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Arsrapport 2014 STCR — Svenska testikelcancerregistret SWENOTECA

1. SVENSKA TESTIKELCANCERREGISTRET

1.1 Bakgrund

Testikelcancer (TC) ar en fatalsdiagnos och utgér en liten andel, cirka 1 %, av manlig
cancer, men drabbar unga méan. Testikelcancer ar den vanligaste cancersjukdomen
hos man mellan 25 och 40 &r med cirka 340 fall i Sverige varje ar. Incidensen har tkat
over tiden sedan sextiotalet med en incidensokning pa cirka 2 % arligen Gver varje
tio&rsperiod och den aldersstandardiserade incidensen har mer an fordubblats sedan
sjuttiotalet. Prevalensen langtidsoverlevare 6kar och uppgick 2013 till mer &n 7712
man, enligt Nordcan. Sverige har sedan 1981 ett samarbetsprojekt, SWENOTECA-
Swedish Norwegian testicular cancer project mellan samtliga sjukvardsregioner i
Sverige och Norge. Initialt omfattade SWENOTECA enbart testikelcancer av typen
nonseminom, men sedan 1 april 2000 aven seminom.

Utredning, behandling och uppféljning av vuxna patienter styrs av nationella
vardprogram som aven inkluderar kliniska studier.

Om man tar hansyn till antal vunna levnadsar, 30-40 ar per botad patient och
livskvaliteten under dessa ar, far betydelsen av ett optimalt omhandertagande en stor
tyngd. Detta innebar en korrekt diagnos, (seminom, SGCT, eller nonseminom,
NSGCT), korrekt och snabb kartlaggning av tumorutbredning saval lokalt i testikeln
som i 6vriga kroppen, korrekt bedémning av prognos och en till prognos relaterad
adekvat behandling med minsta mojliga biverkningar, framférallt allvarliga bestadende
senbiverkningar. Det ar viktigt att undvika saval “6verbehandling” av patienter med
god prognos som “underbehandling” av dem med dalig prognos. | optimalt
omhandertagande ingar ocksa en, efter sjukdomsprognos och given behandling,
skraddarsydd uppféljning for att upptacka aterfall och, om mgjligt, atgarda eventuella
biverkningar.

Trots avsevard andel av metastatisk (spridd) sjukdom vid diagnos ar prognosen vid
testikelcancer mycket god med dverlevnad pa 98 % i Sverige, vilket &r i den absoluta
toppen i Europa och som sannolikt ar resultatet av detaljerade nationella vardprogram,
som uppdateras och vidareutvecklas pa basen av egna vunna resultat och som ar val
forankrade bland vardgivare som skoter patienter med TC. Vi har ocksa ett val
fungerande néatverk, dar svara kliniska problem diskuteras, och en hogkvalitativ
databas.

Behandlingsprotokoll och studier fokuserar nu framfér allt pa att minimera risker for
allvarliga seneffekter utan att forsamra behandlingsresultaten samt pa att utveckla
behandlingen for att 6ka dverlevnaden fér dem med samst prognos dar nya
behandlingskoncept utvarderas.



1.2 Malsattning

Registrets huvudsyfte ar att ge underlag for optimalt omhéndertagande av patienter
med testikelcancer. Testikelcancer utgdr en liten tumorgrupp med mycket skiftande
sjukdomspanorama. Inte ens vid ett stort regionsjukhus finns tillracklig erfarenhet eller
mojlighet att samla den kunskap som erfordras for ett optimalt omhandertagande av
den enskilde patienten. Ett nationellt samarbete och tillgang till detaljerat
kvalitetsregister ar nodvandigt for fortsatt utveckling. SWENOTECA-registrets
overgripande syfte ar att ge 6kad kunskap om, samt kontinuerligt férbattra diagnostik
och behandling av testikelcancer i Sverige. Mer konkret syftar registreringen till att;

e ge enskilda kliniker och regioner mdjlighet att jamfora egna data med
rapporterade nationella data angdende omhandertagandet av patienter med
testikelcancer och resultatet av behandlingen

e med hjalp av information fran registret ge incitament till férbattringsarbete vid
enskilda kliniker sédval som inom en hel region och aven nationellt

e analysera 6verlevnad i olika tumdrstadier, i olika riskgrupper och nationellt

e analysera resultat i olika nationella behandlingsprogram

e utgora referensmaterial for vardprogramsarbete och behandlingsstudier inom
respektive diagnos

e underlatta biobanksarbete (en nationell biobank ar under uppbyggnad) genom
att registret kommer att inkludera uppgifter om att biobanksmaterial finns
sparat pa en viss patient

e bidra med populationsbaserade studier for testikelcancer med hjélp av data
fran registret d& Sverige &ar ett av de fatal lander i varlden dar sddana studier
ar moijliga att utfora

1.3 Organisation

SWENOTECAs styrgrupp i samarbete med regionala cancercentra (RCC) ar
ansvariga for registrets uppbyggnad och drift. | styrgruppen ingar urolog och/eller
onkolog fran samtliga sjukvardsregioner. Dessutom ingar androlog, referenspatolog,
radiolog samt utvecklingssjukskoterska och tva patientrepresentanter.

Styrgruppen har ett dvergripande ansvar for registrets utformning, anvandning och
utveckling.

Styrgruppen utser inom sig ordférande (sammankallande). Gruppen beslutar i évrigt
sjalv om lampliga arbetsformer, inklusive att vid behov utse mindre arbetsgrupper foér
specifika fragor. Registret ar val férankrat bland kliniskt verksamma onkologer och
urologer i respektive sjukvardsregion. Nationella registerrapporter, liksom eventuella
problem med rapporteringen, diskuteras pa regionmoten eller motsvarande. Inom
varje region finns 1-2 kontaktpersoner med uppgift att bista regionalt RCC vid
eventuella problem med rapporteringen.



Information, blanketter, vardprogram, publikationer, mm finns pa:
http://www.swenoteca.org/

1.4 Registrets omfattning

1.4.1 Om registret

Sedan 1981 har data angaende nonseminom rapporterats till SWENOTECA-
databasen lokaliserad till Onkologiskt Centrum i Lund och &r 2000 skapades ocksa en
databas for seminom, primért lokaliserad till Norge eftersom SWENOTECA arbetar
med binationella vardprogram. Fran 2007, i samband med att nytt vardprogram for
seminom togs i bruk dverfordes alla svenska data gallande seminom till davarande
Onkologiskt Centrum i Stockholm. Ar 2009 inordnades dessa register till ett
gemensamt Svenska Testikelcancerregistret-SWENOTECA som fick status av
nationellt kvalitetsregister, med tva underregister, nonseminom och seminom. Sedan
2009 har ekonomiskt stod erhallits fran SKL for att driva registret, och arbete pagar for
att sla samman de tva delregistren.

SWENOTECASs hela databas omfattar >5000 patienter med en medianuppfdljningstid
pa over 10 ar.

| nationella kvalitetsregistret finns data fran 1995 for nonseminom samt fran ar 2000
for seminom. Antal patienter pa INCA-plattformen uppgar till cirka 5000.

1.4.2 Inklusionskriterier

ICD-0/3 och SNOMED/3-koder

Nonseminomregistret omfattar alla vuxna patienter med nydiagnostiserad
testikelcancer fran 1995-06-01 och for seminomregistret patienter diagnostiserade
2000-04-01.

ICDO-0/3:C62 SNOMED/3: 91013, 91003, 90703, 90713, 90853, 90653, 90813,
90803, 906130, 90613

Definition av testikular primartumér (ICD C62):

e Primartumor belagen i testis.

e Tumor i retroperitoneala lymfkoértlar och patologiskt fynd vid
ultraljudsundersdkning av testis som leder till orchiectomi och den
histopatologiska undersokningen visar arr (fibrotiskt omrade) i testikeln sa
kallad “utbrand” tumoér.

e Man =216 ar

Patient som saknar svenskt personnummer kan for narvarande inte registreras i INCA.


http://www.swenoteca.org/

Patient som tillfalligt utvandrat men har svenskt personnummer och som utretts och
behandlats for sin testikelcancer i Sverige skall ingd i kvalitetsregistret.

1.4.3 Exklusionskriterier

e Diagnos vid obduktion
e Patienter som behandlats utomlands och kommer till Sverige under
uppféljningsperioden

1.4.4 Arbetsmetod

Alla nya fall av nonseminom respektive seminom i testikeln hos man 16 ar eller aldre
anmals till testikelcancerregistret. Inom varje regional onkologklinik finns en person
med ansvar for inrapporteringen. Datainsamling sker via INCAplattformen regionalt
sedan 2012 och ansvar for efterforskning av saknade data ligger hos de regionala
cancercentra.

Nationellt och koordinerande stodteam finns pa RCC Syd for nonseminom och
seminom frdn och med hdsten 2013. Tidigare ar fanns stodteamet for seminom pa
RCC Stockholm.

Registrering sker via webben direkt till INCA-databasen eller via blankett till respektive
regionalt RCC som utfér webbinrapporteringen till INCA. Vid diagnos rapporteras via
anmalningsblankett som ocksa galler som klinisk canceranmalan. Darefter finns tre
formular for olika behandlingsmodaliteter samt ett formular for uppfoljning.
Uppfoliningsblankett ifylls vid varje besok eller minst en gang per ar, atminstone fem
ar efter avslutad behandling.

1.4.5 Tillgang till registerdata for

verksamhetsutveckling och kvalitetsarbete

Varje klinik har mojlighet att frAn INCA-databasen eller via sitt RCC fa tillgang till sina
egna inrapporterade data. Nationella data &ar ocksa tillgangliga och kan anvandas for
jamférelse med egna data. Sammanstalliningar av data pa regional niva kan goras
efter 6verenskommelse pa regionmote eller motsvarande. Sammanstallning och
tolkning av registerdata pa nationell niva gors av registeransvarig. Uttag av data kan
ske efter godkdnnande av SWENOTECAS styrgrupp.

1.4.6 Rapporter

Sammanstallning av nationella data sker arligen eller vid behov.



2. DENNA RAPPORT

Denna rapport behandlar huvudsakligen patienter med seminom respektive
nonseminom i testikel diagnostiserade 2010 till och med 2014. For vissa analyser har
uppgifter fran och med 2001 inkluderats.

Rapporten har skrivits av Olof Stahl, Lund, Gabriella Cohn Cedermark, Stockholm
med hjélp av Eva Cavallin Stahl, Lund. Informatiker och statistiker som varit
behjélpliga med att ta fram och bearbeta data har varit Jenny Bendz, och Oskar
Hagberg, RCC Syd.

I denna rapport redovisas ett flertal kvalitetsindikatorer med angivande av
tackningsgrad: riskfaktorer vid stadium |, ledtid till inrapportering till registret,
behandlingsdata, inrapporterade uppféljningsdata.

Ledtider har definierats for tid fran orchiektomi (bortopererande av tumérbarande
testikel) till inrapportering till registret (anmalningsblankett), och tid fran orchiektomi till
start av cytostatikabehandling for olika stadier och prognosgrupper. Uppgifter har
tagits fram for olika typer av sjukhus respektive enskilda sjukhus.

Rapporten vander sig till sjukvardspersonal, linjechefer, politiska beslutsfattare och
patienter. Rapporten skickas ut till alla medlemmar i svenska delen av SWENOTECA,
verksamhetschefer for alla kliniker som rapporterar till registret, samt till RCC i
samverkan.

Rapporten publiceras pa hemsidor tillhérande Regionala cancercentrum i samverkan
(RCC), INCA-portalen och SWENOTECAs hemsida.



3. DELTAGANDE SJUKHUS

Alla sjukhus som i ndgot led deltar i varden av dessa patienter deltar i SWENOTECA.
Patienterna har opererats pa 59 olika sjukhus, anmalts till registret fran 36 sjukhus,
behandlats pa 20 sjukhus och foljts upp pa 29 sjukhus. | resultatdelen senare i
rapporten beskrivs narmare angaende andel patienter som tas om hand pa
regionsjukhus, lanssjukhus eller sjukhus pa 6vrig niva.



4. BESKRIVNING AV SJUKDOMSUTVECKLING,

PATIENTERNA OCH SJUKDOMEN

4.1 Historik och forekomst

Testikelcancer ar vanligaste cancersjukdomen bland unga man i aldrarna 15-35 ar
och den nast vanligaste i aldersgruppen 35-39 ar. 75 procent av patienterna ar mellan
29 och 43 ar. Bland mén 6ver 65 ar diagnosticeras 10 till 15 fall per ar. 1970
rapporterades 117 patienter och 2012 rapporterades 346 (inkluderar 6 patienter <15
ar) patienter till cancerregistret vilket motsvarar ungefar 1 % av alla manliga cancerfall
i Sverige.
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Figur 1. Incidens och antal nya testikelcancerfall i Sverige 1970-2012. Antal
fall per 100 000 man, aldersstandardiserad incidens per 100 000 man,
totalantalet fall av testikelcancer i Sverige och antalet fall i registret.
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Att antalet i kvalitetsregistret &r aningen farre &n antalet fall i cancerregistret beror
framfor allt pa att Socialstyrelsen inkluderar dven patienter under sexton ar, och for de
senare aren finns annu nagra fall som annu inte registrerats i kvalitetsregistret.
Standardiseringen ar gjord efter befolkningen i Sverige 2000, dvs. antalet fall per 100
000 om aldersfordelningen bland ménnen sag ut likadan som aldersférdelningen i hela
befolkningen 2000. Kalla: Socialstyrelsens statistikdatabas
(http://www.socialstyrelsen.se/statistik/statistikdatabas/cancer)

Denna 6kning av antalet som insjuknar i testikelcancer forklaras inte av férandringar i
aldersstrukturen. Aven den aldersstandardiserade férekomsten (dvs hansyn tagen till
aldersfordelning i befolkningen) ar i 6kande: 1987 var denna c:a 4,5/100 000 mé&n och
2013 c:a 7,8/100 000 mén. Forekomsten av testikelcancer ar hogre i Danmark och
Norge, och lagre i Finland men orsakerna till detta ar okéanda. 3-5 % av patienterna
med testikelcancer far ocksa en cancer i andra testikeln.

Antal fall per ar ("incidens") och antal man som lever
med en testikelcancerdiagnos ("prevalens”)
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Figur 2. Prevalensen anger hur manga som lever med en diagnos. Data fran
NORDCAN http://www-dep.iarc.fr/NORDCAN/english/frame.asp, tillgangliga
for perioden 1980-2013.

4.1.1 Olika former av testikelcancer

Behandlingen vid svenska sjukhus bygger pa vardprogram som tagits fram i ett
svensk-norskt samarbetsprojekt som startade i bérjan av 1980-talet. Eftersom
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testikelcancer ar en ovanlig cancerform har man genom samarbetet kunnat samla stor
kunskap och erfarenhet om att utreda, behandla och gora efterkontroller vid
testikelcancer. Tack vare detta samarbete har man uppnatt populationsbaserade
Overlevnadssiffror som ar bland véarldens béasta for denna patientkategori. De flesta
viktiga data som rér omhandertagandet av patienter som drabbats av testikelcancer
registreras i det nationella kvalitetsregistret for testikelcancer. Testikelcancer delas
upp i tva typer beroende pa hur cancercellerna ser ut i mikroskop. De tva typerna
heter seminom och nonseminom. Semen betyder sad pa latin. Dessa tva typer har
biologiskt och kliniskt skilda karaktaristika.

Mon-seminom
MN=G689

Seminom
N=091

Andelar av totalantalet 1680

Figur 3. Fordelning av seminom och nonseminom i kvalitetsregistret ar 2010-
2014.
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Tabell 1. Antal patienter i registret per diagnosar och tumortyp. Rapporten
behandlar i huvudsak perioden 2010-2014, men data fran och med 2001 har
tagits med for att visa att det huvudsakligen ar seminomen som har okat i
antal over aren (antalet registrerade fall 2014 nagot lagre pga. dalig
tackningsgrad(se tabell 5)).

Seminom Nonseminom Totalt
2001 135 (51%) 128 (49%) 263
2002 137 (52%) 124 (48%) 261
2003 118 (51%) 112 (49%) 230
2004 175 (59%) 120 (41%) 295
2005 165 (62%) 99 (38%) 264
2006 165 (51%) 158 (49%) 323
2007 180 (61%) 113 (39%) 293
2008 166 (54%) 139 (46%) 305
2009 181 (57%) 136 (43%) 317
2010 177 (54%) 149 (46%) 326
2011 214 (61%) 134 (39%) 348
2012 199 (59%) 140 (41%) 339
2013 218 (61%) 138 (39%) 356
2014 183 (59%) 128 (41%) 311

e Seminom (60 %) drabbar framfor allt man i aldrarna 30-45 ar. Cancern
upptécks ofta innan den har spridit sig (bildat dottertumdrer, metastaser). Vid
seminom har 85 procent av patienterna pavisad sjukdom enbart i testikeln nar
de far diagnosen.

e Nonseminom (40 %) ar vanligare bland man mellan 25-40 ar. Cancern kan
véxa snabbt och sprida sig. Vid nonseminom &r sjukdomen spridd vid diagnos
i cirka 40 procent av fallen.

4.2 Aldersférdelning

For perioden 2010-2014 fordelades diagnosalder for respektive diagnos i registret
enligt Figur 4 och Tabell 2.
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Figur 4. Aldersfordelning per tumdortyp, kvalitetsregistret 2010-2014.
Tabell 2. Aldersférdelning 2010-2014. (Q1=25 percentilen, Q3=75 percentilen)

N Medelvarde Min Q1 Median Q3 Max

Nonseminom 689 33 16 24 31 38 86
Seminom 991 40 19 33 38 46 89
Totalt 1680 37 16 29 35 43 89

42 procent av nonseminompatienterna var 21-30 ar, att jamféras med 19 procent av
seminompatienterna. 36 procent av patienterna med seminom var mellan 41 och 60 ar
vid diagnos, att jamfoéras med endast 15 procent av dem med nonseminomdiagnos.
Medianaldern vid diagnos var 31 &r fér nonseminom och 38 ar for seminom.
Nonseminom férekommer dven hos barn och ungdomar under 16 ar men dessa
omfattas inte av registret.

4.3 Utredning

Testikelcancer sprider sig oftast via lymfbanorna. Det sker inte som man skulle kunna
tro till lymfkdrtlarna i ljumskarna, utan till dem som finns i buken l&angs ryggraden. Det
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betyder att lymfkortelmetastaser (dottertumérer) forst uppstar i de lymfkortlar som
finns langs ryggraden, alldeles nedanfér njurarna. | en del fall kan spridningen
fortsatta till lymfkdrtlar ovanfor diafragma, lungor, lever, skelett och hjarna.

Det ar ovanligt att en man har cancer i bada testiklarna. Trots det brukar ett prov
samtidigt tas fran den andra testikeln, i samband med operationen av den
tumorbarande testikeln, och skickas fér undersékning. Hos omkring fem procent av
patienterna finns sa kallad cancer in situ (in situ betyder pa stallet/platsen) i den andra
testikeln. Detta ar ett forstadium till testikelcancer.

Om testikelcancer pavisats vilket oftast sker med hjalp av ultraljud, far patienten
genomga en operation med borttagande av testikeln (orchiektomi). Darefter vidtar en
utredning for att kartlagga om och hur mycket tumaoren har spridit sig. Detta ar viktigt
eftersom val av behandling &r beroende av hur spridd sjukdomen &r. Utredningen
omfattar olika rontgenundersokningar och blodprovskontroller av sa kallade
tumormarkorer. Tumérmarkérer &r &mnen som tillverkas av tumdéren och som kommer
ut i blodet och kan analyseras i ett blodprov. De ar ofta forhéjda vid nonseminom men
inte s& ofta vid seminom. Tumoérmarkorerna anvands bade under utredning,
behandling och under kontrollperioden efter avslutad behandling.

| en speciell situation d& tumoérmarkorerna ar normala och det endast finns latt
forstorade lymfkortlar i buken kan det behdvas extra observationstid for att med
sakerhet kunna bedéma om de innehaller tumorceller. Ibland behtvs dessutom en
operation da man tar bort dessa forstorade lymfkortlar for att sakerstélla vad de
innehaller.

4.4 Stadier och proghosgrupper

Testikelcancer delas in i olika stadier och prognosgrupper utifran vad utredningen
pavisat.

e | stadium | ar cancern begransad till testikeln.

e | stadium Il har cancern spridit sig till lymfkortlarna i buken.

e | stadium lll finns ocksd metastaser i lymfkortlar mellan lungorna och/eller pa
halsen.

e Stadium IV innebdr att det finns metastaser utanfér lymfkortlarna, vanligen i
lungorna, men ibland aven i lever, skelett och hjarna.

e CS Mk+: enbart forhojd halt av tumérmarkorer i blodet som tecken pa spridd
sjukdom.
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Figur 5. Kliniskt stadium 2010-2014 per tumortyp.

Skillnaden i stadieférdelning mellan nonseminom och seminom &r valkand. Endast 2%
av seminompatienterna har spridning av sjukdomen utanfér lymfkdértlarna i buken.
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Tabell 3. Kliniskt stadium per tumortyp och region 2010-2014, “<NA>” betyder
uppgift saknas.

CS| CSMk+ Csii Cs i CSIv <NA> Totalt
Nonseminom  Sthim/Gotland ~ 89(52%) 1(1%) 48(28%)  2(1%)  30(18%)  0(0%) 170
Uppsala/Orebro  69(57%) 3(2%) 21(17%)  3(2%)  25(20%)  1(1%) 122
Sydéstra 37(58%) 0(0%) 12(19%)  3(5%)  12(19%)  0(0%) 64
Syd 79(55%) 2(1%) 33(23%)  3(2%)  25(17%)  1(1%) 143
Vast 78(59%) 6(5%) 32(24%)  0(0%)  16(12%)  0(0%) 132
Norr 34(59%) 2(3%) 11(19%)  2(3%)  7(12%) 2(3%) 58
Totalt 386(56%) 14(2%) 157(23%)  13(2%)  115(17%) 4(1%) 689
Seminom Sthim/Gotland ~ 194(84%) 0(0%) 34(15%)  2(1%)  1(0%) 10%) 232
Uppsala/Orebro  180(88%) 0(0%) 14(7%) 3(1%)  4(2%) 42%) 205
Sydostra 86(84%) 0(0%) 14(14%)  2(2%)  0(0%) 0(0%) 102
Syd 153(89%) 0(0%) 13(8%) 32%)  2(1%) 00%) 171
Vast 171(90%) 0(0%) 16(8%) 2(1%)  0(0%) 0(0%) 189
Norr 78(85%) 0(0%) 9(10%) 22%)  1(1%) 22%) 92
Totalt 862(87%) 0(0%) 100(10%)  14(1%)  8(1%) 71%) 991

Skillnaden mellan hur stor andel de olika regionerna klassificerar som CS | ar inte
signifikant (P=0,478; stratifierat for seminom/nonseminom och diagnosar).

Stadiefordelningen &r som forvantat med 56% av nonseminompatienterna och 87% av
seminompatienterna med sjukdom begransad till testikeln och ingen pavisad
spridning, kliniskt stadium I, CS I, medan 43% av nonseminompatienterna och 12% av
seminompatienterna har pavisad spridning av sjukdomen, kliniskt stadium > CS I.
Stadieférdelningen varierar nagot mellan regionerna, vilket kan bero pa
alderssammansattningen i regionen men dar ocksa slumpen kan spela roll eftersom
det i en del regioner endast finns farre a4n 100 patienter under denna 5-arsperiod.

For patienter med spridd sjukdom finns en internationellt anvand prognosgruppering
med olika riskkategorier baserade pa metastaslokalisation, tumérmarkarnivaer och
tumortyp, definierade enligt ett konsensusdokument fran 1997. Patienter med
nonseminom klassificeras i god, intermediar eller dalig prognosgrupp medan patienter
med seminom klassificeras i god eller intermedidr prognosgrupp. Inga
seminompatienter klassificeras som délig prognosgrupp. SWENOTECA-data 1995-
2003, saval som internationella studier har tidigare redovisat att bland nonseminom
utgdrs god prognosgruppen av 65% av patienterna, intermediargruppen av cirka 19%
och dalig prognosgruppen av 16% av patienterna.

Arets rapport fr&n 2010 till 2014 visar pa en férandrad férdelning. 77 procent av
nonseminompatienterna klassificerades som god prognos, endast 11 % som
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intermediar och endast 13 % som délig prognosgrupp. Detta skulle kunna bero
antingen pa att fler patienter diagnosticeras tidigare, eller, mindre sannolikt, pa att
sjukdomens biologi pa ndgot satt férandrats. For seminom har inte
prognosgruppsfordelningen férandrats. 93 procent av patienterna klassificeras som
tillhérande god prognosgrupp. Endast 7 procent seminompatienter med spridd
sjukdom tillhor intermediar prognosgrupp. Seminom har ett langsammare forlopp och
man kan inte forvanta sig lika stor férandring som for nonseminom, aven om patienter
skulle soka i ett tidigare skede. Siffrorna for seminom far dock tolkas med forsiktighet
da det ror sig om fa fall.

Seminom Man-seminom
M=121 M =204

Délig 13 %

Intermedisr — 11 8%

God - 93 %

100 ] 100 200

Figur 6. FOrdelning av prognosgrupper vid spridd sjukdom for perioden 2010-
2014. “Délig” prognos finns bara fér nonseminom.

18



Tabell 4. Antal och andel patienter i respektive prognosgrupp per tumortyp och
stadium. “<NA>” betyder uppgqift saknas.

diagnos Stadium God Intermediar  Dalig <NA> Totalt

Nonseminom CSMk+  13(93%) 1(7%) 0(0%) 0(0%) 14
CSIl  142(90%)  10(6%) 2(1%)  3(2%) 157

csli 6(46%) 5(38%) 1(8%)  1(8%) 13
CSIV  64(56%)  16(14%) 34(30%) 1(1%) 115
Seminom Csli 97(97%) 3(3%) - 0(0%) 100
CSIl 14(100%)  0(0%) - 0(0%) 14

CSIV  1(12%) 6(75%) - 1(12%) 8

4.5 Behandling - bortoperation av testikel

Den sjuka testikeln opereras nastan alltid bort. Detta ingrepp kallas for orchiektomi.
Kirurgen skar ett snitt i jumsken och drar upp testikeln for att ta bort den. Samtidigt tas
oftast prov, biopsi, fran den andra testikeln for att underséka om dar finns forstadium
till cancer. Den bortopererade testikeln och biopsin skickas sedan fér undersoékning i
mikroskop. Forst darefter kan man sakert veta vilken typ av testikelcancer det ar fraga
om och darmed stélla diagnosen. Det gér inte att saga i forvag hur produktionen av
spermier kommer att paverkas av behandlingen. Darfor ska alla erbjudas att frysa in
spermier fore operationen for att langre framvid behov kunna anvanda dessa for
assisterad befruktning.

4.6 Behandling av seminom

Vid seminom i stadium | vet man att det kan finnas sa kallade mikrometastaser i
lymfkortlarna. Det ar s& sma metastaser att de inte upptéacks vid datortomografi.
Mikrometastaser finns hos cirka 15 procent av patienterna, men man vet inte med
sakerhet hos vilka. Om storleken pa tuméren var liten vid operationen, fyra centimeter
eller mindre, och tuméren inte vaxte in i kanalsystemet i testikeln ar risken for aterfall
mycket liten och nagon ytterligare behandling behdvs inte. Om man skulle fa ett
aterfall finns det effektiv behandling och goda méjligheter att bli fri frdn cancern igen.

Om tumoren var storre eller vaxte in i kanalsystemet ar risken for aterfall storre och
tilldggsbehandling med cytostatika (en kur med ett cytostatikum, Karboplatin) kan vara
av varde, s.k. adjuvant cytostatikabehandling.

Den vanligaste behandlingen efter operation vid spritt seminom ar cytostatika
(cellgifter). Oftast behovs tre eller fyra kurer med behandling under fem péa varandra
féljande dagar med en kombination av 2-3 cytostatika (EP eller BEP regim). Detta
upprepas var tredje vecka. | vissa fall av seminom kan stralbehandling mot
lymfkdrtlarna langs ryggraden vara aktuellt. Eftersom seminomcellerna ar mycket
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kansliga for stralning racker det att behandlas med en |ag straldos. Totalt ges 10-15
behandlingar under tva-tre veckor.

4.7 Behandling av honseminom

Aven vid nonseminom i stadium | finns en risk fér mikroskopisk spridning. Darfor kan,
efter borttagande av testikeln, en kur cytostatika (en kombination av 3 cytostatika,
BEP regim) ges for att forebygga aterfall adjuvant behandling. Ett annat alternativ ar
att enbart kontrollera patienterna och ge cytostatikabehandling om sjukdomen
kommer tillbaka. Om cancern har hunnit véxa in i testikelns blodkarl eller lymfkarl far
halften av mannen aterfall. Om invéxt i karl pavisas vid den mikroskopiska
understkningen av testikeln rekommenderas alltid tillaggsbehandling, 6vriga patienter
far valja mellan adjuvant cytostatikabehandling eller enbart kontroller.

Vid spridd sjukdom ges oftast tre men ibland fyra kurer med cytostatikabehandling
under fem pa varandra féljande dagar med en kombination av 3 cytostatika (BEP
regim) som sedan upprepas var tredje vecka. Om tumoérmarkorerna inte sjunker som
forvantat kan fler behandlingsomgangar bli aktuellt och aven tillagg av ett fjarde
cytostatikum. Om det efter behandlingen finns kvar rester av metastaserna opereras
de oftast bort. Risken for senare aterfall ar liten.

Om patienten har metastaser i hjarnan och/eller levern och/eller har hdga halter av
tumormarkorer i blodet &r prognosen nagot samre. Sadana tillstdnd ar ovanliga men
aven i den situationen blir mer an hélften av méannen botade.

For ndgra fa patienter med spridd testikelcancer &r den vanliga
cytostatikabehandlingen inte tillracklig. Da kan sa kallad hogdoscytostatikabehandling
med stamcellsstdd vara aktuellt.

4.8 Prognos

Prognosen vid testikelcancer & mycket god och mer @n 95 procent botas for gott.
Aven i de fall d& sjukdomen spridit sig till andra organ botas de flesta patienterna.
Prognosen ar dock relaterad till vilken prognosgrupp patienten tillhér. Prognosen vid
spridd sjukdom &r relaterad till omfattningen av tumérspridningen, till nivan pa
tumoérmarkoérerna och till vilka organ sjukdomen spritt sig.

Patienterna foljs efter avslutad behandling med kontroller (blodprover,
rontgenundersokningar och lakarbesok) i 5-10 &r beroende pa tumortyp och
sjukdomsspridning. Majoriteten av aterfallen, c:a 85%, intraffar inom de 2 forsta aren.
Effektiv behandling finns aven vid ett eventuellt aterfall.
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5. REPRESENTATIVITET

5.1 Tackningsgrad

Med tackningsgrad avses den andel av patienter, som anmalts till cancerregistret,
som ocksa &r rapporterade till testikelcancerregistret. Dock registreras i
cancerregistret aven barn och ungdomar under 16 ar med testikelcancer.

5.1.1 Tackningsgrad - Testikelcancerregistret

Data matas kontinuerligt in i INCA. Tackningskontrollen har gjorts regionalt pa de sex
olika regionala cancercentra (RCC) under slutet av maj eller bérjan av juni 2015. De
data som anvands i den évriga rapporten laddades ned direkt fran INCA 2015-08-31.
Det diagnosdatum som anvands i INCA ar inte alltid identiskt med det som anvands i
cancerregistret. Detta innebdr att antalet fall i den datamé&ngd som anvands i
rapporten inte stammer exakt med antalet fall som redovisas i tackningskontrollen.
Skillnaderna ar dock sma. | tackningskontrollen forekommer 1665 poster fran
SWENOTECA medan 1680 poster fran SWENOTECA 2010 till och med 2014
anvands i denna rapport.
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Tabell 5. Testikelcancerregistrets tackningsgrad jamfért med cancerregistret
uppdelat pa& seminom och nonseminom per diagnosar och sjukvardsregion
2010 - 2014.

Seminom Nonseminom Totalt

2011 100%(53 av 53 100%(34 av 34 100%(87 av 87

2013 100%(48 av 48 100%(31 av 31 100%(79 av 79

Totalt  100%(231 av 231 100%(168 av 168 100%(399 av 399

2011 100%(41 av 41 100%(25 av 25 100%(66 av 66

2013 96%(49 av 51 96%(24 av 25 96%(73 av 76

Totalt  96%(203 av 212 98%(121 av 124 96%(324 av 336

2011 100%(21 av 21 100%(13 av 13 100%(34 av 34
2013 96%(27 av 28 84%(16 av 19 91%(43 av 47

Totalt  83%(102 av 123 78%(64 av 82 81%(166 av 205
2011 100%(33 av 33 100%(19 av 19 100%(52 av 52
2013 100%(40 av 40 100%(28 av 28 100%(68 av 68

Totalt 99%(170 av 171 100%(145 av 145 100%(315 av 316

2011 100%(50 av 50 100%(31 av 31 100%(81 av 81,

2013 100%(40 av 40 100%(28 av 28 100%(68 av 68

Totalt  99%(190 av 192 100%(129 av 129 99%(319 av 321

2011 88%(15 av 17 80%(8 av 10 85%(23 av 27
2013 82%(14 av 17 80%(8 av 10 81%(22 av 27
Totalt 92%(90 av 98 88%(52 av 59 90%(142 av 157

2011 99%(213 av 215 98%(130 av 132 99%(343 av 347

2013 97%(218 av 224 96%(135 av 141 97%(353 av 365

Totalt  96%(986 av 1027)  96%(679 av 707)  96%(1665 av 1734)




Den genomsnittliga tackningsgraden for hela riket under aren 2010 och 2014 var
96 %.

| redovisningen noteras regionala skillnader. Stockholm-Gotland har 100 %, Syd
100 %, Vast 99 %, Sydost 81 %, Uppsala-Orebro 96 % och Norr hade 90 %
tackningsgrad for rapporterad 5-arsperiod. Saledes ar tackningsgraden utmarkt
Overlag. Undantaget ar Sydosts laga tackningsgrad under 2014 som beror pa
avsaknad av inrapportering fran Link&ping. Orsaken till detta har med anledning av
arsrapporten redan analyserats och kommer att atgardas under hosten 2015.

Det &r viktigt att papeka att dessa siffror med avseende pa regionala skillnader ar sma
tal dar de procentuella utfallen paverkas stort av en skillnad pa nagra fa patienter.

SWENOTECA-registret kontrolleras minst 3 ganger per ar mot cancerregistret och
patienter som saknas efterforskas. Vid tackningskontroller finner man aven enstaka
patienter i cancerregistret som ar felinregistrerade dér (fel diagnossatta, forvaxling av
nonseminom/seminom, fel ICD-kod angiven, diagnosen andrad vid eftergranskning av
histologiska preparat utan att detta rapporterats till cancerregistret etc.) varfor det finns
en viss diskrepans mellan officiella siffror fran Socialstyrelsen och de vi rapporterar. Vi
hittar &ven via matchning fall i vara register dar patienterna inte tidigare funnits
inrapporterade till cancerregistret men s& borde skett. De regionala cancerregistren far
nu aterkoppling via de regionala monitorerna och justering i cancerregistret kan
darefter ske. De regionala men aven de nationella monitorerna hjalper till med
efterforskningen av ofullstandigt ifylida data. Registeransvariga lakare maste
dessutom regelbundet bedéma och vardera oklarheter.

5.2 Tid till inrapportering

| dagslaget ar saval inrapportér som monitor aktiva vid inrapporteringen till INCA. | de
flesta regioner skickas pappersblanketter till den regionala monitorn for inférande i
INCA, men i 6kande grad sker inrapportering direkt via webben av inrapportor.
Fordrojning av inrapportering kan bero antingen pa att inrapportéren drojer, eller att
monitorn drojer att mata in i INCA. Malet ar att alla skall rapportera direkt in i INCA
vilket majligen skulle kunna korta tiden tills data finns i INCA. P& samtliga kliniker
behovs utbildade inrapportérer med tid avsatt for detta.

Gladjande ar att mediantiden till inrapportering successivt minskar, bidragande till
detta tros dels en 6kad direktinrapportering vara dels att respektive RCC har ett
regionalt monitoreringsansvar sedan 2012. Malsattningen ar att 75 % ar
inrapporterade inom 4 manader och samtliga fall inom 6 manader.
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Figur 7. Dagar till inrapportering uppdelat efter diagnosar.
De langa ledtiderna till inrapportering &r 2010 beror pa den fordrojning som uppstod

vid dverférandet av historiska och nya data till INCA-plattformen nér svenska
seminomregistret overfordes fran Norge till Sverige.
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Figur 8. Dagar till inrapportering uppdelat per region. Mittstrecket pa boxarna
visar mediantid, medan véanster och hdger sida visar spridningen (Q1-Q3).
Den framre, fargade boxen, visar 2014 medan de gra, bakre, boxarna
markerar aren 2010 till och med 2013.
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Figur 9. Dagar till inrapportering uppdelat per inrapporterande sjukhus.
Mittstrecket pa boxarna visar mediantid, medan vanster och hoger sida visar
spridningen (Q1-Q3). Den framre, fargade boxen, visar 2014 medan de gra,
bakre, boxarna markerar aren 2010 till och med 2013.
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6. ATGARDER I SAMBAND MED PRIMART

OMHANDERTAGANDE

6.1 Infrysning av spermier

| vardprogrammen foreskrivs att samtliga patienter skall erbjudas mojlighet att frysa in
spermier infor behandling av en fdrmodad testikelcancer. Eftersom
spermieproduktionen kan vara séamre efter att den tumorbarande testikeln ar borttagen
ar rekommendationen att nedfrysning sker fore orchiektomi, om sa inte skett skall
fragan vackas med patienten infor eventuell cytostatikabehandling. Mdjlighet till
spermienedfrysning finns framforallt pa regionsjukhus och kraver remiss fran den
klinik som ansvarar for det primara omhandertagandet av patienten. Ar 2012 inférdes
vid inmatning i INCA fem svarsalternativ (ja fore orchiektomi, ja efter orchiektomi, nej,
vill gj, vet g)) for att fa battre kunskap om varfor inte frysning har skett.
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Figur 10. Infrysning av spermier 2010 - 2014 i relation till patientens alder.
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Figur 11. Infrysning av spermier 2012 - 2014 i relation till typ av
orchiektomerande sjukhus.

Tabell 6. Infrysning av Infrysning av spermier 2012 - 2014 i relation till typ av
orchiektomerande sjukhus. (P<0.001). De 27 patienter som saknar uppgift om
orchiektomerande sjukhus har uteslutits ur tabelleringen. “<NA>”" betyder
uppgift saknas.

Ja, fore  Ja, efter Nei Vet e'| Vill ei <NA> Totalt

Lans- 207(44%) 33(7%) 111(23%) 35(7% 85(18%) 4(1% 475

Totalt  460(47%) 73(7%) 197(20%) 65(7%) 178(18%) 6(1%) 979
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Figur 12. Infrysning av spermier i relation till sjukvardsregion

Pa regionsjukhusen har drygt 80 % av patienterna tillfrdgats om spermieinfrysning
jamfort med drygt 60 % pa lanssjukhusen och bara cirka 50 % av patienterna pa
ovriga sjukhus. Vid regionsjukhus har 66 % av samtliga frusit ned spermier, varav

92 % fore orchiektomi. Motsvarande siffror for lanssjukhus ar 51 % respektive 86 %.
och for 6vriga sjukhus endast 36 % respektive 55 %. SWENOTECA anser att sjukhus
som utfor borttagande av testikel ocksa bor ha rutiner och mojligheter att skyndsamt
ordna spermieinfrysning eftersom spermieinfrysning bor ske innan den tumérbarande
testikeln tas bort. Det finns data i litteraturen som visar att spermiekvaliteten hos
testikelcancerpatienter ar béttre innan den tumorbarande testikeln tas bort. Ibland ar
det endast den tumérbérande testikeln som ar spermieproducerande eller den bast
fungerande. Dessutom kan det vara mycket brattom med att paborja
cytostatikabehandling direkt efter operation och i det laget kan det vara svart att klara
av att lamna spermier for infrysning. 85% av patienter < 30 ar fryser in spermier och
med stigande alder avtar andelen som fryser och 6kar andelen som inte dnskar
infrysning .Bland patienter >45 ar ar det <10 % som fryser in spermier.
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6.2 Kontralateral testisbiopsi

Kontralateral testisbiopsering i samband med operationen av den tumérbarande
testikeln rekommenderas i vardprogrammen. Det ar en procedur med lag morbiditet
men anda delvis kontroversiell. Foresprakarna ser nyttan av att diagnosticera om
patienten har ett forstadium till cancer, sa kallad CIS. Om man inte behandlar CIS
utvecklar 50 % en kontralateral testikelcancer inom 5 ar, och patienten behdver
behandlas for ny testikelcancer och paborja ny uppféljningsperiod om 5-10 ar. Att
drabbas av en ny testikelcancer ar traumatiskt for patienten. Tiden till patienten kan fa
teckna en livforsakring forlangs darmed ocksa vilket kan fa implikationer for dessa
unga patienter. De som foresprakar att man skall avsta frén biopsering hanvisar till att
man behover biopsera 95 % i onddan for att kunna hitta de 4-5% med forekomst av
CIS. Dessutom hittas de flesta tumorer i tidigt skede och &r botbara. Attiofem procent
diagnosticeras medan sjukdom &r begransad till testikeln men 15 % av aterfallen i den
andra testikeln har hunnit sprida sig och patienten behover fa cytostatikabehandling
med 3-4 kurer kemoterapi och kanske darefter operation av resttumarer i buken.
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Figur 13. Kontralateral testisbiopsi per diagnosar och sjukvardsregion.
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Figur 14. Kontralateral testisbiopsi per tidsperiod och sjukvardsregion. Notera
att andelen CIS ar andelen bland de patienter som biopserats, inte andelen
bland alla patienter.

Tabell 7. Kontralateral testisbiopsi per tidsperiod och sjukvardsregion.
“<NA>” betyder uppgift saknas.

Biopsi Varav cis <NA> Totalt

2002-2009 Sthim/Gotland 368 (65.9%) 12 (3,3%) 21 (3,8%) 558
Uppsala/Orebro 166 (38.0%) 8 (4,8%) 25 (5,7%) 437

Sydéstra 114 (50.4%) 5 (4,4%) 8(3,5%) 226
Syd 368 (84.0%) 14 (3,8%) 5(1,1%) 438
Vast 83(18.8%)  4(4,8%) 18 (4,1%) 442
Norr 13 (7.0%) 1(7,7%) 13 (7,0%) 187
Totalt 1112 (48.6%) 44 (4,0%) 90 (3,9%) 2288

2010-2014 Sthim/Gotland 345 (85.8%) 11 (3,2%) 7 (1,7%) 402
Uppsala/Orebro 168 (51.4%) 8 (4,8%) 17 (5,2%) 327

Sydbstra 113 (68.1%) 5 (4,4%) 4 (2,4%) 166
Syd 289 (92.0%) 16 (55%) 6 (1,9%) 314
Vst 75(23.4%)  1(1,3%) 10(3,1%) 321
Norr 31(20.7%)  7(22,6%) 8(53%) 150
Totalt 1021 (60.8%) 48 (4,7%) 52 (3,1%) 1680

Foljsamheten till att utféra kontralateral testisbiopsi i samband med bortopererande av
den sjuka testikeln har 6kat dver tid i genomsnitt for hela riket vid jamférelse mellan
perioden 2002-2009 jamfort med 2010-2014. Dock foreligger betydande skillnader
mellan regionerna, med god foljsamhet i S6dra regionen med 92 % och i
Stockholmsregionen med 86 % biopserade. Forekomst av CIS hos dem som
biopserats ar som férvantat cirka 5 %.
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/. KLINISKT STADIUM I - RISKFAKTORER

For patienter dar utredning visat tumor begransad till testikeln, kliniskt stadium |, CSl,
finns s.k. riskfaktorer for mikroskopisk spridning utanfor testikeln, inte detekterbar,
subklinisk tumorspridning. Vid nonseminom ar invaxt av tumérceller i karl eller
lymfbanor i testikeltumdéren den faktor som styr om patienten rekommenderas
tillaggsbehandling eller sjalv far valja om han vill ha den. Dessa rekommendationer
baseras pa risken for spridning, som vid forekomst av vaskular invasion &ar 15-20 %
jamfort med drygt 5 % om vaskular invasion ej pavisas. Alla patienter med invaxt av
tumarceller i blodkarlen i tumoren rekommenderades en cytostatikabehandling.
Tillaggsbehandlingen (sk adjuvant behandling) bestar av 1 kur med 3 olika cytostatika
(BEP.regim). Uppgift om férekomst av vaskular invasion ar nédvéandig for att kunna ge
patienten en adekvat information och behandling.

Vid seminom har tva andra riskfaktorer for mikroskopisk tumérspridning studerats,
namligen tumorens storlek samt om det vaxer tumor in i samlingsréren i testikeln, rete
testis.

Nyligen har betydelsen av dessa riskfaktorer for aterfall rapporterats av SWENOTECA
vid vetenskaplig konferens. Bland 376 seminompatienter i Sverige och Norge
(svenska data hamtade ur kvalitetsregistret) i kliniskt stadium | som inte fick nagon
tillaggsbehandling var frekvensen aterfall hos patienter med 1 eller 2 riskfaktorer 15-
20 % jamfort med drygt 5 % hos dem utan férekomst av riskfaktorer i tumaren.

Under perioden 2009-2013 rekommenderades patienter med kliniskt stadium |
seminom tillaggsbehandling om de hade tva riskfaktorer och 6évriga fick vélja
tillaggsbehandling eller enbart kontroller. Baserat pa ovanstaende SWENOTECA-
resultat har rekommendationerna reviderats 2014 sa att alla patienter med en eller tva
riskfaktorer rekommenderas tillaggsbehandling och patienter utan riskfaktorer enbart
kontrolleras. Tillaggsbehandlingen ar en kort cytostatikabehandling (1 kur Karboplatin)
och i enstaka fall stralbehandling.

31



7.1 Vaskular invasion, nonseminom
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Figur 15. Vaskular invasion, CS I, nonseminom 2010-2014.

Tabell 8. Vaskular invasion per region, CS I, endast nonseminom. “<NA>”
betyder uppgift saknas.

Nej Ja Oklart <NA> Totalt
Sthim/Gotland  69(78%)  17(19%) 2(2%) 1(1%) 89
Uppsala/Orebro  42(61%) 20(29%) 2(3%) 5(7%) 69

Syddstra 31(84%) 4(11%) 2(5%) 0(0%) 37
Syd 52(66%) 24(30%) 3(4%) 0(0%) 79
Vast 64(82%) 13(17%) 0(0%) 1(1%) 78
Norr 23(68%) 8(24%) 2(6%) 1(3%) 34
Totalt 281(73%) 86(22%) 11(3%) 8(2%) 386

Hos 378/386 (98 %) patienter med nonseminom inrapporterades uppgift angdende
karlinvaxt. Patologerna har anvisningar om att uppgiften om karlinvéxt ar obligat vid
avlamnande av tumdéranalyssvar. Anmarkningsvart ar ocksa att det finns en regional
skillnad med lag frekvens karlinvasion i syddstra regionen. Detta kommer att narmare
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undersoékas da en sadan skillnad inte borde foreligga. Orsaken torde ligga i den
patologiska bedémningen eller tolkningen utav densamma.

7.2 Riskfaktorer, seminom CS I

For seminom finns tva riskfaktorer: tumorstorlek > 4 cm och invaxt i rete testis.

Inga riskfaktorer
3

2010-2014

Storlek =4 cm
MN=168

Andelar avtotalantalet 853

Figur 16. Samlad bild av riskfaktorer fér seminom CS |, 2010-2014

7.2.1 Tumorstorlek, seminom
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Figur 17. Tumdrstorlek, CS I, seminom 2010-2014, median: 35 mm.
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Tabell 9. Tumérstorlek per region, CS I, endast seminom. “<NA>" betyder
uppgift saknas.

Medel Median Q1-Q3 Min-Max <NA> N

Uppsala/Orebro 40 38 25-52  0-105 2 178

Syd 36 30 20-50 3-130 1 152

Norr 35 30 15-55 1-140 2 76

7.2.2 Invaxt i rete testis, seminom

M =360
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Figur 18. Invaxt i rete testis, seminom CS |, 2010-2014.
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8. BEHANDLING - SEMINOM STAD 1,

NONSEMINOM STAD I, SPRIDD SJUKDOM

8.1 Orchiektomi (Bortop. av tumdérbdrande testikel)

| kvalitetsregistret anvands orchiektomidatum (borttagande av den sjuka testikeln)
som diagnosdatum. Hos enstaka patienter &r sjukdomen mycket utbredd och
patienten s paverkad av sjukdomen att akut cytostatikabehandling maste paborjas
innan operaton av testikeln, vilken istéllet gors i ett lugnare skede. For dessa enstaka
patienter dar diagnosen ar helt klar, (knél i testikel, tumérmarkorstegring, mycket
utbredd tumorspridning) blir diagnosdatum tidigare an orchiektomidatum.

8.2 Behandling - cytostatikabehandling

Totalt 862 patienter med seminom och 386 patienter med nonseminom i kliniskt
stadium | aterfanns i registret for perioden 2010 till 2014. Olika behandlingsalternativ
finns for dessa patienter, se kapitel 4.

8.2.1 Seminom - kliniskt stadium I, CSI

For att minska risken for aterfall hos patienter utan pavisad spridd sjukdom ges till en
andel av patienterna tillaggsbehandling, adjuvant behandling, for detaljer se kap 4.6.

Karboplatin

2010-2014

geTi adj.behandling
M=367

Andelar avtotalantalet 848

Figur 19. Adjuvant behandling av CS I, seminom.
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Tabell 10. Adjuvant behandling av CS I, seminom, per sjukvardsregion.
“<NA>" betyder uppgift saknas.

Karboplatin  Annan Ingen adj.behandling <NA>  Totalt

Sthim/Gotland ~ 109(56%)  4(2%)  78(40%) 3(2%) 194
Uppsala/Orebro  106(59%)  1(1%)  72(40%) 1(1%) 180
Sydéstra 50(58%)  0(0%)  36(42%) 0(0%) 86

Syd 93(61%)  2(1%) 56(37%) 2(1%) 153
Vist 77(45%)  0(0%)  91(53%) 32%) 171
Norr 36(46%)  3(4%)  34(44%) 5(6%) 78

Totalt 471(55%) 10(1%) 367(43%) 14(2%) 862

Tabell 11. Adjuvant behandling av CS |, seminom, per diagnosér. “<NA>"
betyder uppgift saknas.

Karboplatin  Annan Ingen adj.behandling <NA> Totalt

2010 95(61%)  4(3%) 57(37%) 0(0%) 156
2011 99(54%)  1(1%) 73(40%) 9(5%) 182
2012 105(61%) 0(0%) 65(38%) 2(1%) 172
2013 92(49%)  3(2%) 93(49%) 0(0%) 188
2014 80(49%)  2(1%) 79(48%) 3(2%) 164

Tabell 12. Adjuvant behandling av CS I, seminom 2010-2014 per riskfaktor.
De 9 som saknar uppgift om nagon av riskfaktorerna har uteslutits. “<NA>"
betyder uppgift saknas.

Karboplatin Annan Ingen adj.behandling <NA> Totalt

Inga riskfaktorer  102(30%) 3(1%) 227(67%) 6(2%) 338
Storlek >4 cm 126(62%) 2(1%) 71(35%) 4(2%) 203
Invaxt i rete textis 96(61%) 2(1%) 56(36%) 3(2%) 157
Bada riskfaktorer  141(91%) 3(2%)  10(6%) 1(1%) 155

Tillaggsbehandlingen som ges ar cytostatikabehandling med en kur Karboplatin

(57 %) och endast ett fatal (5 st) behandlas med strélbehandling. Detta &r helt i linje
med gallande vardprogram. Andelen som far adjuvant behandling skiljer sig nagot at
mellan olika regionerna: fran Vast (43 %) till Uppsala/Orebro (67 %). Detta forklaras
av att patienterna med noll eller en riskfaktor efter grundlig information (skriftligt och
muntligt) fick sjalv valja om de ville ha tillaggsbehandling eller ej. Andelen som far
adjuvant behandling ar tamligen stabil 6ver aren. Adjuvant behandling sanker
recidivrisken, men en betydande risk kvarstar. Under 2015 har darfor en klinisk studie
som undersoker en potentiellt effektivare adjuvant behandling (BEP regim) initierats
av SWENOTECA.

36



Tabell 13. Recidiv uppdelat efter riskfaktorer och efter om patienten fatt
adjuvant behandling eller ej. Seminompatienter diagnostiserade 2008-2012

Recidiv Totalt

Adjuvant behandlin 2(2% 129
Adjuvant behandlin 3(3% 109
Adjuvant behandlin 4(5% 80

Adjuvant behandling 9(6%) 139

8.2.2 Nonseminom - kliniskt stadium I

For att minska risken for aterfall hos patienter utan pavisad spridd sjukdom ges till en
andel av patienterna tillaggsbehandling, adjuvant behandling, for detaljer se kap 4.7.

BEP

2010-2014

adj.behandling
N=164

Andelar avtotalantalet 379

Figur 20. Andel patienter med nonseminom i kliniskt stadium | som erhallit
adjuvant behandling under perioden 2010 till 2014.
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Tabell 14. Adjuvant behandling av nonseminom kliniskt stadium | per region.
“<NA>" betyder uppgift saknas.

BEP Annan Ingen adj.behandling <NA> Totalt

Sthim/Gotland  56(63%) 0(0%) 30(34%) 3(3%) 89
Uppsala/Orebro  44(64%)  4(6%) 21(30%) 0(0%) 69
Syddstra 14(38%) 0(0%) 23(62%) 0(0%) 37
Syd 52(66%) 0(0%) 27(34%) 0(0%) 79
Vast 22(28%) 0(0%) 55(71%) 1(1%) 78
Norr 22(65%) 1(3%) 8(24%) 3(9%) 34
Totalt 210(54%) 5(1%) 164(42%) 7(2%) 386

Tabell 15. Adjuvant behandling av kliniskt stadium | nonseminom per ar.
“<NA>" betyder uppgift saknas.

BEP Annan Ingen adj.behandling <NA> Totalt

2010 47(56%) 2(2%) 34(40%) 1(1%) 84
2011 31(36%) 1(1%) 52(61%) 1(1%) 85
2012 49(66%) 1(1%) 24(32%) 0(0%) 74
2013 41(58%) 1(1%) 29(41%) 0(0%) 71
2014 42(58%) 0(0%) 25(35%) 5(7%) 72

Tillaggsbehandlingen &r cytostatikabehandling med 1 kur (BEP regim). Ett fatal
patienter har fatt annan cytostatikabehandling, Detta &r i linje med gallande
vardprogram. Andelen som far adjuvant behandling &ar tamligen stabil Gver aren, 50-
60 %, dock med viss variation regionalt. Drygt 4 av 10 man valjer tillaggsbehandling i
den situation dar vardprogrammet ger patienten méjligheten att valja sjalva, dvs. vid
avsaknad av riskfaktor for aterfall.

Tabell 16. Adjuvant behandling av CS |, nonseminom 2010-2014 per
riskfaktor. De 8 som saknar uppgift om nagon av riskfaktorerna har uteslutits.
“<NA>” betyder uppgift saknas.

BEP Annan Ingen adj.behandling <NA> Totalt

Ingen riskfaktor 126(43%) 3(1%) 159(54%) 4(1%) 292
Vaskular invasion 80(93%) 2(2%) 1(1%) 3(3%) 86

Tabell 17. Recidiv i relation till riskfaktor och férebyggande behandling.
Nonseminompatienter diagnostiserade 2008-2012.

Recidiv Totalt

Ej vaskular invasion Ingen adjuvant behandling 14(8%) 172
Adjuvant behandling 1(1%) 123

Vaskular invasion Ingen adjuvant behandling 0(0%) 2
Adjuvant behandling 1(1%) 95
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8.3 Behandling - spridd sjukdom (kliniskt stadium
Mk+, II-1V)

8.3.1 Seminom med spridning

Seminom med spridning &r ovanligt, med endast cirka 25 patienter per ar i hela
Sverige. Dessa kan behandlas med stralbehandling om sjukdomen ar begransad till
lymfkdrtlarna i buken och med relativt begransad tumoérbérda. | andra fall behandlas
patienten med cytostatika som primarbehandling. Behandlingen skiljde sig nagot
mellan regionerna men da det ror sig om sa fa patienter ar det svart att dra slutsatser
angaende orsakerna.

2010-2014

‘Stralbehandling
N=11

Andelar av totalantalet 121

Figur 21. Primarbehandling av metastatisk sjukdom, seminom 2010-2014.

Tabell 18. Primérbehandling av seminom med spridning 2010-2014 per
diagnosar. “<NA>" betyder uppgift saknas.

EP BEP  Stralbehandling Annan <NA> Totalt
2010 16(76%) 1(5%)  3(14%) 1(5%) 0(0%) 21
2011 17(57%) 6(20%)  7(23%) 0(0%) 0(0%) 30
2012 10(40%) 14(56%) 1(4%) 0(0%) 0(0%) 25
2013 2(7%)  25(83%) 0(0%) 3(10%) 0(0%) 30

2014 2(12%)  13(81%) 0(0%) 0(0%) 1(6%) 16
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Tva typer av cytostatikaregimer forekommer, EP och BEP. Endast patienter i kliniskt
stadium 1l dvs spridning till lymfkértlar i buken, har erhallit strdlbehandling.

Tabell 19. Andel patienter med seminom som stralbehandlats per kliniskt stad
[IA-11D (A-D, 6kande grad av tumorbdrda i buken). 2010-2074.“<NA>" betyder
uppgift saknas.

Ja Nej <NA> Totalt
6(29%) 15(71%) 0(0%) 21
2(4%) 54(96%) 0(0%) 56
2(6%) 30(94%) 0(0%) 32
1(9%) 10(91%) 0(0%) 11
Totalt 11(9%) 109(91%) 0(0%) 120

o0 w >

Behandlingen av seminom med spridning har foérandrats under perioden. Sedan 2012
har bara en patient fatt stralbehandling. Storre andel av patienterna behandlas med
cytostatika, vilket ar helt i enlighet med vardprogrammets rekommendationer. Under
perioden 2010-2014 har dessutom behandlingsrekommendationen féréandrats och de
patienter som bedoms tdla BEP behandlas med denna regim istallet for EP.

8.3.2 Nonseminom med spridning

Annan

‘ N=17

pektans
N=11

2010-2014

Andelar av totalantalet 285

Figur 22. Primarbehandling av metastatisk sjukdom, nonseminom, per
sjukvardsregion 2010-2014. 14 (4,7 %) saknade varden.
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Tabell 20. Primarbehandling av metastatisk sjukdom, nonseminom, per
sjukvardsregion 2010-2074. “<NA>" betyder uppgift saknas.

BEP Expektans Annan <NA> Totalt

Sthim/Gotland  69(85%)  5(6%) 34%) 4(5%) 81
Uppsala/Orebro  44(85%)  1(2%) 4(8%) 3(6%) 52
Syddstra 24(89%)  0(0%) 2(7%) 1(4%) 27
Syd 53(84%)  4(6%) 4(6%) 2(3%) 63
Vast 50(93%) 0(0%) 3(6%) 1(2%) 54
Norr 17(77%)  1(5%) 1(5%) 3(14%) 22
Totalt 257(86%) 11(4%) 17(6%) 14(5%) 299

Tabell 21. Primarbehandling av metastatisk sjukdom, nonseminom, per
kliniskt stadium 2010-2074. “<NA>” betyder uppgift saknas.

BEP Expektans Annan  <NA> Totalt

CSMk+ 14(100%) 0(0%) 0(0%) 0(0%) 14
CSIl  127(81%) 11(7%) 10(6%) 9(6%) 157
CSIl  11(85%) 0(0%) 0(0%) 2(15%) 13
CSIV  105(91%) 0(0%) 7(6%) 3(3%) 115

Expektans enligt floadesschema ar en speciell kategori fér gruppen nonseminom med
stadium CSIIAMK-, dvs. for dem med abdominell lymfkdrtelférstoring med en maximal
diameter under 2 centimeter och utan forhojda varden pa tumormarkaorer. Majligheten
att rapportera denna behandling inférdes forst 2012.

Tabell 22. Primarbehandling av metastatisk sjukdom, nonseminom 2010-
2014. “<NA>" betyder uppgift saknas.

BEP Expektans Annan <NA> Totalt

2010 57(88%) 0(0%) 4(6%) 4(6%) 65
2011 39(80%) 1(2%) 1(2%) 8(16%) 49
2012 61(94%) 2(3%) 2(3%) 0(0%) 65

2013 54(82%) 7(11%) 4(6%) 1(2%) 66
2014 46(85%) 1(2%) 6(11%) 1(2%) 54
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9. SJUKHUSTYP I RELATION TILL DE
ATGARDER SOM INGAR I PATIENTENS

BEHANDLING OCH UPPFOLINING

Patienten tas om hand vid olika sjukhus for olika atgarder under utredning, behandling
och uppféljning av testikelcancern.

e Sjukhus déar operation av tumoérbarande testikel sker (orchiektomerande
sjukhus)

Betydligt fler sjukhus orchiektomerar patienter. 2010-2014 rapporterades 1672
orchiektomier fran totalt 59 sjukhus. De tio storsta av dessa var Sahlgrenska,
SUS, Malmé, Karolinska, Solna, SOS, Danderyd, Uppsala, akad., Karlstad,
Helsingborg, Karolinska, Huddinge och Falun som tillsammans stod for 48 %
av orchiektomierna.

e Anmalande sjukhus
Det sjukhus som registrerar patienten i INCA ar det sjukhus som har
huvudansvaret for handlaggningen av patienten. 2010-2014 anmaéldes totalt
1680 fall till registret. Anmalningarna kom frén totalt 36 anmalande sjukhus.
De tio storsta av dessa var Karolinska Solna/Huddinge/SOS, Sahlgrenska,
SUS, Lund/Malmé, Linkdping, Uppsala, akad., Jonkoping, Umed, Karlstad,
Orebro och Vasterds som tillsammans stod fér 83 % av anmalningarna.

e Behandlande sjukhus, kliniskt stadium | (CS I, ingen spridning pavisad)
2010-2014 fick 689 patienter adjuvant cytostatika, av dessa finns uppgift om
behandlande sjukhus for 620 patienter. Behandling gavs vid totalt 20 sjukhus.
De tio storsta av dessa var SUS, Lund/Malmd, Karolinska, Solna,
Sahlgrenska, Karolinska, SOS, Uppsala, akad., Linkdping, Umed&, Jonkoping,
Vésterds och Géavle-Sandviken som tillsammans stod for 88 % av dessa
behandlingar.

e Behandlande sjukhus spridd sjukdom (CS>I, metastatisk sjukdom)
2010-2014 fick 380 patienter kemoterapi som primarbehandling for
metastatisk sjukdom. Av dessa finns uppgift om behandlande sjukhus fér 329
patienter. Behandling gavs till dessa patienter pa totalt 16 sjukhus. De tio
storsta av dessa var Karolinska, Solna, Sahlgrenska, SUS, Lund/Malma,
Karolinska, SOS, Uppsala, Akad., Linkoping, Jonképing, Umed, Gavle-
Sandviken och Karlstad som tillsammans stod for 90 % av dessa
behandlingar.

e Uppféljande sjukhus.

Patienterna féljs mellan 5 och 10 ar efter avslutad behandling. For vissa
patienter kan flera sjukhus vara inblandade i uppféljningen 6ver tid. Har
redovisas det sjukhus som utfort den forsta uppféljningen som det uppféljande
sjukhuset. Av de 1680 diagnostiserade 2010-2014 hade 1501 patienterna
minst en uppfoljningsblankett. Den forsta uppfoljningen utférdes pa totalt 29
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sjukhus. De tio storsta av dessa var Sahlgrenska, Karolinska, Solna, SUS,
Malmé, Karolinska, SOS, SUS, Lund, Linképing, Uppsala, akad., Jénkoping,
Orebro och Umeé som tillsammans stod fér 90 % av alla dessa uppféljningar.

Figur 23. Procentuell férdelning av sjukhustyp for anmalande,
orchiektomerande respektive kemoterapisjukhus 2010 - 2014.
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Sjukhusets relation till patienten
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9.2 Orchiektomerande sjukhus

Sjukhus dar orchiektomi utforts och antal patienter
per sjukhus 2010-2014, 1645 patienter pa 59 sjukhus

Karlstad: 50

Lidkdping: 11

Fungdlv: 1
Carlanderska, Giteborg

Sodertdlje: 18

Angelholm:
Helsingborg: 43
U3 -

Fristianstad: 23 Héssleholm: 2
5US, Malmé: 131

Ystad: 12

Figur 24. Landets 59 sjukhus déar tumoérbérande testikel opererats
(orchiektomi) 2010-2014.
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Patienterna orchiektomeras pa 59 kliniker mellan 2010 och 2014, 36 % pa
regionsjukhus, 47 % pa lanssjukhus och 15 % av patienterna opereras pa mindre
enheter. For 2 % av patienterna saknas uppgift om orchiektomerande sjukhus. Ingen
skillnad ses 6ver tid.

Ovriga
Lans-
Region-

2010 2011 2012 2013 2014

100

80

60

40

20

Figur 25. Andel patienter som opererats med borttagande av tumdrbarande
testikel per sjukhustyp och ar 2010-2014.
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Figur 26. Orchiektomerande sjukhus 2010 - 2014.
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Tabell 23. Orchiektomerande sjukhus per l&n

och sjukhustyp 2010-2014.

Blekinge

Lansdels- Karlshamn 1

Dalarna

Lansdels- Mora 10

Lansdels- Visb 12

Lans- Gavle-Sandviken 28

Totalt - 36

Lans- Halmstad 23

Totalt - 51

Jonkopin

Lansdels- Eksjo-Nassjo 18

Totalt - 67

Lans- Kalmar 12

Totalt - 25

Lans- Vaxjo 27

Totalt - 34

Lans-

Totalt - 36

Region- SUS, Malmo

Lans- Helsingbor

v S

Lansdels- Ystad

Hassleholm 2




Stockholm

Karolinska, Huddinge 42

Danderyd 64

Lansdels- Sddertalje 16

Totalt - 386

N
w

Lans- Eskilstuna

Nar- Kullbergska

Region- Uppsala, akad.

Vasterbotten

Lansdels- Lycksele

Totalt - 42

Lans- Sundsvall 21

Sollefted 4

Lans- Vasteras 35

Region- Sahlgrenska 139

Skovde 27

Lansdels- Kungalv 13

Lidkopin 11

Carlanderska, Goteborg 9

Orebro

Lansdels- Karlskoga 3

Totalt - 47

Region- Linkdping 38
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Lans- Norrképing 32

Totalt - 70
Hela landet

Region- - 605
Lans- - 792
Lansdels- - 225
Nar- - 23
<NA> - 35
Totalt - 1680

30 av enheterna (51 %) opererar farre an 22 patienter pa fem ar dvs. farre an 5
patienter per ar. 27 % av klinikerna opererar hogst 2 patienter per ar. Sjalva
operationen av en testikel ar inte komplicerad, men det &r inte sannolikt att det finns
upparbetade rutiner for optimalt omhandertagande av dessa patienter om man har fa
fall per ar. Viktigt for ett optimalt omh&andertagande ar kunskap om sjukdomen i alla
dess delar, att varje patient erbjuds att frysa sperma preoperativt, erbjudande om
testikelprotes, att utredning fore och efter operation gors optimalt (tumoérmarkorer,
datortomografi, patologisk understkning av testikeln, att biopsi gors). Det viktigaste ar
ocksa att forsta att det bradskar med att skicka patienten till onkolog for
omhandertagande vid spridd sjukdom. Inte minst det psykologiska omhé&ndertagandet
av dessa unga patienter ar viktigt. Darfor pagar diskussioner inom SWENOTECA
angaende att inom regionerna minska antalet enheter som orchiektomerar patienter.

9.3 Anmalande sjukhus

Av de 59 sjukhusen som orchiektomerat patienter skickas anméalningsblanketter in
frén totalt 36 sjukhus dar utredningen har skett eller sammanstallning av
utredningsfynd gjorts. Dessa 36 anmalande Kliniker &r inte en delméngd av de 59 som
orchiektomerat patienterna.
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Anmalande sjukhus och antal patienter per sjukhus
2010-2014,1669 patienter pa 36 sjukhus

Crnskildsvik: B

Karlstad: 48

Farclinsks Scina/Huddinge/'s0S: 286

Sankt Goran: 3
Sodertdlje: 1
Nykdping: 7

Helsingborg: 4
Kristianstad: 4
5US, Lu

Figur 27. Anmalande sjukhus 2010-2014.

50



Seminom MNon-seminom

a4

100
80
a0

%
an
20

‘ Sjukhustyp
Ovriga i
Lans-
Region-

Figur 28. Andel
2014.

patienter som anmaélts fran sjukhus av olika typ per ar 2010-
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Figur 29. Anmalande sjukhus 2010 - 2014 uppdelat per tumaortyp och kliniskt
stadium (lokaliserad sjukdom/spridd sjukdom). De som saknar uppgift om
kliniskt stadium (totalt 11) har inte tagits med i framstallningen. Dessa ar
daremot med i TABELL 23.



73 % procent av patienterna anmals fran regionsjukhusen, 24 % fran lanssjukhusen
och 2 % fran mindre sjukhus. Ingen férandring ses over tid.

Tabell 24. Antal patienter per tumdrtyp och stadium som anmalts per lan och
typ av sjukhus 2010-2014.

Seminom Nonseminom Totalt
Siukhusii CSI CS> <NA> Totalt CSI CS> <NA> Totalt CSI CS>l <NA> Totalt
Lans- Karlskrona
T
Lans- Falun
—
Totalt

Lansdels- Visb

Lans- Halmstad
Lans- Ostersund

Léns- Jt‘)nkt‘)iini 28 5 0 33 17 17 0 34 45 22 0 67
Lans- i

Totalt

Lans- Sunderbi 18 3 0 21 5 2 0 7 23 5 0 28

Region- SUS, Lund/Malmd

Kristianstad

Stockholm

Lans- Danderyd 3 2 0 5 1 2 0 3 4 4 0 8

Lansdels- Norrtélje 1 0 0 1 0 0 0 0 1 0 0 1

Totalt 192 36 1 229 88 82 0 170 280 118 1 399
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Seminom Nonseminom Totalt

Sjukhustyp CSI CS> <NA> Totalt CSI CS> <NA> Totalt CSI CS> <NA> Totalt

Lans- Eskilstuna 21 2 0 23 5 4 0 9 26 6 0 32

Nar- Kullbergska 1 0 0 1 0 0 0 0 1 0 0 1

Uppsala

Varmland

Vasterbotten

w
o
o
w
o
o
o
o
w
o
o
w

Lansdels-  Skellefted

Vasternorrland

Lansdels-  Sollefted 1 0 0 1 0 0 0 0 1 0 0 1

Totalt 22 2 0 24 6 4 1 11 28 6 1 35

Lans- Vasteras 21 4 1 26 5 5 0 10 26 9 1 36

Region- Sahlgrenska 169 18 0 187 75 54 0 129 244 72 0 316

Totalt 172 18 0 190 75 54 0 129 247 72 0 319

Region- Orebro 26 2 0 28 7 10 0 17 33 12 0 45

Region- Linkdpin 57 11 0 68 20 11 0 31 77 22 0 99

Totalt 57 11 0 68 21 11 0 32 78 22 0 100
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9.4 Sjukhus som ger kemoterapi som

primarbehandling

Patienter som anmalts frAn 36 anmélande kliniker ges sedermera
cytostatikabehandling pa 20 olika sjukhus. Fran de storre sjukhusen sker saval
anmalan och behandling medan mindre sjukhus kan utreda patienten men remitterar
sedan patienten for behandling vid ett storre sjukhus. Det ar inte alla patienter som
behdver efterbehandling nér val testikeln &r bortopererad utan de foljes istéllet enligt
vardprogrammen i detalj specificerade uppféljningsprotokoll. 80 procent av alla
patienter som behandlades med cytostatika erholl denna pa regionsjukhus, 19 %
behandlades pa lanssjukhus och 0,4 % (4 patienter) pa mindre sjukhus. Fér 0,3 %
saknas uppgift om behandlande sjukhus.

Seminom Mon-seminom

100 -

80 -

80 - .
Sjukhustyp

0, Owriga

Region-

ag - L

20 - L

o 4 L
10 11 12 12 14 10 11 12 13 14

Figur 30. Andel av dem som fatt kemoterapi pa sjukhus av olika typ per ar
2010-2014.
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Figur 31. Antal patienter per tumortyp och stadium som behandlats per
sjukhus 2010 - 2014.
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Tabell 25. Antal patienter per tumdortyp och stadium som behandlats per lan
och typ av sjukhus 2010-2014.

Seminom Nonseminom Totalt
S|ukhustii CS>l <NA> Totalt CSI CS>I <NA> Totalt CSI CS>I <NA> Totalt

Lans- Karlskrona

Lans- Gavle- 13 4 0 17 6 5 0 11 19 9 0 28

Region- SUS, 72 10 0 82 39 35 0 74 111 45 0 156
Lund/Malmo

Region- Karolinska, 61
Solna

Totalt 129 173 104

Lans- Eskllstuna

Region- Uppsala,

akad.
—
Lans- Karlstad
Reiion- Umeé 19 4 0 23 9 8 0 17 28 12 0 40
Lans- Sundsvall
—
Lans- Vasteras



Seminom Nonseminom Totalt

Sjukhustyp CSlI CS>l <NA> Totalt CSI CS> <NA> Totalt CSI CS>I <NA> Totalt
Region- Sahlgrenska 74 16 0 90 17 47 0 64 91 63 0 154
Orebro

Region- Orebro 12 1 0 13 6 7 0 13 18 8 0 26
Ostergotland

Region- Linkdping 33 6 0 39 6 10 0 16 39 16 0 55
Uppgift sakn.

Uppgift - 1 1 0 2 0 0 0 0 1 1 0 2
sakn.

Hela riket

Region- - 356 75 0 431 157 193 0 350 513 268 0 781
Lans- - 81 14 0 95 32 39 0 71 113 53 0 166
Lansdels- - 2 0 0 2 1 1 0 2 3 1 0 4
Uppgift - 1 1 0 2 0 0 0 0 1 1 0 2
sakn.

Totalt 440 90 0 530 190 233 0 423 630 323 0 953

Av de behandlande sjukhusen, férutom ett fatal undantag, har samma sjukhus givit
behandling till patienter med stadium | savél som till patienter med metastatisk
sjukdom. En del lanssjukhus har en onkologkonsult frén regionsjukhuset som skoter
cytostatikabehandlingen. Till patienter med seminom i kliniskt stadium | ges en typ av
kemoterapi (1 kur karboplatin) som ar mindre komplicerad &n all annan kemoterapi
som ges vid testikelcancer (BEP, EP TIP etc). Mellan 2010-2014 har Karboplatin givits
till 81 patienter fordelat pa 10 lanssjukhus, fran 1-15 fall under en femarsperiod. Den
mer komplicerade behandlingen (BEP/EP) gavs vid samma 8 lanssjukhus till 85
patienter (stad | nonseminom, spritt seminom och nonseminom). Dessa patienter ar
ojamnt fordelade bland lanssjukhusen, fran 1 till 27 patienter mellan 2010-2014. 8
lanssjukhus ger farre @n 2 av dessa behandlingar per ar. Detta ar oacceptabelt och
skall diskuteras inom SWENOTECA.
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KS, SolnaMHud /505 N=185
Visby N=1

Mora N=1

Falun N=1

Eskilstuna N=5
Karlskrona N=7

VKo N=14

Visteris N=14
Gavie-Sandviken N=14
Orebro N=17

Karistad N=17
Linkping N=20

Sahlgrenska N=100

BUS, LundMalmo N=95

Uppsala, akad. N=42

Andelar av totalantalat 532

Figur 32. Antal och andel patienter per sjukhus som givits komplicerad
kemoterapi med BEP, EP, BEP-If, PEI, TIP under perioden 2010 och 2014
antingen som priméarbehandling eller vid aterfall, alla stadier. Varje patient
forekommer bara en gang pa samma sjukhus.

9.5 Prognosgrupp och behandling

Under redovisad period 2010-2014 har en rekommendation forelegat om att de
svarast sjuka (dalig prognos) bér omhandertas pa regionsjukhus. Det rér sig om fa fall
per sjukhus per ar varfor det ar onskvart med en centralisering for ett sa optimalt
omhéandertagande som mdjligt och med tillgang till all den multiprofessionella expertis
som kan behovas i varden av de svarast sjuka.

Tabell 26. Patienter i de olika prognosgrupperna som behandlats per typ av
sjukhus 2010-2074. “<NA>" betyder uppgift saknas.

Region Lans- <NA> Totalt

God 222(85%) 40(15%) 0 262
Intermediar 25(71%) 10(29%) 0 35
Dalig 25(86%)  4(14%) 0 29
Uppgift saknas 1 1 0 2

86 % av alla med dalig prognos behandlades pa regionsjukhus och 14 % (4 patienter)
pa lanssjukhus. | det nationella vardprogrammet for nonseminom fran 2012 finns en
skriftlig rekommendation och klart och tydligt uttalat att patienter med dalig prognos
skall behandlas pa regionsjukhusen, vilket ar i 6verensstammelse med internationella
rekommendationer.

58



Tabell 27. Patienter i de olika prognosgrupperna som behandlats per sjukhus

och typ av sjukhus 2010-2074. “<NA>" betyder uppgift saknas.

God Intermediar Dalig <NA> Totalt

Region Karolinska, 56(81%) 5(7%) 7(10%) 1(1%) 69

Solna

Karolinska, 27(77%) 5(14%) 3(9%) 0(0%) 35

SOS

Linkdping 15(88%) 0(0%) 2(12%) 0(0%) 17

Sahlgrenska 54(86%) 5(8%) 4(6%) 0(0%) 63

SUS, 33(72%) 7(15%) 6(13%) 0(0%) 46

Lund/Malmo

Umed 12(86%) 2(14%) 0(0%) 0(0%) 14

Uppsala, akad. 17(85%) 1(5%) 2(10%) 0(0%) 20

Orebro 8(89%) 0(0%) 1(11%) O0(0%) 9
Lans- och Eskilstuna 1(33%) 2(67%) 0(0%) 0(0%) 3
mindre

Gavle- 6(67%) 2(22%) 1(11%) 0(0%) 9

Sandviken

Jonképing 12(86%) 2(14%) 0(0%) 0(%) 14

Karlskrona 3(75%) 1(25%) 0(0%) 0(0%) 4

Karlstad 6(67%) 0(0%) 2(22%) 1(11%) 9

Mora 0(0%) 1(100%) 0(0%) 0(0%) 1

Vésteras 7(88%) 0(0%) 1(12%) O0(0%) 8

Vaxjo 5(71%)  2(29%) 0(0%) 0(0%) 7

9.6 Uppféljande sjukhus

Uppfoliningen sker vid 29 kliniker enligt specificerade uppfoljiningsprotokoll dar det star
foreskrivet angaende intervall, vad som skall goras infor besoket i form av provtagning
och radiologiska undersokningar. Biverkningar och aterfall skall inrapporteras.

1501 av patienterna 2010-2014 (89,3 %) minst en inregistrerad uppféljningsblankett.
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Figur 33. Andel av de uppfdljda som fatt sin forsta uppféljning pa sjukhus av
olika typ per ar 2001-2014.
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Figur 34. Uppfdljande (forsta uppfdljningen) sjukhus 2010 - 2014 per tumortyp
och stadium. De som saknar uppgift om kliniskt stadium (totalt 11) har inte
tagits med i framstallningen.



10.LEDTIDER

De olika ledtiderna ar beroende av hur Iang tid det tar att f& svar p& den patologiska
undersokningen, fullflja den radiologiska utredningen, eventuell dverremittering till
onkologisk klinik, omhandertagande pa onkologmottagning, eventuell extra utredning
infor cytostatikabehandlingen och tid till behandlingsstart.

Seminom kliniskt stadium | (spridning ej pavisad) per region: Dagar fran
orchiektomi tills utredning av tumérutbredningen ar klar

Sthim'Gotland N=48;Med=33

Upp=ala/Grebro N=41:Med=27

Sydostra N=10;Med=50

Syd N=32;Med=34

Wist N=25Med=15

Norr N=%;Med=18

Alla N=183;Med=28

14 28 42 55 70

01, median och Q3. Gra staplar | bakgrunden markerar
2010, 2011, 2012 och 2013

Figur 35. Seminom kliniskt stadium | (spridning ej pavisad) per region: Dagar
fran orchiektomi tills utredning av tumorutbredningen ar klar for totalt 778
patienter. Mittstrecket pa boxarna visar mediantid, medan vanster och héger
sida anger spridningen (Q1-Q3). Den framre, fargade boxen, visar 2014
medan de gra, bakre, boxarna markerar aren 2010 till och med 2013.

For patienter med sma oklara lymfkortelférstoringar utan markérstegring (CSIIAMK-)
gors en extra stadieindelning 8 veckor efter den forsta for att slutgiltigt faststalla om
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spridning foreligger eller ej. Detta bidrar darmed till férlangning av denna ledtid utan
att det ar till nackdel for patienten.

| 6vrigt &r orsakerna till utredningstidens langd &r inte helt klarlagd, sannolikt &r det
tiden till den mikroskopiska undersdkningen av tumdéren som &r mest avgorande.

Patienter med seminom kliniskt stadium I (spridning ej pavisad) per de storsta
anmalande sjukhusen: Dagar fran orchiektomi tills utredning av
tumorutbredningen ar klar

Sahlgrenska N=25Med=15

Upp=ala, akad. N=5;Med=22

3US, Lund/Malmd N=27;Med=32

Karolingka Solna/Huddinge/S05 N=43;Med=33

Linkdping

Jonkoping N=5;Med=53

Grvriga N=50;Med=30

Alla N=183;Med=28

0 14 28 a2 36 70 &4

@1, median och Q3. Gra staplar | bakgrunden markerar
2010, 2011, 2012 och 2013

Figur 36. Patienter med seminom kliniskt stadium | (spridning ej pavisad) per
de storsta anmalande sjukhusen: Dagar fran orchiektomi tills utredning av
tumorutbredningen &ar klar for totalt 778 patienter, Mittstrecket pa boxarna
visar mediantid, medan vanster och héger sida visar spridningen (Q1-Q3).
Den framre, fargade boxen, visar 2014 medan de gra, bakre, boxarna
markerar aren 2010 till och med 2013. Uppgift saknas for Linkoping 2014.
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Nonseminom kliniskt stadium I (spridning ej pavisad) per region: Dagar fran
orchiektomi tills utredning av tumorutbredningen ar klar

Sthim/Gotland N=21,Med=48

Uppsala/Grebro N=10;Med=50

Sydbstra N=3;Med=52

Syd N=18;Med=52

Wist N=14;Med=50

Morr N=5;Med=24

Alla N=71;Med=48

21 42 63 o4 105 128

01, median och 03. Gra staplar i bakgrunden markerar
2010, 2011, 2012 och 2013

Figur 37. Nonseminom kliniskt stadium | (spridning ej pavisad) per region:
Dagar fran orchiektomi tills utredning av tumorutbredningen ar klar for totalt
288 patienter. Mittstrecket pa boxarna visar mediantid, medan vanster och
hoger sida visar spridningen (Q1-Q3). Den framre, fargade boxen, visar 2014
medan de gra, bakre, boxarna markerar aren 2010 till och med 2013.
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Nonseminom kliniskt stadium | (spridning ej pavisad): Dagar fran orchiektomi
tills utredning av tumd&rutbredningen ar klar

Sahlgrenska N=13;Med=51 ﬁa

Upp=ala, akad. N=4;Med=50

SUS, Lund/Malmd M=15;Med=55

Karolingka Solna/Huddings/S05 N=19;Med=49

Linkdping

Jonkidping M=3;Med=52

Grriga N=17;Med=41

Alla N=T1;Med=45

0 14 28 42 6 70 &4

@1, median och Q3. Grd staplar | bakgrunden markerar
2010, 2011, 2012 och 2013

Figur 38. Nonseminom kliniskt stadium | (spridning ej pavisad): Dagar fran
orchiektomi tills utredning av tumoérutbredningen ar klar per de storsta
anmalande sjukhusen for totalt 288 patienter. Mittstrecket pa boxarna visar
mediantid, medan vanster och héger sida visar spridningen (Q1-Q3). Den
framre, fargade boxen, visar 2014 medan de gra, bakre, boxarna markerar
aren 2010 till och med 2013.

For nonseminom utan pavisad spridning vid férsta utredningen, skall alltid en andra
utredning med datortomografi géras 6-8 veckor efter den forsta gjordes for att
stadieindelningen verkligen skall vara korrekt. Darmed borde mediantiden tills
utredningen ar klar vara cirka 42-56 dagar. Dessutom skall de ofta forhojda
tumoérmarkérerna foljas till normalisering, vilket de oftast gor under dessa 6-8 veckor.
Vi rapporterar har en mediantid pa 49 dagar vilket ar i 6verensstammelse med
riktlinjerna i vardprogrammet. Aven rapporterad mediantid per sjukhus ar
tillfredsstallande och talar for god folisamhet till vardprogrammet. Vi noterar en for kort
mediantid i region Norr och kommer att analysera detta.
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Seminom med spridning (utom CSIIAMK-), per region (2010-2014): Dagar fran
orchiektomi tills start av cytostatikabehandling

Sthim'Gotland H=31;Med=12

Upp=ala/Grebro N=158;Med=28

Sydistra N=9;Med=55

Syd N=11:Med=33

Wist N=16,Med=26

Norr N=6;Med=356

Alla N=8%Med=30

14 28 42 36

70
1, median occh 13

Figur 39. Seminom med spridning (utom CSIIAMK-), per region (2010-2014):
Dagar fran orchiektomi tills start av cytostatikabehandling: Q1-Q3 med ett
streck for medianen.

Antal fall per region per ar ar litet och Stockholm, som &r den storsta regionen har
cirka 6 patienter per &r med spritt seminom. Mediantiderna maste darfor tolkas med
forsiktighet. Hos patienter med seminom har man oftast inte hjalp av forhéjda
tumdrmarkorer for att faststalla om metastatisk sjukdom foreligger. Behov av
upprepad datortomografiundersokning vid sma och oklara lymfkortelforstoringar i
buken kan forlanga ledtiden till behandlingsstart fér en liten andel av patienterna.
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Seminom med spridning (utom CSIIAMK-) per behandlande sjukhus 2010 till och
med 2014. Dagar fran orchiektomi till start av kemoterapi

Sﬂhlgren‘gkﬂ N=1EIMM=EE -
Uppsala, akad. N=5;Med=17 .u

SUS, Lund/Malmd M=8;Med=40 -
Karolingka, Solna N=21;Med=1& -
Linképing N=6;Med=54 -

Karolinska, S05 N=10;Med=46

Jonkbping N=3;Med=32

Crwriga N=20:Med=34

14 28 42 36

70
@1, median och Q3

Figur 40. Seminom med spridning (utom CSIIAMK-) per behandlande sjukhus
2010-2014. Dagar fran orchiektomi till start av kemoterapi: Q1-Q3 med ett
streck for medianen.

Antal fall per sjukhus per ar ar litet. Mediantiderna méaste darfor tolkas med
forsiktighet. Mediantiderna skiljer sig dock at mellan sjukhusen med flest patienter. Vi
anser att medianledtider mer &n 30 dagar for spritt seminom &r oacceptabelt.
Orsakerna till detta kommer vi ndrmare att utreda.



Nonseminom med metastatisk sjukdom per region 2010-2014: dagar fran
orchiektomi tills start av cytostatikabehandling

Sthim'Gotland N=42;Med=22

Uppsala/Orebro N=20;Med=24

Norr N=3;Med=41
7 14 21 28 35 &2 45 55

Alla N=133;Med=28

63
1, median och Q3

Figur 41. Nonseminom med metastatisk sjukdom per region 2010-2014: dagar
fran orchiektomi tills start av cytostatikabehandling per region: Q1-Q3 med ett
streck for medianen.
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Nonseminom med metastatisk sjukdom per de sju storsta sjukhusen och dvriga
sammanslagna: dagar fran orchiektomi tills start av cytostatikabehandling

Uppsala, akad. N=7;Med=27 l'u

SUS, Lund/Malmd N=20;Med=228

Karolinska, S05 N=14Med=24 -
Karolinzka, Solna N=238 Med=22 _
1

Linkdping N=8;Med=51

Jionkdping N=4;Med=45

Gwriga N=24:Med=31

Alla N=133;Med=23

4 21 28 35 42 45 36

T 63

1, median och Q3

Figur 42. Nonseminom med metastatisk sjukdom per de sju stérsta sjukhusen
och 6vriga sammanslagna 2012-2014: dagar fran orchiektomi tills start av
cytostatikabehandling per de sju storsta sjukhusen och évriga sammanslagna:
Q1-Q3 med ett streck for medianen.
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Nonseminom och seminom med spridd sjukdom uppdelat per prognosgrupp:
Dagar fran orchiektomi tills start av cytostatikabehandling

God N=156;Med=32

Intermedidr N=17;Med=5

Délig N=13;Med=5

Alla N=186;Med=2T7

] T 14 21 28 35 a2 a5
1, median och Q3

Figur 43. Nonseminom och seminom med spridd sjukdom uppdelat per
prognosgrupp: Dagar fran orchiektomi tills start av cytostatikabehandling
2012-2014: Q1-Q3 med ett streck for medianen for medianen.

Ledtiderna fran orchiektomi till stadieindelning och behandlingsstart ar dverlag langre
an onskvart. Darutdver noteras en betydande geografisk variation, dar syddstra
regionen har langst ledtider. Det &r nédvandigt att respektive regionala
patientprocessansvariga analyserar de regionala forhallanden i syfte att forbattra
ledtider. Aven om det for kliniskt stadium | sjukdom och fér gruppen med spridd
sjukdom med god prognos sannolikt inte har ndgon avgoérande betydelse for
mojligheten till bot, sa ar det pafrestande for patienten med en sa lang vantetid innan
behandling pabdrjas.

Med tillfredsstéllelse noteras att 75 % av de svarast sjuka far behandling inom 10
dagar fran orchiektomin (intermediar och dalig prognosgrupp).
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Tabell 28. Nonseminom och seminom med spridd sjukdom uppdelat per
prognosgrupp: Dagar fran orchiektomi tills start av cytostatikabehandling
2012-2014.

Prognos Median Q1-Q3 Min-max Antal

Intermediéar 6 3-16 0-66 17

Alla 27 14-49 0-90 186
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11.OVERLEVNAD

Femarsoverlevnaden bland patienter med diagnos 2005-2014 var 97,5. Detta ar
overlevnadssiffror i absolut toppklass i varlden.

For seminom och nonseminom kliniskt stadium | med diagnos 2005-2014 var 5-ars-
Overlevnaden 98,9 % respektive 99,6 %. FOr seminom och nonseminom med spridd
sjukdom med diagnos 2005-2014 var 5-ars éverlevnaden 91,9 % respektive 93,8 %.
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Figur 44. Totaloverlevnad per tumortyp och stadium under perioden 2005 till
2014 Kaplan-Meier estimat.
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Figur 45. Totaloverlevnad per tumoértyp och prognosgrupp, 2005 till 2014,
patienter med spridd tumaorsjukdom.

Foér dem med nonseminom ar 5-arsoverlevnaden med god prognos 98 %,for dem
med intermediar prognos 93 % och for dem med dalig prognosgrupp 74 %.

Overlevnaden for spritt seminom &ar 97 % for god prognosgrupp och 73 % for dem
som tillhor intermediar prognosgrupp vilket &r nagot lagre an for nonseminom. Varfor
det foreligger skillnader mellan de olika tumdrtyperna vet vi inte sakert. Det skulle
kunna bero pa att patienter med seminom &r aldre och tal behandlingen samre, men
det kan bero pa andra okanda egenskaper i tumérerna. Dessa patienter ar f& och
vanan att handlagga dem samre &n nonseminom. Siffrorna ar dock osakra da det ar fa
fall i denna grupp.
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Tabell 29. Totaléverlevnad per diagnos och prognosgrupp, patienter med
spridd tumdrsjukdom, 2005 till 2014.

Ar efter diagnos  Under risk Overlevnad

1.00 526 99.8(99.5,100.0

3.00 417 98.6 (97.6,99.6

5.00 308 98.3(97.1,99.5

7.00 195 98.0(96.7,99.3

9.00 79 98.0(96.7,99.3

Intermediar 0.00 656 -—

2.00 52 94.9 (89.4,100.0

4.00 46 93.0 (86.5,99.9
6.00 25 93.0(86.5,99.9
8.00 16 93.0(86.5,99.9

10.00 4 93.0(86.5,99.9

1.00 69 87.3(80.3,95.0

3.00 48 74.1(65.0,84.6
5.00 38 74.1(65.0,84.6
7.00 26 74.1(65.0,84.6
9.00 14 68.8(56.6,83.8

Seminom God 0.00 316 -

2.00 283 97.8(96.1,99.4

4.00 222 96.6 (94.5,98.7

6.00 121 96.6 (94.5,98.7




8.00

10.00

38 96.6 (94.5,98.7

4 96.6 (94.5,98.7

1.00

3.00

5.00

7.00

9.00

74

16 78.9(62.6,99.6

11 72.9(55.1,96.4

9 72.9(55.1,96.4

4 72.9(55.1,96.4

1 72.9(55.1,96.4



12.SENEFFEKTER

12.1 Biverkningsregistrering

Uppgifter om senbiverkningar i registret rapporteras enligt vardprogrammet vid 1, 3
och 5-arskontrollen for alla patienter oavsett om de erhallit behandling efter
orchiektomin eller ej.

For 95 % av patienter diagnosticerade 2010-2013 finns minst 1 uppféljningsblankett
(1302 av 1369).
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Figur 46. Rapporterade biverkningar hos patienter diagnosticerade 2010-2013
per diagnos och i relation till lokaliserad eller spridd sjukdom.

Patienter med Kliniskt stadium | sjukdom far ingen, eller kort (1 kur) tillaggsbehandling
med cytostatika och enstaka patienter far stralbehandling. Som forvantat ses farre
senbiverkningar i denna patientgrupp. Retrograd ejakulation, s.k. torr utlésning ar en
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konsekvens av nervskada vid borttagande av resttumorer i bukhalan, ett ingrepp som
framfor allt utfors pa patienter med spritt nonseminom.

12.2 Uppfoljningsblanketter

Data laddades senast ned fran INCA 2015-08-31. Samtliga patienter diagnostiserade
mellan 2010 och 2013 ska ha en uppféljningsblankett som ar hogst ett ar, dvs med
uppféljningsdatum senare an 2014-08-31.

Tabell 30. Patienter med minst en aktuell uppféljningsblankett. Saknat varde
ska tolkas som att ingen blankett skickats in 6verhuvud taget.

Inom ett ar

Aldre

Sakn.

2010
2011
2012
2013
Totalt

178 (54,6%)
226 (64,9%)
217 (64,0%)
255 (71,6%)
876 (64,0%)

137 (42,0%)
113 (32,5%)
109 (32,2%)
57 (16,0%)

416 (30,4%)

11 (3,4%)
9 (2,6%)
13 (3,8%)
44 (12,4%)
77 (5,6%)

Tabell 31. Patienter med en uppfdljningsblankett inom 14 manader per
diagnosar. Saknat varde ska tolkas som att ingen blankett skickats in.

Inom 14 méanader Senare Sakn.
2010 174 (53,4%) 147 (45,1%) 5 (1,5%)
2011 251 (72,1%) 91 (26,1%) 6 (1,7%)
2012 256 (75,5%) 70 (20,6%) 13 (3,8%)
2013 258 (72,5%) 51 (14,3%) 47 (13,2%)
Totalt 939 (68,6%) 359 (26,2%) 71 (5,2%)
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Tabell 32. Patienter diagnostiserade mellan 2010 och 2013 med en aktuell
uppféliningsblankett per sjukvardsregion, sjukhustyp och tumorlage. Saknat
varde ska tolkas som att ingen blankett alls skickats in. De 6 som saknar
uppgift om kliniskt stadium har uteslutits ur analyserna.

Inom ett &r Aldre Sakn.
Sthim/Gotland Region- CSI| 123(58,9%) 81(38,8%) 5 (2,4%)
>CS 1 53(57,0%) 35(37,6%) 5 (5,4%)
Totalt 176 (58,3%) 116 (38,4%) 10 (3,3%)
Lans- CS1 1(33,3%) 2 (66,7%) 0 (0,0%)
>CS| 1(100,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Totalt 2 (50,0%) 2 (50,0%) 0 (0,0%)
Mindre enheter CS| 3 (75,0%) 1 (25,0%) 0 (0,0%)
Totalt 3 (75,0%) 1 (25,0%) 0 (0,0%)
Totalt CSI1 127 (58,8%) 84(38,9%) 5 (2,3%)
>CS | 54 (57,4%) 35(37,2%) 5 (5,3%)
Totalt 181 (58,4%) 119 (38,4%) 10 (3,2%)
Uppsala/Orebro  Region- CSI| 55(75,3%) 18(24,7%) 0 (0,0%)
>CS| 18(66,7%) 9 (33,3%) 0 (0,0%)
Totalt 73 (73,0%) 27 (27,0%) 0 (0,0%)
Lans- CS| 73(66,4%) 33(30,0%) 4 (3,6%)
>CS1 21(58,3%) 13(36,1%) 2 (5,6%)
Totalt 94 (64,4%) 46 (31,5%) 6 (4,1%)
Mindre enheter CS1I1 11 (78,6%) 3 (21,4%) 0 (0,0%)
>CS |1 1(100,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Totalt 12 (80,0%) 3 (20,0%) 0 (0,0%)
Totalt CSI| 139(70,6%) 54 (27,4%) 4 (2,0%)
>CS | 40(62,5%) 22(34,4%) 2 (3,1%)
Totalt 179 (68,6%) 76 (29,1%) 6 (2,3%)
Sydostra Region- CS|l 12(15,6%) 50(64,9%) 15 (19,5%)
>CS| 4(18,2%) 15 (68,2%) 3 (13,6%)
Totalt 16 (16,2%) 65 (65,7%) 18 (18,2%)
Lans- CSI| 19(57,6%) 14 (42,4%) 0 (0,0%)
>CS | 16(84,2%) 2 (10,5%) 1 (5,3%)
Totalt 35(67,3%) 16 (30,8%) 1 (1,9%)
Totalt CS|1 31(28,2%) 64(58,2%) 15 (13,6%)
>CS| 20(48,8%) 17 (41,5%) 4 (9,8%)
Totalt 51 (33,8%) 81 (53,6%) 19 (12,6%)
Syd Region- CSI| 114 (82,0%) 24(17,3%) 1 (0,7%)
>CS | 45(86,5%) 5(9,6%) 2 (3,8%)
Totalt 159 (83,2%) 29 (15,2%) 3 (1,6%)
Lans- CS|1 18(42,9%) 15(35,7%) 9 (21,4%)
>CS | 5 (41,7%) 5 (41,7%) 2 (16,7%)
Totalt 23 (42,6%) 20 (37,0%) 11 (20,4%)
Mindre enheter CS| 1 (100,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Totalt 1(100,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Totalt CS| 133(73,1%) 39(21,4%) 10 (5,5%)
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Inom ett ar Aldre Sakn.
>CS| 50(78,1%) 10 (15,6%) 4 (6,2%)
Totalt 183 (74,4%) 49 (19,9%) 14 (5,7%)
Vast Region- CS| 160(77,7%) 40 (19,4%) 6 (2,9%)
>CS | 46 (79,3%) 9 (15,5%) 3 (5,2%)
Totalt 206 (78,0%) 49 (18,6%) 9 (3,4%)
Lans- CSI 2(50,0%) 2 (50,0%) 0 (0,0%)
Totalt 2 (50,0%) 2 (50,0%) 0 (0,0%)
Totalt CSI| 162 (77,1%) 42(20,0%) 6 (2,9%)
>CS| 46 (79,3%) 9 (15,5%) 3 (5,2%)
Totalt 208 (77,6%) 51 (19,0%) 9 (3,4%)
Norr Region- CSI 18(52,9%) 11(32,4%) 5 (14,7%)
>CS |1 11 (57,9%) 6 (31,6%) 2 (10,5%)
Totalt 29 (54,7%) 17 (32,1%) 7 (13,2%)
Lans- CSI| 30(56,6%) 17(32,1%) 6 (11,3%)
>CS 1 6 (60,0%) 1 (10,0%) 3 (30,0%)
Totalt 36 (57,1%) 18 (28,6%) 9 (14,3%)
Mindre enheter CS1I1 4 (40,0%) 4 (40,0%) 2 (20,0%)
>CS| 1(100,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Totalt 5 (45,5%) 4 (36,4%) 2 (18,2%)
Totalt CSI| 52(53,6%) 32(33,0%) 13 (13,4%)
>CS| 18 (60,0%0) 7 (23,3%) 5 (16,7%)
Totalt 70 (55,1%) 39 (30,7%) 18 (14,2%)
Totalt Region- CS| 482 (65,3%) 224 (30,4%) 32 (4,3%)
>CS | 177 (65,3%) 79 (29,2%) 15 (5,5%)
Totalt 659 (65,3%) 303 (30,0%) 47 (4,7%)
Lans- CSI| 143 (58,4%) 83(33,9%) 19 (7,8%)
>CS| 49(62,8%) 21(26,9%) 8(10,3%)
Totalt 192 (59,4%) 104 (32,2%) 27 (8,4%)
Mindre enheter CS | 19 (65,5%) 8 (27,6%) 2 (6,9%)
>CS | 2(100,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Totalt 21 (67,7%) 8 (25,8%) 2 (6,5%)
Totalt CS| 644 (63,6%) 315 (31,1%) 53 (5,2%)
>CS| 228 (65,0%) 100 (28,5%) 23 (6,6%)
Totalt 872 (64,0%) 415 (30,4%) 76 (5,6%)

Samtliga patienter ska ha en uppfoljningsblankett hogst 14 manader (426 dagar) efter

orchiektomidatum.
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13.PROM

PROM (Patient Reported Outcome Measures) Patientrapporterade utfallsmatt i
standardiserade frageformular. Instrumenten som anvands & EORTC-QLQ-C30 (ett
generellt instrument som ar validerat for att mata cancerspecifik HRQoL) och QLQ-
TC-26 (Module for Testicular Cancer). PROM enkéter har skickats ut sen januari 2014
till patienter ca 1,5 ar efter det att de fick sin diagnos. PROM kommer aven att skickas
ut 5 och 10 ar efter diagnos. Patientinformation med enkatinstruktioner for
webformular har skickats ut till patienter i ett forsta brev. PAminnelse har skickats ut 2-
4 veckor senare vilken inkluderat dven en pappersenkét och kuvert med frisvar.
Sedan november 2014 skickas pappersenkat ut redan i forsta brevet. Detta for att 6ka
svarsfrekvensen. | borjan skickades enkater ut en gang per manad men sedan
november 2014 skickas de ut var tredje manad. Svarsfrekvensen har varit ganska lag,
50-60 %. Drygt héalften av patienterna svarar via webformularet och resterande pa
papper. Totalt far patienterna svara pa 56 fragor, har redovisas ett urval.

Har Ditt fysiska tillstand eller den medicinska behandlingen
stort Ditt familjeliv?

4 Mycket (N=6) | | 3 %

3 En hel del (N=11) 5 %

2 Lite (N=43) 20 %

1 Inte alls (N=158) 72|%

Figur 47
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Har Ditt fysiska tillstand eller den medicinska behandlingen

stort Dina sociala aktiviteter?

4 Mycket (N=6)

3 En hel del (N=11)

2 Lite (N=37)

1 Inte alls (N=164)

5 %

Figur 48

Har Ditt fysiska tillstand eller den medicinska behandlingen

gjort att Du fatt ekonomiska svarigheter?

4 Mycket (N=T) | | 3 %

3 En hel del (N=9) 4 %

2 Lite (N=29) 13 %
1 Inte alls (N=172) 79 %
0 20 40 60 &0
217 inrapporterade svar. 187 har inte svara
Figur 49
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Var du n&jd med den sjukvard du erhallit?

63 %

4 Mycket (N=132)

3 En hel del (N=61)

2 Lite (N=8)

1 Inte alls (N=7)

o 20 40 60

208 inrapporterade svar. 196 har inte svarat

Figur 50
Var du nojd med en information du fick om din sjukdom
eller behandling?
4 Mycket (N=105) 50 %
3 En hel del (N=74)
2 Lite (N=17)
1 Inte alls (N=13)
0 10 20 30 40 a0 60

211 inrapporterade svar. 183 har inte svarat

Figur 51
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Har du croat dig for ev. aterfall av din sjukdom?

4 Mycket (N=25)

3 En hel del (N=42)

2 Lite (N=106) 49 %

1 Inte alls (N=43)

0 10 20 30 40 a0

216 inrapporterade svar. 183 har inte svarat

Figur 52

Har du haft nagra problem med ditt jobb eller din
utbildning pa grund av din sjukdom eller behandlingen?

4 Mycket (N=11)

3 En hel del (N=13)

2 Lite (N=37)

1 Inte alls (N=156)

0 20 40 60 &0

217 inrapporterade svar. 187 har inte svarat

Figur 53
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Har du bekymrat dig Gver din férmaga att fa barn?

4 Mycket (N=23)

3 En hel del (N=28)

2 Lite (N=45)

1 Inte alls (N=122) 5 %

o 10 20 30 40 50 60

218 inrapporterade svar. 186 har inte svarat

Figur 54

Har du kant dig mindre maskulin till foljd av sjukdomen
eller behandlingen?

4 Mycket (N=8)

3 En hel del (N=20)

2 Lite (N=55)

1 Inte alls (N=132) 61 %

) 20 40 B0

215 inrapporterade svar. 189 har inte svarat

Figur 55
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Det ar for tidigt att dra nagra slutsatser frin PROM-data, men oversiktligt stammer de
val med den kliniska erfarenheten. Majoriteten av testikelcancerpatienter mar relativt
val redan nagot ar efter diagnos och avslutad behandling. Svarsfrekvensen maste bli
battre, och med 6kat patientantal kan PROM ocksa analyseras i relation till
sjukdomsstadium och behandlingsintensitet. Med tiden kommer vi &ven ha
langtidsuppfolining for dessa patienter, vilket med hansyn till den unga populationen
och den synnerligt goda prognosen ar av storre intresse, i synnerhet i relation till
debatten kring férebyggande behandling vid stadium | sjukdom.
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14. SAMMANFATTNING AV VIKTIGA RESULTAT

14.1 Overlevnad

e  Enskilt viktigaste utfall ar éverlevnad. For seminom &r 5-arséverlevnaden
98 % och for nonseminom 97 % vilket &r i topp i Europa.

e For patienter med spridd sjukdom av honseminomtyp med god, intermediar
respektive dalig prognos ar 5-arséverlevnaden 98, 93 respektive 74 %. Det &ar
oerhdrt gladjande att dverlevnaden forbattrats ytterligare for de med samst
prognos jamfért med SWENOTECAs resultat fran perioden 1995 -2003 da 5-
arsoverlevnaden for denna grupp var 67 %.

e FOr patienter med spridd sjukdom av seminomtyp med god respektive
intermediar prognos ar 5-arsoverlevnaden 97 respektive 73 %.

14.2 Incidens

Antalet fall av testikelcancer har fran 1970 till 2013 okat trefaldigt fran 117 till 346.
Detta ar ingen foljd av att befolkningen har vuxit: antalet fall per hundratusen 6kar
ocksd, aven om man justerar for férandringar i aldersstrukturen genom att
aldersstandardisera. Orsaken till 6kningen &r inte kénd. Se figur 1.

14.3 Tackningsgrad

e | Svenska testikelcancerregistret-SWENOTECA &r den genomshnittliga
tackningsgraden 96 % i jamférelse med Cancerregistret for perioden 2010-
2014, vilket ar tillfredsstallande och klart battre &n tidigare. Under 2014
noteras lag tackningsgrad i Syddst, orsaken till detta &r identifierad och
kommer att tgardas under hosten 2015. Tva regioner har tackningsgrad pa
100 %.

14.4 Kvalitetsindikatorer

e FOr utvalda kvalitetsindikatorer som &r avgdrande for diagnostik och
behandling och som ocksa ger matt pa félisamhet till vardprogrammet uppnas
>98 % tackningsgrad vilket ar tillfredsstallande.

14.5 Ledtider

e Ledtid fran operation av testikeln till start av cytostatikabehandling for spridd
sjukdom for landet som helhet ar inte tillfredsstallande d&ven om en forbattring
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over tid ses. Det foreligger lokala skillnader som skall aterkopplas till
respektive klinik och dar lokalt forbattringsarbete méaste initieras.

¢ Med tillfredsstéllelse noteras att tiden till behandlingsstart ar kortare ju
allvarligare prognos patienten har.

14.6 Var skall patienterna behandlas?

e Orchiektomi sker pa 59 sjukhus. 30 av enheterna (51 %) opererar farre an 22
patienter pa fem ar dvs. farre 4n 5 patienter per ar. 27 % av klinikerna
opererar hogst 2 patienter per ar. Sjalva operationen av en testikel ar inte
komplicerad, men det &r inte sannolikt att det finns upparbetade rutiner for
optimalt omhandertagande av dessa patienter om man har fa fall per ar. For
detaljer se kap 9. Som exempel kan anges att andelen patienter som erbjuds
spermienedfrysning fére orchiektomi &r signifikant lagre bland de som
opereras p& mindre sjukhus.

e Majoriteten av patienter med spridd sjukdom behandlas p& regionsjukhus. P&
lanssjukhus behandlades 16 % av patienterna (48 patienter pa 5 ar).

e Testikelcancer ar en fatalsdiagnos vilket innebér att antalet patienter med
spridd sjukdom som behandlas pa lanssjukhus per &r enbart &r cirka 7
patienter fordelade pa 7 lanssjukhus. Behandlingen for spridd sjukdom ar
komplicerad och dnskvéart vore darfor att behandling av dessa patienter
centraliserades till stérre enheter. Samtliga patienter med spridd sjukdom i
den allvarligaste prognosgruppen for sdval seminom som nonseminom ska
behandlas pa regionsjukhus, vilket fortsatt inte alltid &r fallet.
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15. PLANERING AV FORTSATT

REGISTERARBETE

e Sammanslagning av de tva underregistren, seminom- och
nonseminomregistret till ett gemensamt. Arbete med detta har paborjats under
varen 2014 och kommer att slutféras under 2016. Detta kommer att underlatta
anvandningen av registret.

e Patienter med sa kallad extragonadal germinalcellscancer (primartumaor
utanfor testikeln) kommer darmed att inkorporeras i INCA-plattformen.

e | rapporten finns uppgifter om dar vissa regioner och enstaka sjukhus
uppvisar samre resultat med avseende pa till exempel tackningsgrad, ledtid
frén orchiektomi och start av behandling jamfort med landet som helhet.
Dessa sjukhus/regioner maste uppmarksammas pa detta for att lokalt och
regionalt forbattringsarbete skall initieras.

e Bevakningsmallar har utarbetats och tagits i bruk av de regionala monitorerna.

e Webbaserad inmatning har pabdérjats fran enstaka sjukhus. Onskvart ar att
klinikerna tillskapar resurser for detta.
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