Adresser till onkogenetiska mottagningar i Sverige

Lund

Goteborg

Linkoping

Stockholm

Uppsala

Umea

Onkogenetiska mottagningen

Genetiska kliniken

Universitetssjukhuset i Lund

221 85 Lund

Telefon: 046 - 17 33 99 (sekreterare)

046 - 17 75 03 (genetisk vagledare - sjukskoterska)

Cancergenetiska mottagningen

Annex Verksamhet Onkologi

Gula straket 4

SU/Sahlgrenska

413 45 Goteborg

Telefon: 031 - 34 28 755 (genetisk vagledare)
031 - 34 28 677 (sjukskoterska)

Onkogenetiska mottagningen

Onkologiska kliniken

Universitetssjukhuset

581 85 Linkoping

Telefon: 013 - 22 44 57 (sekreterare)
013-222647,013-22 25 13 (sjukskoterska och BMA)

Onkogenetiska mottagningen

Kliniskt genetiska avdelningen
Karolinska sjukhuset

171 76 Stockholm

Telefon: 08 - 51 77 41 80 (sekreterare)
08 -51 77 30 19 (sjukskoterska)

Arftlighetsmottagningen

Radiumhemmet

171 76 Stockholm

Telefon: 08 - 51 77 56 74 (genetisk vagledare)

Arftlighetsmottagningen

Onkologkliniken, Sodersjukhuset

118 83 Stockholm

Telefon: 08 - 61 63 807, 08 - 61 64 400 (sjukskoterska)

Onkogenetiska mottagningen

Klinisk genetik

Akademiska sjukhuset

751 85 Uppsala

Telefon: 018 - 61 15 940 (sekreterare)
018-61 10 243 (sjukskoterska)

Mottagningen for familjar cancer

Onkologiskt centrum

Norrlands universitetssjukhus

901 85 Umea

Telefon: 090 - 78 51 356 (genetisk vagledare)
090 - 78 51 380 (sjukskoterska)
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Arftlig cancer

Infor utredning for misstankt arftlig cancer

w Universitetssjukhuseti Lund




Detta informationsblad skickas till Dig som antingen genom egen begiran,
eller genom remiss fran din likare skall utredas f6r misstiankt drftlig cancer vid
den Onkogenetiska mottagningen i Lund.

Misstankt arftlig cancer

Var tredje person utvecklar nigon gang under livet en cancersjukdom och allt fler
blir botade. I vissa familjer finns en ansamling av tumérsjukdom, ofta av vissa
typer, vilket kan tyda pa drftlighet. Upp till 10 % av all cancer anses ha en bakom-
liggande drftlic komponent dir utredning avseende detta kan vara av virde dé det
kan pédverka kontrollprogram och leda till f6rebyggande atgirder.

Den onkogenetiska mottagningen

Mottagningen ir till f6r boende i Sédra sjukvardsregionen (Skane, Blekinge, Kro-
noberg och sédra Halland) och ir en f6r Genetiska och Onkologiska klinikerna
vid Universitetssjukhuset i Lund gemensam verksamhet. Vid mottagningen utreds
personer med misstinkt drftlic bakgrund till tumdrsjukdomar i familjen. Den
som s6ker behover inte sjilv ha varit sjuk. De vanligaste orsakerna till utredningar
ir misstanke om 4rftlig brést-, undetlivs- och/eller jocktarmscancer. En annan
orsak till utredning kan vara att man genom tidigare utredning i familjen funnit en
arftlig tumorsjukdom.

For att kunna erbjuda dem som har behov av uppfdljning bista méjliga omhin-
dertagande s nira hemorten som méjligt, samarbetar vi med andra specialister
vid sjukhusen i Skane, Blekinge, Halland och Kronobergs lin.

Hur arbetar vi?

Nir vi fatt Ditt brev eller remissen sa skickar vi ut ett frageformulir. Det kan

vara bifogat detta informationsblad. Vi vill att Du fyller i s manga uppgifter som
méjligt om Din familj och slikt; hur stora syskonskarorna varit, cancersjukdomar
och eventuella dédsorsaker. Speciellt viktigt f6r var bedémning av en eventuell
arftlighet 4r forekomst och insjuknandealder vid tumérsjukdomar. Ibland behéver
vi kontrollera uppgifterna Du limnat, tex. i journaler eller fa information frin can-
cerregistret, eller gora undersékningar av bortopererad tumorvivnad som finns
sparad pé sjukhusens patologavdelningar. Vi behéver d4 tillstind fran Dig eller
fran Dina sliktingar. For avlidna sldktingar kan en nira anhérig ge tillstind.

Om vi bedomer att dessa uppgifter behéver bekriftas innan ett eventuellt mot-
tagningsbesok, kommer vi att be Dig kontakta Dina sliktingar fOr att fa deras
godkinnande. Det kan dérfor vara av virde att Du redan nir Du fyller i utred-

ningsunderlaget kontaktar familjemedlemmar som kan veta mer om sliktens
cancersjukdomar 4n Du sjilv.

Nir Du skickat tillbaka underlaget med de uppgifter Du kunnat fa fram bygger vi
upp ett slikttrdd som utg6r grunden for var drftlighetsbeddmning Utifrin den risk
familjetrddet ger sa kan en vidare genetisk utredning bli aktuell och information
kring detta ges vid ett mottagningsbesdk. Om vi fran uppgifterna i underlaget gor
bedémningen att sannolikheten for drftlig cancer ar lag, eller om nagon ytterligare
utredning inte dr aktuell kan vi istillet ge Dig svar om utredningsresultatet med
brev. Det finns alltid méjlighet att fi telefonkontakt med vir genetiska vigledare.

Vem vill veta?

Beslutet att soka genetisk vigledning pa grund av misstinkt drftlig cancer i fa-
miljen tas oftast av en eller ndgra fa individer i familjen. Olika familjemedlemmar
kan ha olika vilja att vilja veta om framtida risker att drabbas av tumérsjukdom.
Vi g6r utredningen pa uppdrag av Dig och kontaktar aldrig andra sliktingar, utan
all informationsspridning méste ske med Din medverkan. Varje enskild familje-
medlem mdste sjilv fi bestimma hur man vill hantera den information som Du
kan dela med Dig av. En genetisk utredning ér sillan bradskande och det finns
alltid tid f6r egna 6verviganden och beslut. Din medverkan dr viktig for att sprida
informationen i familjen. Om Du har sliktingar som bor pé annat hall i landet
finns det pd baksidan av denna folder en férteckning 6ver var i Sverige det finns
onkogenetiska mottagningar.

Alla besok vid mottagningen registreras i ett kvalitetsregister for att ge mojlighet
for oss att kunna f6lja upp att de kontroller vi féreslr dr de bista dven pa ling
sikt. Vi kan komma att kontakta Dig dven lingt efter besoket som ett led i denna
uppfoljning.

Om Du har nigra frigor med anledning av den férestiende utredningen, eller inte
vill fortsitta, s kan Du kontakta vir genetiska vigledare pa den Onkogenetiska
mottagningen pa telefon 046-17 75 03 eller Genetiska klinikens sekretariat,
046-17 33 62. Har vi inte hort av Dig inom ett par manader meddelar vi Dig att vi
avslutat utredningen. Du ér dock alltid vilkommen att dteruppta utredningen med
férnyad kontakt.

Med vinlig hilsning fran oss vid den Onkogenetiska mottagningen.




