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Patienter med langvarig
Smarta

En rapport fran patientnamnden

Inledning

| rapporten framkommer att patienter med langvarig smarta som kontaktar
patientnamnden ofta har varit i kontakt med varden under en langre tid. Flera
upplever att de inte blivit tagna pa allvar och att varden inte gjort en
ordentlig utredning. Manga patienter vet inte vem i varden som ansvarar for
deras vard och de saknar planering och delaktighet.

Det finns en stark vilja att vara delaktiga i varden. Ett nytt perspektiv tillfors
genom att patientens behov och 6nskemal kommer fram.

Nar varden valkomnar och pa allvar anvander synpunkter fran patienter och
narstaende kan de bli till ett vardefullt bidrag till 6kad patientsakerhet.
Bilagan till denna rapport bestar av diskussionsfragor som ar kopplade till
rapporten och som riktas till just er arbetsplats. Fragorna kan anvandas som
diskussionsunderlag pa exempelvis arbetsplatstraffar, manadsmoten eller vid
teamdiskussioner.

Bakgrund

Sedan 2019 har patientndmnden valt att ”markera” inkomna drenden som
handlar om langvarig smarta, det vill sdga smarta som kvarstar langre &n tre
manader. Langvarig smarta utgor tillsammans med psykisk ohalsa de
vanligaste orsakerna till langtidssjukskrivning och ar ett patagligt
folkhédlsoproblem i Sverige och globalt. Smarta medfor ett stort lidande for
individen, héga kostnader for samhéllet och &r den vanligaste orsaken till
besok i primarvarden?. Tidig diagnostik och probleminventering av patienter
med langvarig smarta ar av stor vikt. Ofta ar smartans orsak okéand, och
maste uppfattas som ett sjukdomstillstand i sig och inte endast som ett
symtom pa bakomliggande sjukdom. En kartlaggning av varden vid
langvarig smarta visar att det inom priméarvarden saknas kompetens,
fungerande vardprogram eller att foljsamheten till befintliga vardprogram ar

1 SBU - Rapport 2006. Metoder for behandling av langvarig smarta.
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dalig. Inom specialistvarden saknas ett strukturerat omhandertagande av de
patienter som ocksa har ett lakemedelsheroende samt specialistlakare inom
omradet?,

De flesta personer som drabbas av langvarig sméarta kommer inte i kontakt
med varden pa grund av sina smartor. De arbetar vidare trots sina smartor
och upplever inga direkta inskrankningar i sitt dagliga liv. Sjukvarden
kommer framst i kontakt med personer dar smartan har kommit att innebéra
ett stort lidande, dalig livskvalitet och ohélsa. Férekomsten av langvarig
smarta 4r signifikant hogre hos kvinnor n hos man?.

Uppdrag och syfte

Syftet med rapporten ar att analysera inkomna synpunkter som ror patienter
med langvarig smarta sa att erfarenheterna kan tas tillvara och bidra till
utveckling av kvalitet och patientsékerhet i region Kalmar lan.

Urval och metod

Under tidsperioden 2019-01-01 — 2020-04-22 registrerades 89 drenden som
pa olika sétt handlar om langvarig smérta. Konsfordelningen ar 58 kvinnor
och 31 man.

Vid analys av samtliga drenden noterades monster av aterkommande
synpunkter. Efter ny genomlasning kategoriserades tre rubriker och dess
konsekvenser utifrdn de monster patientnamnden noterat. Rubrikerna
presenteras i resultatet och utgor det som varit aterkommande och
utmarkande. Rubrikerna &r utredning — fullt ut, planering — delaktighet och
ansvar — samordna.

2 SKL-Rapport 2016. Nationellt uppdrag: Smarta.
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Resultat

Utredning — fullt ut

”Kvinna med svar, langvarig buksmarta blir inte lyssnad till av
flera olika lakare pa halsocentralen, bedéms som psykosomatiska
besvar och ordineras lugnande lakemedel. Byter till slut
halsocentral. Traffar dar en lakare som lyssnar och tar hennes
smarta pa allvar och planerar utredning. Remitteras till rontgen
och far besked om endometrios, vilket hon sjalv trott hela tiden ”

Dubbelt s& manga kvinnor som man har synpunkter pa att utredningen har
drojt eller att de inte utretts vidare. Patienter upplever att lakare inte lyssnar
eller tror pa deras uppgifter, uppfoljningar brister eller att de traffar olika
lakare och utredningen stannar av. Flera av patienterna har initialt hanvisats
till en fysioterapeut men trots utebliven forbattring utreds de inte vidare.
Andra uppger att de efter lakarbedomning pa hélsocentral har remitterats
vidare eller ordinerats smartstillande men uppféljning uteblivit. Patienten far
sjalv ta ny vardkontakt eller soka sig vidare pa egen hand. | flera av arendena
har patienten varit frekvent vardsokande till olika vardnivaer och utomlans.

Patientberattelser vittnar om mer &n tva ar for att fa diagnosen spinal stenos
torts att patienten sjalv formedlat sin misstanke om diagnosen redan vid
forsta vardbesoket. Kvinna med tilltagande artrossmarta i hoft bedoms inte
vara aktuell for operation utifrdn gamla réntgenbilder, hon 6nskar ny réntgen
vilket nekas. Skriver da egenremiss till annat sjukhus, bedéms och opereras
inom tva veckor.

Manga beskriver att smartan paverkar deras vardag, det kan vara allt ifran
aldre personer som inte langre klarar av att ta hand om sig sjélva till yngre
med langa sjukskrivningar, men trots detta utreds inte patienten fullt ut.
Ingen diagnos blir satt, smértan och symtomen kvarstar men patienten
kommer inte vidare i varden. Nagra arenden vittnar om langa fordrojningar
dar det senare visar sig vara forsent for atgard, exempelvis operation av axel
eller rygg. Andra rapporterar att fordrdjning av utredning inte bara inneburit
ett langt lidande utan dven en vardskada som amputation eller bestaende
nervskada.
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Planering — delaktighet

“Patient med kronisk ryggsmarta, MR undersokt och utredd, har
diskbrack. Fatt besked att operation inte ar aktuellt. Har behovt
starka smartstillande mediciner under en langre tid men nu har
lakaren pa halsocentralen plétsligt satt ut medicinen, utan
uttrappning. Patienten har valdigt ont, &r upprord och ledsen, vet
inte vad hen ska gbéra? ”

Det ar fler kvinnor an mén som upplever bristande planering och delaktighet.
Arendena vittnar om att patienter inte kanner sig delaktiga i beslut som tas.
Besked och information nar inte fram eller att patienten inte har fatt
tillracklig information om behandlingsmoéjligheter. Nagra har svart att
acceptera sin situation eller upplever ett ointresse och en bristande empati
fran framforallt lakaren. Flera patienter uppger att trots langvarig smarta med
diagnos pa skada finns ingen planering och patienten vet inte vart hen ska
vanda sig for att bli hord och fa hjalp.

Aterkommande under denna rubrik &r patienter med l&ngvarig smarta och
kand skada dar de pa olika satt fatt besked att inget mer kan goras eller att de
inte far ny tid for bedomning till specialist (ofta ortoped). Exempel pa detta
ar aldre kvinna med nervskada i nacke som upplever att hon inte far adekvat
hjalp med sin smarta utan bedéms vara fardigutredd. Ett annat exempel &r en
man med svara forslitningsskador, har varit sjukskriven i mer an ett ar,
upplever ett ointresse fran lakaren och efterfragar en tydlig plan for sin vard
istallet for endast smartstillande behandling. Arendena vittnar om 6nskad ny
planering och behandling men patienten upplever att varden satt stopp trots
att patientens smarta och skada &r lika svar eller kanske varre an den dagen
de forst sokte vard. Flera har da sokt sig vidare i varden pa egen hand.

Det &r flera arenden under denna rubrik som handlar om smartlindring och
patientens mojlighet till delaktighet, patienten efterfragar planering da
medicin satts ut pa ett satt som hen inte forstar eller att medicin sétts in trots
att patienten inte vill behandlas med stark smértstillande medicinering. En
annan problematik som patienter beskriver ar att specialistlakares
lakemedelsordination inte foljs av behandlande lakare pa hélsocentralen.

Bristande planering uppges ocksa skapa problem med sjukskrivning. En
patient uppger att hen inte fatt nagon diagnos pa smartan och darfor har
problem att fa ratt bedomning av arbetsformaga via forsakringskassan,
varden &r heller inte intresserade att utreda hen vidare.
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Ansvar — samordna

”Mannen har sedan manga ar smartor som sitter 1agt i buken,
har utretts flera ganger av olika specialister. Ar sjalv 6vertygad
om att det ar nervsmarta. Hans lakare pa halsocentralen har
skrivit flera remisser till neurologen men remisserna har avvisats.
Mannen pratade med verksamhetschefen for neurologen som
lovade att sammankalla berérda fran de verksamheter mannen
varit i kontakt med. En ortoped kontaktade rontgen gallande hans
arende och fick forslag pa lamplig undersokning men nu vill
ortopedldkaren inte skriva remiss for undersékningen utan
hanvisar till neurologen. Neurologen vill inte heller skriva
remissen utan hanvisar till halsocentralen att skriva remiss till
smartkliniken eftersom det beddms som kronisk smarta.
Smartkliniken far i sin tur skriva remiss for rontgen. Mannen
efterfragar att nagon tar ansvar”

Det ar nastan lika manga man som kvinnor som lamnat synpunkter om
ansvarsfragor. De flesta av patienterna har nagon form av sjukdom i
rorelseorganen framst ryggskador. Synpunkterna ror hur varden skickar runt
patienten for utredning, remisser skrivs och patienten hanvisas till andra
verksamheter och andra regioner. Men drendena beskriver ocksa att
patienten sjalv tar otaliga kontakter pa egen hand och skriver egenremisser.
Ofta medfor detta att patienten far olika besked fran olika ldkare om vad som
kan goras. Nagra arenden beskriver att den privata specialistvarden har gjort
en annan bedémning an hemsjukhuset och kan erbjuda en atgard, exempelvis
operation, svarigheter uppstar gallande betalningsansvar. Oavsett om det ar
varden som remitterar eller patienten sjélv sa finns det ingen som haller i alla
vardkontakter och samordnar.

Vantetider och oklarheter kring vardansvar gor att patienter inte sallan soker
akutmottagningen for sin smarta som enda utvag.

Nagra arenden beskriver problematiken att inte ha en fast vardkontakt pa
halsocentralen, att traffa olika lakare varje gang. Lakare uppger sig inte
kunna hjalpa till, med exempelvis fortsatt sjukskrivning, for att de inte
kénner patienten.
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Konsekvenser

e Fysiskt och psykiskt lidande Over tid

e Ovisshet, vad &r nésta steg i utredning och planering?
e Utdragna vardforlopp, flera inblandade vardenheter

e Manga vardbesok, olika besked - misstro

e Undvikbara vardskador

e Ekonomiska konsekvenser

Patienter med sméarta som kontaktar patientndmnden har ofta varit i kontakt
med varden under en langre tid. Flera upplever att de inte blivit tagna pa
allvar och att varden inte gjort en ordentlig utredning. Nar sjukgymnastik
och eventuella undersékningar med réntgen inte pavisar kliniska fynd undrar
patienten vad nésta steg i utredningen kommer att bli. Vissa patienter har
skapat sig en egen uppfattning om sin eventuella diagnos och har patalat
detta for varden. Flera av patientnamndens arenden handlar om att varden
inte vill utreda det patienten misstanker men dar det efter flera
undersokningar under lang tid, visar sig att patienten haft ratt till exempel,
rontgenundersdkningen visade spinal stenos, patienten hade endometrios,
ultraljudsundersékningen visade att en sena var av, patientens smarta var inte
psykosomatisk utan tva diskbrack i halsryggen. Gemensamt for ovanstaende
exempel ar patienter som inte upplever att varden lyssnat och tagit deras
besvar pa allvar vilket resulterat i fysiskt och psykiskt lidande over tid dar
utredningstiden varit lang.

Ofta ar flera vardenheter eller vardgivare involverade i patienten utredning
och patientberattelserna vittnar om svarigheter att veta vem som ansvarar for
varden. Patienter beskriver ocksa hur olika vardgivare har svart att samverka,
hur remisser skickas fram och tillbaka da ingen vill ta ansvar for till
exempel; vem som ska remittera till rontgen eller smartklinik, skriva recept
eller sjukintyg, lakare pa halsocentral tror inte pa diagnosen som
specialistlakare satt och &ndrar i patientens journal.

For vissa patienter har tidsperioden fran symtom till diagnos orsakat en
undvikbar vardskada, att skadan inte gar att atgarda pa grund av lang tid till
diagnos till exempel; efter flera avvisade remisser till specialistmottagningar
i regionen kommer patienten till universitetssjukhus som undrar varfor
patienten inte fatt hjalp tidigare, resultatet blev livslang behandling. Andra
patienter far efter lang utredning inte nagon forklaring till sin smarta. I vissa
fall har de varit sjukskrivna under tiden och behandlas med smartstillande
mediciner. Eftersom varden inte funnit ndgon diagnos blir det problem med
sjukintyget och den smartstillande medicinen sétts ut. Patienterna upplever
att de blir lamnade med sin smarta utan att fa en riktig forklaring av varden,
forutom att de inte kan gora mer for patienten.

For sjukvardens del innebér det mycket tid i ansprak da patientgruppen ofta
har manga vardkontakter. Nar patienten fortfarande upplever smarta,
ovisshet och radsla och varden inte kan gora mer, soker de till lanets
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akutmottagningar som oftast inte kan tillmétesga patientens 6nskningar da
det inte &r akut sjukvard.

Det pagar ett arbete med en nationell vardriktlinje for smarta via det
nationella kunskapssttdet. Utifran inhamtad kunskap och patientberéattelser
blir det tydligt att det finns behov att anvanda strukturerade arbetssatt for
denna stora patientgrupp.

Tidigare rapporter fran patientnamnden

Tillganglighet, november 2017

Patientjournalen, juni 2018

Intyg, november, 2018

Barnérenden, juni 2019

Den aldre patienten inom somatisk slutenvard, november 2019

Rapporterna finns att lasa pd www.regionkalmar.se
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Bilaga 1 — Diskussionsmaterial for varden

Patienter med langvarig smarta

Anvand garna rapporten, arendeexempel och fragor, som ett stod pa
er arbetsplats for att diskutera hur ni kan anpassa er organisation och
dagliga arbete for att mota upp den enskilde patientens behov och
forutsattningar. Rapporten utgar ifran patientens upplevelser, inte
vardens. Att pa allvar valkomna patienters synpunkter kan skapa
vardefulla bidrag till det standigt pagaende patientsakerhetsarbetet pa
er arbetsplats. FOrsok att inte fastna i diskussioner om vad ni inte kan
gora utan istallet vad ni kan géra och utveckla.

Fragor att diskutera

1. Utredning — fullt ut

“Kvinna med svdr, langvarig buksmdrta blir inte lyssnad till av flera olika
lakare pa halsocentralen, bedéms som psykosomatiska besvér och ordineras
lugnande lakemedel. Byter till slut halsocentral. Traffar dar en lakare som
lyssnar och tar hennes smérta pa allvar och planerar utredning. Remitteras
till rontgen och far besked om endometrios, vilket hon sjdlv trott hela tiden”

e Hur foljer vi upp utredningar och behandlingar hos 0ss?

e Hur sakerstaller vi att utredningsprocessen fullféljs och
sammanfattas?

e Hur bemoter vi patienter med langvarig smarta och hur arbetar vi
for att nd samforstand med patienten?
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2. Planering — delaktighet

“Patient med kronisk ryggsmdrta, MR undersokt och utredd, har diskbrdck.
Fatt besked att operation inte ar aktuellt. Har behovt starka smartstillande
mediciner under en langre tid men nu har lakaren pa halsocentralen
plotsligt satt ut medicinen, utan nedtrappning. Patienten har valdigt ont, ar
upprord och ledsen, vet inte vad hen ska géra?”

e Hur gor vi patienten delaktig i sin planering?

e Behdver vi ha en tydligare planering for patienten och vilka ér
forutsattningarna i sa fall?

e Vad kan vi gora for att fardigutredda patienter ska forsta och
acceptera att leva med smarta?

e Skulle patienten bli hjélpt av tvarprofessionella konferenser,
teambaserade moten?

3. Ansvar - samordna

“"Mannen har sedan mdanga dar smdrtor som sitter lagt i buken, har utretts
flera ganger av olika specialister. Ar sjélv 6vertygad om att det &r
nervsmarta. Hans lakare pa halsocentralen har skrivit flera remisser till
neurologen men remisserna har avvisats. Mannen pratade med
verksamhetschefen for neurologen som lovade att sammankalla berorda fran
de verksamheter mannen varit i kontakt med. En ortoped kontaktade rontgen
gallande hans arende och fick forslag pa lamplig undersokning men nu vill
ortopedlakaren inte skriva remiss for undersokningen utan hanvisar till
neurologen. Neurologen vill inte heller skriva remissen utan hanvisar till
halsocentralen att skriva remiss till smartkliniken eftersom det beddéms som
kronisk smarta. Smartkliniken far i sin tur skriva remiss for réntgen. Mannen
efterfragar att ndgon tar ansvar”

e Ar det viktigt att strava efter en fast lakarkontakt for denna
patientgrupp? Hur ser det ut hos 0ss?

e Varfor upplever patienten att ingen tar ansvar for hens vard, hur
gor vi?

e Varfor soker sig patienten vidare nar de redan fatt besked?

e Finns tiden att ge adekvat och nddvéndig information?
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