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1. Inledning

Patientndmnden &r en oberoende instans som tar emot synpunkter och klagomal fran patienter och
narstaende gallande offentligt finansierad halso- och sjukvard, Folktandvard i Vasternorrland, halso-
och sjukvard i lanets kommuner samt dven privatdriven halso- och sjukvard, forutsatt att varden
bedrivs enligt avtal med Region Vasternorrland eller [anets kommuner. Patientndmnden har en
opartisk och fristaende stallning i forhallande till vardgivarna.

Patientnamnden i Vasternorrland har under 2018 beslutat att analysera hur barn och deras anhériga
har upplevt sin kontakt med varden.

1.1 Bakgrund

Med anledning av den nya lag som tradde i kraft 1 januari 2018, Lag om st6d vid klagomal mot hélso-
och sjukvarden?, finns skil att se ndrmare p& hur barn upplever kontakt med vardinstanser. | lagen
preciseras och betonas barnens stéllning och dven om barn tidigare hort till den grupp som
prioriterats ar det nu lagstadgat att arenden som beror barn ska handlaggas skyndsamt av
sjukvarden. Benamningen barn omfattar aldrarna 0-18 ar. En 6kad andel av barn och unga med
psykisk ohalsa har noterats av bade Folkhalsomyndigheten och Socialstyrelsen under de senaste
aren.?3

”Som barn raknas varje manniska under 18 ar.”

1.2 Syfte

Det huvudsakliga syftet med analysen &r att, med hjélp av patienter och narstaendes synpunkter och
klagomal, kunna bidra till halso- och sjukvardens pagaende utvecklings- och kvalitetsarbete. De
forbattringsforslag som givits av patienterna ar viktiga komponenter i ett standigt pagaende arbete
for kvalitetsforbattring och patientsdkerhet.

2. Avgransning

Analysens underlag utgors av inkomna drenden till patientndmnden som innehaller patienter- och
narstaendes synpunkter pa barns kontakt med hélso- och sjukvarden. Samtliga drenden hos
patientndmnden registreras i vart arendehanteringssystem VSP; Vardsynpunkter. Dar registreras
vilken verksamhet synpunkterna beror och utifran drendets karaktar sa kategoriseras det in under
olika huvudproblem. Varje huvudproblem har sedan underliggande rubriker i form av delproblem
som tydliggor drendets problematik mer specifikt.

Inkluderade drenden i analysen har tagits fram utifran alder, samtliga arenden déar patienten
klassificeras som barn ar inkluderat. Antal drenden som behandlas under forsta granskningen uppgar
till 176 stycken. Vid ndrmare granskning utesluts nagra drenden som har inkommit och registrerats
géallande verksamheter i andra regioner och ytterligare nagra drenden saknar betydande information
for att kunna analyseras narmare. Efter exkludering omfattas analysen av totalt 171 antal arenden
vilket motsvarar 7 procent av den totala drendemangden under 2017-2018.

1 (SFS, 2017:372). Lag om stdd vid klagomal mot hilso- och sjukvarden
2 Folkhalsomyndigheten (2018)
3Utvecklingen av psykisk ohélsa bland barn och unga vuxna. Socialstyrelsen (2017-12-29)



Barn- och ungdomstandvard star for en liten del av de arenden som handlar om barn, enbart 6
stycken, och av dessa géller ndstan samtliga avgifter som vill bestridas pa grund av att barnen blivit
sjuka och inte kunnat komma pa avtalad tid.

3. Metod

De drenden som ingick i urvalet har granskats enskilt i sin helhet i syfte att finna omraden och
fokuspunkter. Ett antal problemomraden kan definieras vid genomlasning av drendena. Darefter har
en samlad genomgang gjorts av de fokusomraden som uppdagades och utifran dessa kan monster
samt samband urskiljas och plockas ut.

Det ar ovanstaende material som ligger till grund fér identifierade problemomraden och som
presenteras ndrmare i denna analys. Resultatredovisningen belyser de problemomraden som varit
mest framtradande. Detta for att analysen ska ge en rattvis spegling och kunna vara ett verktyg i
hédlso- och sjukvardens kvalitetsarbete.

4. Resultatredovisning

Av de drenden som analyserats framgar att det sallan &r barnen sjdlva som tagit kontakt med
Patientnamnden for att delge sina synpunkter. | de flesta fall ar det en féralder som tagit den
kontakten och den vanligaste kontaktvagen har varit genom telefonsamtal.

Aldersspannet pa barn ar stort och beteckningen innefattar saval spidbarn som unga vuxna. | de
arenden som beror de yngsta barnen speglar drendena ofta foraldrarnas upplevelse av barnets
vardkontakt. De dldre barnen har manga ganger sjdlva gett uttryck for sin upplevelse men overlatit
till en foralder att framféra klagomalen.

E-post och internet gor det lattare for unga vuxna att ta kontakt och patala sina upplevelser.

De barn som sjalva tagit kontakt med Patientnamnden har varit i dldrarna 16—18 ar. De flesta har
anvant sig av kontaktvagen 1177, Mina vardkontakter och 6vriga av vanlig e-post. Ingen har valt
alternativet att ringa for att framfdra sina synpunkter.

4.1 Psykisk ohalsa, Tillganglighet

Inkomna drenden vittnar om barn som mar psykiskt daligt. Flera av de barn som sjalva tagit kontakt
med Patientndmnden i Region Véasternorrland har varit i kontakt med varden pa grund av psykisk
ohélsa. Manga av dessa barn och ungdomar har via halsocentral inkommit med 6nskemal om att fa
traffa psykolog eller for att fa befintliga recept fornyade. Andra har haft en etablerad kontakt med
specialistvarden.

Ung flicka tipsar om att Ungdomsmottagningen borde utéka sina 6ppettider under sommaren.
”“Mdnga unga behéver stéttning och rad den tiden.”

For foréldrar till barn som uttryckt suicidala tankar ar en “normal” vantetid pa 3 manader lang tid. Ett
barn med problem som kédnns sa hoppldsa bryr sig inte om vem som bistar med hjédlpen — bara den
erbjuds. Manga foraldrar uppger att de struntar i om barnet vardas i regionens regi eller av privat
aktor sa lange barnet far god vard inom rimlig tid.

Det en férdlder inte kan paverka ger ofta en kénsla av maktlGshet.

En foralder till ett barn med psykisk ohalsa ifrdgasatte om det inte fanns mojlighet att fa hjalp vid
nagot annat sjukhus i Regionen och det uppmarksammades da att foraldern fick olika besked om



vantetid vid kontakt med tva sjukhus i [anet. Trots att Vasternorrland nu ar Region saknar vissa
verksamheter ett gemensamt, samordnat kosystem.
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Tabelléversikt av inkomna drenden per medicinskt omrade.
4.2 Utredningar

Arenden rérande barn som vintar pa en neuropsykiatrisk utredning samt bedémningsbesok har 6kat
hos Patientnamnden i Vasternorrland.

Nagot som varit aterkommande géllande drenden dar barn mar psykiskt daligt ar lang vantetid for att
komma och fa en férsta bedomning samt en efterféljande utredning. Vardgarantin har manga ganger
ej infriats och vantetider pa mellan 8 och 12 manader har inte varit ovanligt.

Som en férdlder uppgivet sa: ”En vintetid pd 12 manader dr tva férlorade skolterminer fér min son.”
Foraldrar godtar inte langre ursakten resursbrist.

Foraldrar som trottnat pa att se sina barn lida och ma daligt har radfragat Patientndmnden om
mojligheten att vianda sig till privat aktér. Nagra barn har genomgatt utredningar i privat regi bara for
att sedan behova vanta igen pa att fa paborja med rekommenderad behandling. Vad som
framkommer i analysen &r att foraldrar upplever att varden lamnar bristféllig information. Manga har
inte fatt information om vardgarantin och vad som galler nar vardgarantin passerat. Inte har varden
heller alltid upplyst om de privata aktérer som Regionen har avtal med.

4.3 Administrativt ”strul”

For bade barn och deras vardnadshavare ar tillit en viktig del av varden, vilket gar att utldsa fran
manga av Patientndmndens kontakter/arenden. Nar ett barn mar daligt drabbas inte séllan dven
narstaende. Lang vantan pa besked om diagnos eller behandling kan resultera i att fler



familjemedlemmar drabbas av ohalsa pa grund av stress och oro. Ett sjukt barn kan inte lamnas
ensam och foraldrar far avsta fran arbete till forman for barnets trygghet. Nar varden utlovar intyg till
Forsakringskassan for att en fordlder ska ha mojlighet att ta hand om sitt barn kan det vara
forédande om detta inte utfardas enligt verenskommelse. Foraldrar vittnar om stress 6ver att inte
racka till samt om oro éver ekonomin.

De flesta foraldrar vill lita pa att varden haller sitt ord. Har man meddelat att en remiss ska skickas sa
forvantar sig barn och foraldrar att detta faktiskt blir gjort och man invantar svar. Nar det sedan
meddelas att patient och foraldrar vantat forgaves for att remissen av misstag inte skickats vaxer
frustrationen Over att inte barnet far den hjalp det behdver inom en rimlig tid. Beroende pa vad
drendet géller kan det vara mer eller mindre svart att forsta den manskliga faktorn bakom misstagen.

Ett litet barn ddr man misstinkte allergi fick inte dta mjélkprodukter under en tid i viintan pa
allergiutredning. Efter fyra mdnader ringde férdldern for att fraga om det inte snart skulle fa en tid
— det visade sig da att remissen aldrig skickats. Barnet fick fortséitta avsta fran produkterna och
invédnta utredning.

Resultatet eller konsekvenserna av slarv och forlangd handlaggningstid ar ett forlangt lidande for
barnet — nagot som till varje pris bor forebyggas. For att referera till Barnkonventionen ska barnets
basta komma i fraimsta rummet vid alla atgarder som rér barnet.

Manga foraldrar efterlyser information och menar att avsaknad av besked 6kar oron. En upplyst
foralder kan ge lugnande och informativa besked till barnet anpassat till individens utvecklingsniva.

”Jag kénner mitt barn bdst!”
4.4 Tillit:

Tilliten till att den vardpersonal man traffar besitter ratt kompetens ingar i den allmanna tilltron till
varden. Dock berattar nagra foraldrar att det inte kant sig trygga med den bedomning de fatt
géllande sina barns besvar. De ses i flera darenden att patienter sokt vard upprepade ganger innan de
fatt ratt diagnos och hjalp. Att vianda sig till mer kompetenta och erfarna kollegor ges som tips av ett
par foraldrar for att forhindra att barnen ska behova utgora laroobjekt. For ett barn som har ont kan
ett konsulterande av en mer erfaren kollega bespara barnet smarta.

Ett exempel ar dar ett barn sokte vard for vad som visade sig vara en pig-luxation och mottagande
lakare lyckades inte ratta till armbagsleden som hoppat ur lage. Tillstandet, som &r ofarligt men
smartsamt, kan spontant ge med sig sa barnet fick aka hem. Smértan gjorde dock att foraldrarna
valde att aterkomma nasta dag for ett nytt forsok att reponera luxationen. Nar en ldkare med
erfarenhet av detta tillkallades blev barnet smartfri med en gang. Det bor inte ses som prestige eller
som ett misslyckande att be kollegor om hjalp utan snarare som en majlighet till fortbildning anser
en foralder som vill podngtera att det handlar om barnets basta.

Férdldrar till tvd sma barn sékte vdrd vid upprepade tillfdllen da det dldre syskonet var férkyld och
andningspdverkad. Varden nonchalerade férdldrarnas oro gang pd gang. Ndr det éldre barnet blev
slé sékte de vdrd pd nytt och patalade att dom misstdnkte RS-virus. De gav uttryck fér sin rddsla pd
grund av att det yngre syskonet enbart var ndgra veckor gammal och dessutom fértidigt fodd.
Ldkaren valde att inte ta prov fér att se om det rérde sig om RS utan meddelade att dom kunde dka
hem utan att oroa sig och att det bara var en vanlig férkylning. Nagra dagar senare dker familjen
akut till sjukhuset da babyn far svart att andas. Det konstateras att bada barnet drabbats av RS-virus.
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Mamma sékte BVC pa grund av barnets udda huvudform. Togs ej pa allvar och bytte da hdlsocentral.
Remiss till barnkliniken och ddrefter féljde operation. Om operationen utférts medan barnet var
yngre Gn 6 mdnader hade operationen varit mindre komplicerad.

4.5 Delaktighet

| arenden som anmalts till Patientnamnden kan ses en avsaknad av anpassad information och
individuellt forhallningssatt till barnet. Foralder berattar att barn har fatt ta emot svara besked om en
arftlig sjukdom utan individanpassning vilket orsakade chock hos de drabbade barnen och dess
foraldrar som inte heller var forberedda pa beskedet.

Ett annat barn fick en perifer venkateter bortsliten av en sjukskoterska utan férvarning. Om bara
handlingen hade foregatts av information om vad som vdntade hade barnet formodligen inte blivit
radd och ledsen, menar den fordlder som patalat handelsen.

Patientnamnden har dven drenden dar féraldrar inkommit med en kansla av skam for att de lyssnat
pa vardpersonalens uppmaningar att agera gentemot barnet. | efterhand har detta kénts fel och den
anhoriga har varit besviken pa sig sjalv for att denne inte statt pa sig.

Ett skrickslaget barn kommer for Gterbesék och suturborttagning men dr sa rddd att denne inte lyder
uppmaning. Personalen héjer résten och ber férdldrarna hélla fast barnet under undersékningen.
Mamman upplevde det obehagligt att se skrdicken i sitt barns 6gon.

k ok Kk

Tondring tillfogades oavsiktligt en brénnskada i samband med gipsning vilket ledde till
sjukvdrdsrddsla som blev problematisk vid fortsatt kontakt med varden.

4.6 Samverkan/ informationséverforing

Manga foraldrar ger uttryck for frustration éver att kommunikationen mellan priméarvard och
specialistvard brister. Samarbetet mellan skolhélsa och specialistvarden uppges ocksa ha behov av
forbattring och upplevs ge barnen en forlangd vantetid pa den hjalp de efterfragar.

Flera foraldrar har tagit saken i egna hander och ringt runt for att kontrollera att remisser/kontakt
tagits just for att sdkerstalla att barnet inte ska drabbas av onddig fordrojning.

Moder upplever att hennes barns hélsa riskeras pd grund av délig bemanning. Aterbesék fér ett litet
barn med hjdrtfel har senarelagts. Oron hos féréldrarna dr stor fér att ndgot ska tillstéta under den
foérldngda vintetiden!

Brister i kommunikationsoverforing ses dven i drenden dar barn remitterats utomlans.

En patient som remitterats till annan ort fick besked under pagdende resa att Gtgdrden stdlldes in da
nya uppgifter framkommit. Den planerade dtgdrden senarelades pd annat sjukhus ddr rétt
kompetens fér eftervdrden kunde tillhandahdllas. Om inte detta uppdagats hade risk fér svdara
komplikationer hotat barnet.

Manga uppger att ett brevsvar fran varden kdnns som en opersonlig aterkoppling till
patienten och flera foraldrar har ifragasatt hur lakare kan avsla remisser eller stalla
diagnoser utan att ha traffat barnet ifraga. Foradldrarna anser inte att barnets besvar framgar
klart och ett skriftligt svar ger inte den berdérda nagon chans att stalla foljdfragor pa den
gjorda beddmningen.



"Mitt barn har inte ens fatt traffa den dar lakaren som har bestamt att inget ska goras”.
5. Slutdiskussion:

Information och ett vanligt bemotande anses gora mycket for att barnet ska fa en positiv upplevelse
av besoket i varden. Det kan vara svart for varden att avgora ett barns mognadsniva vid ett kort
bestk men som resultatet visar kan stora vinster géras om man sakligt talar om vad som ska handa.
Manga barn ar radda just for att de tror att undersokningen ska géra ont eller for att de har en egen
forestallning av vad som vintar. En litteraturstudie av Hellsten och Olérs styrker den teorin. *

Foradldrar menar ocksa att nar yngre barn kommer i foralders sallskap bor varden nyttja fordlderns
kunskap om sina egna barn och dess halsa.

Att inte veta vart man som patient ska vanda sig skapar en oro. Att som foralder inte veta vart man
ska soka hjalp nar ens barn mar daligt ger en an varre kansla. En féralder menar att varden bollar
runt patienten (barnet) for att ingen vill ta ansvar. Det betyder i praktiken att varden uteblir.
Foraldrar ringer och ringer i sokandet efter ratt instans och efter flera intetsdgande svar tappar
manga modet.

Barn som ar i behov av vard blir ofta mer vardkravande ju langre tid de gdr obehandlade. Manga barn
med ADHD upplever att skolan ar en kamp och riskerar att ej tillgodogéra sig sin skolgang pa grund
av att vdrden inte kan méta deras behov. Forskning visar att tidiga insatser ger battre resultat. ®

Flera foraldrar som har kontaktat Patientnamnden for att uppmarksamma brister i barnets vardkedja
ger uttryck for besvikelse 6ver att varden inte givit dem den information som dom hade behdovt for
att ga vidare och utkrava barnets rattighet — vard inom rimlig tid. Det tycks vara en brist hos
vardpersonal att [amna ut den informationen och ansvaret laggs pa foraldrarna att ta reda pa vad
som galler och vad barnet har ratt till.

Manga unga letar efter information pa internet. Lattillgdnglig och lattforstaelig information ar viktig
for att hjalpa dem i deras s6kande och Region Vasternorrlands digitala satsning kdnns ratt i tiden.

Det ar inte alla barn och unga vuxna som vill att deras foraldrar ska vara delaktiga i kontakt med
varden. Barnets integritet ska da beaktas. Mognadsfragan ar, som namnt tidigare, inte latt att avgora
men med Barnkonventionen som riktlinje ska barn alltid kunna kdnna sig trygga med att varden gor
allt de kan fér deras basta. ©

Brister i bemo6tande finns ofta omnamnt i Patientndmndens drenden men utgor ingen central del av
arendena gallande barn.

4 Barns upplevelser p& sjukhus, K. Hellsten, E. Olérs s.14 (2010)
> ADHD bér uppmirksammas mer - tidiga insatser spar lidande. Likartidningen 39/2014
& Unicef, Barnkonventionen (https://unicef.se/barnkonventionen)




Barnkonventionens fyra grundprinciper:

o Alla barn har samma réattigheter och lika varde.

o Barnets basta ska komma i framsta rummet vid alla atgarder som rér barnet.

« Allabarn har ratt till liv och rétt att utvecklas i sin egen takt och utifran sina egna
forutsattningar.

« Allabarn har réatt att saga sin mening och fa den respekterad.




