunskapstraditionen har de senaste decennierna gjort stora fram-
steg”. I takt med denna utveckling har sjukvéirden blivit allt mer hogteknologisk och
specialiserad. Dessa framsteg har gjort att allt fler sjukdomar kan forebyggas, behandlas
eller botas, vilket gett stora hilsovinster f6r mdnga minniskor. Det handlar om att vard och
behandling tar sin utgdngspunkt i sjukdomsmekanismer och kroppen som biologisk och
fysisk, med grund i en naturvetenskaplig kunskapstradition som studerar hur organsystem
och biologiska eller fysiologiska monster eller avvikelser kan forstds och behandlas™. Hilso-
och sjukvérden ir organiserad och uppbyggd kring denna kunskapstradition, dir exempelvis
olika verksamheter och kliniker vid sjukhus dr organiserade utifrin specialistomridden
siasom hjirtmedicin, lungmedicin, psykiatri och s vidare. Vird- och behandling utgér frin
ett medicinskt perspektiv och vad som for olika diagnoser visat sig vara mest effektiv vid
studier pa olika patientpopulationer. Det som ir vetenskapligt bevisat ska sedan appliceras i
moten med enskilda patienter. I kampen mot sjukdom har kroppen blivit ett fysiskt mitbart
objekt, och det har blivit allt svarare att ha kvar en helhetssyn.

Det biomedicinska perspektivet ar mer 4n bara en kunskapstradition, utan utgér ocksa en
norm inom hilso- och sjukvarden som i anmilningarna framtrider som problematisk for
de patienter eller grupper av patienter som inte faller inom ramen fér denna forklarings-
modell. Det kan f6rstds utifran Karin Johannisson® idéhistoriska analyser dir sjukdom

92 Internationell konvention om ekonomiska, sociala och kulturella réattigheter, http://www.manskligarattigheter.se/dynamaster/file_archive/060505/44fc-
b237283ba3a391609d394755c60/Konventionen%200m%20ek%20s0c%200ch%20kult%20r%e4ttigheter.pdf (hdmtad 2016-11-07)

93 Molin R, Johansson L. (2004) Utveckling i svensk halso- och sjukvard — en redovisning av hur sjukvarden anvander sina resurser. Stockholm: SKL.

94 Se exempelvis Toombs K. (1995). Chronic illness and the goals of medicine. Second Opinion 21:11-19, Stolt C-M, Dahlberg K. (1998). Relationen
mellan kropp och sjal. Ett medicinhistoriskt och fenomenologiskt perspektiv. Svensk Medicinhistorisk Tidskrift, 2(1) 165-188, Dahlberg K, Seger-
sten K. (2010) Halsa och vardande: i teori och praxis. Stockholm: Natur och Kultur.

95 Johanisson K. (2006) Hur skapas en diagnos? Ett historiskt perspektiv. | Hallerstedt G (red) Diagnosens makt. Om kunskap, pengar och lidande.
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beskrivs som nigot som finns f6rst nir mianniskor dr 6verens om det och nir en sjukdom kan
uppfattas och namnges. En sjukdom blir da mer dn enbart en diagnos eller benimning pa
ett fysiologiskt tillstind, utan paverkar ocksd minniskors identitet och sociala roll i samhillet.
Sjukdom och diagnos péaverkar relationer mellan minniskor, som till exempel relationer och
moten mellan en likare och en patient, eller mellan individer och samhaillsinstitutioner. Folj-
aktligen kan alltsd exempelvis férhillandet mellan en patient och ett sjukhus, eller en arbets-
tagare och Forsikringskassan paverkas av om eller vilken diagnos som finns. Att diagnosen
paverkar sdvil bemétande som vird och behandling har bland annat beskrivits i en studie av
langtidssjukskrivnas upplevelser. De som hade en tydlig biomedicinsk diagnos av ett avgrinsat
och atgirdbart problem beskrev ett bittre omhindertagande dn de som var sjukskrivna for
oklara, mingfacetterade eller psykiatriska problem’. P4 sd sitt dr sjukdomar och diagnoser
inte enbart medicinska benimningar, utan nigot som péaverkar minniskor och samhillet.
Diagnoser innebir en form av makt, och for patienter en bekriftelse som ocksé kan ge tilleride
och tillgang till hilso- och sjukvird. Det omvinda beskrivs av patienter i anmilningarna,
att nir diagnos saknas eller sjukdomstillstand 4r diffusa och inte faller inom sjukdomsnormen
skapas en osikerhet hos alla inblandade, och en otydlighet. Nir det inte finns en tydlig
diagnos kan det for patienter vara svért att hivda behov och att kunna ta del av sina rittig-
heter, oavsett vad patienten lider av. Johannisson’” beskriver vidare att diagnoser fungerar
som en orsaksforklaring, som styr prognos och behandling. Men diagnoser beskrivs dven
vara politiska, och med det menar hon att hég rapportering kring enskilda diagnoser kan
vicka engagemang och skapa handlingsplaner, som for exempelvis AIDS. Diagnoser fungerar
som normer for vad som ir friskt och sjukt, eller normalt och avvikande, och kan ocksa std
for olika virden och status, beroende pé en sjukdoms art, men ocksa vilka patienter som ir
birare av sjukdomen. Detta kan bli problematiskt i ett nniskorittsperspektiv dir alla har
lika virde och rittigheter. S dven om diagnoser forst och frimst syftar till att forstd och
forhalla sig till sjukdom, samt fungera som utgangspunkt for vird och behandling, ir sjuk-
domar ocksa sociala konstruktioner som ir birare av normer och virderingar, det vill siga
sociala och kulturella koder, av betydelse ocksa inom hilso- och sjukvarden.

Vad ir det di f6r mening att hir vara kritisk mot den starkt biomedicinska normen inom
hilso- och sjukvarden? Ett av de viktigaste argumenten f6r att kritiskt granska radande
normer och kunskapstraditioner ir att det framkommit att hilso- och sjukvarden brister i
formagan att utgd fran en helhetssyn pé patienten. I denna rapport ser vi behov av att hilso-
och sjukvard utgér frin en helhetssyn, for att bli mer personcentrerad. Det 4r ocksd en av
de slutsatser som dras i en rapport om patientcentrering frin Myndigheten f6r vardanalys®,
om att den svenska hilso- och sjukvérden brister i att méta patienters individuella behov,
virderingar och preferenser. Ett normkritiskt perspektiv syftar inte till att nedvirdera medicinens
betydelse och dess framsteg, utan att fora ett kritiskt resonemang 6ver hur brister kan forstds
och forbittras. Den medicinska kunskapens utveckling har forbittrat hilso- och sjukvardens
méjligheter att behandla sjukdomar och ridda liv, men detta perspektiv beh6ver kompletteras
med vardvetenskapliga kunskaper i sdvil hilso- och sjukvérdens organisation som méoten
med patienter for att ocksa skapa en bittre och mer personcentrerad hilso- och sjukvard.

I anmilningarna till patientnimnderna framkommer behov av vard som méter patienters
erfarenheter och problem, sivil biologiska som existentiella, oavsett symtom eller diagnos.
Hilso- och sjukvarden behdver ta ansvar for att stodja och bistd minniskor i deras hilso-

(ss.29-41)Goteborg, Daidalos.
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processer, for att inte forsvéra dessa eller orsaka onodigt lidande. For att stilla ritt diagnos
och kunna erbjuda effektiva och bra behandlingsmetoder dr det biomedicinska perspektivet
virdefullt, samtidigt som det inte far innebira att de patienter som detta inte kan appliceras
pé eller dir kunskaper for nirvarande saknas asidositts eller negligeras. Vi menar att det

for att hilso- och sjukvarden ska tillgodose de minskliga rittigheterna finns behov av att
komplettera den biomedicinska kunskapstraditionen med humanvetenskapliga perspektiv, dir
patienten mots som en person och inte ett objekt eller en diagnos. P4 liknande sitt beskriver
Andersson att nir medicinska behov blir styrande for patienter inom akutsjukvérden i en
allt for medicinsk och resultatdriven hilso- och sjukvard kan det utgéra ett hinder for hel-
hetssyn och en mer patientcentrerad vard®.

Intersektionella perspektiv, maktaspekter och utsatthet inom halso- och
sjukvard

De minskliga rittigheterna stéller krav pa att hilso- och sjukvirden utgar frin allas lika virde
och rittigheter. I resultaten framkommer dock att vissa grupper av patienter upplever att de
inte far sina rittigheter tillgodosedda pd samma sitt som andra eller att de i méten med hilso-
och sjukvard sirbehandlas eller diskrimineras. De ménster som framkommer i denna rapport
har hir lyfts fram for att visa pd omraden och grupper av patienter dir risk foreligger for
ojimlikheter och diskriminering, det vill siga brott mot de minskliga rittigheterna.
Framkommer gor patienters utsatthet, men ocksi maktordningar dir denna utsatthet kan
forstirkas ytterligare, och att det kan vara svart for patienter att utkriva och nyttja sina
rittigheter. Maktforhallanden, normer och férvintningar 4r nagra av de aspekter som hir ir
betydelsefulla och piverkar moten mellan patienter och hilso- och sjukvardspersonal. Den
medicinska norm som starkt priglar hilso- och sjukvard har betydelse for bide patienters
forvintningar pa vard och behandling, och hilso- och sjukvérdspersonalens agerande.

Hilso- och sjukvardspersonal har makt och kunskaper i méten med patienter. Denna makt
ir inte enbart negativ, utan kan i grunden f6rstas som positiv. Makt och kunskaper behéver
anvindas pi ett medvetet och konstruktivt sitt, vilket 4r en viktig grund for professionell
hilso- och sjukvard. Resultaten visar pa behov av att hilso- och sjukvirdspersonal ir tydliga
med vad som dr majligt eller inte att lindra, bota eller behandla, och att det kan finnas
grinser for de medicinska kunskaperna. Det handlar om att stédja och stirka patienters
delaktighet och medbestimmande, men éven att stddja en eventuell anpassning till kvarstaende
symtom eller funktionsnedsittning. Aven Myndigheten for vardanalys framhaller att
patienter behover goras mer delaktiga, vilket annars kan leda till simre vérdresultat och
onddiga kostnader'®. I myndighetens rapport beskrivs att svensk hilso- och sjukvérd brister
i att halla patienter vilinformerade och att behov finns av att stirka patienters delaktighet

i hilso- och sjukvarden. Pi liknande sitt framkommer det dven i resultatet i foreliggande
forskningsrapport tydliga behov av en mer personcentrerad hilso- och sjukvard, dir hilso-
och sjukvard genomférs i samverkan med patienter och dir de 4r delaktiga. Hir blir det
ocksa viktigt att hilso- och sjukvérdspersonal har de kommunikativa férmégor som krivs
for att mora olika personers behov och problem, att stodja och stirka patienters hilsa, samt
kunna kommunicera och samordna hilso- och sjukvarden pi ett sitt som skapar en vil
fungerande vardkedja och involverar patienten som medbestimmande och delaktig. Detta
ar sannolikt dnnu viktigare i moten med sirskilt utsatta och srbara individer. Krav stills
pa hilso- och sjukvardspersonal om professionell kompetens med kunskaper och férmagor
samt pé organisationen for att skapa en mer personcentrerad hilso- och sjukvérd.

99 Andersson H. (2014) Medikaliserat och resultatstyrt vardarbete pa akutmottagning — en studie med utgangspunkt i medarbetares och chefers
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Diskussion och slutsatser

Har foljer en diskussion utifran de resultat och slutsatser som vi har dragit i rapporten. Férst
diskuteras hur de manskliga rattigheterna kan framjas och uppfyllas pa ett battre satt inom halso-
och sjukvarden. Sedan diskuteras patientnamndernas roll och funktion, vikten av att ha ett tydligt
patientperspektiv och hur kommunikation och bemétande mellan patienter och sjukvardspersonal
kan utvecklas. Avslutningsvis presenteras nagra sammanfattande slutsatser.

MANSKLIGA RATTIGHETERS BETYDELSE INOM HALSO- OCH SJUKVARDEN

I resultaten framkommer hindelser beskrivna i anmilningar dir patienters rittigheter brister
i moten med hilso- och sjukvirden inom Vistra Gétaland. I anmilningarna beskrivs ocksa
upplevelser dir kvalitet, trygghet och patientsikerhet saknas. Att vara patient innebir en
utsatthet dir det kan vara svart att utkréva rittigheter, trots hilso- och sjukvardens skyldig-
heter och ansvar gentemot patienten. De minskliga rittigheterna fyller en viktig funktion
inom hilso- och sjukvirden och anger styrande virden viktiga att respektera och skydda.
Men rittigheterna riskera samtidigt att forlora sitt virde om de ir allt for otydliga och svéra
att utkriva. For act sikerstilla de minskliga rittigheterna stills krav pa samhillets forméga
att tillhandahalla hilso- och sjukvard efter invanares behov och med ett tydligt ansvar for
allas ric till hilsa. Denna forskningsrapport aterger hiindelser inom hilso- och sjukvarden
fran situationer dir de minskliga rittigheterna dventyras. Rapporten bidrar med kunskaper
om nyttjandet av de minskliga rittigheterna i praktiken dér problem for enskilda patienter
och vissa grupper av patienter visar sig. Vi kan se behov av mer forskning inom omréadet.
Samtidigt kan vi konstatera att de minskliga rittigheterna ir otydliga utifran ett patient-
perspektiv pa svensk hilso- och sjukvird. Denna otydlighet forstirks av den vaga juridiska
stillning patienter har. Var grinserna gir f6r den hilso- och sjukvard som samhillet ska
erbjuda ir alltfor otydliga. Ska denna rittighet skyddas krivs sannolikt storre tydlighet i
vad som hir bor inga.

Vi vill ocksd understryka att det ir en rittighet for patienter att ha synpunkter och klaga
pa hilso- och sjukvirden, och att det 4r en skyldighet att géra denna rittighet kiind. Fragor
kvarstir om denna rittighet inte fullt ut 4r kind hos alla invanare. I flera anmilningar
uttrycks osikerhet kring denna rittighet. Vi kan samtidigt se att antalet anmilningar till
patientnimnderna ir fi i relation till all den hilso- och sjukvard som levereras inom Vistra
Gotaland. Férmodligen finns hir ett morkertal, vilket beskrivs vara ett kint problem i tidigare
forskning. Anmilningar till patientnimnderna har sina begrinsningar, samtidigt som de
indd kan peka pa problem och risker som inte tidigare uppmirksammats i andra avvikelse-
rapporteringssystem. Aven om de till antalet ir f4, ir innehall inte obetydligt, utan manga
anmilningar pekar pa hindelser av avsevird betydelse for hilsa och patientsikerhet, eller
brister i ansvar och organisering av hilso- och sjukvird. Fér att minska mérkertalet finns
sannolikt behov av mer kunskap i samhillet om invénares rittighet att limna synpunkter
och framféra klagomal om hilso- och sjukvard. Det kan hir vara viktigt att ocksé informera
patienter om att de pa sa sitt kan bidra till att forbittrad patientsiikerhet och kvalitet inom
hilso- och sjukvarden.

PATIENTNAMNDERNAS ROLL OCH FUNKTION

Bland de anmilningar som analyserats forekommer bade allvarliga och mindre allvarliga
hindelser. Inom hilso- och sjukvéirden finns vil utvecklade system och strukturer f6r konti-
nuerligt patientsikerhetsarbete, ddr hilso- och sjukvérdspersonal har ansvar for att avvikelser



och vardskador rapporteras. Férutom att ta kontakt med personalen pé den aktuella vérd-
enheten, kan ocksd patienter limna anmilan om hindelser till patientnimnderna eller
IVO. Patienters majligheter till upprittelse dr begrinsad for hindelser som inte inneburit en
allvarlig vardskada och dir anmilan inte kan limnas till IVO. Aven om anmilan kan limnas
till patientnimnden, tar patientnimnden varken stillning till eller gér ndgra bedomningar
av det som intriffat. Patientnimndernas roll ir istillet att formedla kontakter mellan pa-
tienter och hilso- och sjukvirden, och kan ge rdid om anmilan vidare till exempelvis IVO.

I en svensk studie beskrivs att det var mindre dn en tredjedel av de som limnat en anmilan
som var ndjda med hur deras anmilan hanterats och den aterkoppling som getts frin hilso-
och sjukvarden'®. Vi kan hir se behov av ett strre samhillsansvar for patienter som blir
lidande till f6ljd av hilso- och sjukvird. Majligheter till upprittelse i hindelser dir vardskada
inte foreligger kan forbattras. Om stravan ir att stirka patienters stillning inom hilso- och
sjukvarden, kan ett sitt vara att stirka patientnimndernas funktion och verksamhet ytterligare.
Majligheter for upprittelse skulle kunna inrymmas i nigon form av ridgivande instans
med mojligheter f6r yttranden till hilso- och sjukvarden, och da handla om upprittelse i
form av andra tgirder 4n ekonomisk kompensation. Med undantag for patientnimnderna
saknas regiondvergripande stddfunktioner for egentillsyn och kvalitetsutveckling, vilket
vanligen dr organiserat pa verksamhetsniva som exempelvis ett sjukhus. Fragor kan stillas
om patientnimndernas verksamhet kan forstirkas, dels med stérre samhillsansvar for upp-
rittelser till patienter som blivit lidande till f6ljd av hilso- och sjukvard, och dels med storre
mojligheter till systematiskt anvinde av anmailningar i kvalitets- och forbdttringsarbete
inom hilso- och sjukvirden.

PATIENT- ELLER PERSONCENTRERAD VARD?

I resultaten framkommer tydligt enskilda patienters sirbarhet och utsatthet i kontakt med
hilso- och sjukvarden. Vissa grupper framtrider som sirskilt sirbara. Maktforhallanden
mellan patient och hilso- och sjukvirdspersonal blir tydliga, vilka behdver hanteras pa ett
ansvarsfullt site for att inte skapa ojimlikheter eller leda till diskriminering. Det framkommer
dven brister i formagan att utgé fran en helhetssyn pé patienten, dir vi kan se behov av en
mer patientcentrerad hilso- och sjukvard, som tydligare beaktar enskilda personers forut-
sittningar och behov. Som tidigare beskrivits anvinds idag begreppen patient- och person-
centrerad vird med mer eller mindre synonym betydelse. Gemensamt for begreppen ir fokus
pa patienten som en person, dir hinsyn ska tas till behov, virderingar och forutsittningar,
utifrdn ett helhetsperspektiv. Personbegreppet kan kritiseras for att vara vagare, samtidigt
som patientbegreppet kan kritiseras for att vara sjukdomsinriktat. Den patient- och rittig-
hetsanalys som gjorts i denna rapport pekar tydligt pa patienters sarbarhet och utsatthet i
méten med hilso- och sjukvard, dir patienters rittigheter behover sikerstillas och skyddas.

KOMMUNIKATION OCH BEMOTANDE

Resultaten visar att det ér viktigt att sikra virdighet och ett virdigt bemotande inom hilso-
och sjukvarden. Fragor om bemétande och attityder har en framtridande roll i anmilningarna,
men dven brister i virdkedjan, samt i tillginglighet och organisering av hilso- och sjukvarden.
Resultaten pekar pa vikten av kommunikativ kompetens och empati for ett professionellt
bemétande frin hilso- och sjukvardspersonal. Som beskrivits i bakgrunden kan hilso- och
sjukvirdspersonalens kommunikativa kompetens anvindas for att lyssna in och stimma av
patienters upplevelser och preferenser, vilket 4r viktigt for patienters delaktighet och med-
bestimmande. Kommunikationen kan ocksi anvindas for att férmedla exempelvis trygghet

101 Skalén C, Nordgren L & Annerbéck EM. (2016) Patient complaints about health care in a Swedish County: characteristics and satisfaction after
handling. Nurs Open 10,3(4), 203-211.
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och empati, vilket i minga avseenden brister i anmilningarna. En vil fungerande kommuni-
kation mellan patienter och hilso- och sjukvirdspersonal dr ocksa viktigt med hinsyn till
patienters sikerhet. Forbittringsmojligheter och behov ses av att stirka och utveckla kom-
munikativ kompetens hos hilso- och sjukvérdspersonal, och hir efterlyser vi framtida insatser
for att forbittra och utveckla kommunikation som en viktig del i en mer rittighetsbaserad
och personcentrerad hilso- och sjukvird. Det dr ocksd betydelsefullt att 6ka medvetenheten
om patienters utsatthet och betydelsen av olika maktaspekter inom hilso- och sjukvirden.
Hir kan vi ocksd se behov av organisatoriska forbictringar dir viardkedjor utvecklas som
minskar grinsdragningar och stuprérstinkande inom hilso- och sjukvarden, och som frimjar
kommunikation och samarbete mellan olika vardenheter.

SLUTSATSER

I anmilningarna till patientnimnderna framkommer situationer dir patienters rittigheter
brister i méten med hilso- och sjukvirden. Brister och problem beskrivs i relation till ritten
till hilsa och hilso- och sjukvérd. Att for enskilda patienter utkriva sin ritt till det som
borde tillhandahallas av samhillet dr svart, och patienter ar sdrbara i kontakt med hilso-
och sjukvarden. Det stiller krav pd samhillets formaga att tillsikra hilso- och sjukvard
efter invanares behov, for att svara an mot de minskliga rittigheterna. Var grinserna gar for
den hilso- och sjukvird som samhillet ska erbjuda ir otydliga. Ska denna rittighet skyddas
krivs sannolikt storre tydlighet i vad som hir bér inga.

Det ir ocksa en rittighet att den hilso- och sjukvird som samhillet tillhandahaller 4r trygg
och siker. Ett kontinuerligt kvalitetsforbittrings- och patientsikerhetsarbete dr hir centralt,
men ocksé patientnimndernas verksamhet som kan ge signaler om och anvindas for savil
utvirdering som kvalitetssikring av hilso- och sjukviard.

En annan central rittighet for god vard ir allas lika vird och virdighet. Hir stills krav pa
hilso- och sjukvardspersonals medvetenhet om och formaga att hantera patienters utsatthet
och maktférhallanden mellan patient och personal. De minskliga rittigheterna fyller en
viktig funktion som styrande virden att respektera och skydda i relation till hilso- och
sjukvérden.

Anmilningarna till patientnimnden visar pa brister i formagan att utga frin en helhetssyn
pa patienten inom hilso- och sjukvarden, dir vi kan se behov av en mer patientcentrerad
hilso- och sjukvard, som tydligare beaktar enskilda personers behov, virderingar och forut-
sittningar. For vissa grupper eller patienter finns en sirskild utsatthet som medfor risk for
ojimlikheter och diskriminering. Beroende pa hur olika maktordningar hanteras kan denna
utsatthet 6kas eller minskas. Hir kan vi se krav om professionell kompetens hos hilso- och
sjukvérdspersonal dir kommunikativ fsrméga och empatiskt bemotande ar vikeigt, liksom
behov av organisatoriska férbittringar som frimjar patientens vardkedja och samverkan
mellan virdverksamheter.
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Uppdragsforskning om manskliga rattigheter i teori och praktik

De minskliga rittigheterna dr internationella 6verenskommelser, samtidigt som det dagliga
arbetet for minskliga rittigheter behdver utgd fran lokala och individuella férutsittningar.

Vistra Gotalandsregionens kommitté for minskliga rittigheter har uppdraget att stodja
utvecklingen av ett systematiskt arbete f6r minskliga rittigheter och att skapa forutsiteningar
for att forverkliga dem i regionens verksamheter. For att gora det krivs kunskap: Vad innebir
minskliga rittigheter i Vistra Gétaland som lin och i Vistra Gétalandsregionen som
organisation? Denna rapport ir ett bidrag till tolkningen och éversittningen av de minskliga
rittigheterna fran den internationella nivén till praktisk tillimpning i Vistra Gétalandsregionen.

Genom samarbete mellan forskare och tjinstepersoner inom offentlig forvaltning dr det méjlige
att skapa nira kopplingar mellan teori och praktik. Forskare kan himta in erfarenhetsbaserad
kunskap fran tjinstepersoner for att fi en bittre forstielse f6r hur de minskliga rittigheterna
implementeras. For Vistra Gotalandsregionen innebir samarbetet en kompetenshéjning, dir
forskningsunderlagen kan anvindas for att skriva bittre underlag till politiska beslut och bidra
till ett stirke arbete for att respektera, skydda, uppfylla och frimja de minskliga rittigheterna.

Rapporten kan laddas ner pa vgregion.se/manskligarattigheter
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