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Inledning

Varje ar hor flera tusen patienter och nirstiende av sig till landets
patientndimnder och framf6r sina synpunkter, klagomal och erfarenheter av
varden. Under 2022 registrerade patientnimnderna i Sverige sammanlagt
nistan 40 000 drenden (39 750). Patienter och nirstiendes erfarenheter av
varden dr viktiga och behover tas tillvara enskilt men ocksa pa en 6vergripande
niva. En del av patientsikerhetsarbetet och klagomalshanteringen dr att belysa
patientperspektivet. Patientnimnderna sammanstiller enligt lag (SFS 2017:372)
arligen inkomna synpunkter och klagomal, rapporterna utgar frin patienter och
nirstiendes upplevelser. Patientndmnden i Region Kronoberg har fattat ett
beslut att sammanstilla en rapport hosten 2023 som baseras pa de synpunkter
och klagomal till patientndmnden som ror cancer.

Bakgrund

Cancer och forekomst

Under 2021 fick 68 810 personer i Sverige ett cancerbesked, varav kvinnor
48% och min 52%. I Kronobergs lin var det nastan 1 600 personer som fick
ett cancerbesked. Minst var tredje person i Sverige kommer nagon gang att fa
ett cancerbesked. Ett cancerbesked kan ofta vara chockartat, inte bara for den
drabbade utan dven for personer i dess omgivning. Den relativa 5-
arsoverlevanden har forbittrats och dr idag for kvinnor 75% och f6r man 77%.
For manga innebar det att fortsitta leva med cancern som en kronisk sjukdom.
Det finns cirka 200 olika cancersjukdomar och cancer kan uppsta i nastan alla
celltyper i kroppen (cancerfonden).

Den vanligaste cancerformen f6r kvinnor dr bréstcancer och f6r min
prostatacancer. Under 2021 var lungcancer den cancerform som orsakade flest
dodsfall bland kvinnor, direfter kom brostcancer. Prostatacancer orsakade flest
dodsfall bland min, f6ljt av lungcancer (Rapport Socialstyrelsen 2022).
Hudcancer dr den cancerform som 6kar mest i Sverige (cancerfonden). I sédra
Sverige har antalet som drabbats av malignt melanom tredubblats sedan 2005
(Dagens medicin 2023).

Alarmsymtom och kontakt med varden

Majoriteten av patienterna med cancer soker forst i primirvarden. Nastan
hilften av de patienter som diagnostiseras med cancer soker pa grund av ett sd
kallat alarmsymtom. Alarmsymtomen ér en varningsflagea som signalerar
torhojd risk £6r cancer och patienten bor utredas skyndsamt.

Nigra av de symtom som kan vara cancer, men inte behéver vara det, ar till
exempel knolar pa kroppen, fédelsemarken som férindras, blodning utan kind



orsak, forindrade toalettvanor, lingvarig feber, nedsatt aptit/viktnedging,
hosta, heshet och ryggsmirtor.

Cancer som debuterar med alarmsymtom har generellt bittre prognos och
darfor dr de viktiga att kinna igen, bade f6r professionen och for allminheten.
Flera studier har dock visat att allminheten generellt sett har lag kinnedom om
alarmsymtom. Det leder till att endast tre av fyra patienter med alarmsymtom
soker vard, manga vintar runt en manad innan de soker. Vissa grupper
(personer med ligre socioekonomisk status, mén och ildre) har visat sig ha
saimre kinnedom om alarmsymtom och vintetiderna riskerar da att bli lingre
(cancercentrum).

Nationella vardprogram och SVF

Nationella vardprogram ger rekommendationer om utredning, behandling,
omvardnad, rehabilitering och uppféljning av patienter med cancer. Syftet med
nationella vardprogram dr att de ska bidra till en jamlik och god vard till alla
patienter, oavsett bostadsort, kon och socioekonomisk status (cancercentrum).

Alarmsymtom finns som en del av kriterierna i det som kallas f6r
standardiserade vardférlopp (SVF). Syftet med standardiserade vardférlopp ar
att korta tiden fran vilgrundad misstanke till start av behandling samt att 6ka
kvaliteten och jamlikheten i cancervirden. Dessa ér nationella och inférdes ar
2015 pa initiativ av regeringen och Sveriges kommuner och regioner. Sedan
dess har 32 SVF inf6rts inom canceromradet (regionkronoberg.se). 1
vardforloppen beskrivs vilka symtom och kriterier som utgdr misstanke eller
vilgrundad misstanke om cancer. De beskriver dven vilka delar som ska inga i
en utredning f6r en viss diagnos, forsta behandlingar och vilka ledtider som
giller f6r de olika dtgirderna. SVF-remisser ska skrivas av likare och ska
skickas samma dag eller senast dagen efter. Patienten ska vara informerad om
utredning enligt SVF och det ska finnas en tydlig dokumentation i journalen.

Nir SVF infordes satte regeringen som mal att minst 70% av alla som
insjuknar 1 cancer ska utredas inom SVF (inklusionsmalet). Under 2022 var
andelen 1 Region Kronoberg 86%, motsvarande 83% 1 riket (cancercentrum).

Nir det sedan giller ledtider f6r utredning och behandling enligt SVF har
resultatet nationellt sett forsdamrats (ledtidsmalet). Maluppfyllelsen 2022 var
42% nationellt medan Region Kronoberg nadde 33% avseende ledtider.
Uppfyllelsen av ledtidsmalet varierar mycket mellan olika SVF. Under 2022 var
akut leukemi den enda cancerdiagnos som uppfyllde ledtidsmalet (81%) vilket
kan jimforas med cancer i urinbldsa och urinvagar som hade lagst
maluppfyllelse (14%). Tyvirr ses forsimrade ledtider inom de tva stora
diagnoserna lungcancer, som minskat fran 31% (2021) till 27% (2022), och
prostatacancer, som minskat fran 41% (2021) till 30% (2022).



Syfte

Syftet med rapporten dr att belysa patienter och nirstaendes upplevelser av
kontakter med varden vid cancer eller misstanke om cancer. Rapporten gor
inte ansprak pa att ge en heltickande bild av hur varden fungerar eller vad alla
patienter erfarit. Det som framkommit i rapporten bor dnda ses som virdefull
kunskap och visa pa omraden och tendenser utifran ett patientperspektiv.

Metod

Synpunkter som inkommer till patientnaimnden i Region Kronoberg registreras
1 arendehanteringssystemet Synergi. Vid registrering valjs handelsekategori och
underkategori enligt patientnimndernas nationella handbok f6r handlaggning
av klagomal.

Under perioden 1 januari 2022-31 maj 2023 registrerades totalt 1 234 drenden
till Patientnimnden Region Kronoberg. Av dessa rérde 58 drenden cancer och
dessa har legat till grund for rapporten. Sokningar har gjorts i fritext pa
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”cancet”, tumor” och “metastas’ fOr att hitta relevanta drenden.

Urval

Av de drenden som ingar i1 rapporten r6r flest drenden sjukhusvard, foljt av
primirvard och rehabilitering (se figur 1.) Overvigande del av drendena rér
patienter i aldrarna 70-79 ar samt 40-49 ar (se figur 2). Det ir fler drenden som
ror kvinnor jamfért med drenden som rér man (se figur 3.) Underlaget r6r
drenden dir patienter har fatt nigon form av cancer/tumordiagnos.
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Figur 1. Férdelning av drenden per verksamhetsomrade.
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Figur 2. Férdelning av drenden per dldersintervall.
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Figur 3. Kénsfordelning av drenden

Resultat
Vard och behandling

Patienter berittar att de sokt vard pa grund av symtom som kan relateras till
cancer. I nagra fall har patienten haft en cancerdiagnos tidigare och sokt vard
med misstanke om att cancern kommit tillbaka. Patienter berittar om
bristfilliga undersokningar dar det inte alltid funnits tid for att stilla fragor.



“Sjukskoterskan vill inte ge mig tid till likare pga
"knutans egenskaper och placering inte talar for
cancer, genomgang av 1ips vid klimakteriet som [ysisk
aktivitet... ". (citat fran patient)

Patienter beskriver bristande kunskap hos personalen och att symtom inte
alltid har dokumenterats. Symtom har i vissa fall hanvisats till andra diagnoser

eller besvir.

"Har sikt flera ganger pa vardcentralen for
magproblem/ smirta men nér likarna sdg att hen
har IBS' skickades hen hem med kostrad och rad att
inte stressa.” (citat fran ndrstaende)

I nagra fall har patienter sokt for alarmsymtom men dar lugnande besked getts.

Sokte for smdrta i testiflarna och mirkfargad urin.
Lékaren undersokte prostatan och sa den var skt sa
prostatacancer kunde déarfor uteslutas. (ur en
patientberdttelse)

Symtom har ibland tolkats bero pa livsstilsfaktorer eller hinvisats till patientens

bakomliggande diagnoser.

"Har bela histen gatt med ryggvirk, flera ganger
kontaktat varden och rekommenderats
sjukgymnast utan framgang. Det visade sig sedan
vara lungeancer.” (citat fran narstiende)

Remiss f6r SVF har inte alltid skrivits trots tydliga symtom. “I7diffar en likare
som skriver remiss till mammografi vill att jag ska dit inom 1 vecka. Remissen skickas dock

inte enligt SV'E.”

Remisser f6r undersékning har varit bristfalliga med lite information och i
nagot fall har d remissen avvisats. Patienter och likare kan ha olika
uppfattningar. I ett fall kinde patienten en knél som senare visade sig vara
cancer men dir likaren forst gjorde en annan bedémning. I svar frin
verksamheten framgir: "...I det standardiserade vardforloppet for bristcancer finns en
mycket tydlig lista med kliniska fynd som ska sdtta igang sjalva vardforloppet. Om inget av
dessa fynd foreligger skall man skicka remiss pa vanligt sitt. 1akaren pa vdrdeentralen
skriver i sin anteckning att ben inte Runde kdnna nagon kndl. Hen nanmer inte heller nagot
av de andra fynden i listan. Saledes uppfylldes inte kravet for att skicka en remiss enligt
Standardiserat vardforlopp...”



I ett annat fall har rutin f6r SVF fortydligats efter att patienten framfort
klagomal till patientnamnden.

Patienter kan ha férsimrats i vintan pa behandling eller pa att ritt diagnos ska
stillas. Nir diagnos drojt har det ibland inneburit att patienten utsatts for
svarare behandlingar. Nagra patienter har fatt besvir i samband med
undersokningar vid utredning av cancer eller besvir i efterloppet pa grund av
behandlingen. Det framkommer att ett fatal patienter felaktigt ordinerats
behandling mot cancer.

I ett fall uteblev effekt av behandling da denna férsenades. I nagra drenden har
det visat sig att patienten haft en cancer som inte gar att behandla eller dir man
kunnat se en 6kad spridning av metastaser. Det finns ocksd patienter som
genomgitt medicinering utan effekt pa grund av behandling av fel diagnos.

"Omt man fortsétter att ma daligt och uppvisar
symitom som inte bjdlper med den behandlingen som
ska bjilpa mot det man misstanker borde de ga
vidare och undersika.” (citat fran patient)

I ett fall f6rdréjdes diagnos av annan sjukdom da patientens symtom
torklarades med tidigare behandling for cancer.

Det framkommer brister 1 hantering av prover och att diagnos stillts sent pa
grund av att prover kommit bort. Patienter beskriver oro f6r langa
handldggningstider av remisser och dréjsmal till diagnos och behandling. De
berittar att de har paverkats bade psykiskt och fysiskt av lang vintan pa besked
om diagnos. Hos flera vicks fragor om cancern kunde ha upptickts tidigare
och om det da hade kunnat férbittra prognosen.

Kommunikation

Patienter berittar att de har sokt vard vid upprepade tillfallen men inte blivit
lyssnade till och att symtom har avfardats. Flera patienter beskriver att de kint
sig till besvir och att varden ibland gatt i forsvar.

"Fick info om inget avvikande syntes samt inga
alarmsymtom. Jag stod pa mig och da diskuterade
likare vidare med mig i korridoren. Kinde tydligt
att jag var en besvdrlig patient och att det inte dr
min sak att gira bedomningar eller komma med
vidare forslag.” (citat fran patient)



Patienter beskriver att de fatt besked om att aterkomma vid behov men anda
inte blivit h6rsammade nir de har tagit ny kontakt. I ett fall hade patienten hog
risk for recidiv men dir patienten inte blev lyssnad till nar hen sokte for
symtom som sedan visade sig vara cancer.

Flera patienter berittar att de sjalva fatt ta kontakt och driva sin vard for att fa
reda pa orsak till besvir.

”...jag propsar dndda pa en lakartid och far en tid (¢
akut)”. (citat fran patient)

Ibland har patienten hinvisats till att sjalv ta kontakt med varden f6r vidare
utredning da likare nekat remiss. Patienter har sjilva fatt ta reda pd tid eller
svar pa olika undersokningar. De har bett om att fa triffa annan likare eller
sokt privat aktor, ibland 1 annan region. Narstdende beskriver att de har fitt ta
strid fOr att patienten ska fd vard och behandling.

I berittelserna framkommer brister i information, uppfoljning och stod till
patienter och deras nirstiende. Vikten av en kontaktperson och stéd under
tiden som patienten vantar pa diagnos eller behandling lyfts fram. I ett fall hade
patienten 6nskat mer tid fOr att ta beslut och i ett annat fall var det oklart for
patienten vem som har ritt att ta beslut om behandling. Patienter framfor att
de fatt olika information om fynd, otydliga besked, missvisande svar och olika
riktlinjer f6r behandling i olika regioner.

“Som det dir nu kdnns det mest rorigt med olika
avdelningar som bara kollar pa "’sitt hirn” och
utan ndagon samordning eller vem som lbjdlper mig
vidare. Jag hade behivt en

samordnare/ kontaktperson som bjilper niig med
allt detta...” (citat fran patient)

Overging till hogspecialiserad vard i annan region ir inte alltid tydlig. Det
framkommer brister i samverkan och kommunikation mellan olika enheter,
framforallt mellan olika regioner. Undersokningar och svar har inte alltid varit
tillgéngliga for annan enhet vid jamforelser.

Har ringt och efterfragat svar vid ett par tillfallen
och fitt besked att man ska meddela likare. Aker
till sist till sjukhuset for att tala siily med likaren
och far dd veta att han inte skickat svar till varken
patienten eller meddelat Lund. Undrar om
patienten vill att det ska skickas. (ur en
patientberattelse)




Patienter som Overlevt cancer lyfter att de forvantas vara tacksamma och inte
klaga. Nagra patienter har upplevt daligt bemétande. I ett fall har en patient
inte fatt sina behov kring omvardnad tillgodosett vid annan vard som inte var
cancerrelaterad. Det finns ocksa patienter som framfor att de har kint sig vil
omhindertagna och kinner stort fortroende for varden.

" princip hela forloppet fran undersikning till
diagnos har skitts med kunnighet, omtanke och
verkligen patientens bdsta i fokus genom hela
bebandlingen. Fran forsta mitet genom hela
stralningen, cyton till efterbehandling och
uppfoliningen, har jag kant mig sedd, lyssnad pa
och fatt all tinkbar bydlp.” (citat fran patient)

Cancersamordnare

Tina Eriksson arbetar som cancersamordnare i Region Kronoberg och har ling
erfarenhet inom cancervarden. Hon berittar att eftersom manniskor idag blir
dldre sa 6kar ocksa de flesta cancerdiagnoserna, men att hudcancer ir den
cancerform som 6kar mest. Efter att man f6rra aret paborjat screening av
tjock- och andtarmscancer for personer 60-74 ar, sa forvintas ocksa en 6kning
kunna ses framover av diagnosen. Chansen att 6verleva 6kar om cancern
upptacks 1 tid. Magsidckscancer minskar nagot men ir en relativt ovanlig
diagnos.

Region Kronoberg genomfor en regional vaccinationsinsats mot HPV (human
papillomvirus) och ingar i en nationell studie dir férhoppningen ar att 1
framtiden kunna utrota livmoderhalscancer. Tina berittar att kvinnor f6dda
1994-1999 kallas for att vaccinera sig mot HPV.

Det pagir en diskussion om organiserad prostatacancertestning dar patienter
far information med ett erbjudande om att ga och testa sig (PSA-prov), ett
politiskt beslut vintas komma.

I en enkit med patientrapportade matt framkommer att manga patienter ar
n6jda med den vard de har fatt i samband med cancer. Det ir fler patienter
som fatt cancerdiagnos som ér néjda med varden i jimférelse med de patienter
som inte fatt en diagnos.

Cancersamordnare beskriver ocksa att det finns utmaningar och férbittringar
som behéver ske, det finns till exempel inga palliativa vardplatser.

- Som det ser ut idag kan patienter behova vinda sig till akuten i vintan
pa vidare vard. Det finns behov av en samlad kompetens for att varda
patienter i palliativt skede med tid f6r bade patienter och deras
nirstiende, siger Tina.



Kliniska studier och provningar genomfors i regionen. Kliniska
provningsenheten och Hilsobiblioteket tillhor sedan 1 januari 2023
organisatoriskt FoU och arbete pagar att utdka medverkan i kliniska
provningar med hjalp av forskningssjukskoterskor pa varje klinik tillsammans
med kliniska bibliotekarier, kliniska lektorer och kliniska professorer.

Vad giller ledtider sa ligger Region Kronoberg tyvirr i nederkant, forsta
halvaret 2023 uppnaddes endast 30 % av malet. Siffrorna per diagnos varierar
och forsta halvaret 2023 ir det endast tjock- och dndtarmscancer som uppnar
ledtidsmalet. Uppfyllelsen av ledtider 4r viktig for att patienter inte ska behéva
vinta 1 onédan.

Cancersamordnare beskriver att inférandet av SVF har varit positivt och
torbattrat samverkan mellan specialistvarden och primarvirden. Det finns
totalt 32 stycken SVF och specifika kriterier f6r nir respektive SVF ska startas.
Processméten ska genomféras kontinuerligt vid alla SVFE, dir alla som ér
involverade i varden runt patienten deltar.

Det finns fortfarande en del ”’stuprér’” och det behéver byggas fler broar
mellan enheter for att forbattra samverkan ytterligare. Det dr svart att fa en
samlad bild 6ver alla avvikelser som ror cancer dir dven flera olika kliniker och
enheter kan vara involverade.

Diskussion

Som 1 tidigare rapporter fran patientndmnden handlar synpunkterna till stor del
om kommunikation, bade mellan vardpersonal och patienter men dven mellan
enheter. Hoga patientfloden, allt svart sjukare patienter, personalbrist och
tidsbrist innebir en paradox da kommunikationen forsviras samtidigt som det
stiller 4nnu hogre krav pa att den faktiskt maste fungera. Synpunkterna i
rapporten handlar dven till stor del om vard och behandling, patienter och
nirstiende berittar om bristfilliga undersékningar, felaktiga bedémningar och
forsenad diagnos.

Patienter behover inte bara kdnna att de blir tagna pa allvar, det kan ocksa vara
livsavgorande. Informationsflodet om hilsa ar stort i vart samhalle, manniskor
uppmanas att vara uppmirksamma pa symtom som kan vara cancer och da
soka vard. Bristande resurser 1 varden och de prioriteringar som maste goras
genererar att kontakten med forsta linjens vard inte alltid motsvarar
patienternas forvintningar.

Aven om patienter kommer med oro for cancer behover det inte alltid vara si
och man kan inte heller alltid koppla symtom till bakomliggande sjukdomar.
Viarden behéver ha beredskap for att tinka vidare om behandling inte hjilper
och inte fastna i en diagnos. Det ér viktigt att sig tid att lyssna pa patienten och
se till patientens situation men inte heller lata sig missledas av den. Nir
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kroppen foérindras kan det vara svart att veta vad som ir sjukt och vad som ar
normalt dldrande. Aven om SVF ir resurskrivande kan en cancer manga
ganger upptickas i tid. Kontinuiteten ser olika ut inom varden, patienter far
ofta triffa olika likare vilket bade kan vara positivt och negativt. Det ar risk for
att symtom missas eller diagnos férsenas men det ar ocksa maojligt att det vid
nista besok kan fingas det som ndgon annan inte uppmarksammat.

Flera drenden ror de forsta kontakterna med varden innan diagnos stallts. Hur
tillgodoser man att det utover kunskap dven finns resurser och tid nir en
patient séker for misstanke om cancer? Hur kéint dr det med alarmsymtom och
nir remiss for SVF ska skrivas? Hur paverkas ledtiderna av tillgingligheten i
primérvarden? Hur ser instillningen ut till SVEF?

Nir det giller att uppticka cancer erbjuds olika former av screening. Fér min
finns PSA-test och kvinnor kallas regelbundet till cellprovskontroller och
mammografi. Region Kronoberg har haft langa vintetider f6r mammografi
sedan pandemin men dessa har nu minskat och ir nere pa den nationella
riktlinjen 24 manader.

I rapporten lyfts dven nirstiendeperspektivet, manga ganger kanske det ar
svarare att som narstiende ’std utanfor varden” och inte veta vad som
kommer ske. Dirfér behéver narstiaende involveras i ett tidigt skede och ges
noédvandig information.

En av tre far cancer men alla drabbas

Resultatet visar pa att det behovs 6kad kunskap om de behov som kan finnas
under men ocksa efter en cancerbehandling. Alla patienter med cancer och
deras nirstaende ska fa moijlighet till rehabiliteringsinsatser utifran sina unika
situationer, behov och egna resurser, vilka kan skifta under processen. Det kan
handla om st6d och forstaelse for savial psykosociala, medicinska som fysiska
behov.

En pilotstudie som gjordes under 2022 med 20 canceréverlevare av olika kén
och diagnoser visade att majoriteten av deltagarna inte fick sina viktiga behov
tillgodosedda. Det fanns stora brister i kommunikationen och
vardkoordineringen mellan sjukhusspecialistvarden och primirvarden.
Dessutom upplevde patienterna en bristande tillginglighet, bristfillig
kontinuitet och en for lig kunskap och kompetens om cancerrelaterade behov
(cancercentrum.se).

Det ir inte ovanligt att patienter och narstdende beskriver oro for att fa simre
vard om man vinder sig till varden eller patientnimnden med klagomal eller
synpunkter. Samtidigt 4r det manga patienter som hor av sig med den enda
anledningen att de inte vill att det ska hinda nidgon annan, f6r den enskilde
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patienten sd kanske det virsta redan har hint. Det finns oerhort mycket
kunskap och vilja 1 varden att gora det basta for patienterna. Patienternas
erfarenheter ar ocksa en viktig killa till kunskap. Avvikelser i sig fyller ingen
egen funktion, det ar forst nir de ses som ett sitt att ta reda pa vad patienter
och nirstaende har upplevt och at vilket hall man kan arbeta med forbittringar.

Vi behover ta tid att reflektera 6ver vad avvikelserna egentligen sager och vad
de innebir f6r organisationen och patienterna.

Denna rapport belyser endast de synpunkter och klagomal som inkommit till
patientndimnden och kan ses som en temperaturmitning och ger inte en
heltickande bild av varden. En del patienter vinder sig ocksa direkt virden
med sina klagomal och deras erfarenheter dr inte med i denna rapport.

Flertalet patienter och nirstiende ar n6jda med sin vard eller delar av den. Det
kan vara viktigt att mita dven dessa virden for att ocksa kunna lira av det som
fungerar val.
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