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Patientinformation Nonseminom testikelcancer med spridning

Idag botas majoriteten av patienter med testikelcancer, dven nir den spridit sig till andra delar av
kroppen. Detta forutsitter dock behandling med cytostatika och ibland dven operation med borttagande
av tumorrester efter avslutad cytostatikabehandling. I en del situationer kan det forekomma att en
operation med borttagande av forstorade lymfkortlar 1 buken behdver goras for att klarldgga om det
verkligen foreligger spridning av sjukdomen.

Norge och Sverige har sedan lidnge ett ndra samarbete vad géller behandling av testikelcancer och
grundprinciperna dr desamma som i 6vriga Europa och USA, med den skillnaden att vi anpassar
behandlingen till varje individs sjukdomssituation och effekten av den forsta delen av behandlingen
innan den slutgiltiga behandlingsplanen bestdms. Vi har 1 Sverige och Norge resultat som &r bland de
basta i viarlden, med systematisk uppfoljning sedan 1981.

For cirka 75 % av alla patienter ricker standardbehandling, men cirka 25 % behdver fa intensifierad
behandling. Ett fital patienter kan behdva behandlas med sa kallad hogdoscytostatika for att uppné
tillrackligt effekt.

Omfattningen av behandlingen beror pa hur mycket tumoren har spridit sig, till vilka organ och hur
hoga tumdérmarkorerna dr. Efter tva cytostatikabehandlingar (= vanligen 2 BEP kurer, ibland ges dock
annan men liknande behandling) gbrs en utvérdering av effekten. De flesta patienter behdver erhélla
totalt 3-4 cytostatikabehandlingar. Om behandlingen behdver foréndras efter de forsta tva
cytostatikabehandlingarna sa kommer dven sa kallad skord av blodstamceller att goras (leukaferes).
Detta innebér att man fran blodet samlar upp blodkroppsbildande celler och fryser in dessa for att ha i
beredskap ifall man vid senare tillfdlle (hos ett fatal patienter) skulle behova behandla med hégre doser
av cytostatika och dérefter aterfora stamcellerna till blodet.

I enstaka fall visar den priméra utredningen litt forstorade lymfkortlar i buken som ger misstanke om
spridning utan att detta kunnat fastslas med sékerhet. I dessa fall gors ny kontroll med datortomografi
och blodprover efter 6 och ibland efter ytterligare 6 veckor. Ibland behdver man ga vidare med en
operation och ta bort lymfkortlarna i buken for att underséka dem i mikroskop. Forst darefter fattas
beslut om tilliggsbehandling med cytostatika behdvs. Om sa ar fallet racker det med 1 BEP-kur (se
nedan).

Cytostatikabehandling

En BEP-kur (bleomycin, etoposid, platinol), ges som dropp under fem dagar (dag 1-5) samt en injektion
av/dropp med bleomycin dag 15. Nésta behandlingsomgang borjar dag 22, dvs tre veckor efter att forsta
behandlingen pébdrjats. Om annan men liknande behandling véljs s ges den som dropp under fem
dagar utan behandling dag 15.

De mest besvirande biverkningarna av BEP-kuren &r illamaende och kriakningar under och nagra dagar
efter behandlingen. Dessa besvir kan dock i allménhet forhindras effektivt med hjélp av mediciner mot
illamaende. Oftast kommer héravfall ca 2-4 veckor efter man fatt sin 5-dagarsbehandling. Haret borjar
vixa igen ca 6 veckor efter att sista behandlingen givits. Antalet vita blodkroppar kommer att sjunka de
forsta tva veckorna efter start av behandlingen och man kan pa grund av detta vara mer kénslig for
infektioner. FOr att minska risken for infektion kan sprutor som 6kar méangden vita blodkroppar ges
efter behandlingen. Dessa sprutor minskar risken for allvarliga infektionsepisoder. Effekten av
sprutorna kan ge vark i skelett och muskler av évergaende karaktar dar vanliga varktabletter hjalper.
Aven andra blodviirden kan paverkas, men efter cirka tre veckor har de i allménhet normaliserats. En
del patienter kan kdnna en besvdrande trotthet, som kan fortsétta under 3-4 veckor efter att all
behandling avslutats. Det dr ocksé ként att biverkningar bland annat i form av horsel och
njurfunktionsskador kan uppsta efter cytostatikabehandlingen. Andra biverkningar som ar relativt
vanliga &r tinnitus (6ronsus) samt sa kallat Raynauds fenomen (fingrarna blir kalla och vita/blé/roda/vid
kyla), domningar och stickningar i hinder och fotter, men hos de flesta ar dessa besvér dvergdende.
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Kirurgisk behandling

Efter avslutad cytostatikabehandling kan det ibland bli aktuellt med bortoperation av eventuella
resttumorer. Om du kommer att behdva genomgéa kompletterande operation kommer detta oftast ske
inom cirka 4-8 veckor efter cytostatikabehandlingen. En mindre andel av patienterna behdver sedan
ytterligare cytostatikabehandling om man vid operation funnit kvarvarande aktiv tumor.

Uppfdljning
Niér all behandling dr avslutad sker uppfoljning med kontroll av blodprover och rontgenundersdokningar
samt ldkarbesok, titare 1 borjan men med glesare intervall efter att nagra ar passerat.

Vi vill be om ditt tillstdnd att {4 registrera uppgifter som ror din sjukdom, behandlingen och férloppet
av sjukdomen i det Svenska Testikelcancerregistret. Det dr ett av sekretess skyddat nationellt
kvalitetsregister med stod fran Sveriges Kommuner och Regioner.

Denna registrering har betydelse for att mojliggora kontinuerlig utvardering av behandlingen, samt for
att framover kunna dra slutsatser som skall leda till att basta tankbara behandling ges till patienter med
testikelcancer.

Denna registrering ger oss dven mojlighet att forsdkra oss om att alla patienter far behandling enligt de
nationella vardprogram som giller.

Vi kan ocksa vid behov behdva ga igenom dina journalhandlingar och tumdrpreparat, for att
komplettera uppgifter i registret, om de uppgifter som skickats in pé fortryckta blanketter inte varit
kompletta eller varit oklara.

Om du inte samtycker till denna registrering skall du meddela detta till oss.

kontaktperson telefonnummer
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Patientinformation om medverkan i kvalitetsregister

For att kunna forbiittra varden registrerar vi uppgifter om klinikens patienter i kvalitetsregister.
Kvalitetsregister ér till for att siikra och utveckla vardens kvalitet och detta gors genom att
jimfora resultat mellan olika virdenheter i regionen och i landet. Det 6vergripande syftet ir att
frimja god vird for alla, oavsett bostadsort, kon och dlder. Uppgifterna i registret kan ocksa
anvindas for att framstilla statistik och i forskningen for att vinna ny kunskap och bidra till en
forbittrad vard for alla som drabbas av samma sjukdom.

Vad samlas in och hur hanteras uppgifterna?

I kvalitetsregistret finns uppgifter om din sjukdom och den utredning och behandling som du fatt vid
denna vardenhet. Informationen sammanstills med uppgifter frdn andra patienter och statistik
sammanstdlls pd gruppniva. Det innebér att det inte gar att identifiera eller spara enskilda individer i det
sammanstillda materialet. Anvdnds uppgifterna for forskning maste varje forskningsprojekt godkannas
av en etikprovningsndmnd.

Hur skyddas dina uppgifter?

Uppgifterna som finns om dig 1 kvalitetsregistret skyddas av flera lagar. Detta betyder att informationen
har samma skydd som de uppgifter som finns i1 patientjournalen.

Sekretess

Dina uppgifter omfattas av sekretess enligt Offentlighets- och sekretesslagen. Det innebér som
huvudregel att uppgifter om dig endast far ldmnas ut frin registret om det str klart att varken du eller
nagon nirstdende till dig lider men om uppgiften 1dmnas ut.

Scikerhet och dtkomst

Dina uppgifter skyddas mot obehoriga. Det finns sérskilda krav som bl. a. innebér att bara den som har
rétt till uppgifterna far ha tillgdng till dem, att det skall kontrolleras att ingen obehdrig tagit del av
informationen, att uppgifterna skyddas genom kryptering samt att inloggning for att ta del av
uppgifterna bara far ske pa ett sdkert sitt. Endast sjukvardspersonal och registerpersonal med
tystnadsplikt har tillgang till dina uppgifter.

Gallring

Dina uppgifter tas bort nir de inte langre behdvs for att utveckla och sidkra kvaliteten 1 varden. Vem ar
ansvarig for uppgifterna som registreras i kvalitetsregister?

For varje kvalitetsregister finns en centralt personuppgiftsansvarig myndighet, oftast ett landsting.
Dina rattigheter som patient

Din medverkan 1 registret &r frivillig och pdverkar inte den vard du far. Om du inte vill att dina
uppgifter registreras, viand dig till den vardgivare du besokt Du har nér som helst ritt att fa dina
uppgifter utplanade ur registret Du har ritt att fa information om vid vilken vardenhet och tidpunkt
nagon tagit del av dina uppgifter

Du har en géng per ar, kostnadsfritt, ritt att fa veta vilka uppgifter som har registrerats om dig
(registerutdrag). En sddan ansokan skall vara skriftlig, undertecknad och skickas till centralt
personuppgiftsansvarig (se nedan)

Du bidrar till en béttre vard

Genom registrering av dina uppgifter 1 kvalitetsregistret &r du med och forbéttrar varden. Ju fler som ér
med desto statistiskt sdkrare blir resultaten.

Vill du ha mer information - se Regionalt cancercentrum www.cancercentrum.se

For att fa ett utdrag pé vilka uppgifter som registrerats i kvalitetsregistret eller om du vill ha dina
uppgifter borttagna kontakta Centralt Personuppgiftsansvarig. Vardenheten eller Regionalt
cancercentrum i din region kan ldmna besked om vilken myndighet som ar Centralt
Personuppgiftsansvarig for det kvalitetsregister som &r aktuellt for din del.


http://www.cancercentrum.se/

