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FORORD

Patientnamndens forvaltning har i uppdrag att bevaka hindelser och omraden som
kan paverka patientsdkerheten och orsaka skador. Forvaltningen har sedan 2005 sar-
skilt foljt arenden relaterade till vard vid misstankt eller bekraftad cancersjukdom.

Rapporten utgar fran synpunkter fran det andra pandemiaret da varden var an-
strangd och mycket personal omplacerades for att man skulle klara covidvarden.
Detta bor vagas in i lasningen av denna rapport da det ar en faktor som potentiellt kan
ha haft paverkan pa exempelvis kontinuitet och uppfoljning av patienter med andra
diagnoser.

Patienter som reagerar och uppmarksammar vardgivare pa brister utgor en viktig del
av patientsikerhetsarbetet. Varje synpunkt ar en berittelse om nagot som en enskild
patient har upplevt och varje berattelse bar pa viktig kunskap om hur varden kan ut-
vecklas. Darfor vill vi tacka alla patienter och narstaende som, trots ofta tunga upple-
velser och allvarlig sjukdom, har bidragit till denna rapport genom att dela med sig av
sina upplevelser.

Eftersom synpunkter pa varden utgor en viktig kunskapskilla for utveckling efterfra-
gar forvaltningen dven konkreta forbattringsforslag. I denna rapport beskrivs de in-
komna forbattringsforslagen kopplade till inkomna cancerarenden. Vi hoppas att rap-
porten bidrar till 6kad inblick i patientens upplevelser och att resultatet anviands i det
kontinuerliga forbattringsarbetet inom hilso- och sjukvarden.

Det kdnns mycket bra att fa presentera denna rapport och jag hoppas att du som laser
den ska tycka att den dr intressant. Samtidigt vill jag passa pa att tacka rapportens
forfattare Lillemor Humlekil och Maja Wessel for det gedigna arbete de lagt ner.

Stockholm i november 2022

Steinunn Asgeirsdéttir, Forvaltningschef

Region Stockholm
Patientnamndens férvaltning
Box 30198, 104 25 Stockholm
Telefon 08-123 467 00

E-post: registrator.pan@regionstockholm.se.
www.patienthamndenstockholm.se

Text: Lillemor Humlekil och Maja Wessel

Statistik: Lillemor Humlekil

Ansvarig utgivare: Steinunn Asgeirsdo'ttir
Patienthamndens forvaltning i Stockholm
PAN A2208-00094


http://www.patientnamndenstockholm.se/
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1 SAMMANFATTNING

Under 2021 inkom 363 drenden med synpunkter som kunde kopplas till cancer. Ett
arende avser alltid en vardenhet och kan innehélla upp till tre olika synpunkter. I
dessa drenden registrerades sammanlagt 783 synpunkter.

Synpunkterna handlade bland annat om upplevda brister i behandling, undersok-
ning/utredning, diagnos och resultat. Dar fanns ockséa synpunkter pa brister rorande
information, bemotande och delaktighet.

Det storsta antalet cancerrelaterade synpunkter under 2021 avsag akutsjukhus, har
registrerades 420 stycken. Darefter foljde primarvard med 198 och specialistvard ut-
anfor akutsjukhusen med 104. Resterande 51 avsag bland annat ASTH /palliativ vard,
laboratorier och 6vrig vard.

Analysen visar att handelserna i manga fall inneburit 6kat lidande for patienten, bade
fysiskt och psykiskt. Hindelserna visar ofta samband med fordrojningar i olika delar
av utredningsfasen, men ar ocksa i hog grad kopplade till brister i information och
delaktighet.

I 91 fall ledde hiandelserna till att varden vidtog atgarder, antingen pa overgripande
niva for att forhindra en upprepning av det intraffade, eller for att ratta till misstag i
det enskilda drendet. Det var vanligt att det intraffade tagits upp med berord personal
eller hela personalgruppen eller att patienten och/eller narstdende bjods in till méten
med ansvarig lakare. Handelser har hanterats inom avvikelsesystemen, rutiner har
aktualiserats, forstiarkts och forankrats hos hela personalgrupper. Felaktigheter i jour-
naler har korrigerats. Ibland har man tagit telefonkontakt med berord patient for att
reda ut och klargora vad som hint. Tva drenden har lett till att man inlett vardskade-
utredningar och i ytterligare tva fall 6vervigdes anmailan enligt Lex Maria. Huruvida
anmalningarna fullfoljdes ar inte kiant av patientnimnden.

Forslag till och 6nskemél om forbattringar framfordes i 68 drenden. I rapporten redo-
visas dessa utifran anmalarnas beskrivningar utan bedomning av deras relevans eller

genomforbarhet. Patientndmnden tar inte stallning i medicinska fragor men vill vida-
rebefordra patienternas forslag till vardgivarna.

2 BAKGRUND

Patientndmnderna har en skyldighet att arligen analysera inkomna klagomal*. Forvalt-
ningen foljer sedan 2005 drenden som avser vard vid konstaterad eller misstankt can-
cersjukdom samt vard som ges som en foljd av en tidigare cancerdiagnos.

3 METOD

Nir patienter eller nirstdende kontaktar en patientnimnd upprittas ett drende. I
arendet registreras de synpunkter som framkommer och drendet kategoriseras utifran
vad dessa handlar om. Upp till tre synpunkter kan inkluderas i samma arende. I
denna rapport redovisas, om inget annat anges, antalet synpunkter. I vissa fall ar det
dock mer relevant att redovisa antalet arenden, vilket anges i texten.

13 § Lag (2017:372) om st6d vid klagomal mot hilso- och sjukvarden
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Urvalet i denna rapport bestar av samtliga 362 cancerrelaterade drenden som inkom
till patientnamnden i Region Stockholm under 2021.

Rapportens forsta del utgors av beskrivande statistik av inkomna synpunkter i samt-
liga cancerrelaterade drenden. Darefter foljer beskrivningar av arendenas innehall
samt exempel pa drenden som inkom under aret. Vidare redovisas de forbattringsfor-
slag som patienter ldmnat i samband med att de skickat in sina synpunkter samt de
atgarder som vidtagits i vardverksamheterna med anledning av drendena.

Avslutningsvis redovisas forvaltningens analys och reflektioner rorande dessa dren-
den.

Syftet ar att beskriva och analysera inkomna synpunkter, vilket kan bidra till kvalitets-
utveckling och okad patientsdkerhet samt till att verksamheterna inom halso- och
sjukvarden anpassas efter patienternas behov.

4 RESULTAT

4.1 Antal &renden och synpunkter

Sedan 2014 har antalet cancerrelaterade drenden arligen Gverstigit 300. Under 2021
inkom totalt 362 cancerrelaterade drenden, vilket var 20 procent fler 4n 2020. Ett
arende avser alltid en vardenhet. Det kan dock innehélla upp till tre olika synpunkter.
I dessa 362 drenden registrerades sammanlagt 783 olika synpunkter.
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Den okning av antal synpunkter som ses fran 2018 forklaras av att forvaltningen da
bytte drendehanteringssystem, vilket medforde att mojligheten att registrera syn-
punkter okade fran tva till tre per drende.

4.2 Alder och kon

I 58 procent av drendena var patienten en kvinna, vilket var en nigot mindre andel dn
for samtliga drenden, dir den uppgick till 62 procent. Diagrammet nedan visar alders-
och konsfordelning for cancerrelaterade drenden.
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Patienterna i cancerrelaterade drenden var idldre 4n i samtliga drenden, viket var sar-
skilt tydlig for dldersgrupperna 50 till 89 ar.

4.3 Problemomraden

Som tidigare namnts kan upp till tre synpunkter registreras i varje arende. I detta och
kommande avsnitt redovisas det totala antalet synpunkter.

Arendena kan registreras p4 nio olika problemomraden samt rddgivning, informat-
ion, hdnvisning i de fall patienten 6nskat rad etc utan att det framkommit nagot
bakomliggande problem. Varje problemomrade bestar av ett varierande antal under-
liggande delproblemomréaden. Diagrammet nedan visar antalet synpunkter per pro-
blemomrade for aren 2018-2021.

Cancerrelaterade synpunkter per problemomrade (antal)

2018 W2019 02020 ®2021

Som framgér var flest synpunkter relaterade till vard och behandling.



Om man i stillet tittar pa de vanligaste delproblemen framtrader en delvis an-
norlunda bild. Problem kopplade till vard och behandling, som undersokning/bed6m-
ning, behandling med och utan lakemedel, diagnos och resultat var mycket vanliga.
Men har fanns dven manga synpunkter pa brister rorande information, delaktighet,
bemoétande med mera vilket diagrammet nedan visar.

Cancerrelaterade synpunkter per delproblem (antal)
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Till antalet var 6kningarna 2021 storst for undersokning/bedémning och behandling,
dessa 6kade med 36 respektive 34 drenden jamfort med 2020. De storsta procentuella
okningarna jamfort med 2020 sags for vardflode/processer med 142 procent, delak-
tighet med 65 procent, diagnos med 42 procent och undersékning/bedéomning med
32 procent.

4.4 Verksamhetsomraden

Diagrammet nedan visar antalet synpunkter per verksamhetsomrade for aren 2018
2021.

Cancerrelaterade synpunkter per verksamhetsomrade (antal)
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Majoriteten av drendena under 2021, 54 procent, avsag akutsjukhus, foljt av primér-
vard med 25 procent och specialistvard utanfér akutsjukhusen med 13 procent.

Nedan redovisas synpunkterna for de vanligaste delproblemen for respektive verk-
sambhet.

4.4.1 Akutsjukhus

Drygt halften av de cancerrelaterade drendena 2021 avsag akutsjukhus. Har registre-
rades 197 drenden med totalt 420 synpunkter under 2021, vilket var 14 procent fler 4n
2020. Flertalet var kopplade till vird och behandling respektive kommunikation.

Diagrammet visar de vanligaste delproblemen for aren 2018—2021.

Cancerrelaterade synpunkter pa akutsjukhus per de vanligaste delproblemen (antal)
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De storsta procentuella 6kningarna mellan dren 2020 och 2021 sdgs for vard-
flode/processer med 217 procent, diagnos med 68 procent, behandling med och utan
lakemedel med 27 procent och undersokning/bedémning med 24 procent. Antalet
arenden gillande vardflode/processer var dock relativt begransat.

Behandling har i vissa fall fordrojts da patienters symtom inte tagits pa allvar, de har
initialt nekats utredning, medan senare kontakter med varden visade pa tumorsjuk-
dom. Det har ocksa forekommit att avvikande provsvar inte noterats eller tagits pa all-
var. Vantetiderna for olika utredningsfaser har ibland varit 1anga, med fall dar remis-
ser har blivit liggande innan bedomning gjorts. Vidare har en del patienter framfort
att de inte informerats om varfor vissa undersokningar ska goras. Man har ocksé sak-
nat information om undersokningsfynd och provsvar. I en del fall har maligna cancer-
tumorer missats i undersokningar.

Vissa patienter beskrev att de inte upplevde sig ha varit delaktiga i val av behandlings-
metod. Felaktiga bedomningar ledde till on6diga operationer. I flera fall har operat-
ioner inte genomforts som forviantat; man tog bort for mycket, for litet eller pa fel
stille. Misstag vid operationer eller undersokningar har skadat andra organ. Flera pa-
tienter saknade uppfoljning, i en del fall efter diagnos, i andra fall efter behandling.
Flera drenden handlar om biverkningar av cytostatika- och/eller stralbehandling.

I atskilliga fall hade patienter synpunkter pa att de trots svara smartor nekats fortsatt
forskrivning av smartstillande likemedel som satts in efter avslutad behandling. I en
del fall har nedtrappning skett, i andra fall har behandlingen avslutats abrupt.
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Det forekom att narstiende hade synpunkter pa bristande delaktighet och informat-
ion fran varden gillande deras dldre anhoriga. Nedan foljer exempel pa inkomna syn-
punkter.

En kvinna som fatt en cancerdiagnos opererades utomlands. Ddr-
efter inleddes behandling med cellgifter i Sverige. Efter en rontgen-
undersokning som visade att fordndringen var borta gjordes up-
pehall i behandlingen. Fordndringen kom dock tillbaka. Kvinnan
ville delta i en studie med en annan typ av behandling. I vantan pa
att denna skulle starta var hon utan behandling i flera manader.
Cancern spred sig under vdntetiden och hon avled senare.

En kvinna genomgick en brostcanceroperation vid ett akutsjukhus.
Hon menar att ldkaren opererade bort friska delar och att cancern
blev kvar, vilket gjorde att hon var tvungen att genomga ytterli-
gare en operation. Hon undrade hur detta dr mojligt och menade
att ldkaren varit odrlig 1 ett samtal efter den forsta operationen.

En kvinna som opererat bort en tumor var kallad till ett mote for
att fa information om sitt hdlsotillstand. Den ldkare hon trdffade
hade inte deltagit i operationen och var inte insatt i hennes sjuk-
dom. Dessutom talade han i telefon under motet, samtidigt som
hon fick besked om att hon hade cancer. Ldkaren kunde inte ge na-
gon ndrmare information om vilken typ av cancer hon hade. Nar
kvinnan framforde att hon var missnojd med beméotandet svarade
ldkaren att det inte var vardens fel att hon led av cancer och att det
inte gick att kontrollera ndr samtal kopplades in.

En man som tidigare haft cancer fick en kallelse for uppfélining
vid en specialistklinik pa ett akutsjukhus tva veckor senare. Han
informerades om att det var viktigt att han genomgick en specifik
undersokning innan besoket och att remiss skickats till aktuell
mottagning. Det visade sig dock att vdntetiden for den aktuella
undersokningen uppgick till tva mdanader.

En patient med en cancerdiagnos fick inte komplett information
rorande majliga behandlingar utan fick sjdlv ta reda pa vilka al-
ternativ som fanns. Hen hade ocksa synpunkter pa att bemétandet
Jran ldkaren varit aggressivt och oforskdamt.

4.4.2 Primarvard

Vart fjarde cancerrelaterat drende 2021 avsag primarvard. Har registrerades 86 aren-
den med totalt 198 synpunkter under 2021, vilket var 38 procent fler 4n 2020 och en
markant okning. Flertalet av de vanligaste delproblemen var kopplade till vird och
behandling samt i viss man dven kommunikation.



Diagrammet nedan visar de vanligaste delproblemen for d&ren 2018—2021.

Cancerrelaterade ynpunkter pa primarvard per de vanligaste delproblemen (antal)

*med och utan ldkemedel 2018 H 2019 [@2020 = 2021

Mellan aren 2020 och 2021 6kade synpunkterna pa samtliga de vanligaste delproble-
men. Synpunkterna pa information 6kade med 86 procent, brister i hantering respek-
tive behandling med 56 procent vardera, undersokning/bedomning med 36 procent
och diagnos med 23 procent. I flera fall var antalet drenden dock litet.

I flera fall har patienter fatt vinta lange pa diagnos och behandling, inte sillan pa
grund av att deras besvér initialt inte tagits pa allvar och lakaren valt att avvakta i stél-
let for att utreda. Symptom har feltolkats och patienter har fatt behandling for dkom-
mor de inte haft. I andra fall har den utredning som gjordes inte varit tillrackligt
grundlig. Flera synpunkter avser remisser som utlovats men inte skickats. Det har
ocksa forekommit att remisser som skickats inte haft tillrackligt hog prioritet, vilket
lett till vantetider vid specialistmottagningar.

Ett mindre antal drenden avsag informationsbrister. I flera fall fick patienten ingen
information om undersoknings- och provtagningsresultat. I ett fall fick patienten en
kallelse till operation utan att ha fatt information om undersokningsresultat eller pla-
nerad fortsatt vard. Nedan foljer exempel pa inkomna synpunkter.

En dldre kvinna med domningar i kroppens ena sida dterkom
gang pa gdang till sin vardcentral, men ingen utredning genomfor-
des. I stdllet fick hon rad om sjukgymnastik och smdrtlindrande
tabletter. Det visade sig senare att hon hade en hjarntumor. Kvin-
nans ndrstdende menar att hon inte tagits pa allvar och att den fel-
aktiga behandlingen lett till en mdangd onodiga utgifter.

En kvinna sokte vard pd en vardcentral for knolar i brostet. Lika-
ren skickade en remiss for mammografiundersokning men kvin-
nan uppgav att den inte fGtt hogsta prioritet och att hon skulle fa

vdnta ett antal veckor. Hon var mycket orolig for sitt hdlsotillstand

och att det ska forvdrras i och med att undersokningen drojer.
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En kvinna med en godartad tumor skulle foljas upp i primdrvar-
den. Specialistlikaren rekommenderade en ny rontgenundersok-
ning inom ett ar for att se att tumoren inte hade vdxt for mycket,
da detta kunde fa konsekvenser och behandling behova sdttas in.
Vid ett ldkarbesok pa vardcentralen beslots att remiss till rontgen-
undersokning skulle utfdrdas. Kvinnan fick forst flera manader se-
nare kdnnedom om att ldkaren glomt att skicka remissen. Hon vet
inte vad detta kan fa for foljdverkningar for henne.

4.4.3 Specialistvard utanfor akutsjukhus

13 procent av de cancerrelaterade drendena 2021 avsag specialistvard utanfor akut-
sjukhusen. Har registrerades 46 drenden med totalt 104 synpunkter under 2021, vil-
ket var 41 procent fler an 2020. Flertalet var kopplade till vard och behandling samt i
viss méan dven kommunikation. Diagrammet nedan visar de vanligaste delproblemen
for aren 2018—2021.

Cancerrelaterade synpunkter pa specialistvard utanfor akutsjukhus per de vanligaste
delproblemen (antal)

* med och utan likemedel BE2018 mW2019 [@2020 m=2021

Antalet drenden per delproblem var i de flesta fall tamligen litet. Dock sags tydliga ok-
ningar 2021 for undersokning/bedémning och diagnos med 56 respektive 54 procent
jamfort med 2020.

Flertalet arenden handlade om utredningar som av olika skal fordrojdes, vilket med-
forde att diagnos och behandling forsenades. Orsaken kunde vara att en utlovad re-
miss av olika skil inte skickades eller att den skickats men efter bedomning returnera-
des. Vidare forekom att patienternas symtom inte togs pa allvar, varfor ingen under-
sokning inleddes. Ibland visade genomforda undersékningar inte pa ndgot onormalt,
men en cancerdiagnos kunde dnda faststéllas efter en tid nir patienten sokte annan
vard. Ibland visade undersokningar pa forandringar som felbedomdes eller inte hade
tagits pa allvar.

Synpunkterna pa informationsbrister avsag i ett fall en patient som fick en cancerdia-
gnos per telefon. I andra fall framkom langa vantetider for att fa information om
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provresultat, i ett fall var mottagningen semesterstangd i tio veckor. Nedan foljer ex-
empel pa inkomna synpunkter.

En kvinna hade sokt vard pa en specialistklinik for en knol i bros-
tet. Kvinnan uppgav att den bedomande ldkaren trots flera bi-
opsier inte ansdg att knolen behovde opereras bort. Senare visade
det sig att det var en elakartad tumor, vilket lett till att kvinnan nu
genomgadr en omfattande cancerbehandling.

En man med prostatabesvdr sokte vard pa en specialistmottag-
ning ddr man konstaterade att han hade cancer. Senare sékte han
vard pa annan mottagning ddr hans diagnos dementerades. Man-

nen ifragasdtter den felaktiga diagnosen.

En kvinna hade kontakt med en gynekologisk specialistmottagning
som pd grund av misstanke om cancersjukdom genomforde en
provtagning. Eftersom mottagningen var semesterstingd under
tio veckor fick kvinnan vdnta ldnge pa svaret. Senare genomgick
hon en kirurgisk behandling pa grund av cancer.

4.4.4 Ovriga verksamhetsomraden

Ett fatal arenden avser ovriga verksamhetsomraden. I nio drenden framfordes totalt 18
synpunkter pa ASIH och palliativ vard. Dessa avsag i flera fall otillracklig smartlindring
i livets slutskede men aven brister i bemétande och information.

En kvinna med svar cancersjukdom och behov av smartlindrande
behandling vardades pa en avdelning inriktad mot vard i livets
slutskede. Enligt ndrstdende orsakade oviljan hos en personal
att kvinnan fortsatte att lida av svdra smartor.

I sju drenden framfordes totalt 15 synpunkter pa privata laboratorier. Dessa avsdg hu-
vudsakligen felaktiga bedomningar av rontgenbilder som ledde till forsenad diagnos
och behandling.

Ett par drenden rorde oklarheter avseende vaccin mot covid-19 i samband med can-
cersjukdom och behandling.

4.5 Cancervarden under pandemin

I 22 drenden framkom en tydlig koppling till den padgdende pandemin. Ett flertal av
dessa handlade om att det var svart komma i kontakt med véarden eller att fa en be-
sokstid. En man med blédning fran tarmen nekades besokstid. En annan patient med
andningspaverkan erbjods ett videomote i stillet for ett fysiskt mote. Da symtomen
bedomdes vara covidrelaterade forskrevs en inhalator. I bada fallen sokte patienterna
senare annan vard, varvid man fann cancertumorer.

Léanga vantetider for undersokning och provsvar ledde till att diagnos och behandling
forsenades. I ett fall togs prover, men patienten fick covid-19 innan svaren kom. Sym-
tomen bedomdes dé bero pa covid-19, varfor ytterligare undersékning ej gjordes. Vid
kontakt med annan véard fann man en cancertumor.

Brostcancerscreeningen var pausad under pandemin. En patient som hittade knolar i
brosten sokte sjalv vard. Det visade sig vara cancer i bada brosten.
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Planerade operationer fick skjutas upp pa grund av pandemin. I ett fall blev patienten
smittad av en medpatient och fick symtom strax innan operationen. Det fanns exem-
pel pa att patienter uppfattade att orutinerad personal forekom vid operationer. I ett
fall opererades en patient i onodan, det visade sig att det inte fanns nagon cancer. Un-
der sjukhusvistelsen smittades patienten dock med covid-19.

I négra fall var synpunkterna relaterade till vaccination mot covid-19. En patient fick
gora uppehall i sin cancerbehandling for att kunna vaccineras. Oenighet uppstod om
hur manga sprutor patienten skulle ha. Flera patienter hade synpunkter pa vantetiden
till vaccination. En patient som inte riktigt hade aldern inne fick erbjudande om dos 3.
P& mottagningen nekades han sedan vaccination pa grund av sin alder trots att han
genomgar en cancerbehandling och ansag sig vara i riskgrupp.

4.6 Patienternas forbattringsforslag

Konkreta forslag till och 6nskemal om forbattringar hade framforts i 68 drenden. I
maénga fall var forslagen allméngiltiga och inte direkt kopplade till vard och behand-
ling vid cancersjukdomar. Det kunde handla om 6énskemal om béttre information och
bemoétande samt att personalen borde lyssna battre pa patienterna och lata dem vara
mer delaktiga. I en del fall grundas forslagen pa bristande foljsamhet till gidllande re-
gelverk och rutiner.

Nedan redovisas patienternas forslag utan patientndmndens vardering eller stall-
ningstagande. Forslagen ar kopplade till respektive verksamhet, med tyngdpunkten
pa forbattringar relaterade till vard och behandling vid misstinkt eller konstaterad
cancersjukdom.

Akutsjukhus
Forbattringsforslag framfordes i 34 drenden. Manga forslag avsdg bemotande och

forbattrad kommunikation, bdde med patienterna, och mellan avdelningar och
verksambheter.

Nedan foljer ett urval av patienternas forslag.

e Utbilda lakare inte bara i hur de utovar sitt yrke utan ocksa i sociala formagor.

e Snaila inte pa sjukvardens kostnader, sitt in vikarier, rotera semestrar utanfor
sommarmanaderna. Tro inte att vi som ar svarast sjuka inte plagas av region-
ens besparingar. Det ar vi som betalar kostnaden med mycket storre sjuk-
domsborda!

e Jag Onskar att anhoriga ibland skulle fa fragan hur de mér i samband med nar-
stdendes svéra sjukdom. Och att det fanns storre tilltro till behandlingar i
andra ldnder, sa att man kunde fa mojlighet att s6ka vard ndgon annanstans
med sina svenska lakares vilsignelse. Nar man drabbas av ndgot sddant hér
blir man sa vilsen, jag skulle ha gjort allt for att min man skulle klara sig, men
jag visste inte vad, jag ar inte lakare.

e Alla cancerrelaterade remisser bor bedomas inom de forsta dygnen och rutin
for detta bor finnas alternativt utvecklas.

o Aterbesok och uppfdljning! Slipp aldrig patienter som opererats for cancer
utan att folja upp.

e Likare maste lyssna pa patienten. Om varden ar individuell, ska behandlingen
vara individuell och uppfoljningen ska anpassas efter sjukdomen. Nu i mitt fall

13



om lakare hade gjort en uppfoljning tidigare som jag kravde kunde det ha rad-
dat mig.

Inom hilso- och sjukvarden maste man forsta att det ar en livskatastrof att fa
ett cancerbesked - dr det andra gingen ar det mgjligen dnnu virre. Det &r inte
acceptabelt att det saknas ett system som paminner att patienter ska kontaktas
vid den tidpunkt som 4r 6verenskommen. Ar det fordréjningar méste inform-
ation lamnas om detta, och sedan lopande om fordrojningen fortgar. Skulle ett
prov eller provsvar komma bort verkar det inte finnas ndgot som helst system
sa att en varningsklocka ringer for ansvarig lakare. Hur gar det for patienter
som inte sjdlva orkar eller har forméaga att sjalva hora av sig?

Att jag har en patientansvarig likare som har ett 6vergripande ansvar 6ver
mig. Inte de 15—20 olika ldkare som jag traffat pa aterbesoken de senaste 5
aren.

Primarvard

Forbittringsforslag framfordes i 20 drenden rérande primérvard. Aven hir var det
vanligt med forslag gillande bemotande och information. Nedan foljer ett urval av pa-
tienternas forslag.

En patient ska inte behova 6vertyga sin husldkare om fortsatt undersokning.
Liakaren maste ldsa dldre journalanteckningar och se om patienten aterkom-
mer med besvir som ska undersokas vidare. Jag ar patient, inte en advokat
som ska behova overtyga min ldkare att skicka remiss for fortsatt utredning.
Lakare har skyldighet att ta hand om sina patienter och se till deras basta, inte
att spara pengar for sin arbetsgivare.

Anvinda det standardiserade vardforlopp som finns for misstankt tjock-
tarmscancer niar en man i min alder har symtom fran tarmen.

Att ha en och samma ldkare som kan specialisera sig pa individen.
Att 1akare reagerar snabbt och effektivt och skickar remiss till specialist.

Vardgivare behover behandla dldre med respekt, lyssna pa dem, ta dem pa all-
var och agera snabbare nir en patient dterkommer.

Man skulle kunna se ett battre patientansvar hos ldkare pa vardcentralen. Om
de nu har sa hog belastning att de inte kan klara av sina patienter s maste
nagonting goras. Ingen ska behova ga igenom det som jag gjort!

Specialistvard utanfor akutsjukhus

Forbattringsforslag framfordes i 6 arenden rorande specialistvard utanfor akutsjuk-
hus. Har fanns, som for 6vriga verksamhetsomraden, 6nskemal om och forslag pa for-
battrat bemotande, att personalen ska lyssna pa patienterna och ldta dem vara delakt-
iga i varden samt 6nskemal om mer och bittre information. Nedan foljer ett urval av
patienternas forslag.

Har man inte kompetens for sina arbetsuppgifter sa foreslar jag att man tar
sitt fornuft till finga och slapper tron pa att man kan allt sjdlv, och tar hjilp av
google, tidigare larobocker eller kollegor. Framfor allt ska man lyssna péa pati-
enten sd att man tar besviren pé allvar och gor de undersokningar som patien-
ten remitterats for!
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e Det maste finnas ett system for att prover inte ska bli liggande - oavsett om det
ar semestertider eller inte. Vid cancer kan tiden vara helt avgorande. Systemet
maste pa plats omgiende si att inte fler patienter drabbas.

e Nar en diagnos inte stimmer ska prov tas direkt utan drojsmal.

Ovriga forslag

Ett par forslag gillde laboratorier, dar onskade man att arenden dar patienten hade
en stark oro skulle prioriteras och att svaren, nér det gillde allvarliga diagnoser, skulle
skickas till lakaren utan drojsmal.

4.7 Vardens atgarder

Om svaren fran vardgivarna innehaller uppgifter om att drendet lett till att man har
genomfort eller avser att genomfora atgarder sa registreras detta.

Atgirder hade rapporterats i 91 drenden. Atgirder pa 6vergripande niva hade vidta-
gits i 73 arenden och i 34 drenden hade atgarder vidtagits for att ratta till misstag i det
enskilda drendet. Bada slagen av atgiarder kan forekomma i samma arende, vilket var
fallet i 16 arenden. D4 de atgarder som vidtagits inte skiljer sig nimnvart mellan de
olika verksamheterna redovisas de samlat. Nedan foljer beskrivning av ett urval av
vidtagna atgirder.

o I syfte att ldra av det intraffade och minimera risken fér en upprepning har
drendena i méanga fall lett till att det intraffade tagits upp med berord personal
eller hela personalgruppen.

e Det var ocksa vanligt att patienten och/eller narstdende bjods in till moten
med ansvarig ldkare. Ibland har man i stillet tagit telefonkontakt med berord
patient for att reda ut och klargora vad som héant.

e Haindelser har hanterats inom avvikelsesystemen.

e Rutiner har aktualiserats, forstarkts och forankrats hos hela personalgruppen.
o Felaktigheter i journaler har korrigerats.

e Det har forekommit att man har utbildat personal rérande viss behandling.

e Tva drenden har lett till att man inlett vardskadeutredningar och i ytterligare
tva overvagdes anmalan till Inspektionen for vard och omsorg IVO enligt Lex
Maria. I det enda fallet hade man gjort en felbedomning av en leverférandring,
som initialt bedomdes som ofarlig, men senare visade sig var spridd cancer. I
det andra fallet hade man inte f6ljt rutinerna; patienten hade inte diskuterats
vid en konferens och inte heller remitterats vidare till specialistklinik.
Huruvida anmalningarna fullfoljdes ar inte ként av patientndmnden.

I arbetet med denna rapport har vi inte undersokt i vilken utstrackning patienternas
forbattringsforslag 6verensstimde med de atgarder som vidtagits i virden. Forvalt-
ningen sammanstéllde 2021 en rapport gillande patienternas forslag och vardens at-
garder i arenden som avsag covidrelaterad vard. Dar framgick att patienternas for-
battringsforslag ofta var relativt specifika medan vardens atgiarder var av med 6vergri-
pande karaktér. Det var darfor svart att bedoma om patienternas forslag lett till den
onskade atgarden.
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5 REFLEKTIONER

Det totala antalet arenden kopplade till cancersjukdom har legat relativt stabilt de
senaste aren, men mellan 2020 och 2021 6kade antalet drenden inom primarvard och
specialiserad vard utanfor akutsjukhus markant medan synpunkter pa akutsjukhus
okade i nigot ligre grad i forhallande till tidigare &r. Okningen kan delvis forklaras av
en upplevd bristande tillganglighet, vilken sannolikt tilltog under covid-19 pandemin.
Detta kan ha lett till fordrojda processer avseende undersokning, bedomning och ut-
redning.

I flera arenden framkom ocksa en uttalad koppling till den pagaende pandemin da ett
flertal patienter uppgav att det hade varit svart komma i kontakt med varden eller att
fa en besokstid pa grund av inforda restriktioner. Det fanns ocksé drenden dar scre-
eningverksambhet tillfalligt pausats under pandemin vilket medfort att cancersjukdom
inte upptackts i tid.

Arendena som avsAg brister i primirvirden handlade ofta om fordréjda undersok-
ningar och bedomningar, bristande delaktighet och brister i vardflode/processer, vil-
ket ocksa ar de delproblem som 6kat mest under perioden. I vissa av dessa fall har
patienterna inte getts majlighet att fa ett virdbesok inom rimlig tid, och/eller nekats
aterbesok eller provtagning trots att patienten bett om det. Detta i sin tur kan ha pa-
verkat det efterfoljande forloppet i form av fordrojd diagnos och behandling. I flera av
dessa fall skriver anmalarna sjilva att de tror att de eller deras anhoriga hade haft en
béttre chans till bot eller kunnat undvika tyngre behandling om de hade fatt sin dia-
gnos tidigare.

En ytterligare faktor som kan ha stor paverkan pa forloppet ar huruvida personal
inom priméarvarden har god kunskap om cancersjukdomar samt f6ljsamhet till stan-
dardiserade vardforlopp och nationella riktlinjer avseende dessa. Om denna kompe-
tens saknas finns stor risk for att patienter inte far vard i tid.

I detta material finns dven exempel pa remisser som inte blivit skrivna eller som inte
skickats ivdag. Synpunkter pa remisser som glomts bort dterfinns inom alla virdomra-
den men situationen kan bli extra allvarlig nar det handlar om misstankar om svéra
sjukdomar. Utover fordréjda utredningar, diagnos och behandling sa dr detta dven
nagot som skapar stor oro och lidande hos de drabbade och deras nirstéende.

Rapporten baseras pa inkomna synpunkter gillande personer som alla pa ett eller an-
nat satt drabbats av cancersjukdom. Rapporten bjuder pa en liten inblick i hur varden
for cancerdrabbade ibland kan te sig, hur brister upplevs och vilka konsekvenser de
kan fa for patienten. Men vissa perspektiv saknas. Till exempel sa far patientnimnden
mycket sillan in berattelser som omfattar alla delar av en cancerbehandling; fran
misstanke, utredning, behandling, utskrivning, egenvard och rehabilitering.

Pa grund av detta vill patientndmnden ett starkt behov av mer patientnira uppfolj-
ning och forskning kring patienterfarenheter med fokus pa hela vardkedjan inom can-
cervarden. P4 sa vis skulle fler risker kunna upptéckas i tid, och brister atgiardas uti-
fran patientens behov.
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