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Syfte och
inledning

Syftet med rapporten ar att belysa upplevelser
av sjukvarden vid cancerdiagnos. Innehallet
ska kunna utgora ett bidrag till halso- och
sjukvardens kvalitets- och férbattringsarbete.
Rapporten ar ocksa ett underlag och stod

for patientnamndernas och regionens Gvriga
politiker, berérda tjansteman och évriga
intressenter.

Nar patienter med cancerdiagnos, eller deras
narstaende, tar kontakt med patientnamnden
férvantar de sig ofta att sjukvarden ska ta
del av klagomalen for att dessa ska bidra till
kvalitetsforbattringar. Det ar inte ovanligt
att berattelserna innehaller besvikelser dver
en fordrojd diagnos och behandling eller att
narstaende, efter patientens bortgang, har
synpunkter och kvarstaende fragor.

Sammanfattning

| nastan halften av klagomalen hade patienter eller
narstdende uppfattningen att cancerdiagnos och
behandling fordrojts, vilket bekraftades av vardgivare
i manga fall. De beskrev upprepade vardkontakter,
ofta pa flera olika vardnivaer innan diagnos kunde
stallas. Brist pa lakarkontinuitet och upplevelse av att
inte ha blivit tagen pa allvar ansags av manga vara
orsak till férdréjningen. En ny lakarkontakt medforde
for en del patienter att utredning fér misstanke om
cancer pabdrjades. Ovisshet och vantetider till olika
atgarder beskrevs som mycket pafrestande. Flertalet
klagomal berérde information och delaktighet
i varden, for bade patienter och narstdende. Fa
klagomal fanns pa sjalva cancerbehandlingen.
Ansvaret mellan olika vardgivare upplevdes otydligt i
vissa fall.

| ett fatal klagomal fanns en koppling till covid-19-
pandemin. Cancerbehandlingen beskrevs ha medfort
negativ paverkan pa funktionsférmaga och livskvalitet
for flera patienter. Synpunkter fanns pa att varden
vid cancer behover ta battre hansyn till manniskors
behov av trygghet och kontinuitet. | klagomalen pa
varden vid livet slut, som framférdes av efterlevande,
patalades brister gallande smartlindring, samarbete
mellan olika enheter och narstdendes delaktighet. |
svaren fran vardgivare férklarades att samverkan och
kommunikation brustit och att detta sdgs som ett
forbattringsomrade for 6kad trygghet for patienter
och narstaende.
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Urval och metod

Efter beslut om rapport markerade utredare pa
patientnamndernas kansli under ar 2021 avslutade
klagomalsarenden rérande vard vid cancer som
underlag for analys.

Totalt analyserades 121 berattelser varav 82
gallde specialistvard, 11 Narhalsans vardcentraler,
21 privata vardcentraler, 4 kommunal halso- och
sjukvard, 2 privata verksamheter med avtal och 1
registrerat pa regionhalsan. De allra flesta patienter
eller narstdende har haft klagomal pa en vardgivare
aven om det i klagomalet kan utlasas att flera
vardgivare varit inblandade. 31 patienter férekom i
fler an ett klagomal som registrerats. Patientndmnden
formedlade 81 klagomal till varden med begaran om
svar pd anmalares fragor. Det férekom inga klagomal
dar patienten var ett barn.




Bakgrund

Vanligare med cancer

Tack vare forskning har cancervarden gjort stora
framsteg och personer med allvarlig sjukdom

botas eller kan 6verleva langre. Cancer ar en vanlig
dodsorsak i befolkningen. De flesta &r dver 65 ar nar
cancerdiagnos stélls. Prognoser visar att Sverige star
infor en kraftig 6kning av antal invanare som kommer
att fa cancerdiagnos och leva med sjukdomen. Den
framsta orsaken ar en dkad befolkning och att allt
fler blir aldre. | Vastra sjukvardsregionen far cirka

12 000 personer varje ar cancerdiagnos och cirka

75 000 personer lever med cancer.’

Vantetider

Regeringen slét ar 2015 en dverenskommelse med
Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) om ett
nationellt inférande av standardiserade vardférlopp
(SVF) i cancervarden. Overenskommelsen syftade till
att na kortare vantetider, 6kad néjdhet med varden
hos patienterna samt minskade regionala skillnader.
Satsningen fortsatter och medel har tillsats fran
regeringen for aren 2020-2022 for att skapa en mer
jamlik och tillganglig cancervard.?

Det nationella malet ar att minst 70 procent av dem
som insjuknar i cancer ska utredas i standardiserade
vardférlopp och att 80 procent av dem som utreds

1 utvecklingsplan webb uppslag.pdf (cancercentrum.se)

via SVF ska fa sin utredning inom utsatta maximala
tidsgranser. Ledtiderna bygger pa det nationella
vardprogrammet for respektive diagnos.>

| Vastra Gotaland ar malet om 70 procent uppnatt
pa aggregerad niva. Malet om 80 procent har dver
tid uppnatts till 40-50 procent sammanslaget, men

varierar mellan olika diagnosférlopp och férvaltningar.

| Vastra Gotaland har cancervarden varit prioriterad
under covid-19-pandemin. Man har inte behovt
skjuta upp manga operationer och samarbetet kring
operationsresurser i regionen uppges ha starkts.*

Nara vard

Mer &n 70 procent av alla i Sverige som fatt en
cancerdiagnos har borjat med att sdka for sina besvar
i primarvarden. Vardcentralen har darfér en viktig
uppgift i att upptacka cancer tidigt.
Vardcentralernas roll i samband med utredning av
cancer har blivit tydligare genom satsningen pa
SVF. Ett bra samarbete mellan specialistvarden och
vardcentralerna ar viktigt i cancerutredningar enligt
Socialstyrelsens sammanfattande bedémning.®

SKR har gjort en éverenskommelse med staten

om att under ar 2022 fortsatta utvecklingen och
omstallningen av den néara varden. Malet ar bland
annat att 6ka tillgéngligheten, kontinuiteten och
samordningen for patienterna med vardcentralerna
som nav.t

2 jamlik-och-effektiv-cancervard-med-kortare-vantetider-2022.pdf (regeringen.se)

3 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2019-4-7-sammanfattande-bedomning.pdf

4 redovisning-svf-arbetet-202 1-region-vastra-gotaland.pdf (cancercentrum.se)

5 Starkt primérvard kan radda liv — Cancerfondsrapporten Vard | Cancerfonden

6 Overenskommelse om en God och néra vérd | SKR
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https://cancercentrum.se/globalassets/bilder/vast/nyheter/utvecklingsplan_webb_uppslag.pdf
https://www.regeringen.se/4b0518/contentassets/43a129eef8de4ee5b6e9183863b04d2a/jamlik-och-effektiv-cancervard-med-kortare-vantetider-2022.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2019-4-7-sammanfattande-bedomning.pdf
https://cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/varje-dag-raknas/vardforlopp/redovisningar/redovisning-svf-arbetet-2021-region-vastra-gotaland.pdf
https://www.cancerfonden.se/cancerfondsrapporten/cancervard/2020/starkt-primarvard-kan-radda-liv
https://skr.se/skr/halsasjukvard/utvecklingavverksamhet/naravard/overenskommelseomengodochnaravard.28402.html

Pa foljande sidor ges exempel ur klagomal.
Citat kan vara hamtade ur det aktuella klagomalet men
ocksa fran andra klagomal i rapporten vars innehall har en

liknande kérna. Patienter beriattar:

Patienter berattar:

Resultat

Vantan pa ratt diagnos

Av alla allvarliga vardskador utgérs 10-20 procent
av att en diagnos inte stéllts, varit felaktig eller
fordrojts. Pa Socialstyrelsens webbplats Sam/at stéd
fér patientsdkerhet beskrivs att en cancerdiagnos
som forsenats, och att ratt behandling fordrojts
eller uteblivit, kan rdknas som en vardskada. Vanligt
férekommande risker for diagnostiska fel kan vara
att patienten ar multisjuk eller att vardkedjan varit
lang. Sprakliga hinder mellan patient och personal,
overforing till annan vardniva eller vardgivare och
att flera lakare ar inblandade &r ocksa faktorer som
kan 6ka risken for felbeddmning. Diagnostiska
fel férekommer oftast i primarvarden och pa
akutmottagningar.”

| ndrmare halften av beréattelserna ansag patienter
och narstaende att en cancerdiagnos férdrojts med
veckor, manader eller &r. Manga hade upplevelsen
att utredningen brustit. De beskrev dterkommande
besdk pa vardcentralen eller i specialistvarden dar
olika symtom utretts utan att ldkare sett anledning
att misstanka cancer. Flera vardgivare svarade att det
ar svart eller komplext att gora ratt bedémningar nar
patienter har andra diagnoser som kan forklara deras
symtom.

7 Diagnostiska fel - Patientsakerhet (socialstyrelsen.se)

“Undrar varfor det inte ringer en klocka, om
blodvérdet &r férsdmrat och dven blod i avféringen.
Om jag hade blivit undersékt tidigare...hade jag
antagligen varit opererad idag”

"Att ldkaren inte tog mig pa allvar utifrén de symtom
jag beskrev”

Svar fran vardgivare:
"Att det vid samtliga ldkarbesék funnits flera olika
medicinska tillstdnd att bedéma”

“Franvaron av symtom som kunde leda utredningen
i viss riktning saknades men man kan dnda se att
ytterligare utredningsatgérd borde ha vidtagits”

Flera patienter fick beskedet om cancer pa en
akutmottagning. Ibland fanns det en padgdende
utredning pa vardcentralen, men da halsotillstdndet
férsamrats sokte de for en akut beddmning.

For en del patienter drojde det flera veckor fran
cancerbeskedet tills ett besdk hos cancerldakare kunde
erbjudas. Ovissheten under vantetiden beskrevs som
psykiskt mycket pafrestande for patienterna och
deras narstaende.

Att patienten inte fatt mojlighet att tréffa samma
lakare och att lakare inte verkade palasta ansags i
flera klagomal som ett hinder i utredningen. Andra
menade att ett byte av lakare snarare medférde att
en utredning for valgrundad misstanke om cancer
paborjades.
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“Ingen, absolut ingen tog sig tid eller hade tid att ldsa
vad jag sékt fér innan. Inte titta och jdmfdra provsvar.
Det gjorde jag sjalv. Jo, en som rent ut sa att detta
maste vi kolla upp fér det kan vara leukemi”

“Till slut blev jag lovad att en ldkare skulle ta
sig an mig ... hon skickade direkt en remiss till
specialistvarden”

Svar fran vardgivare:
“Under tiden patienten sékte vard, fanns inga fast
anstallda distriktsldkare. Det leder till I6sa tradar ...

ingen sammanhallen utredning”

“I efterhand ndr vi vet din diagnos sa kan vi se det
som borde ha gjorts annorlunda”
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https://patientsakerhet.socialstyrelsen.se/risker-och-vardskador/vardskador/diagnostiska-fel/

Att remisser inte varit markta med standardiserat Svar fran vardgivare:
vardfoériopp upplevdes férdroja diagnosen. Det fanns “Patienten har haft tva maligniteter tidigare vilket vi
ocksa klagomal dar handlaggningen fordrojts aven borde ha beaktat”
vid ett pabdrjat SVF
“I efterhand gar det att se att det varit vardefullt med

Svar fran vardgivare: ett uppféljande dterbesék utifrén att patienten har
“Handldggningstiden har tyvérr varit alltfér lang ... ett annat hélsotillstand som gér det mer svarbedémt”
reqgistrerades cirka 30 dagar efter ankomst till

laboratoriet. Men dven pa grund av en ké av prover” “Vi kan konstatera i efterhand att en utékad

undersékning med réntgen borde ha startat”
“Det borde ha angetts SVF i remissen ... vid

kompletterande remiss kom faxet inte fram” “Det som hédnt &r inte férenligt med rutiner. Knélar
och féréndringar i brést ska alltid ges tid fér
“Ordinarie ledtider fér undersékning med koloskopi mammografi”

da vélgrundad misstanke om cancer finns, kan inte

héllas under sommarsemester” . .
Exempel pa forlopp vid klagomal fran patient.

“Pa grund av brist pa personal, frdmst ldkare/

radiologer kan vi inte upprétthéalla ledtiderna som Patienten underséktes pa
i " Patienten utreddes akutmottagningen av annan
anges | SV A > . . . . . o
via vardcentralen for 3 Patienten fick veta att inget 3 anledning nagra manader

cancermisstanke. Remiss allvarligt hade hittats. senare. Patienten gavs besked att
Patienter berattade att de uttryckt oro for aterfall skickades till réntgen. cancer fanns att se pé de tidigare
av cancer, men hade fatt ett lugnande besked att sl aa e
undersdkning inte visat nagot avvikande. Senare I
konstaterades danda cancer vid en uppfoljande \l'

undersdkning, till exempel screening eller férnyad
rontgen av annan orsak. | ndgra berattelser atergavs

att ett &terfall av cancer upptackts efter ménader och VRIS YL Bl RN .

. . P_p o lakaren blev vilseledd av svaret. Ansvarig for rontgen svarade att
ar vid eftergranskning av réntgen som utforts inom Lakaren menar att det tydligt vardcentralens lakare borde ha
ramen for uppfoljining efter cancerbehandling. borde ha statt att ytterligare forstatt svaret och reagerat.

utredning behovdes.
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Patienter och narstaende uttryckte genomgaende i
analysmaterialet behov av att kdnna sig delaktiga och
informerade om medicinska beddémningar och beslut
under hela vardforloppet.

I informationsbroschyren S vill vi ha det framtagen
av patient- och narstdenderddet vid Regionalt
cancercentrum vast, lyfts patientlagens intentioner.®
Patientens delaktighet, en fast vardkontakt att vanda
sig till for stdd och aktiva éverlamningar till andra
mottagningar anses vara av stor vikt. Broschyren
riktar sig till beslutsfattare och vardpersonal.®

Exempel pa férlopp vid klagomal fran patient.

Avvikande blodvarden
upptacktes pa sjukhus A.
Patienten hade tidigare haft 3
cancer. En journalkopia skulle
darfor skickas till lakare pa
sjukhus B for kannedom.

| berattelserna beskrevs att tiden att stélla fragor
om cancerbehandlingen inte alltid varit tillracklig.
Ndagra patienter beskrev att de inte upplevt sig bl
lyssnade till nar de berattade om biverkningar av
cancerbehandlingen.

Nar ansvaret upplevs otydligt

En del patienter berattade att aterkoppling av
undersdkningsresultat drojt eller uteblivit, vilket
lett till att de sjdlva forsokt kontakta en eller flera
vardgivare.

Patienten kontaktade sjukhus B
for att efterfraga om lakaren
sett provsvaren. Om patienten —_
inte hérde nagot, fanns ingen
anledning till oro gavs till svar.

Patienten blev aldrig
kontaktad av lakare pa
sjukhus B.

\A

| svaret fran sjukhus B

Négra manader senare
férsamrades patienten och 3
ett aterfall av den tidigare

cancersjukdomen upptacktes.

framgar att lakaren inte
fatt journalkopian fran
sjukhus A och att den inte
hade registrerats ankommen.
Verksamheten kunde inte

svara for vad som skett.

8 Patientlag (2014:821) Svensk forfattningssamling 2014:2014:821 t.o.m. SFS 2019:964 - Riksdagen

9 sa-vill-vi-ha-det-2020 4.0 dubbelsidig webb.pdf (cancercentrum.se)

TIDEN RAKNAS — PATIENTERS OCH NARSTAENDES UPPLEVELSER AV VARD VID CANCER

“Brister uppmdarksammas och att det framgar
i journalen att patienten behévt efterfréga
undersékningsresultat”

Patienter och narstaende patalade ocksa att varden
inte fungerat tillfredsstallande vid évergangar mellan
olika verksamheter for att viktig information om
patienten inte funnits hos mottagande verksamhet.

“Varfér fungerar inte kontakten mellan de olika sjukhusen?”

“Vi har i grunden ett bra samarbete inom regionen men
uppenbarligen fungerade det inte i det har fallet”



https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-821
https://cancercentrum.se/globalassets/patient-och-narstaende/samverkan/sa-vill-vi-ha-det-4.0-enkelsidig-2020.pdf

Cancerbehandlingens foéljder

Rehabiliterande atgarder vid cancer har som mal att
férebygga och reducera de fysiska, psykiska, sociala
och existentiella féljderna av cancersjukdom och dess
behandling.™

Flera av berattelserna handlade om behov av
insatser for att leva ett sa bra liv som mojligt, trots
féljderna av cancerbehandlingen.

Foljande patientberattelse belyser hur en patient
upplevt foljderna av cancerbehandlingen:

“Patienten beskriver att hela kroppen fatt “stryk”
efter behandling med cytostatika. Under en ldngre
period utreddes patienten inom primdrvarden utan
att fa svar pa vad hennes symtom berodde pa eller
om det fanns nagon behandling. S& smaningom

fick patienten forstaelse fér att hon fatt bestaende
nervskador efter cancerbehandlingen. Patienten
beskriver att hon gick in i en sorgeprocess och
funderade pa om det var I6nt att leva ndr ldkaren inte
tyckte att det fanns mer att géra. Langt senare fick
patienten kontakt med en behandlare fér att ldra sig
att acceptera sin nya livssituation. Patienten menar att
vagen framdat har varit trevande och att det nog hade
varit bra att fa ett béttre stéd i sin dterhdmtning”

Andra beréttelser innehdll liknande erfarenheter av
bristande information om de fysiska féljderna av
cancerbehandling. | citatet nedan belyser narstdende
en handelse dar otillracklig information om egenvard

fick konsekvenser for patienten, och dven for
sjukvarden som fick patienten i retur:

“Efter att min man kommit hem med stomipase,
som vi inte fick tillrdcklig information om, eller att
man sékerstéllde att min man férstod vad som sades,
blev det véldigt jobbigt... det slutade med allvarlig
vétskebrist och han blev inlagd”

For en del patienter har foljderna av cancer-
behandlingen medfért en omfattande
funktionsnedsattning med stora begransningar
i det dagliga livet.

“Patienten beskriver att han fatt omfattande
stralskador pa tarmen och urinblasa, vilket innebdr att
patienten dr mycket begransad i sin dagliga livsféring.
Patienten beskriver att han aldrig skulle ha valt
stralbehandlingen om han fatt veta att detta kunde
bli en konsekvens”

| flera berattelser beskrevs att foljderna av
cancerbehandlingen paverkat patienters psykiska
maende, men dven de narstadendes livskvalitet.
En patient hade klagomal pa att det tog tid att fa
kontakt med en kurator.

“Manga sémnlésa nétter... Min psykiska hélsa har
tagit skada. Det har dven paverkat min familj. Hela
var tillvaro har kretsat runt detta”

10 Nationellt vardprogram for cancerrehabilitering - RCC (cancercentrum.se)
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“Detta har orsakat panikangest, depression samt en
fysisk férlust som sdnkt mammas sjalvfértroende.
Vi har ocksa lidit och kdnt oss nedstdmda”

“Samliv och glddje finns inte ldngre”

Negativa ekonomiska foljder uppgavs i en berattelse
som en konsekvens av otydlighet i vardansvar for
sjukskrivning efter avslutad behandling. Nagra
patienter patalade att det uppstatt kostnader efter
cancerbehandlingen som de i férvag inte haft
kdnnedom om. | en av berattelserna beskrevs att
kostnader for munhalsa efter stralbehandling inte
omfattats av hogkostnadsskyddet och att patienten
inte informerats om detta infér behandlingen.

En narstdende uppgav att hon var besviken over
att sjukvardspersonal rekommenderat patienten ett
hjalpmedel och att det sedan inte féljdes upp om
det fungerade for patienten. Narstdende menade att
patienten inte fatt ratt hjalp med sina kvarstaende
besvar efter cancerkirurgi.



https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/cancerrehabilitering/vardprogram/

Aldres tankar om
cancervarden

En del patienter misstankte att alder spelat roll vid
vardens beddmningar. | ett klagomal patalades att
patienter inte ska beho6va leta i sin journal for att hitta
provsvar. Alla dldre har inte kdnnedom om att de

kan lasa sin journal via 1177 vardguidens e-tjanster
betonades. Upplevelsen av att ha blivit bemott

som mindre vetande relaterat till lder fanns ocksa
formulerad.

En patient framférde synpunkten att cancervarden
borde ta hand om &ldre manniskor pa ett
skonsammare och mer medmanskligt satt.

| en annan berattelse beskrevs att efterlevande
narstdende upplevt att patientens besvar till en borjan
bortforklarats pa vardcentralen med hanvisning till
patientens alder. Besvaren visade sig fyra manader
senare vara relaterade till en gynekologisk cancer som
upptacktes i ett sent skede dar bot inte langre var
mojlig. Narstdende har i efterhand funderat pa om
lakaren skulle ha gjort en annan bedémning tidigare
om patienten varit yngre.

“Vid ldkarbeséket sa ldkaren att sddana besvar
drabbar kvinnor med aldern. Den anhérige funderar
mycket éver om patientens liv kunnat rdddas”

En patient uppgav i sin beskrivning en farhaga om
att sjukvarden gér bedémningar att aldre personer
inte ska ges undersdkningar och behandlingar av
kostnadsskal. En annan patient menade att alder
kan ha haft betydelse for lakarens vilja att lyssna in
patientens asikter om olika behandlingsval. Citatet
nedan kommer fran en vardgivare:

“Det &r ocksa viktigt att patala att oavsett alder
eller diagnoser sa skall du alltid kdnna att du blir val
bemétt och tagen pé allvar”

Vard vid livets slut

Malet for vard i livets slutskede, den palliativa
varden, ar att lindra lidande utifran en helhetssyn
som innefattar att ge patienter och narstaende
psykologiskt stéd under vardtiden och i sorgen.

En god palliativ vard beskrivs i Vardhandboken Patienter berattar
bygga pa de fyra hérnstenarna symtomlindring,
teamarbete, kommunikation och nérstaendestdd.™ “Det sdgs att aldre inte far samma vard som yngre
Smartbehandling vid livets slut ska ses utifran ett vilket ar precis s@ man kdnner i det har laget.
helhetsperspektiv som innebdr att uppmarksamma Sluta behandla aldre som mindre vetande”
den fysiska smartan, det psykiska lidandet samt
sociala och existentiella dimensioner.' “Har under dessa ar blivit avfardad med diverse

konstiga svar. Det hér till aldern &r det vanligaste”

“Vart tog den ménskliga kontakten végen... att
varden bryr sig”

11 Vard i livets slutskede och dédsfall - Vardhandboken (vardhandboken.se)

12 Smartlindring - RCC Kunskapsbanken (cancercentrum.se)
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https://www.vardhandboken.se/vard-och-behandling/dodsfall-och-vard-i-livets-slutskede/vard-i-livets-slutskede-och-dodsfall/
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/palliativ-vard/vardprogram/smartlindring/

| flera beréattelser beskrevs att patientens sista

tid i livet praglades av smarta och angest och att
narstdende har haft svart att férlika sig med att
varden och omvardnaden inte blev som man énskat.
Citatet nedan kommer fran en av de narstaendes
berattelse, men belyser dven andra narstaendes
erfarenheter och upplevelser som patientnamnden
tagit del av:

“Nérstaende tanker mycket pa det intrdffade och
fragar sig varfér évergangen till vard i hemmet var
ndéavéndig men ocksa varfér de 16ften som gavs vid
vardplaneringen inte infriades. Patienten skrevs ut
en tisdag, vardades hemma tre dygn och togs till
akutmottagningen pa ett dramatiskt satt dar han
avled. De sista dagarna var praglade av smérta,
otrygghet och angest”

Upplevelsen av lag grad av delaktighet och otillracklig
information om patientens vard och behandling
fanns med som en del i berattelserna. | nagra fall
uppgavs bristen pa information vara relaterad till
covid-19-pandemin och att man som narstaende
inte haft mojlighet att vara med pa vardbesdk och

ta del av samma information som patienten. Andra
namnde inte pandemin, men berattade att de fatt
uppfattningen att patienten férvantats delge de
narmaste information om sin vard, men att patienten
av olika anledningar inte klarat att formedla
informationen vidare.

“Min hustru kunde knappt sta upp, hade ingen

aptit och satt i soffan eller 13g i séngen. At starka
lakemedel for att ddmpa smértorna. Ingen har under
hela denna tid pratat med mig enskilt eller forklarat
ndgot férutom sjukskéterskan en gang. Att man inte
kontaktar och informerar ndrmast anhériga utan
férutsdtter att patienten klarar det”

Brister i kommunikationen inom eller mellan olika
verksamheter patalades i flera beréattelser, dar
narstdende beskrev handelser som lett till kanslor
av otrygghet for bade patienten och narstaende vid
livets slut.
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“Nérstaende hade behov av information och
delaktighet men bemdtandet fran sjukskéterska
gav ndrstaende en kansla av att deras fragor

var besvdrande. Nérstaende upplevde att
éverrapportering i hemsjukvarden mellan natt- och
dagpersonal brast och att patienten darfor vid
flera tillfallen fick lida ldngre dn nédvéandigt. Den
sjukhussdng som bestélldes av vardgivaren dréjde
och kom férst dagen innan patienten avled”

| berdttelserna och klagomalen fran narstadende
fanns en 6nskan att uppmarksamma ansvariga for
varden pa de hinder som upplevts fér god vard i livets
slutskede. Brister i tillganglighet var en synpunkt som
framfordes av flera.




“Nérstaende menar att det ar felaktigt att neka

en patient Avancerad sjukvard i hemmet (ASIH)
innan den nya verksamheten for palliativ vard tratt

i kraft pa sjukhuset. Patienten har i stéllet fatt s6ka
akutmottagningen flera ganger och varit inlagd. Det
har varit besvdrligt under pandemin och har medfért
en pafrestning fér patienten och hela familjen”

| en berédttelse beskrev narstaende att cancersjukdomen
bidrog till férsamring i patientens psykiska maende

och att vardgivaren inte uppmarksammade den delen
tillrackligt vid vard i livet slut:

“Vi upplevde att min systers mentala hélsa 1ag i fritt
fall, med en tydlig gradvis férsdmring ddr hon ocksa
vid ett antal tillfallen sa att hon skulle ta livet av sig”

-
P

Det fanns ocksa synpunkter pa att patienter
vardats utlokaliserade pa andra avdelningar vid
vard i livets slut. Narstaende upplevde att det
saknades forutsattningar att ge god palliativ vard
pa grund av dverbeldggning.

Utebliven anvandning av tolk uppgavs vara en
omstandighet som lett till brist pa delaktighet
under nagra patienters sista tid i livet. | andra
berattelser framkom att narstdende saknat
efterlevandesamtal.

“Jag var med honom hela tiden, har tréffat alla ...
det har gatt éver en manad och ingen har hért av
sig for att beklaga sorgen eller férséka férklara att
det var svart att géra nagot”
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Svar fran vardgivare:

“Alla olika instansers ansvar maste vara helt klart och
tydligt innan patienten gar hem fér att skapa bra
férutsattningar for bade patient och anhériga att fa en
bra och trygg évergang till palliativ vard i hemmet”

“En remiss skrevs till dldrepsykiatrin da situationen
férvérrats. Svar pa remissen anlande férst efter det att
patienten avlidit. Som alternativ till denna remiss borde
en telefonkontakt med psykiatriker ha 6vervégts for att
unavika férdréjning”

“Vi ser att vi hade kunnat géra en annan planering och
varit battre férberedda pa sent palliativ smértlindring
i samrad med ASIH. Vi ser férbéttringsomraden kring
detta som vi kommer att arbeta med”

“Tydligt att kommunikation och information har brustit,
vilket vi beklagar. Det var ocksa brister i planeringen av
patientens smartlindrande medicinering”

“Brister i informationséverféring mellan sjukhus-
avdelningen och ASIH har identifierats. V/i arbetar med
en ny checklista infér hemgang, som férstarkning till
kommunikation mellan vardavdelning och ASIH”

“Vi beklagar att narstaende inte fatt aterkoppling fran
vare sig kontaktsjukskoterska eller framfor allt lakare.
Efterlevandesamtal erbjuds om nérstaende énskar detta”




Analys och diskussion

"Kanske behdéver vi ifrdgasatta om vi har ratt fokus
for arbetet, som i dag framst ar inriktat pa det som
gatt “fel”. Synnéve Odegards skriver sa i inledningen
till antologin Sadker vard — nya perspektiv pa
patientsdkerhet. Hon menar att sjukvarden sannolikt
ar en av de mest komplicerade verksamheter som
finns, och som fungerar tack vare medarbetarnas
férmaga att gora kreativa och flexibla anpassningar
i det dagliga arbetet med patienter for att undvika
negativa eller odnskade handelser. Detta utvecklas
mer utforligt i antologin.™

Att tiden rdknas vid allvarlig sjukdom framgar tydligt
i analysmaterialet. Nastan alla berattelser berérde
vantetider och tillganglighet pa olika satt. | en del
svar forklarades att verksamheten gjort rimliga
beddémningar utifran symtom som indikerat andra
mindre allvarliga och mer sannolika tillstand an
cancer. Patienter eller ndrstaende hade i de fall dar
diagnos faststallts i ett sent stadie, efter upprepat
vardsdkande, svarare att ta till sig dessa svar. Nagon
negativ sdrbehandling utifran alder kunde inte ses
utifran svaren, daremot att medicinska bedémningar
hade forsvarats da andra sjukdomar funnits.

| svar fran varden forklarades i nagra fall att
aterkoppling av undersdkningsresultat uteblev pa
grund av brister i administrativa rutiner, till exempel
att inkommande svar inte handlagts korrekt.
Avsaknaden av kontrollsystem medférde att besked
om cancer till patienten fordrojdes eller uteblev.

| de fall dar patientnamnden férmedlat klagomal till
flera berérda verksamheter, upplevdes nagra svar
svara att fa ihop till en helhet gallande handelserna.
Ett samordnat svar till patienten brukar sallan ges
av verksamheterna, men nar det sker kan det ge en
tydligare bild till patienter och narstadende.

| ett fatal svar fran vardgivare forklarades att covid-19-
pandemin bidragit till att patienter fatt vanta langre
pa uppféljande undersdkningar, men ocksa pa
undersokningar i utredningsskedet. Att ledtider for
olika SVF inte kunnat hallas forklarades med att

det varit brist pa specialistlakare eller resursbrist pa
annat satt. | redovisningen av SVF-arbetet i Vastra
Gotalandsregionen foér ar 2021 uppgavs att hinder
fér att uppna utredningar inom tidsgranserna ar
tillganglighet till radiologiska undersékningar, ldnga

13 Odegard Synndve. 2019. Saker vard — nya perspektiv pd patientsakerhet. Stockholm. Liber, 14.
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svarstider fran patologen, operationskapacitet,
tillgang till koloskopi och brist pa sjukskoterskor samt
vardplatser. Samarbetet i Vastra Gotalandsregionen
mellan primarvarden och specialistvarden anges
generellt fungera val. En kand problematik uppges
dock vara att remisser fran vardcentralerna kan sakna
SVF-markning och vara ofullstandiga.* Att remisser
inte hanterats enligt rutiner framkom ocksa i svaren
fran vardgivare till patienter och narstadende.

Att narstaende pa grund av pandemin blivit mindre
delaktiga i besluten rérande patienters vard framkom
i sa val klagomalen som i svaren fran vardgivare. En
relativt liten del av klagomalen handlade om brister
under sjalva cancerbehandlingen. En stérre del
berattelserna gallde upplevelsen av att inte ha fatt
tillrackligt med information om behandlingen eller
dess foljder. | svaren fran verksamheterna framkom
att uppfattningen var att patienterna informerats
och att det hade givits mojlighet att stalla fragor,
men man visade forstaelse for att det kan vara svart
att ta till sig all information som ges i samband

med cancerbehandling. | de arliga patientenkaterna
som foljs upp av RCC uppges att patienter som




genomgatt ett SVF for utredning av misstankt cancer
genomgaende ar néjda med varden.'

Som tidigare beskrivits kan bade sjukdomen och
foljderna av cancerbehandling féra med sig svara,
langvariga och ibland permanenta besvar. | Vdgen
framat, Regionala cancercentrums gemensamma
inriktning for svensk cancervard ar 2020-2022,
ar ett av malen att alla patienter ska fa behov av
rehabilitering bedémda."

Manga vardgivare beskrev forbattringsatgarder

de gjort eller avsag att gora utifrdn handelserna.
Handelseanalyser och lex Maria-anmalan till
Inspektionen for vard och omsorg néamndes. Flera
vardgivare poangterade att i samverkan mellan olika
vardnivaer maste ansvaret och kommunikationen vara
helt tydligt for en bra och trygg 6vergang fran en
vardniva till en annan. Larande och tydliggérande av
rutiner beskrevs. | svaren gavs oftast en forklaring till
handelserna och patienternas situation beklagades.
Nar en oonskad handelse sker &r det av stor vikt

att klagomal fran patienter och nérstaende tas om
hand av vardgivaren pa ett fortroendeingivande satt.
Handelsen kan ofta accepteras av de berérda om en
forklaring och ursakt kan ges.

| analysmaterialet var det nastan uteslutande
efterlevande som framforde synpunkter, klagomal
och fragor om varden vid livets slut. Fragor som av

Patienternas upplevelser av standardiserade vardférlo

15 RCCs malomraden (cancercentrum.se)

16 Sedd, hord och respekterad. Ett &ndamalsenligt klagomalssystem i hélso- och sjukvarden (riksdagen.se

olika anledningar kanske inte varit mojliga att stalla
tidigare. | rapporten Jamlik och effektiv cancervard
med kortare vantetider beskrivs att det varit en
utmaning under coronapandemin att férmedla

ett cancerbesked och halla brytpunktssamtal utan
narstdende pa plats.?

For att starka kommunikationen och informations-
overforing mellan olika enheter vid palliativ vard
namndes arbetet med en checklista. | ett svar upp-
gavs att som alternativ till remiss borde det i stallet
Overvagts att kontakta lakare i annan verksamhet per
telefon fér konsultation. Kommunikation och informa-
tion till ndrstdende sdags som ett forbattringsomrade.

Som ett led i utvecklingen av en god och néra

vard pagar det i Vastra Gotaland ett arbete med

att ta fram en lansgemensam riktlinje i samverkan
mellan sjukvardshuvudmannen, ett gemensamt
styrdokument for tillampning av det nationella
vardprogrammet for palliativ vard. Syftet ar att
personer som ar i behov av vard vid livets slut ska ges
tillgang till god vard och omsorg pa ratt vardniva,
oavsett vilken huvudman som ansvarar for insatsen.
Den palliativa varden ges bade i regional och
kommunal regi. En samverkan mellan olika vardgivare
ar ofta en forutsattning for att varden vid livet slut
ska bli bra fér de berérda."”

Patientnamnden fortsatter folja det viktiga arbetet i
utvecklingen av varden vid cancer.

SVF) - RCC (cancercentrum.se

17 Lansgemensam medicinsk riktlinje for tilldmpning av nationellt vardprogram fér palliativ vard - Vardsamverkan i Véstra Gétaland

(vardsamverkan.se)
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https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/statistik/svf-statistik/patienternas-upplevelser/
https://cancercentrum.se/globalassets/om-rcc/samverkan/vagen-framat-rcc-inriktning-svensk-cancervard-2020-2022.pdf
https://data.riksdagen.se/fil/C46C46C9-15AD-4B98-AD3E-BCDFDCCEE4AD
https://www.vardsamverkan.se/pagaende-uppdrag/lansgemensam-medicinsk-riktlinje-for-tillampning-av-nationellt-vardprogram-for-palliativ-vard/
https://www.vardsamverkan.se/pagaende-uppdrag/lansgemensam-medicinsk-riktlinje-for-tillampning-av-nationellt-vardprogram-for-palliativ-vard/
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