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Patient- och närståenderåd RCC Sydöst 11 mars 

2026 

Närvarande: Olle, Richard, Siewert, Marie, Lars, Monica, Christian, Eva 

Frånvarande: Mimmi, Sofi, Anneli 

Sekreterare: Maria Ringenhag 

 

Aktuell information 

Srinivas informerar om aktuellt läge på RCC. 

Arbete med nationellt vårdprogram; Ärftliga 

tumörrisksyndrom hos barn och vuxna 

Sammanfattning av gruppens reflektioner: 

Informerar vården om cancer och ärftlighet? 

• Varierade erfarenheter om frågan kring cancer och ärftlighet har lyfts 

av sjukvården. Vid prostatacancer har man inte erfarenhet av det. 

Fokus har varit på det aktuella läget och behandlingsalternativ. Har inte 

diskuterats med läkare eller sjuksköterska huruvida anhöriga, ex pappa, 

har haft det.  

• Hade önskat mer information kring ärftlighet. 

• Förslagsvis är det kontaktsköterska ta ansvaret för 

information/uppföljning kring ärftlighet.  

• Inom kvinnosjukvården finns erfarenhet att frågan kring ärftlighet 

ställs. Tror att många (alla) kommer vilja veta om det är ärftligt. Bra att 

få informationen lite senare, inte direkt vid diagnosen. Kanske vid 

planeringen med kontaktsköterskan. Erfarenhet av att funderingar 

kring ärftlighet alltid kommer.  

Hur ska information ges? 

• Är bra att det finns information på olika stället, både broschyrer på 

hälsocentraler och lättillgänglig information på internet.  
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• Kan vara svårt att hitta rätt information när man googlar. Kan vara bra 

att få hjälp att sorterar när man googlar, kan tex rikta sig till en annan 

population. Svårt att sortera och vara källkritiskt.  

• Att använda chat gpt leder ofta till andra/nya frågor. Det är ofta bra 

information men kan både vara bra och dåligt att få information kring 

annat än det man hade tänkt fråga.   

• Viktigt med rätt mängd information vid rätt tillfälle, man kan drunkna i 

information, men svårt att generalisera vad som är ”rätt”. 

• När det gäller barn som är sjuka är det viktigt att få tid för information 

och ställa frågor när barnet inte är i rummet. Viktigt med rätt 

förutsättningar vid informationen. Önskan om information kan variera 

beroende på var man är i processen. Stark rädsla och ibland upplevelse 

att man inte har hört eller fått information även att man kanske har fått 

det.  

Information till anhöriga 

• Är viktigt att delge anhöriga om cancer och ärftlighet, för att ge 

möjlighet att kunna förebygga. Anser att anhöriga ska informera 

varandra om ev cancer, så personen det berör själv får ta ställning till 

om man vill gå vidare eller ej.  

• Vid information till anhöriga om ärftlighet är det viktigt att dom får 

information kring var dom ska vända sig för mer info och ev. prover. 

Förslagsvis hälsocentralen. Upplevelse av att det idag är ojämlikt och 

att man på vissa hälsocentraler tex får ta prov för prostatacancer medan 

andra nekar.  

• Även viktigt att lyfta betydelsen för forskning, om man testar sig kan 

det bidra till bättre information till forskningen.  

Vems ansvar? 

• Ansvaret för att ta testa sig vid ärftlig cancer behöver vara patientens. 

Därför är informationen innan väldigt viktig. Även patientföreningar, 

reklam och kommunikation är viktiga aktörer för att sprida kunskapen 

och påminna att testa sig.  

• Olika erfarenheter hur det är att söka vård för att ta ett prov pga 

oro/ärftlighet. Är ej jämlikt. Erfarenhet från andra kulturer att vi 

behöver kommunicera på olika sätt, tex informera män från vissa 
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kulturer att det är viktigt att deras fruar testar sig, eller att möte upp vid 

språkförbistring, bildstöd etc.  

• Cancerresan beskrivs som en läranderesa, ju mer man lär sig desto 

tryggare blir man.  

• Gruppen anser att det här är ett viktigt perspektiv att ta upp i 

processgrupperna. Förslag att vi lägger till som en punkt på listan vid 

processgruppsmötena.  

Ann Gollvik föreläser om lungcancer 

Rapportering från möten 

Richard återkopplar kring arbetet i cancerskolan. På grund av tidsbrist hinner 

vi inte gå igenom fler.   

Summering och avslut 

Diskuterar att vi behöver försöka värva fler medlemmar till gruppen. Bra om 

alla kollar med sin eventuella patientförening. Maria mejlar till 

patientföreningar för att se om intresse finns.  

 

  


