Susanne Merz Solna, 08 juni 2012
Jungfrudansen 34

171 56 Solna

Tel. 08-83 32 41

Personnummer 610620-¢eee

Socialstyrelsen
Tillsynsavdelningen

Enheten for enskildas klagomal
106 30 Stockholm

Anmalan 2012-06-05:2

Fordrojd utredning och behandling av skelettmetastas i 6gonhilan pa Karolinska
universitetssjukhusets onkologklinik, Sédersjukhuset. Tre onkologer gick inte vidare med
tre olika rontgenfynd. Stralbehandling skedde forst 3,5 manader efter forsta misstanken
om skelettmetastas efter brostcancer - tack vare upprepade initiativ fran gastroenterolog.

Att bara avvakta strider mot vetenskap och bepriovad erfarenhet och har inneburit
allvarliga risker for min hélsa gidng pa giang. Sjukvarden har varken sett 6ver sina rutiner
eller anmilt hiindelserna enligt lex Maria.

1) En misstdnkt skelettmetastas i en ryggkota beskrevs pd CT lunga den 24 mars 2011. Tidigare var
inga skelettmetastaser kiinda. Varfor informerades jag inte om detta? Varfor ledde det inte till vidare
undersdkning med skelettscintigrafi?

2) Flera vil synliga kotmetastaser missades vid MR lever den 28 mars 2011. Sodersjukhusets
bilddiagnostiskt centrum menar att man inte har fragat efter skelettmetastaser. Vid tidpunkten for
remissen fanns dock inte sddana misstankar. Se separat anmaélan.

3) D4 jag inte hade informerats om skelettmetastaser pdborjade jag en lokal cytostatikabehandling av
mina levermetastaser i Tyskland (TACE). Min onkolog var informerad om detta. TACE krdvde ny
MR, sa den 4 april 2011 fick jag veta att ja hade flera kotmetastaser. Rontgenprofessorn i Tyskland
uppmanade mig att be min onkolog om skelettscintigrafi.

4) Jag tog kontakt med onkologen pé S6s, men remissen till skelettscint glomdes bort och blev inte
skriven forrdn jag dter pAminde om detta.

5) Skelettscintigrafin frdn den 2 maj 2011 pa Sos beskrev ett flertal skelettmetastaser, ddribland en i
hoger orbita. Nar jag fick besked om skelettmetaser per telefon (av en ldkare som vikarierade for min
behandlande ldkare) ndmndes inte metastasen i 6gonhélan. Varfor? Orbitametastasen foljdes inte upp
heller. Varfor? Bisfosfonater eller systemisk cytostatikabehandling diskuterades inte. Varfor?

6) Jag bad min kontaktsjukskoterska att skriva ut rontgensvaren frdn Sos och upptéickte da att bdade
onkologklinken (24/3) och bilddiagnostiskt centrum (28/3) hade missat skelettmetastaser, fast pd olika
sdtt. Om jag inte hade varit i Tyskland pé eget initiativ hade mina skelettmetastaser inte upptéickts
forrdn vid nésta kontroll 3 ménader senare.

Jag madde - och mar - otroligt daligt psykiskt d jag som obotligt cancersjuk ar beroende av en vard jag
inte kan lita pd. Jag grit ut hos ldkaren pd ASIH, som gick igenom svaret fran skelettscintigrafin med
mig. Forst nu fick jag veta om metastasen i orbitan. Likaren frdn ASIH var dock sédker pa att man fran
onkologklinikens sida hade bedomt att det inte krdvdes ndgon atgird for denna metastas. Jag var inte sa
saker.



7) Jag bestéllde en CD rom med min skelettscintigrafi som bekrdfta mina farhdgor. Flacken i hoger
ogonhdla var stor och jag forstod att synnerven méste ligga i ndrheten (det skulle visa sig att det var 1-
2 mm mellan metastasen och synnerven). Hade jag inte bestillt CD:n (hur manga patienter skulle ens
tinka tanken?) hade metastasen i orbitan med all sdkerhet inte uppmiarksammats forrdn jag hade fatt
bestdende synproblem, kanske forlorat synen pa ena 6gat. Det foreldg aterigen risk for en mycket
allvarlig vardskada.

8) Jag tog kontakt med min neurokirurg pd KS Solna (som kollar mig &rligen efter en hjdrnoperation)
och bifogade skelettscintigrafin. Han uppmanade mig att ta kontakt med min onkolog. Senare fick jag
veta att han dven skrev ett brev till min onkolog. Jag vet inte vad neurokirurgen skrev men kan endast
tinka mig att det handlar om behov att utreda och behandla mig. Varfor sker ingenting?

9) Jag visste att skelettmetastaser krdver systemisk i stillet for lokal cytostatikabehandling (som
TACE) och att bisfosfonater ges som standardbehandling. D4 ingenting hdnde frdn onkologerna bad jag
om en behandlingskonferens och en tidigare tid for ett ldkarbesok. Varfor har onkologkliniken inga
rutiner ndr man planerar in en patient fér behandlingskonferens?

10) Enligt min 6nskan hade min onkolog remitterat mig till en leverspecialist p4 Huddinge sjukhus
angdende mina levermetastaser. Jag diskuterade skelettscintigrafin med honom. Nér han sag flacken i
orbitan och att inte ndgonting hade skett frdn onkologiskt héll skrev han omedelbart en remiss till
datortomografi skalle.

11) I mitten pd maj fick jag tridffa en tredje onkolog efter att ha pétalat att jag behdvde ett dterbesok.
Négon behandlingskonferens hade inte dgt rum. Jag gav henne en utskrift av skelettscintigrafin som jag
hade printat ut hemma. Jag ldimnade en sammanfattning frin TACE-behandlingen pé det tyska
sjukhuset. Dir framgick ocksa att jag har skelettmetastaser. Jag berdttade om CT skalle som skulle
goras genom leverspecialistens forsorg den 20 maj och bad onkologen uttryckligen att se till att CT-
svaret skulle beaktas vid behandlingskonferensen. Till slut bad jag om ordination av bisfosfonaten
Zometa. Onkologen ansag att jag inte behdvde Zometa dé jag tidigare hade fatt en engéngsdos med
Aclasta som ocksé dr en bisfosfonat. Jag framforde till ldkaren att jag ifrdgasatte detta.

12) Jag tog kontakt med Novartis, som tillverkar bdde Zometa och Aclasta. Novartis bekriftade att
skelettmetastaser behandlas med Zometa och ej med en engdngsdos Aclasta. Varfor tar inte den unga
onkologen reda pd fakta utan nekar mig nddvindig behandling pé felaktiga grunder?

13) Den 27 maj var jag pé aterbesok hos behandlande onkolog. Behandlingskonferensen hade foreslagit
systemisk cytostatikabehandling. Inte ett ord om tilliggsbehandling med strélning eller bisfosfonater.
Detta trots att skelettmetastaser var beskrivna pd 1) CT lunga, 2) MR fran Tyskland, 3) scint, 4)
eftergranskning av MR frn Sos och Tyskland genom Huddinges leverspecialister och 5) CT skalle. Hur
dr det mojligt att en behandlingskonferens med manga inblandade ldkare missar 5 olika svar
angdende skelettmetastasering? Ar det ingen som ens tittar pa rontgenresultat? Hur 4r det mojligt att
en onkologklinik menar att detta inte innebér en risk for allvarlig vardskada att missa en metastas 1-2
mm frdn synnerven upprepade génger?

Onkologen visade den 27 maj brevet frdn neurokirurgen och bekriaftade att CT:n hade visat en
metastas i 6gonhdlan. Vi bestimde om systemiskt cytostatikabehandling (pga. vintetid startade
behandlingen forst den 10 juni). Hon skulle remittera mig till stdlbehandlingsavdelningen pé
Sodersjukhuset for strédlning av orbitan.

Jag har min yrkesbakgrund inom bl. a. neurologisk rehabilitering och framférde med eftertryck att
strdlbehandling sd ndra synnerven &r ett precisionsarbete som maste genomforas av neuroradiologerna
pé KS. Onkologen holl inte med om det och skrev remiss till stralbehandling pé Sos.

Jag ldmnade min svar fran Novartis till onkologen och framférde &nnu en géng att jag dnskade
behandling med bisfosfonater.

Efter detta samtal var jag djupt fortvivlad. Den fortroendekris som har uppstitt under varen 2011 gar
aldrig mer att reparera sa linge Karolinskas onkologkliniker inte skapar fungerande rutiner. Som



patient inom palliativ vard med ett sannolikt behov av sjukhusvérd ndgon géng i framtiden kan jag inte
vélja andra kliniker.

14) Direkt efter samtalet med onkologen, den 27/5, bad jag min kontaktsjukskodterska att skriva ut
svaret frdn CT skalle. Dér beskrevs en stor metastas samt att mjukdelar var involverade. Varfor fick
jag inte veta det av ldkaren? Varfor bestilldes ingen MR for att kartldgga hur det sag ut betrdffande
mjukdelar? Den 31/5 ringde jag min kontaktsjukskoterska och undrade var som var planerat och fick
veta att jag hade diskuterats pé brostonkologmdte samma morgon. Dédr hade man inte beslutat ndgot
nytt. Varfor bryr man sig inte om att ta vara pa den specialistkunskap som finns inom Karolinska?

Jag tog kontakt med leverspecialisten och bad honom om MR hjédrna med diskussion av mitt fall pa
neurordontgenrond. Han skrev en akutremiss och till MR och beddmning pa neurordontgenronden.
Undersokningen gjordes den 31/5.

15) Den psykiska pressen blev oerhord. I ménader hade jag gétt omkring med en obehandlad metastas
bakom &gat och fruktade att den skulle viixa in i epiduralrummet och/eller synnerven. Ogonmuskler var
redan angripna. Frdn ASIH:s sida férstod man min rddsla och ville hjdlpa mig besked. Svaret fran
onkologkliniken var att jag skulle strilas pa Sos. Jag visste att detta inte stimde da jag hade fatt ett
kort svar frdn neurokirurgen att man pa neuroréntgenronden hade beslutat om en avancerad form av
strdlbehandling som skulle ges pa KS Solna. Nu ringde jag runt pa KS, dé olika enheter har telefontider
olika dagar tog det flera dagar. P4 sektionen for huvud- och halstumorer fanns en remiss, som hade
legat ett tag men inte hade bedomts d&nnu. Jag bad ocksd att f& prata med en ldkare om
strdlbehandlingens mojligheter och risker. Skulle jag behdlla synen pa hoger 6ga? Fanns det en risk for
dubbelseende? Kunde linsen bli grumlig? Skulle metastasen kunna komma tillbaka? En radiolog fran KS
skulle aterkomma med besked samma dag. Jag fick besked samma dag, dock fran en av de vikarierande
onkologerna frdn Ss som naturligtvis inte kunde svara pa mina fradgor. Vet man pa Sddersjukhusets
onkologavdelning inte om sektionen for huvud- och halstumoérer pa KS?

16 ) Systemisk cytostatikabehandling startade den 10 juni. Med adekvat sjukvard hade behandlingen
kunnat starta tvd manader tidigare. Eftergranskningen av olika MR lever fran Huddinge sjukhus
beskriver att skelettmetastaserna har 6kat i storlek och antal under en 6-veckorsperiod varen 2011.

17) Den 20 juni 2011 fyllde jag 50 ar. Fortfarande utan besked hur det skulle g& med synen. Instélld pa
att detta skulle bli min sista fodelsedag da allt agerande fran onkologiskt héll tydde pa att jag inte ldngre
var ndgon patient man skulle satsa pa. Eller hur forklarar onkologerna att alla besked bara lades &t
sidan?

18) Strélbehandling av orbitan startade den 6 juli, dvs. 3,5 ménader efter den forsta misstanken om
skelettmetaser (CT lunga 24/3). Ndgon dag innan jag skulle strdlas lyckades jag, efter eget inititativ, f
besked av ldkaren som planerat min stradlbehandling: metastasen hade inte vuxit in i epiduralrummet.
Vilken enorm ldttnad!

Jag gick omkring med vetskap om en metastas i 6gonhdlan "med en epidural komponent" utan besked
om behandling och prognos i 6ver en ménads tid!

19) Jag har kravt skriftligen, 3 ganger, att onkologkliniken utreder och anméler det som hént enligt lex
Maria, da det har funnits flera misstag som vart och ett for sig har inneburit risk for en mycket
allvarlig vardskada. Kliniken har medgett de faktiska omstidndigheterna enligt ovan, men fornekar
nadgon som helst risk for allvarlig vardskada. De medicinska motiveringarna dr dock felaktiga.

Jag har ocksa fragat pa vilket sdtt man i framtiden ska forebygga liknande misstag. Uppenbarligen ser
kliniken inget behov att forbéttra sina rutiner. Tyvarr kan jag inte komma pé ett enda korrekt beslut
som onkologerna tog sjdlva under varen 2011. Tvéartom har man forhalat adekvata forslag frdn andra
lakare och fran mig.

Utan hjélpen jag har fatt via fyra (!) andra ldkare, slumpen och min egen kunskap och envishet hade
den hir historien slutat illa. Den vetenskapliga litteraturen visar dalig prognos vid orbitametastaser da
de inte ger symptom forrén i ett sent skede.



Da metastasen 1&g s& nira synnerven fick strdldosen reduceras. Vad det innebér prognostiskt kan inte
veta. Efter stradlbehandlingen/cytostatikabehandlingen har metastasen i orbitan krympt, dock bara
ndgon millimiter. Jag ser sémre pa hoger 6ga och har en partiell diabetes insipidus.

Jag anser att virden jag har fatt pa Sodersjukhusets onkologklinik pa flera punkter strider
mot vetenskap och beprovad erfarenhet och att divarande verksamhetschef (eeeoe eo000ccss)
inte har fullgjort sin plikt att anmiéla hindelserna enligt lex Maria.

Med vidnliga hdlsningar



