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Nationell nivastrukturering av retroperitoneal lymfkortelutrymning vid
testikelcancer

RCC i samverkan presenterade hdsten 2013 rapporten om “Insatser inom
cancerstrategin 2011-2013. Nivastrukturerad cancervard — for patientens basta. En
rapport fran uppdraget om nationell samordning av delar av den hogspecialiserade
cancervarden.”

Sodra Regionvardsnamnden har tidigare beslutat om nationell nivastrukturering inom
atta omraden.

Det &r nu aktuellt med ytterligare tre omraden for nationell nivastrukturering
e Kirurgi vid perihilara gallvagstumorer

e Retroperitoneal Lymfkortelutrymning vid Testikelcancer

e Kirurgi vid lokalt avancerad pankreascancer (LAPC).

| arendet forelag skrivelse 2016-05-17 fran Sédra Regionvardsnamndens kansli
angaende nationell nivastrukturering av retroperitoneal lymfkdrtelutrymning vid
testikelcancer.

Soédra Regionvardsnamndens beslut
att avge yttrande i enlighet med RCC Syds forslag 2016-05-13,

att inge anstkan om nationellt centrum for retroperitoneal lymfkortelutrymning
vid testikelcancer.

Bilagor
Skrivelse 2016-05-17, Sodra Regionvardsndmndens kansli om retroperitoneal lymfkértelutrymning vid
testikelcancer
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Till
Sodra Regionvardsnamnden

Nationell nivastrukturering av retroperitoneal lymfkoértelutrymning vid
testikelcancer

Sddra regionvardsndmnden beslutar enhalligt

1. Att avge yitrande i enlighet med RCC Syds forslag 2016-05-13

2. Inge ansOkan om nationellt centrum for Retroperitoneal Lymfkortelutrymning

vid Testikelcancer
Sammanfattning

RCC i samverkan presenterade hdsten 2013 rapporten om "Insatser inom

cancerstrategin 2011-2013. Nivastrukturerad cancervard — for patientens bésta.

En rapport fran uppdraget om nationell samordning av delar av den
hégspecialiserade cancervarden.”

Regionvardsnamnden har tidigare beslutat om nationell nivastrukturering av
e Peniscancer,
o Radiokemiterapi samt salvagekirurgi vid analcancer,

e Cytoreduktiv kirurgi med intraperitoneal kemoterapi for behandling av cancer i

bukhinnan, HIPEC,
Muskoloskelettala sarkom,
Buksarkom,

Esofaguscancer och kardiacancer,
Vulvacancerbehandling samt
Isolerad hyperterm perfusion.

Det ar nu aktuellt med ytterligare tre omraden for nationell nivastrukturering, Kirurgi

vid perihilara gallvagstumorer, Retroperitoneal Lymfkdrtelutrymning vid
Testikelcancer samt Kirurgi vid lokalt avancerad pankreascancer (LAPC).

Bestksadress: Postadress: Telefon (véxel): Telefax: Internet:
Byggméstaregatan 5 222 37 Lund 046-17 10 00 046-17 64 60 WWW.SIvn.org
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RCC i samverkan

Gunilla Gunnarsson

Sveriges Kommuner och Landsting
118 82 Stockholm

Samfillt svar fran Sédra Sjukvardsregionen pa remissen
»Nationell nivastrukturering av retroperitoneal lymfkértelutrymning vid
testikelcancer”

1. Stodjer ni forslaget avseende antal nationella vardenheter? Om sa ér fallet, avser
sjukvardsregionens ingaende landsting att remittera patienter till aktuell vardenhet?

Region Skane, Region Halland, Region Kronoberg och Landstinget Blekinge stiller sig
bakom remissens forslag till 2 nationella vardenheter och avser remittera patienter till
faststéllda nationella vardenheter.

2. Har nagon av sjukvardshuvudmiinnen i regionen intresse att ita sig ett nationellt
vardansvar inom omriadet? Om sa iir fallet, avser sjukvardsregionens ingaende
landsting att remittera patienter till aktuell vardenhet?

Skanes Universitetssjukhus (SUS) har intresse att ata sig ett nationellt vdrdansvar for
retroperitoneal lymfkortelutrymning id testikelcancer. SUS anstker om ett nationellt
vardansvar inom omrédet.

Region Halland, Region Kronoberg och Landstinget Blekinge avser sidnda patienter med
dessa tumdérer for kirurgi till SUS. For region Halland kan det ocksa bli aktuellt att remittera
patienter till Véstra Sjukvardsregionen.

3-4. Om ni inte avser att ata er ett nationellt vardansvar inom er region, och har
specifika nskemal om vilka vardgivare som bor ha ett sadant ansvar, ange dessa och
motivera svaret. Om ni vill ta ett nationellt virdansvar ska ansdkan enligt bilagd mall
inlimnas samtidigt med remissvaret.

Region Skane foreslar att man blir ett nationellt centrum genom verksamheten vid SUS.

I korthet finns vid SUS etablerade struktur, optimerad process, kirurgisk specialistkompetens
och multidisciplindr samverkan som motiverar en nationell vardenhet. Under 2014 utfordes
vid SUS, Urologiska kliniken (Malmd) 11 retroperitoneala lymfkdrtelutrymningar for
testikelcancer. Resultaten star sig vil nationellt. Den aktuella kompetensen vid SUS éar god
med multidisciplindr samverkan, men operationskompetens och kapacitet &r begrinsande,
vilket gér att SUS i sin anstkan sitter ett kapacitetstak om 10-12 operationer, vilket motsvarar
det nuvarande uppdraget. SUS avser delta i nationell MDK.

g \\R Region Halland 'g R

LANDSTINGET BLEKINGE NOBERG SKANE
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5. Vilka konsekvenser blir det for huvudméinnens vardverksamheter i
sjukvardsregionen om det nationella virduppdraget léiggs inom en annan
sjukvardsregion?

\\\\“ I ////,

Ur ett organisationsperspektiv forvinner en redan begransad och sarbar kompetens helt fran
Sodra Sjukvardsregionen.

6. Hur avser ni att halla ihop patientens vardprocess om ni har det nationella
vardansvaret? Och hur avser ni att halla ihop processen om ni inte har det ansvaret i er
region?

Sedan manga ar finns en god nationell (och Skandinavisk) samverkan inom
testikelcanceromrédet inom ramen for Swenoteca. Standardiserat vardforlopp som definierar
testikelcancerprocessen etableras under 2016 f6r implementering 2017. Genom den nationella
ronden, stark professionell samverkan och aktiva 6verlamningar mellan kontaktsjukskdterskor
anser vi att en sammanhallen patientprocess for patientgruppen kan uppnéas dven med kirurgi
som flyttas till nationella vardenheter. Redan idag kommer majoriteten av de patienter som
opereras vid SUS inte fran det priméra upptagsomradet (Malmg).

7. Vilka praktiska konsekvenser for patienter och niirstaende ser ni av en nationell
koncentration av den aktuella vardinsatsen?

D4 antalet patienter dr begridnsat och patientgruppen inte har problem att resa ar hog kirurgisk
kompetens det centrala ur patientperspektiv. For patienterna anses det ha ringa inverkan om
denna hogspetsbehandling inte finns i regionen.

8. Stodjer ni de ovan beskrivna forslagen om regional nivastrukturering? Om sa dr
fallet, avser sjukvardsregionens ingaende landsting att remittera patienter till aktuell
vardenhet?

Enligt aktuell remiss ej aktuellt vid denna atgérd.

Sammanfattning
Sammanfattningsvis stéder RCC Syds ingdende landsting och regioner remissen avseende
nationella vardenheter for retroperitoneal lymfkortelutrymning vid testikelcancer.

Region Skane, Region Halland, Region Kronoberg och Landstinget Blekinge foreslar
etablering av en nationell vardenhet vid Skénes Universitetssjukhus mot bakgrund av en
vilfungerande verksamhet med hdg kompetens. Pga begrinsad kompetens 6nskar man dock
definiera ett kapacitetstak om 10-12 kirurgiska ingrepp/ar.

Lund 160513
For RCC Syd
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Foéljande personer pa SUS har tillfragats och fatt Iimna synpunkter kring behov av resurser
vid nationellt centrum pa SUS:

Lars Malmberg verksamhetschef VO urologi
UIf Hakansson processansvarig urologi
Olof Stahl regionalt processansvarig testikelcancer

Beskrivning av verksamheten som ansdkan omfattar

Ansokan avser retroperitoneal lymfkdrtelutrymning (RPLND) vid testikelcancer. Den absolut
dominerande indikationen for RPLND &r borttagande av resttumor efter genomgangen
cytostatikabehandling for spritt testikulart non-seminom, men RPLND utférs i enstaka fall i
diagnostiskt syfte vid sdval seminom och non-seminom, samt vid primart extragonadal
sjukdom.

Testikelcancer (TC) &r en fatalsdiagnos som utgér cirka 1 % av all manlig cancer. Det ar
den vanligaste cancersjukdomen bland man i 25-40 ars alder, och Sverige har en arlig
incidens pa 325-350 fall.

Sverige har sedan 1981 ett samarbetsprojekt, SWENOTECA-Swedish Norwegian testicular
cancer project, mellan samtliga sjukvardsregioner i Sverige och Norge. SWENOTECA ar
ett samarbete som i manga ar utmynnat i gemensamma binationella behandlingsprinciper
och som driver en fortlopande utveckling av omhéndertagandet av testikelcancer.
Utredning, behandling och uppfdljning av vuxna patienter styrs av SWENOTECA skrivna
nationella vardprogram som &dven inkluderar kliniska studier.

Ungefér 40 % av TC utgdrs av typen non-seminom, och av dessa ar knappt hélften
spridda vid diagnos. Behandlingen av spridd sjukdom innebar oftast primar
cytostatikabehandling. | forsta hand sprider sig TC till lymfkortlar i det retroperitoneala
rummet, men kan dven sprida sig till parenkymatdsa organ sasom lunga, lever, skelett
och hjérna. Efter avslutad cytostatikabehandling kvarstar inte séllan resttumoérer. Det
ar kant att vid non-seminom bestar dessa resttumérer till 50 % av fallen utbrand tumaér
(nekros), i 35 % av fallen av benign tumoér, teratom och i 15 % av viabel cancer och
resttumorkirurgi efter kemoterapi &r en hérnsten i handlaggandet av spritt non-
seminom. Det vanligaste kirurgiska ingreppet efter avslutad kemoterapi &r RPLND
som enligt gallande behandlingsprinciper ska utféras pa patienter med retroperitoneal
resttumor >10 mm i storlek. Utdver RPLND efter avslutad cytostatikabehandling sa
finns mindre vanliga indikationer for ingreppet, och dessa foregas alltid av diskussion
mellan onkolog och urolog. Dels kan RPLND eller borttagande av begréansad
lymfkortelvdvnad retroperitonealt vara aktuellt primért om det foreligger osékerhet
kring om observerad lymfkortelforstoring representerar metastatisk sjukdom av
antingen S eller NS, dels om man misstanker aterfall i sjukdomen efter avslutad
primarbehandling.



Efter att TC diagnos faststéllts och primér orchiektomi utforts remitteras patient till
onkolog som ansvarar for fortsatt omhandertagande. Detta sker idag pa 15-20
onkologkliniker i landet, och 80 % av patienterna med spridd sjukdom handlaggs pa
regionklinik. Det &r ansvarig onkolog som i enlighet med SWENOTECAs riktlinjer
avgor vilka patienter som kan vara aktuella for RPLND och som i férekommande fall
remitterar till urolog for vidare diskussion och terapibeslut.

Inom Sédra Regionen &r RPLND centraliserad till SUS och samtliga fall diskuteras pa
lokal MDK och beslut fattas baserat pa diskussion mellan onkolog, urolog, radiolog och
patolog.

Efter genomgangen kirurgi aterremitteras patienten till ansvarig onkolog foér fortsatta
handlaggande, vilket kan innefatta ytterligare kemoterapi och/eller kirurgi. Oftast ar
dock patienten fardigbehandlad efter genomférd RPLND och uppféljning sker pa
onkologklinik enligt SWENOTECAS riktlinjer. Uppféljningen innefattar
uppfoljningsblanketter till kvalitetsregistret, i vilka det &ven ingar inrapportering av ev.
konsekvenser av genomgangen RPLND, sérskilt retrograd ejakulation, s.k. torr
utldsning.

Nuvarande volym samt planerad volym

| dagslaget gérs RPLND vid 2 av landets 6 regionsjukhus. Data nedan &r hamtade ur en
prospektiv databas av alla non-seminom som opereras med RPLND efter
cytostatikabehandling (RETROP). RETROP startades 2007 och tackningsgraden &r cirka
90 %. Darutdver opereras enstaka patienter med seminom samt innan cytostatika
behandling inom SWENOTECA, men dessa patienter redovisas inte i denna
sammanstélining (Tabell 1). Den totala operationsvolymen &r saledes nagot underskattad.
Urologiska kliniken Malmé, SUS, har idag regionalt ansvar fér RPLND vid testikelcancer
och opererar cirka 10 patienter varje ar (se Tabell 1). Majoriteten av remisserna kommer
fran onkologiska kliniken pa SUS, men vi opererar enstaka avancerade fall fran andra
regioner. Utdver de cirka 10 fallen som opereras arligen diskuteras ungefér motsvarande
antal pa MDK med RPLND fragestélining.

Till RETROP har anmaélts ungefér 30 fall/ar men uppskattningen ar att det goérs ungefar 40
ingrepp nationellt per ar. En jambordig fordelning av denna volym pa tva nationella centra
skulle inneburit en volym om cirka 20 RPLND per ar och centrum. SUS kommer inte att
kunna utdka operationsvolymen utdver dagens 10-12/ar i nuldget, men énskar delta som ett
centrum i den nationella nivastruktureringen och vilket innebér en viss resursforstérkning for
att na den kvalitet som krévs for att vara ett (av flera) nationella centra.

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 Totalt

Malmé 6 8 14 10 6 7 9 M1 i

Tabell1: antal opererade fall per ar pa SUS ar 2007-2014 enligt RETROP.



Nuvarande struktur samt planerade fordndringar vid ett dndrat uppdrag for
SuUs

Fysiska resurser

Mottagning

Antalet mottagningsrum ar tillfredsstéllande. Kontaktsjukskéterskor specifikt for
testikelcancer saknas och behdver tillsattas.

Vardavdelning

Tva urologiska slutenvardavdelningar finns pa SUS med cirka 40 vardplatser.
Avdelningssjukskodterska specifikt for testikelcancer saknas och behdver utses, samt
vardplats garanteras.

IVA - operationsavdelning
Ingen 6kning av IVA eller operationssalskapacitet &r nddvandig.

Bild och funktion
Befintlig bild- och funktionsdiagnostik ar tillfredstéllande for ett nationellt uppdrag och det
finns telemedicinsk utrustning for nationell MDK.

Onkologi

SUS har 2 6verlakare inom onkologi som primart ansvarar for omhandertagandet av spridd
testikelcancer, varav den ene ar ledamot i SWENOTECAs arbetsgrupp, registerhallare for
det nationella registret samt regional processledare. Den aktuella ansdkan avser
centralisering av RPLND och torde inte ndmnvart paverka situationen fér VO hematologi
onkologi och stralningsfysik vid SUS. Vid organiserandet av en nationell MDK kan ansvarig
onkolog pa SUS pata sig en delaktighet och ett ansvar.

Teknisk utrustning
Befintlig teknisk utrustning ar tillfredstallande fér ett nationellt uppdrag.

Patienthotell
Patienthotell saknas vid SUS Malmd, men finns vid SUS, Lund, och anses inte vara en
nédvandighet for den i ansdkan planerade verksamheten.

Personalresurser

Kirurger

Idag finns det en Gverlakare som &r sjalvstandig huvudoperatér vid RPLND och tva
bitrddande 6verldkare under upplarning.

Samtliga operatorer arbetar aven med det nationella uppdraget for kurativt syftande
peniscancerkirurgi. Den kirurgiska kompetensen vid SUS beddms tillracklig for den
nuvarande patientvolymen fér RPLND vid testikelcancer.

Vid ett nationellt uppdrag kravs saledes utdver fortsatt utbildning dven nyrekrytering av
operatérer med goda kunskaper om testikelcancer och som sjélvsténdigt kan utfora
RPLND.) Arbete pagar fortlopande for att forbéttra den kirurgiska kompetensen.

Nationella och internationella uppdrag
| det nationella uppdraget for RPLND vid testikelcancer ingar ett skapande av nationell
MDK.



Vid ett nationellt uppdrag behdver SUS utse medicinskt ansvarig och avsatta
personalresurser for nationell MDK (exempelvis koordinator, sekreterarstéd och
kringresurser se nedan).

SUS har varit aktivt representerade i SWENOTECA sedan decennier, saval onkologiskt
som urologiskt. Urolog fran SUS har varit en av de huvudansvariga fér RETROP studien.

Kompetensutveckling
Se ovan.

Kontaktsjukskéterskor och sekreterare
| dagslaget saknas kontaktsjukskdterskor (mottagning och avdelning), sekreterare och

koordinator specifikt for testikelcancer, vilket maste forbattras vid ett nationellt uppdrag.

Operationssjukskdterskor och anestesisjukskéterskor
| dagsléget opereras dessa patienter inom angiven tidsram.

Specialiserade kringresurser
Patologi
Fungerar tillfredsstéllande fér ett nationellt uppdrag

Radiologi

Fungerar tillfredsstéllande for ett nationellt uppdrag, men behdver forstarkas om SUS skall
ansvara for en nationell MDK.

Onkologi

Fungerar tillfredsstéllande for ett nationellt uppdrag.

Nuvarande process och planerade forandringar

Nuvarande

Patientansvarig onkolog &r ansvarig for att identifiera patienter som &r potentiella
kandidater for RPLND. Tidigt i diskussionen med patienten, nér hela behandlingsplanen
skisseras uppmalas att RPLND kan bli aktuell efter avslutad kemoterapi. Den radiologiska
utvérderingen av behandlingseffekten efter 2 cykler cytostatika diskuteras pa MDK, och
baserat pa denna utvirdering bedéms om RPLND kan vara indicerat, sa att urologen i tidigt
skede varslas om att kirurgi ar aktuell om 6-8 v. Férnyad utvardering med skiktrontgen gors
efter avslutad kemoterapi, och darefter tas definitivt beslut om rekommendation av RPLND i
samrad mellan urolog och onkolog. Patienten informeras och beslut om operation fattas i
samrad med patienten. Malséattningen &r att patienten ska opereras inom 4-6 veckor efter
avslutad kemoterapi.

Inskrivning av patienten sker pa urologisk klinik och i anslutning till detta traffar patienten
huvudoperator, anestesiolog, sjukgymnast, och inskrivningssjukskoterska. Patienten
erhaller ytterligare information om vardférioppet, ev. komplikationer, eftervard samt 6vriga
praktiska detaljer. Efter genomférd operation och ca en veckas vard pa avdelningen kan de
flesta patienter aterga till hemmet. Utfallet av operationen och PAD skickas till ansvarig
urolog och inremitterande onkolog. Vid behov diskuteras fallet &nyo pa MDK med
demonstration av PAD. Med utgangspunkt fran underlaget ar patientansvarig onkolog
ansvarig for att upprétta en fortsatt vardplan for patienten och den fortsatta varden pa
onkologiska kliniken. Avslutningsvis tréffar patienten en av operatérerna vilket avslutar den
urologiska delen av varden.



Planerad forandring vid nationellt uppdrag

Remitteringsrutiner: Patienter aktuella for RPLND remitteras till nationell MDK dér beslut
om fortsatt handlaggning fattas. Remissmottagningsbekréftelse skickas till remittent. For att
bibehalla goda ledtider &r rekommendationen att ansvarig onkolog anmaler fall till MDK
efter det att den forsta behandlingsutvarderingen med skiktréntgen gjorts, efter vilkken det
oftast kvarstar ytterligare en cykel kemoterapi.

Samverkan med remitterande enheter: Remitterande enheter skall i méjligaste man delta
i och vara dragande pa nationell MDK och skall darefter fa [6pande kopior pa vasentliga
journalanteckningar. Vid de nationella centra skall alltid onkolog och urolog delta vid MDK.
Utdver den regelbundna nationella MDK finns alltid méjligheten att kontakta ansvarig urolog
och onkolog for diskussion.

Samverkan med 6vriga nationella centra: De centra som blir nationellt ansvariga fér
RPLND kommer gemensamt att komma &verens om upplédgget kring den nationella MDK.
Forslagsvis kommer MDK hallas 2-4 ggr/manad, 30 min per tillfélle, och de nationella
centra turas om att ansvara for den nationella MDK-verksamheten, pa motsvarande satt
som for peniscancervarden.

SWENOTECA ansvarar fér det nationella vardprogrammet som varden foljer.

Kontaktsjukskoterskans och koordinatorns roll: Kontaktsjukskoterska och koordinator
vid nationellt centra medverkar vid nationell MDK. Nar beslut om RPLND fattas och var
ingreppet ska ske kommer logistiken kring patienten samordnas av kontaktsjukskoterska
och koordinator. Inremitterande delges tidplanen som darefter kommuniceras till patienten
av kontaktsjukskoterska i samrad med inremitterande enhet.

Aktiva overlamningar: Aktiva éverlamningar praktiseras mellan samtliga delar i
vardkedjan. Overlamning sker via direktkontakt mellan kontaktsjukskéterska till
kontaktsjukskdterska och lakare till l1akare.

Arbetsfordelning mellan remitterande verksamheter och nationellt centrum: Den
remitterande verksamheten har huvudansvaret fér patienten under diagnostik och
utredningsskedet och for den individuella vardplanen, fram till och med beslut om RPLND,
samt fér den langsiktiga uppféljningen postoperativt. Efter beslut om kirurgi vid nationell
MDK tar nationell urologisk vardenhet 6ver ansvaret. Urologiska kliniken ansvarar for
I6pande kontakt med anhdriga och remittent under vardtilifallet, inklusive éverrapportering i
samband med utskrivning. Urologiska kliniken ansvarar for att ordna ett aterbesék 4-6
veckor efter operationen. Vid ev. sena komplikationer, nar patienten ater &r i
hemlandstinget, ansvarar nationell urologisk vardenhet for att ge stdd och rad tili patienten
och remittenten, och om behov uppstar dven ett mer konkret vardatagande med aterférsel
patienten till regional alt. nationell urologisk vardenhet.

Multidisciplindr konferensverksamhet inkl. anméalningsrutiner till MDK: Remiss
skickas till nationell MDK av behandlade onkolog. Anmaélan till nationell MDK gors av
koordinator i samarbete med ansvarig urolog. Anmalan till postoperativ MDK f6r
genomgang av PAD gors av ansvarig urolog.

Kommunikation med remittenter: Regelbunden samverkan sker i samband med nationell
MDK. Under patientens vardtid sker kommunikationen genom telefonkontakt och utskick av
journalkopior via rekommenderad post. Vid SWENOTECAs arbetsplatsméten och arliga



stormote samt vid arligt kvalitetsregister kommer upplédgget av den nationella MDK
regelbundet uppdateras och utvarderas.

Patient/ndrstaendeinformation inkl. webbaserad information: Patienten informeras
noggrant bade skriftligen och muntligen av kontaktsjukskéterska, urolog, dietist och
sjukgymnast.

Individuell vardplan/Min vardplan: En individuell vardplan ska redan ha skapats for
patienten av behandlande onkolog, varav en ev. RPLND &r en komponent. Darutdver
kommer en vardplan skapas tillsammans med patienten vid férsta bestk pa enheten.

Rutiner fér handldggning av komplikationer, savaél tidiga (under vardtiden) som sena
(efter avslutad vardepisod): Komplikationer under vardtilifallet handldggs pa urologiska
kliniken. Omhandertagandet av eventuella komplikationer som intréffar efter atervdndande
till remittentsjukhus eller till hemmet sker i god dialog mellan berdérd onkologklinik och
nationell urologisk vardenhet, samt eventuellt med ansvarig urolog vid remittentsjukhus.
Alla patienter &r vid behov vdlkomna att omedelbart komma tillbaka till nationell urologisk
vardenhet for bedémning och ev. inneliggande vard av komplikationer.

Rutiner for arbete med patientsdkerhet

Rutiner vid aterfall: Aterfall kommer att upptéckas av behandlande onkolog och berors i
princip inte av planerad nivastrukturering. Géllande vardprogram har klara riktlinjer vid ev.
aterfall. Vid behov kan fall anyo diskuteras vid nationell MDK.

Registrering i kvalitetsregister omfattande rutiner och ansvar fér registrering under
hela processen (d. v. s. samtliga blanketter): Alla patienter registreras i det nationella
testikelcancerregistret. Det bestar av information fran flera olika blanketter. | den aktuella
vardprocessen &r det blanketten for kirurgisk behandling som nyttjas. Ifyllandet av denna
blankett ansvarar nationell urologisk vardenhet for.

Externt riktad utbildningsaktivitet, t.ex. till remittenter, patientorganisationer m.m
Lejonparten av denna verksamhet utgar fran SWENOTECA och det nationella
kvalitetsregistret, och huvudansvaret ligger fortsatt har. Huvudansvarig for RPLND pa
urologen SUS idag ar mycket aktivinom SWENOTECA.

Nuvarande resultat samt planerade forandringar vid ett utékat uppdrag

Rutiner for resultatredovisning

| dagslaget gors RPLND pa landets 6 regionsjukhus. | Sverige och Norge har vi inom
SWENOTECA startat en prospektiv registrering av alla operationsfall (RETROP). Denna
prospektiva studie startade 2007 och syftet ar att kartidgga hur RPLND genomfdrs och hur
utfallet blir. | studien samlas data om tumoérbdérda, operationstider, blédning, kort och
langtidskomplikationer mm. Vi arbetar f n med en analys av patienterna registrerade i
RETROP fran 2007 till 2014 och berédknar vara klara med detta under hésten 2016. |
RETROP inkluderas endast patienter med non-seminom som opereras efter
cytostatikabehandling vilket goér att det finns ytterligare patienter som opereras med RPLND
som inte registreras i RETROP. P& SUS har vi valt att &nda anvdnda RETROP-protokollet
for att samla data &ven om dessa fall. | dagarna registreras den forste doktoranden till
RETROP, en urolog verksam vid SUS, med huvudhanledare pa Urologen KS och med
bihandledare vid onkologen KS och SUS, samtliga medlemmar i SWENOTECAs
arbetsgrupp



T&ckningsgrad i register
Sddra sjukvardsregionen har 100 % tackning i testikelcancerregistret.

Nuvarande resultat, ledtider och medicinska kvalitetsmatt

Aktuella resultat & hdmtade ur en prelimindr analys av RETROP data. Data fér hela den
svenska kohorten star sig mycket bra nar man jamfér med publicerade data fran stora
internationella centra.

Variabel SUS Riket
Antal operationer 2007-2014 71 210
Operationstid minuter (median) 240 231
Blédning ml (median) 200 400
Vérdtid dygn (median) 8 7
Komplikationer inom 90 dagar 6,9 5,6
(%)

Behandlingsresultaten for testikelcancer i Sverige ar mycket goda, med en éverlevnad
overstigande 92 % for de med spridd sjukdom, vilket &r i topp i Europa.

Véardprogram och guidelines
SUS har varit aktiv i utarbetandet av géllande vardprogram, SWENOTECA VIl och
SWENOTECA IX (onkologiskt och urologiskt) och féljer vardprogrammet i alla avseende.

Patient-related outcome measures (PROM) och Patient-related experience measures
(PREM)

PROM enkaéter 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. Svarsfrekvensen har
varit 50-60 %. Det ar for tidigt att dra nagra slutsatser fran PROM-data, men dversiktligt
stdmmer de val med den kliniska erfarenheten, att majoriteten av testikelcancerpatienter
mar relativt val efter 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. Arbete med inkludera PREM i
testikelcancerregistret nationellt pagar.

| doktorandprojektet kring RETROP ingar analys av PROM och biverkningsprofil efter
genomgangen kirurgi med sérskild inriktning pa sexualitet och fertilitet.

Forskning
SWENOTECA ingar i ett flertal internationella samarbeten som syftar till att forbattra

nuvarande riktlinjer. For narvarande pagar insamling av behandlingsdata for patienter med
metastatisk sjukdom. Projektet syftar till att se 6ver det prognostiska index vid spridd
sjukdom som styr behandlingen, och att underséka om det finns ytterligare parametrar att
beakta vid terapistrategi. Tack vare SWENOTECAs kvalitetsregister med 96 %
tackningsgrad och med detaljerade kliniska uppgifter far SWENOTECAs bidrag i dessa
samarbeten stor betydelse och tyngd.

SWENOTECA publicerar regelbundet sina resultat och drar ocksa slutsatser fran dessa,
vilket leder till kontinuerlig utveckling av behandlingsprinciperna, inklusive initiativ till kliniska
behandlingsstudier.

Analysen av RETROP-materialet kommer leda till flera vetenskapliga studier och ett
doktorandarbete har pabérjats. Cirka 90 % av patienterna som genomgar RPLND
inkluderas i RETROP.



1. Riskanalys

Eftersom SUS med denna ansdkan for ett nationellt uppdrag inte avser att utéka volymen
jAmfoért med nuvarande situation ser vi inga risker. Pa sikt maste dock
operationskompetensen breddas.

SUS stédjer RCC i samverkans férslag om en nationell nivastrukturering av RPLND vid
testikelcancer.

2. Programforklaring/checklista for presentation av verksamheten for remitterande
landsting/regioner

Se under rubriken "Nuvarande process och planerade férandringar”
Endast aktuellt om SUS anséker om ett nationellt uppdrag.

Publicerade vetenskapliga arbeten de senaste tre aren

1. The SWENOTECA group: A good example of continuous binational and multidisciplinary
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Cedermark G; SWENOTECA Scand J Urol. 2015 Jun 26:1-5.
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Cedermark G J Clin Oncol. 2015 Jul 10;33(20):2318-9
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Cavallin Stahl E, Neovius M, Jerkeman M, Smedby K. Acta Oncol. 2015 Apr 2:1-11

5. Low RBM3 protein expression correlates with clinical stage, prognostic index and
increased risk of treatment failure in testicular non-seminomatous germ cell cancer. SE
Olofsson, B Nodin, A Gaber, J Eberhard, M Uhlén, E Cavallin-Stahl, K Jirstrém, M
Jerkeman. PLoS One. 2015 Mar 26;10(3)

6. Surveillance vs. adjuvant therapy of clinical stage | testicular tumors - a review and the
SWENOTECA experience.
Cohn-Cedermark G', Stahl O, Tandstad T; SWENOTECA. Andrology. 2015
Jan;3(1):102-10

7. SWENOTECA IX Revised continuation of SWENOTECA VII A cancer care program for
Seminomatous Germ Cell Tumours (Including testicular, retroperitoneal and mediastinal
tumours) www.swenoteca.org, Oct 1, 2014
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Management of clinical stage | seminomatous testicular cancer: a report from
SWENOTECA. Tandstad T, Cavallin-Stahl E, Dahl O, Haugnes HS, Langberg C, Laurell
A,Oldenburg J, Stierner U, Solberg A, Soderstrom K, Stahl O, Wall N & Cohn-Cedermark
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Bone metastases in germ cell tumors: Results from an international database.Christoph
Qing, Karin Oechsle, Andrea Necchi, Yohann Loriot, Ugo de Giorgi, Aude Fléchon,
Gedske Daugaard, Mikhail Fedyanin, Gabriella Cohn-Cedermark, Teodoro Sava, Anja
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Oncol 32(Suppl.) abstract
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Active Surveillance. Kollmannsberger C, Tandstad T, Bedard PL, Cohn-Cedermark G,
Chung PW, Jewett MA, Powles T, Warde PR, Daneshmand S, Protheroe A, Tyldesley S,
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Bilateral testicular germ cell tumors in patients treated for clinical stage 1 non-seminoma
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Stahl O, Haugnes HS, Oldenburg J, Dahl O, Kjellman A, Angelsen A, Cohn-Cedermark G;
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One Course of Adjuvant BEP in Clinical Stage | Nonseminoma Mature and Expanded
Results from the SWENOTECA group. Tandstad T, Stahl O, Hakansson U, Dahl O,
Haugnes HS, Klepp OH, Langberg CW, Laurell A, Oldenburg J, Solberg A, Séderstrom K,
Cavallin-Stahl E, Stierner U, Wahlquist R, Wall N, Cohn-Cedermark G; on behalf of
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Isaksson S, Eberhard J, Stahl O, Cavallin-Stahl E, Cohn-Cedermark G, Arver S, Lundberg
Giwercman Y, Giwercman A.
Andrology. 2014 Mar;2(2):252-8

Association between polymorphisms in the aryl hydrocarbon receptor repressor gene and
disseminated testicular germ cell cancer.Brokken LJ, Lundberg-Giwercman Y, Meyts ER,
Eberhard J, Stahl O, Cohn-Cedermark G, Daugaard G, Arver S, Giwercman A. Front
Endocrinol (Lausanne). 2013;4:4.

Maintaining success, reducing treatment burden, focusing on survivorship: Highlights from
the third European consensus conference on diagnosis and treatment of germ cell cancer.
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