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i SYDOST

Patient- och narstaenderad RCC Sydost 11 mars
2026

Narvarande: Olle, Richard, Siewert, Marie, Lars, Monica, Christian, Eva
Franvarande: Mimmi, Sofi, Anneli

Sekreterare: Maria Ringenhag

Aktuell information

Srinivas informerar om aktuellt lige pa RCC.

Arbete med nationellt vardprogram; Arftliga
tumorrisksyndrom hos barn och vuxna

Sammanfattning av gruppens reflektioner:

Informerar varden om cancer och drftlighet?

e Varierade erfarenheter om fragan kring cancer och arftlighet har lyfts
av sjukvarden. Vid prostatacancer har man inte erfarenhet av det.
Fokus har varit pa det aktuella liget och behandlingsalternativ. Har inte
diskuterats med ldkare eller sjukskéterska huruvida anhoriga, ex pappa,
har haft det.

e Hade 6nskat mer information kring arftlighet.

e Torslagsvis ir det kontaktskoterska ta ansvaret for
information/uppféljning kring drftlighet.

e Inom kvinnosjukvarden finns erfarenhet att fragan kring arftlighet
stills. Tror att manga (alla) kommer vilja veta om det ar arftligt. Bra att
fa informationen lite senare, inte direkt vid diagnosen. Kanske vid
planeringen med kontaktskoterskan. Erfarenhet av att funderingar

kring drftlighet alltid kommer.

Hur ska information ges?

e Ar bra att det finns information pa olika stillet, bide broschyrer pa

hilsocentraler och littillginglig information pa internet.
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e Kan vara svart att hitta ritt information nir man googlar. Kan vara bra
att fa hjilp att sorterar nir man googlar, kan tex rikta sig till en annan

population. Svirt att sortera och vara kallkritiskt.

e Attanvinda chat gpt leder ofta till andra/nya frigor. Det ir ofta bra
information men kan bade vara bra och daligt att fa information kring

annat 4dn det man hade tinkt fraga.

e Viktigt med ritt miangd information vid ritt tillfalle, man kan drunkna i
information, men svart att generalisera vad som ér “ritt”.

e Nir det giller barn som ar sjuka dr det viktigt att fa tid for information
och stilla fragor nir barnet inte dr i rummet. Viktigt med ritt
forutsittningar vid informationen. Onskan om information kan variera
beroende pa var man ér i processen. Stark ridsla och ibland upplevelse

att man inte har hort eller fatt information 4ven att man kanske har fatt

det.

Information till anhoriga

e Ar viktigt att delge anhériga om cancer och érftlighet, for att ge
mojlighet att kunna férebygga. Anser att anhoériga ska informera
varandra om ev cancer, sa personen det beror sjilv far ta stallning till
om man vill ga vidare eller e;j.

e Vid information till anh6riga om érftlighet ar det viktigt att dom far
information kring var dom ska vinda sig f6r mer info och ev. prover.
Forslagsvis hilsocentralen. Upplevelse av att det idag ar ojamlikt och
att man pa vissa hilsocentraler tex far ta prov for prostatacancer medan
andra nekar.

e Aven viktigt att lyfta betydelsen for forskning, om man testar sig kan

det bidra till battre information till forskningen.

Vems ansvar?

e Ansvaret fOr att ta testa sig vid érftlig cancer behover vara patientens.
Dirfor dr informationen innan valdigt viktig. Aven patientfOreningar,
reklam och kommunikation dr viktiga aktorer for att sprida kunskapen
och paminna att testa sig.

e Olika erfarenheter hur det dr att sdka vard for att ta ett prov pga
oro/irftlighet. Ar ej jamlikt. Erfarenhet fran andra kulturer att vi

beh6éver kommunicera pa olika sitt, tex informera min fran vissa
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kulturer att det ar viktigt att deras fruar testar sig, eller att méte upp vid
sprakforbistring, bildstod etc.

e Cancerresan beskrivs som en liranderesa, ju mer man lir sig desto
tryggare blir man.

e Gruppen anser att det hir ar ett viktigt perspektiv att ta upp 1
processgrupperna. Forslag att vi ligger till som en punkt pa listan vid

processgruppsmotena.
Ann Gollvik forelaser om lungcancer

Rapportering fran méten

Richard aterkopplar kring arbetet i cancerskolan. Pa grund av tidsbrist hinner

vl inte ga igenom fler.

Summering och avslut

Diskuterar att vi behover férsoka virva fler medlemmar till gruppen. Bra om
alla kollar med sin eventuella patientférening. Maria mejlar till

patientforeningar fOr att se om intresse finns.
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