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Rekommendation rérande nationell nivastrukturering av kurativt
syftande kirurgi vid peniscancer

Regionala cancercentrum i samverkan besl|6t vid sitt sammantrade 2014-05-06
att rekommendera landsting/regioner att kurativt syftande kirurgi vid peniscancer
koncentreras till tva vardenheter i landet. De tva vardenheterna ar Urologiska
klinikerna vid Skanes universitetssjukhus och Universitetssjukhuset i Orebro.
Koncentrationen av atgarden inférs fran och med 2015-01-01.

Respektive Regionalt cancercentrum ska i skrivelse till landsting och regioner
rekommendera dem att godkanna och tillampa denna rekommendation.

| arende forelag skrivelse 2014-09-25 fran Sédra Regionvardsndmndens kansli
samt skrivelse 2014-06-26 fran Regionala cancercentrum i samverkan,
skrivelse 2014-08-29 fran Skanes universitetssjukvard och skrivelse 2014-09-01
fran Universitetssjukhuset Orebro.

Sodra Regionvardsnamndens beslut

att godkanna och tillampa rekommendationerna avseende nationell
nivastrukturering av kurativt syftande kirurgisk behandling av peniscancer.

Bilagor

Regionala cancercentrum i samverkan, skrivelse 2014-06-26
Skanes universitetssjukvard, skrivelse 2014-08-29
Universitetssjukhuset Orebro, skrivelse 2014-09-01

Skrivelse 2014-09-25 fran Stédra Regionvardsnamndens kansli
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SODRA

REGIONVARDSNAMNDEN
Rita Jedlert 2014-09-25
Direktor

Till
Sodra Regionvardsnamnden

Rekommendation rérande nationell nivastrukturering av kurativt
syftande kirurgi vid peniscancer

Sodra Regionvardsnamnden beslutar

1. Att godkanna och tillampa rekommendationerna avseende nationell
nivastrukturering av kurativt syftande kirurgisk behandling av peniscancer.

Bakgrund

Regionala cancercentrum i samverkan beslot vid sitt sammantrade 2014-05-06
att reckommendera landsting/regioner att kurativt syftande kirurgi vid peniscancer
koncentreras till tva vardenheter i landet. De tva vardenheterna ar Urologiska
klinikerna vid Skanes universitetssjukhus och Universitetssjukhuset i Orebro.
Koncentrationen av atgarden infors fran och med 2015-01-01.

Respektive Regionalt cancercentrum ska i skrivelse till landsting och regioner
rekommendera dem att godkanna och tilldmpa denna rekommendation.

Rita Jedlert
Direktor

Besoksadress: Postadress: Telefon (véxel): Telefax: Internet:
Byggmastaregatan 5 222 37 Lund 046-17 10 00 046-17 64 60 www.srvn.org
g:\word\rvn\rvn 2014\2014-10-09--10\missiv peniscancer.docx
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N Till respektive Regionalt cancercentrum
I\ I S AMVERKAN for vidare befordran till landsting/regioner

For kdnnedom: Natverken Landstingsdirektdrer och
Hélso- och sjukvardsdirektsrer

Mot bakgrund av vad nedan angivits rekommenderar Regionala cancercentrum i
samvetkan landsting/regioner:

att godkinna och tillimpa rekommendationerna avseende nationell
nivastrukturering av kurativt syftande kirurgisk behandling av peniscancer.

Regionala cancercentrum i samverkans beslut
Regionala cancercentrum i samverkan beslot vid sitt sammantride 6 maj 2014 enhalligt

att rekommendera landsting/regioner att kurativt syftande kirurgi vid peniscancer
koncentreras till tva vardenheter i landet,

att de tva vardenheterna ska utgoras av Urologiska klinikerna vid Skines
Universitetssjukhus Malmé och Universitetssjukhuset i Orebro,

att koncentrationen av atgirden infors fran och med 1 januari 2015, samt

att i skrivelse till landsting och regioner(via respektive Regionalt cancercentrum)
rekommendera dem att godkinna och tillimpa denna rekommendation.

Rekommendationen stods av hilso- och sjukvardsdirektorernas nitverk (2014-05-22)
samt landstingsdirektorernas néitverk (20014-05-23).

Denna rekommendation kommer omkring 15 september 2014 att kompletteras med en
programforklaring/beskrivning av vardenheternas framtida samverkan med remitterande
landsting/regioner, framtagen av de tva vardenheterna.

Uppf6ljning

Regionala cancercentrum i samverkan kommer att f6lja landstingens/regionernas
tillimpning av denna rekommendation. Som en del i uppfoljningen onskar
samverkansgruppen att landsting/regioner inkommer med tagna beslut om att godkinna
och tillimpa denna rekommendation senast 15 november 2014 tll SKL a#: RCC ;
samverkan Gunilla Gunnarsson, Avd for vard och omsorg, 118 82 Stockholm.
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Bakgrund

1 maj 2011 sl5t regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting en 6verenskommelse om
nationell samordning av delar av den hégspecialiserade cancervarden. Overenskommelsen
syftade till att landstingen skulle paborja arbetet med en nivastrukturering pa nationell niva
for sillsynta eller sirskilt svarbemistrade cancersjukdomar.

Nationell samordning skulle vara utformad sa att en koncentration av virdatgirderna leder till
en 6kad vardkvalitet och forbittrade vardresultat, ett mer effektivt utnyttjande av hilso- och
sjukvardens resurser samt stirker forutsittningarna for klinisk forskning. Den ska vara
virdeskapande f6r patienten och saledes vara baserat pa ett patientfokuserat synsitt.

I september 2013 slutrapporterades det arbete som genomfdtrts inom ramen for
6verenskommelsen. Rapporten inneholl f6rslag till handliggningsgang vid nationell
nivastrukturering(bilaga 1), tre pilotprojekts slutsatser, forslag om inrittande av nationell
multidisciplinir konferens samt f6rslag om inrittande av en Cancerguide pa 1177.se.
Regeringen har i 6verenskommelse med Sveriges Kommuner och Landsting om
Kunskapsstyrning och vissa ntvecklingsomraden inom balso- och sjukvarden 2014 anslagit medel for
fortsatt arbete 1 enlighet med foreslagen modell.

Medicinsk bakgrund

Peniscancer ir en av urologins ovanligaste tumdrsjukdomar. Detta medf6r att den
enskilde likaren och kliniken i regel har en mycket begrinsad erfarenhet av diagnostik,
behandling och uppfoljning av tillstindet. Sjukdomen drabbar cirka 120 min per ar.

Behandling av peniscancer idr i forsta hand kirurgisk och i varierande omfattning ges
tilliggsbehandling med strilterapi och kemoterapi.

Problemomraden vid den kirurgiska behandlingen av peniscancer ér:

® Andelen organbevarande ingrepp som utfors ér alltfor lag.

¢ Foljsamheten till European Association of Urology guidelines for
lymfkortelkirurgl ar f6r lag.

¢ Under perioden 2011-2012 utférdes kirurgisk behandling av peniscancer
(laserkirurgi, partiell och total amputation) vid 24 sjukhus i landet, varav endast
tva sjukhus opererade fler in 10 patienter/ar. Om lokalexcision inkluderas blir
antalet opererande vardenheter i landet 46 och antalet som utfort fler 4n 10
operationer per ar fyra enheter.

Omfattningen av onkologisk behandling med stralterapi och kemoterapi vid peniscancer
ar oklar.
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Pilotprojekt peniscancer

Viren 2012 initierades, inom ramen for Sveriges Kommuner och Landstings utredning
om nationell samordning av den hogspecialiserade cancervarden, ett pilotprojekt
avseende koncentration av kurativt syftande kirurgi vid peniscancer. Projektet resulterade
1 att Regionala cancercentrum i samverkan, med stoéd av Nitverket for halso- och
sjukvardsdirektorer, vid sitt mote 2013-12-17 beslot avge en remiss till landsting/regioner
med forslag om

e Att en nationell multidisciplinir konferens inrittas och att alla patienter diskuteras
dir fore kirurgisk atgird

e Att kurativt syftande kirurgi vid peniscancer koncentreras till tva vardenheter i
landet.

e Att onkologisk behandling av peniscancer genomfdrs inom respektive region.

e Att patienter med peniscancer fortsatt foljs upp via nationella kvalitetsregistret.

Samtliga sex sjukvirdsregioner inlimnade remissvar. Av remissvaren framgick att alla
landsting/ regioner stodde det utsinda forslaget. Patientorganisationerna har vid flera
tillfallen ocksa uttalat stdd for forslaget. Ett inlimnat remissvar frin en
patientorganisation foreslar nordiskt samarbete.

Fyra regioner anmilde intresse fOr att ta ansvar for nationell vardenhet och besvarade
remissens fragor kring kvalitet, uppfoljning, resultat, kompetens, utrustning, forskning
mm.

Regionala cancercentrum i samverkan beslot 2014-05-06, efter en samlad bedémning av
remissvaren, rekommendera landsting/ regioner att Urologiska klinikerna vid Skanes
Universitetssjukhus Malmé och Universitetssjukhuset Orebro ska utgéra de nationella
vardenheterna. Nitverken for hilso- och sjukvardsdirektorer samt landstingsdirektorer
har direfter stillt sig bakom férslagen.

For nirvarande pagar ett arbete vid de tva virdenheterna for att ta fram en
programforklaring/ beskrivning av vardenheternas framtida samverkan med remitterande
landsting/regioner. Programforklaringen kommer att utsindas till landsting/regioner
under september manad.

For Regionala cancercentrum i samverkan
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Gunilla Gunnarsson Ordforande
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Bilaga 1 — Hanteringsgang vid nationell nivastrukturering
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Datum 2014-08-29
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Utveckling av verksamheten som konsekvens av uppdraget
som nationella centrum for peniscancerkirurgi i Orebro och

Malmo

Struktur

a. Fysiska resurser

Orebro och Malmé har vilfungerande urologiska mottagningar,
vird- samt operationsavdelningar med é@ndamélsenliga lokaler och
utrustning, Operationsavdelningarna har tillgéng till C02- och
NdYag-laser, gammakamera for sentinel node, dermatom for
delhudstransplantat och tillgang till laparoskopisk/robotassisterad
kirurgi. Orebro inhandlar for nérvarande ny laserutrustning.
Enheterna har tillgdng till modern diagnostik med exempelvis
datortomografi, ultraljud, radiologiskt ledda punktioner,
lymfkértelscintigrafi och PET-CT samt processansvariga patologer.

Beriknat antal nya fall 1 Sverige pé basen av data i kvalitetsregistret
dr cirka 140 per &r. Till detta uppskattas cirka 60 fall av lokala eller
regionala recidiv som kréver kirurgisk behandling. Om fallen
fordelas lika mellan enheterna motsvarar volymen cirka 100
operativa ingrepp per enhet och ér och ett upptagningsomride
motsvarande drygt 4,5 miljoner invénare, se figur nedan.

Postadress: Skanes universitetssjukvard, 205 02 Malmo Organisationsnummer: 23 21 00-0255
Telefon (véxel): 040-33 10 00, 046-17 10 00

Internet: skane.se
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Enheterna planerar for motsvarande en heldagsmottagning per vecka for
pre- och postoperativa bedomningar. Detta ger utrymme for korta ledtider.
Planer finns éven pa att starta en “’6ppen mottagning” for missténkta
tumorfordndringar pa penis samt att gora en pilotstudie

om "pakkeforl6b”(cancerbehandlingspaket) for dessa patienter. Respektive
enhet forbereder tva fasta vardplatser avsedda for dessa patienter samt
tillgang till en operationsdag per vecka. Medelvardtiden beriknas uppga till
3-5 dagar. Enheterna har tillging till patienthotell.

Nationell multidisciplinér konferens(MDK) bedrivs redan en ging per vecka
for samtliga nyupptickta fall och infor alla behandlingsbeslut sedan
september 2013. For ndrvarande har Urologiska kliniken SUS
ordférandeskapet och tanken 4r att alternera mellan de tva enheterna med
tva drs intervall. All nddvindig teknisk utrustning finns séledes redan pa
plats.

b. Personalresurser

Respektive enhet kommer att ha foljande personalresurser som
arbetar med peniscancer:

e fre specialistkompetenta urologer (varav en ar regional
processledare)
en utbildningsldkare inom urologi
en till tva kontaktsjukskoterskor pd mottagningen med
sexologisk utbildning
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en till tvd avdelningsansvarig ssk

en till tvd avdelningsansvariga usk

en till tvd operationsansvariga ssk

en till tva sekreterare varav en dr koordinator for den
nationella ronden

en till tvd sjukgymnaster med erfarenhet av lymfédem

en kurator

en IT-ansvarig

en konsult for rokavvinjning och allménna hilsofrimjande
dtgérder

Tva ganger per &r anordnas utbildning regionalt for personalen och till
hosten 2014 inplaneras ett studiebestk och arbetsméte pd Netherlands
Cancer Institute for de tva enheterna. Individuell kompetenshéjande
utbildning stimuleras, exempelvis lymfodembehandling eller sexologi.
Kompetens och aterviixt skall l6pande identifieras och planeras med god
framforhéllning. Nationellt anordnar de tva enheterna dessutom utbildning
av vdrdpersonal, patienter, anhériga och allménheten, se nedan

under "Process”.

Ombhéndertagandet av patienterna med peniscancer dr multidisciplinért,
Enheterna har ett etablerat samarbete med dvriga kliniker som medverkar i
patientprocessen for peniscancer, exempelvis radiologiska-, patologiska-,
onkologiska-, dermatologiska-, plastikkirurgiska och palliativa kliniker.

Process

Enheterna har ett pdgdende och vilfungerande samarbete sdvil kliniskt som
forskningsmadssigt avseende peniscancer. Vdr avsikt &r att utarbeta varden
pé ett gemensamt och enhetligt sitt, ddr samma remisser, patientinformation
och arbetssitt anvidnds. Enheterna kommer att firdigstélla ovanstiende samt
de strukturerade remisser som beskrivs nedan i samband med studiebesdket
till Netherlands Cancer Institute i november 2014.

De tva nationella centrumen ansvarar for god bemanning och tillginglighet
gentemot sdvil patient, anhriga som remittent. Uppdraget géller aret runt.
Primér kontaktvig sker via koordinator for den nationella ronden och
patientens namngivna kontaktsjukskoterska.

Patientens roll i virdprocessen skall stirkas och patienten bor vara delaktig i
tidig diagnostik, val av behandling, uppfoljning och utbildning. Samtliga

Region Skane
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patienter bor erbjudas “sjélvundersdkningsteknik™ och sekundér prevention
med rékavvinjning, hygienforeskrifter, handldggning av
forhudsfortréngningar och genitala hudsjukdomar. Varje patient skall f8 en
individuell handlingsplan inkluderande bland annat patientinformation
(1177), anhdrigstdd, operations-och dterbesdkstid. Patientrapporterade métt
pa livskvalitet skall rutinméssigt inforas. Patientrepresentant bor &ven finnas
i den Nationella styrgruppen for peniscancer och p sikt bor en nationell
patientforening skapas.

Vid nyupptéickta symtom kontaktar patienten i dagsléget vanligen
primérvdrden eller den regionala urologiska, kirurgiska eller dermatologiska
mottagningen. Har sker en forsta beddmning. Manga benigna
differentialdiagnoser finns och majoriteten patienter som stker for
forandringar pa penis har ej peniscancer. Vid misstidnkt peniscancer eller
oklara fall bor kontakt tas med ett nationellt centrum for rddgivning,

Samtliga nyupptiickta peniscancerfall och recidiv skall anmailas till nationell
MDK

via strukturerad remiss. Remissen faxas/skickas till koordinator vid ndgon
av de tva nationella enheterna och giller &ven som anmélan till den i tid
nidrmaste konferensen. Varje region ansvarar for sina patienter och
konferensen ér ppen for samtliga sex sjukvardsregioner, i enlighet med
vardprogrammet. Optimalt deltar remitterande ldkare vid denna konferens
for att snabbt kunna aterkoppla till patienten.

Ansvaret for den nationella MDK alterneras mellan de tva nationella
enheterna (i nuldget stréicker sig uppdraget ver 2 ar och innehas av
Malmo). Konferensen hélls via ldnk 1 gdng per vecka med representation av
urolog, dermatolog, onkolog, patolog och radiolog. Majlighet till
eftergranskning och demonstration av radiologi och patologi finns.
Kontaktsjukskoterskor, sexologer och koordinatorer fran de nationella
centrumen deltar dirtill och konferensen utgor dven ett fortbildningstillfille.
Vid konferensen foredras fallet av remittent eller ansvarig urolog vid det
nationella centrum dit remissen skickats.

MDK kan resultera i att kompletterande diagnostik efterfragas eller att
beslut kring kirurgisk, onkologisk eller dermatologisk behandling fattas. Vid
kurativt syftande kirurgi skall patienten skickas till ett nationellt centrum.
Utfallet av konferensen dokumenteras av ansvarig urolog och remissvar
faxas/skickas till remittenten. I MDT-utlitandet skall framga hur, nér och av
vem patienten kommer att informeras. Kontaktsjukskdterska och
koordinator samordnar processen.

Initial utredning inkluderande klinisk bedomning, fotodokumentering, basal
radiologisk utredning samt biopsi (i vissa fall) sker vid remitterande enhet.
Dessa diagnostiska uppgifter kommer att efterfrdgas i den strukturerade
remissen till nationell MDK. Kompletterande diagnostik kan behéva utforas
vid remitterande enhet i samrdd med nationellt centrum via den nationella
MDK. De nationella centrumen ansvarar for att végleda denna utredning
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samt for att utfra avancerade diagnostiska atgérder nér s behdvs,
exempelvis sentinel node-diagnostik.

Kurativt syftande kirurgi vid peniscancer skall utforas vid ett nationellt
centrum. Enklare kirurgiska dtgérder (exempelvis circumcision) eller
palliativa ingrepp hos multisjuka patienter kan, om resurs/kompetens finns,
ske vid hemorten efter beslut vid nationell MDK. Om beslut vid nationell
MDK innebir att patienten tas till ett nationellt centrum for bedomning eller
atgiird dvertas virdansvaret av nationellt centrum till dess aterremittering
sker.

Virdprocessen efter nationell MDK i#r avhéngig utfallet av konferensen. For
de patienter som remitteras till nationellt centrum upprittas en individuell
skriftlig vardplan av kontaktsjukskdterska i samrdd med ansvarig likare.
Skriftlig patientinformation skickas hem till patienten i forvég infor
operationen och den individuella vardplanen ges till patienten i samband
med forsta vardkontakten. Vid vard vid nationellt centrum skall samtliga i
vardteamet (urolog, dermatolog, onkolog, patolog, radiolog,
kontaktsjukskdterska, sexolog och koordinator) finnas tillgéngliga for ett
individuellt anpassat omhéndertagande. Skriftlig patientinformation finns i
dagsliget, exempelvis p& Orebros universitetssjukhus hemsida, men
kommer att uppdateras av de nationella centrumen och publiceras dven pa
1177 se.

Viérden skall ske i enlighet med MDK:s rekommendation i kombination
med patientens dnskemal. Konferensens beslut skall baseras pé riktlinjerna i
det nationella virdprogrammet. De kvalitetsindikatorer med malnivéer
avseende ledtider/vintetider som anges i vardprogrammet bor efterfoljas.
Virdprogrammet uppdateras arligen och aktuellt fran 2013 finns tillgingligt

pé:

WWW v/ I ni C

Uppf6ljning av patienter som genomgatt kurativt syftande kirurgi vid
nationellt centrum bestér oftast av ett eller ett fétal postoperativa besdk vid
behandlande nationell enhet. Det priméra ansvaret for bedémning och
behandling av komplikationer ligger, fram till dess dterremittering sker, pa
det nationella centrumet.

I den individuella vardplanen specificeras och uppdateras planerad
uppfoljning lopande. Aterremitteringen sker med en strukturerad dterremiss
i enlighet med de nationella riktlinjerna. Vérdansvaret &tergar darmed till
remittent. Aterremissen inkluderar kontaktuppgifter samt rekommendationer
om vad som bor foranleda ny kontakt, exempelvis potentiella
komplikationer och recidiv. Vid uppkommen komplikation vélkomnas
kontakt for diskussion och om behovet finns dterremittering till nationellt
centrum for bedomning/atgérd. Mélet dr att samtliga komplikationer skall
registreras.
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Den nationella MDK kan anvindas for att diskutera patienter med
peniscancer dven i andra sjukdomsskeden én vid primér diagnos eller
recidiv, exempelvis vid palliativ vard. Palliativ behandling sker vid
hemorten med stdd frin nationellt centrum och nationell MDK.

Samtliga sex regioner har oférindrat regionalt ansvar for diagnostik,
onkologisk behandling, palliativ behandling och uppfGljning efter
dterremittering frin nationellt centrum.

Kontaktsjukskdterskans roll omfattar bland annat att nérvara vid patientens
mottagningsbesdk och inneliggande vérd, att i samrdd med ansvarig likare
uppritta och uppdatera den individuella virdplanen, att utgdra en naturlig
och enkel kontaktvdg for patienten gentemot vardteamets olika medlemmar
sdvil fore, under som efter utford behandling, att besvara fragor, att
samordna kontakter samt att koordinera aterremittering av patienten.
Kontaktsjukskoterskan vid nationellt centrum ansvarar for kontakt och
aterrapportering till den lokala kontaktsjukskoterskan.

De nationella centrumen har ansvaret for kirurgisk behandling av recidiv.
Remittering och vardansvar sker enligt samma princip som vid
primérdiagnos (se ovan).

De nationella enheterna ansvarar &ven for kirurgisk avvikelsehantering,
komplikations-registrering och kvalitetsregistrering. All vrig registrering i
kvalitetsregistret ansvarar respektive patientansvarig region for, exempelvis
cancerregistrering, onkologisk behandling och langtidsuppf6ljning.

Den Nationella styrgruppen for peniscancer har huvudansvaret for
kvalitetsregistret inklusive arliga rapporter, uppdatering av vardprogram och
koordination av forskningsverksamhet utgangen fran registret. Den
Nationella styrgruppen har dven motsvarande huvudansvar for den
forskningsdatabas (PenCBase) som for ndrvarande uppriittas. [ denna
samkoérs data fran kvalitetsregistret med data fran register vid
Socialstyrelsen och Statistiska centralbyran.

De nationella centrumen &r representerade i den Nationella styrgruppen
(ordforande, bitridande ordforande och kvalitetsregisterhdllare) och skall
ddrutover bedriva egen klinisk forskning. Samtliga patienter som tas upp i
den nationella MDK bér dvervégas att inkluderas i studier. Ett nordiskt
forskningssamarbete har nyligen pabérjats, i vilket Orebro och Malmé
representerar Sverige. Deltagandet bor fortsatta.

Den nationella MDK utgdr ett utbildningstillfélle och de nationella
centrumen ansvarar for att informera 6vriga enheter om detta, Vidare har
Orebro fétt i ansvar att arrangera nationell ST-utbildning kring peniscancer
for blivande urologer. Detta kommer att ske i samarbete med Malmé.
Orebro och Malm ansvarar dven for utbildning géllande peniscancer vid
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den aterkommande SK-kursen i urologisk onkologi samt de vetenskapliga
métena i Uro-onkologisk Uppdatering om Urologisk Cancer som arrangeras
av svensk Urologisk Férening och Svensk Forening for Urologisk Onkologi.
En gemensam kurs i patologi och urologi med fokus pa peniscancer
planeras.

Resultat

Samtliga peniscancerfall i Sverige registreras i det nationella
kvalitetsregistret sedan ar 2000. I dagslédget finns drygt 1700 patienter i
registret. Inrapporteringen &r webbaserad via INCA

och tickningsgraden ér mycket hog (>95%). Nationellt sker diskussionerna
kring resultaten i kvalitetsregistret via Nationella styrgruppen for
peniscancer som har méte minst tvd ginger per &r. Diskussionerna utgér
underlag for vArdprogram (startade 2013), Arsrapport, nyhetsbrev, klinisk
forskning, utbildning och SKL-anstkan. Styrgruppen har ocksé anvént
resultaten i registret far att besvara frAgor kring nationell nivéstrukturering.

I dagslédget sker dterkopplingen i kvalitetsregistret via INCAs webbmodul
Gppet online. Individuella kliniker kan ndr som helst jimféra sitt resultat
med riksgenomsnittet via en Gversiktsida och en rapportmall. Det saknas
dock I6pande resultatrapporter, tidstrender och man kan inte gra
jamforelser mellan kliniker och regioner.

Via de tvé nationella centrumen har dérfor arbete pabarjats for att skapa
resultatrapporter via INCA med halvérsvis lépande aterrapportering till
respektive region. Det beddms ej rimligt att skicka resultatrapporten till
respektive klinik, eftersom vissa kliniker endast diagnostiserar ett fatal fall
per dr. Mélséttningen 4r att terrapporteringen sker utan férdréjning, vilket
dock forutsatter att inrapporteringen via samtliga regioner sker omgaende
och l6pande.

Den aktuella rapportmallen i INCA innefattar endast antal fall per
klinik/region, férdelning av tumorstadie och lymfkortelstatus samt andelen
patienter som genomgatt diagnostisk lymfkortelutrymning (sentinel node).
De nationella centrumen kommer darfor att bygga ut och komplettera
rapportmallen i INCA med andra viktiga kvalitetsindikatorer, exempelvis
foljsamhet av riktlinjer i det nationella vardprogrammet avseende
organsparande kirurgi, onkologisk behandling, ledtider, inklusion i studier,
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anmilan till nationell multidisciplinér konferens och erbjudande om
kontaktsjukskoterska.

De kvalitetsindikatorer med malnivéer som anges i aktuellt vardprogram
skall efterfoljas av de nationella centrumen 4ret runt, exempelvis skall >80%
av patienter med invasiv tumér ha pébérjat behandling inom 4 veckor fran
diagnos. Det nationella vardprogrammet uppdateras arligen via Nationella
styrgruppen for peniscancer dér samtliga sex sjukvardsregioner finns
representerade.

Kvalitetsregistret har ocksé utokats med registerdata for onkologisk
behandling samt femérsuppfGljning avseende recidiv ddr sammanstillning
via Nationella styrgruppen pagar.

Den nationella drsrapporten och nyhetsbrevet kommer ocksa att skrivas i en
version som ir anpassat for patienter/anhriga och finnas tillgingliga pa
webben. Arbete med patient-rapporterade matt samt néjdhet med varden
(PROM/PREM) har pabdrjats, men énnu inte rutinmissigt inforts.

Nationella kvalitetsregistret skall vara eft underlag for kad klinisk
forskningsaktivitet via Nationella styrgruppen for peniscancer.
Vetenskapligt har resultat frin kvalitetsregistret presenterats i tva artiklar
(Persson B. et al, Scand J Urol Nephrol 2007 och Kirrander P. et al,
submitterad till British Journal of Urology International) och vid arligt
dterkommande nordiska urologméten (Urologidagarna i Sverige samt
Nordisk urologiska forening). Ett abstract/poster baserat pa data frin
registret presenterades vid kvalitetsregisterkonferensen i oktober 2013.
Forskningsdatabasen (PenCaBase) skall samkéra data fran kvalitetsregistret
med data frén register vid Socialstyrelsen och Statistiska centralbyran.
Nationella centra skall &ven bedriva klinisk forskning. Samtliga patienter
som tas upp i den nationella MDK bor 6vervigas att inkluderas i studier. Ett
nordiskt forskningssamarbete har nyligen pabdrjats (SCAPECA), i vilket
Orebro och Malmb representerar Sverige. Dérutéver bedrivs fortsatt
regional och intraregional klinisk forskning. Tumérbank har diskuterats,
men ej paborjats.

Programforklaring — checklista

Nir ska kliniker kontakta ett nationellt centrum?

Samtliga nyupptéckta peniscancerfall och recidiv skall anmiilas till nationell
MDK.

Vid misstidnkt peniscancer eller oklara fall bor kontakt tas med ett nationellt
centrum for rddgivning (se nedan "Telefonkontakt”).
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Hur skall kliniker kontakta ett nationellt centrum?

Samtliga nyupptickta peniscancerfall och recidiv skall anmdlas till nationell
MDXK via strukturerad remiss. Denna remiss faxas/skickas till aktuell
koordinator for den nationella MDK:n och giéller dven som remiss.

Under perioden sep 2013 - sep 2015 &r koordinator for den nationella MDK:

Koordinator Ann-Christin Lindell
Tillginglig: mén-fre 09.00-15.00

Tel: 040-33 36 62 alternativt 0705-681127
Fax: 040-33 73 52

ann-cristin.lindell@skane se
Urologiska kliniken SUS, Malmé
Jan Waldenstréms gata 7 plan II
205 02 Malmé

Hur kontaktas patienten av ett nationellt centrum?

Patienten kommer att fa en kallelse och bli kontaktad av utsedd
kontaktsjukskdterska samma vecka som den nationella MDK.

Hur och niir utses kontaktsjukskoterska och individuell vardplan?

Kontaktsjukskoterska utses direkt efter den nationella MDK och gér igenom
individuella vérdplanen vid forsta bestket med patienten tillsammans med
ansvarig likare.

Hur fungerar den nationella ronden?

Nationell MDK bedrivs via link sedan september 2013 en gang per vecka i
princip aret om (tisdagar kl 15.00-15.30). Anmélan sker via strukturerad
remiss till aktuell koordinator for den nationella MDK och giller &ven som
anmalan till den i tid ndrmaste konferensen. Ansvaret for den nationella
MDK alterneras mellan de tva nationella enheterna (i nuldget stracker sig
uppdraget 6ver 2 dr och innehas av Malmo).

Konferensen dr oppen for samtliga sex regioner och anviinds dven i
fortbildningssyfte. Nationellt centrum ansvarar for konferensens
genomforande med representation av urolog, dermatolog, onkolog, patolog,
radiolog, kontaktsjukskoterska, sexolog och koordinator fran den ansvariga
nationella enheten. Vid konferensen foredras fallet av remitterande eller
ansvarig urolog vid det nationella centrum dit remissen skickats. Utfallet av
konferensen dokumenteras av ansvarig urolog och remissvar faxas/skickas
till remittenten. Patientansvaret kvarstar hos inremitterande ldkare sdvida det
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inte tydligt framgér i MDK-beslutet att ansvaret §vertas av ett nationellt
centrum. Kontaktsjukskéterska och koordinator samordnar processen.

Vad bor utredas innan en patient anmiils till MDK?

Initial diagnostik inkluderande klinisk bedémning, fotodokumentering,
basal radiologisk utredning samt biopsi (i vissa fall) sker vid remitterande
enhet. Dessa diagnostiska uppgifter kommer att efterfragas i den
strukturerade remissen till nationell MDK. Kompletterande diagnostik kan
behdva utforas vid remitterande enhet i samrdd med nationellt centrum via
den nationella MDK. Nationella centrum ansvarar for att vidgleda denna
utredning samt for att utfora avancerade diagnostiska dtgéarder vid behov,
exempelvis sentinel node-diagnostik.

Inom vilken tid efter nationell rond garanterar ni att patienten
opereras?

Kurativ kirurgisk behandling skall ske i enlighet med MDKs
rekommendation i kombination med patientens 6nskemdl. Konferensens
beslut skall baseras pa de nationella riktlinjerna och de kvalitetsindikatorer
med mélnivaer som anges i aktuellt virdprogram skall efterfdljas av
nationella centrum. I aktuellt virdprogram skall >80% av patienter med
invasiv tumdor ha pabérjat kirurgisk behandling inom 4 veckor fran diagnos.
Det nationella virdprogrammet uppdateras arligen via Nationella
styrgruppen for peniscancer dér samtliga sex regioner finns representerade.

Vad hiinder niir patienten tas in fér behandling?

Patienten  kallas  for  inskrivningssamtal med operator och
kontaktsjukskoterska dagen fore operation. Individuell skriftlig
handlingsplan gis igenom och en del av detta material har patient fatt
hemskickat dessforinnan (patientinformation, hélsodeklaration,
kontaktuppgifter etc). Preoperativt gors en narkosbedomning pa samtliga
patienter och beroende pa typ av operation genomgdr patienten foljande:

lymfkortelscintigrafi infor sentinel node

profylaktisk lymfodembedémning

kompletterande radiologi

gemensam bedémning med till exempel plastikkirurg eller
dermatolog

Anhdriga erbjuds boendemadjlighet pé patienthotell.
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Kuratorskontakt

Samtliga patienter och anhdriga erbjuds kuratorskontakt pre- och
postoperativt.

Boendemdjlighet for medfiljande anhorig?

Patienthotell.

Rutiner vid utskrivning, aterremiss?

Uppfoljning av patienter som genomgatt kurativt syftande kirurgi vid
nationellt centrum bestdr i de flesta fall av ett eller ett fatal postoperativa
bes6k vid behandlande nationella enhet. I den individuella vardplanen
specificeras och uppdateras planerad uppfoljning fortlépande. Det priméra
ansvaret for bedémning och behandling av komplikationer ligger, fram till
dess dterremittering sker, pa det nationella centrumet.

Aterremitteringen sker med en strukturerad aterremiss i enlighet med de
nationella riktlinjerna. Vérdansvaret atergédr ddrmed till remittent.
Aterremissen inkluderar kontaktuppgifter samt rekommendationer om vad
som bor foranleda ny kontakt, exempelvis potentiella komplikationer och
recidiv. Vid uppkommen komplikation vélkomnas kontakt for diskussion
och om behovet finns dterremittering till nationellt centrum for

bedémning/atgérd.

Telefonkontakt?

Kontorstid (mén-tor 8-16, fre 8-12) kan kontaktsjukskdterska pa nationellt
centrum nds och vid behov kontakta patientansvarig urolog pa foljande

telefon nummer:

¢ Urologiska kliniken Orebro
Telefonnr: 019-6022061

e Urologiska kliniken SUS, Malmo
Telefonnr: 040-331123

Jourtid kontaktas respektive urologiska bakjour pé foljande telefon nummer:

¢ Urologiska kliniken Orebro
Telefonnr: 019-6021000

¢ Urologiska kliniken Malmé
Telefonnr: 040-331000
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Kontakt med kontaktsjukskdterska pA hemmaplan?

Kontaktsjukskoterska pa hemmaplan skall utses och kontaktuppgifterna
skrivs in i patientens individuella handlingsplan. Vid aterremittering
Overrapporteras patienten via kontaktsjukskoterska fran nationellt centrum.

Ansvar och rutiner for komplikationer?

Det priméra ansvaret for kirurgisk beddmning och behandling av
komplikationer ligger, fram till dess dterremittering sker, pd det nationella
centrumet. Aterremissen inkluderar kontaktuppgifter samt
rekommendationer om vad som bor foranleda ny kontakt vid exempelvis
sena komplikationer. Vid uppkommen komplikation vilkomnas kontakt for
diskussion och om behovet finns dterremittering till nationellt centrum for
bedomning/atgird. De nationella centrumen ansvarar for kirurgisk
avvikelsehantering och komplikations-registrering.

Uppfidljning hur och var?

Uppfoljning av patienter som genomgatt kurativt syftande kirurgi vid
nationellt centrum bestdr i de flesta fall av ett eller ett fital postoperativa
besdk vid behandlande nationella enhet. Vid terremittering utgér en
strukturerad aterremiss till remittent med uppgifter om utford behandling
och rekommenderad uppf6ljning baserat pa nationella riktlinjer.
Vérdansvaret dtergdr dérmed till remittent.

Ert ansvar dret runt?

De nationella centrumen ansvarar for god bemanning och tillgénglighet
gentemot sévil patient, anhériga som remittent. Uppdraget géller aret runt.
Nationell MDK bedrivs via lénk en géng per vecka i princip aret om. Det
priméra ansvaret for bedomning och behandling av komplikationer ligger,
fram till dess aterremittering sker, pd det nationella centrumet. De nationella
enheterna ansvarar dven for kirurgisk avvikelsehantering, komplikations-
registrering och kvalitetsregistrering. Patientens roll i vardprocessen skall
stirkas och enheterna har ett nationellt ansvar for utbildning, forskning och
utveckling.
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Kommunikation

Kontakt med vardguiden 1177 har etablerats med mal att publicera patient-
och anhdriginformation pa nitet fore den 31 december 2014. Information
om peniscancer i allmédnhet samt specifikt om strukturen av vérden planeras.
I nuléget har vi dock hédnvisats att avvakta pa grund av omstrukturering av
1177. Patientinformation, kontaktbok samt information om de olika
ingreppen finns redan. Dessa kommer att omarbetas och goras enhetliga.

l\_ JLQ

Ulf Hikansson
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Urologiska kliniken SUS Malmé

Processledare for peniscancer RCC Syd
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Urologiska kliniken, Ove Andrén 2014-09-01
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Utveckling av verksamheten som konsekvens av uppdraget som nationella
centrum for peniscancerkirurgi i Orebro och Malmé

Struktur
a. Fysiska resurser

Orebro och Malmé har vilfungerande urologiska mottagningar, vard- samt
operationsavdelningar med &ndamalsenliga lokaler och utrustning.
Operationsavdelningarna har tillging till C02- och NdYag-laser, gammakamera for
sentinel node, dermatom fbr delhudstransplantat och tillgang till
laparoskopisk/robotassisterad kirurgi. Orebro inhandlar fr ndrvarande ny
laserutrustning. Enheterna har tillgang till modern diagnostik med exempelvis
datortomografi, ultraljud, radiologiskt ledda punktioner, lymfkértelscintigrafi och
PET-CT samt processansvariga patologer.

Beréknat antal nya fall i Sverige pa basen av data i kvalitetsregistret #r cirka 140 per r.
Till detta uppskattas cirka 60 fall av lokala eller regionala recidiv som kriver kirurgisk
behandling. Om fallen fordelas lika mellan enheterna motsvarar volymen cirka 100
operativa ingrepp per enhet och ar och ett upptagningsomrdde motsvarande drygt 4,5
miljoner invénare, se figur nedan.
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Enheterna planerar for motsvarande en heldagsmottagning per vecka for pre- och
postoperativa bedémningar. Detta ger utrymme for korta ledtider. Planer finns 4ven p4 att
starta en “6ppen mottagning” for misstéinkta tumérfSrandringar pa penis samt att géra en
pilotstudie om “pakkeforlsb”(cancerbehandlingspaket) fr dessa patienter. Respektive enhet
forbereder tva fasta vardplatser avsedda for dessa patienter samt tillgéng till en operationsdag
per vecka. Medelvérdtiden berdknas uppga till 3-5 dagar. Enheterna har tillgang till
patienthotell.

Nationell multidisciplinir konferens(MDK) bedrivs redan en gang per vecka for samtliga
nyupptéckta fall och infor alla behandlingsbeslut sedan september 2013. Fér nirvarande har
Urologiska kliniken SUS ordforandeskapet och tanken 4r att alternera mellan de tvé enheterna
med tva ars intervall. All nédvéndig teknisk utrustning finns saledes redan pa plats.

b. Personalresurser

Respektive enhet kommer att ha fsljande personalresurser som arbetar med
peniscancer:

tre specialistkompetenta urologer (varav en #r regional processledare)

en utbildningslidkare inom urologi

en till tva kontaktsjukskoterskor pa mottagningen med sexologisk utbildning
en till tv4 avdelningsansvarig ssk

en till tvd avdelningsansvariga usk



en till tva operationsansvariga ssk

en till tva sekreterare varav en 4r koordinator for den nationella ronden
en till tva sjukgymnaster med erfarenhet av lymfodem

en kurator

en IT-ansvarig

en konsult for rékavvinjning och allménna hilsofrimjande atgérder

Tva génger per 4r anordnas utbildning regionalt for personalen och till hésten 2014 inplaneras
ett studiebestk och arbetsméte pa Netherlands Cancer Institute for de tva enheterna.
Individuell kompetenshdjande utbildning stimuleras, exempelvis lymfdembehandling eller
sexologi. Kompetens och atervixt skall 16pande identifieras och planeras med god
framf6rhéllning. Nationellt anordnar de tvd enheterna dessutom utbildning av vérdpersonal,
patienter, anhdriga och allménheten, se nedan under *Process”.

Omhiindertagandet av patienterna med peniscancer &r multidisciplinért. Enheterna har ett
etablerat samarbete med 6vriga kliniker som medverkar i patientprocessen for peniscancer,
exempelvis radiologiska-, patologiska-, onkologiska-, dermatologiska-, plastikkirurgiska och
palliativa kliniker.

Process

Enheterna har ett pagaende och vilfungerande samarbete sdvil kliniskt som
forskningsmissigt avseende peniscancer. Vér avsikt dr att utarbeta varden pa ett gemensamt
och enhetligt sitt, ddr samma remisser, patientinformation och arbetssitt anviinds. Enheterna
kommer att firdigstilla ovanstiende samt de strukturerade remisser som beskrivs nedan i
samband med studiebesoket till Netherlands Cancer Institute i november 2014.

De tvé nationella centrumen ansvarar for god bemanning och tillginglighet gentemot s&val
patient, anhdriga som remittent. Uppdraget giller dret runt. Primér kontaktvig sker via
koordinator for den nationella ronden och patientens namngivna kontaktsjukskoterska.

Patientens roll i vardprocessen skall stirkas och patienten bor vara delaktig i tidig diagnostik,
val av behandling, uppf6ljning och utbildning. Samtliga patienter bor

erbjudas “sjédlvundersckningsteknik” och sekundér prevention med rékavvénjning,
hygienforeskrifter, handldggning av forhudsfdrtréngningar och genitala hudsjukdomar. Varje
patient skall f& en individuell handlingsplan inkluderande bland annat patientinformation
(1177), anhorigstdd, operations-och dterbestkstid. Patientrapporterade métt pa livskvalitet
skall rutinméssigt inforas. Patientrepresentant bér dven finnas i den Nationella styrgruppen for
peniscancer och pa sikt b6r en nationell patientférening skapas.

Vid nyupptéickta symtom kontaktar patienten i dagsléget vanligen primérvarden eller den
regionala urologiska, kirurgiska eller dermatologiska mottagningen. Hr sker en forsta
bedomning. Manga benigna differentialdiagnoser finns och majoriteten patienter som stker
for foréindringar pa penis har ej peniscancer. Vid misstinkt peniscancer eller oklara fall bor
kontakt tas med ett nationellt centrum for rddgivning.

Samtliga nyupptickta peniscancerfall och recidiv skall anmilas till nationell MDK

via strukturerad remiss. Remissen faxas/skickas till koordinator vid nigon av de tva nationella
enheterna och giller &ven som anmilan till den i tid ndrmaste konferensen. Varje region
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ansvarar for sina patienter och konferensen 4r 6ppen for samtliga sex sjukvardsregioner, i
enlighet med vardprogrammet. Optimalt deltar remitterande l4kare vid denna konferens for att
snabbt kunna &terkoppla till patienten.

Ansvaret for den nationella MDK alterneras mellan de tva nationella enheterna (i nuléget
strédcker sig uppdraget 6ver 2 r och innehas av Malmg). Konferensen halls via link 1 gang
per vecka med representation av urolog, dermatolog, onkolog, patolog och radiolog.
Méjlighet till eftergranskning och demonstration av radiologi och patologi finns.
Kontaktsjukskdoterskor, sexologer och koordinatorer fran de nationella centrumen deltar dartill
och konferensen utgér &ven ett fortbildningstillfille. Vid konferensen foredras fallet av
remittent eller ansvarig urolog vid det nationella centrum dit remissen skickats.

MDK Kkan resultera i att kompletterande diagnostik efterfrégas eller att beslut kring kirurgisk,
onkologisk eller dermatologisk behandling fattas. Vid kurativt syftande kirurgi skall patienten
skickas till ett nationellt centrum. Utfallet av konferensen dokumenteras av ansvarig urolog
och remissvar faxas/skickas till remittenten. I MDT-utlatandet skall framga hur, nir och av
vem patienten kommer att informeras. Kontaktsjukskéterska och koordinator samordnar
processen.

Initial utredning inkluderande klinisk bedomning, fotodokumentering, basal radiologisk
utredning samt biopsi (i vissa fall) sker vid remitterande enhet. Dessa diagnostiska uppgifter
kommer att efterfragas i den strukturerade remissen till nationell MDK. Kompletterande
diagnostik kan behdva utforas vid remitterande enhet i samrad med nationellt centrum via den
nationella MDK. De nationella centrumen ansvarar for att vigleda denna utredning samt for
att utfora avancerade diagnostiska atgérder nér s beh6vs, exempelvis sentinel node-
diagnostik.

Kurativt syftande kirurgi vid peniscancer skall utforas vid ett nationellt centrum. Enklare
kirurgiska atgérder (exempelvis circumcision) eller palliativa ingrepp hos multisjuka patienter
kan, om resurs/kompetens finns, ske vid hemorten efter beslut vid nationell MDK. Om beslut
vid nationell MDK innebdr att patienten tas till ett nationellt centrum for bedomning eller
atgdrd dvertas vardansvaret av nationellt centrum till dess aterremittering sker.

Vérdprocessen efter nationell MDK &r avhiingig utfallet av konferensen. Fér de patienter som
remitteras till nationellt centrum upprittas en individuell skriftlig vardplan av
kontaktsjukskdterska i samrdd med ansvarig ldkare. Skriftlig patientinformation skickas hem
till patienten i forvég infor operationen och den individuella vérdplanen ges till patienten i
samband med forsta vardkontakten. Vid vard vid nationellt centrum skall samtliga i
vérdteamet (urolog, dermatolog, onkolog, patolog, radiolog, kontaktsjukskéterska, sexolog
och koordinator) finnas tillgéngliga for ett individuellt anpassat omh#ndertagande. Skriftlig
patientinformation finns i dagsléget, exempelvis pa Orebros universitetssjukhus hemsida, men
kommer att uppdateras av de nationella centrumen och publiceras &ven pa 1177.se.

Virden skall ske i enlighet med MDK :s rekommendation i kombination med patientens
tnskemAl. Konferensens beslut skall baseras pé riktlinjerna i det nationella vardprogrammet.
De kvalitetsindikatorer med mélnivéer avseende ledtider/véntetider som anges i
virdprogrammet bor efterfoljas. Vardprogrammet uppdateras arligen och aktuellt fran 2013
finns tillgédngligt pa:

www.cancercentrum.se/sv/vardprogram/peniscancer



Uppfbljning av patienter som genomgatt kurativt syftande kirurgi vid nationellt centrum
bestar oftast av ett eller ett fatal postoperativa bestk vid behandlande nationell enhet. Det
priméra ansvaret for bedémning och behandling av komplikationer ligger, fram till dess
aterremittering sker, p& det nationella centrumet.

I den individuella véardplanen specificeras och uppdateras planerad uppfoljning 16pande.
Aterremitteringen sker med en strukturerad Aterremiss i enlighet med de nationella riktlinjerna.
Vérdansvaret atergar ddrmed till remittent. Aterremissen inkluderar kontaktuppgifter samt
rekommendationer om vad som bér foranleda ny kontakt, exempelvis potentiella
komplikationer och recidiv. Vid uppkommen komplikation vilkomnas kontakt for diskussion
och om behovet finns aterremittering till nationellt centrum fSr bedémning/atgird. Malet 4r

att samtliga komplikationer skall registreras.

Den nationella MDK kan anvéndas for att diskutera patienter med peniscancer dven i andra
sjukdomsskeden #n vid primé#r diagnos eller recidiv, exempelvis vid palliativ vard. Palliativ
behandling sker vid hemorten med st3d fran nationellt centrum och nationell MDK.

Samtliga sex regioner har oforéndrat regionalt ansvar for diagnostik, onkologisk behandling,
palliativ behandling och uppf6ljning efter aterremittering fran nationellt centrum.

Kontaktsjukskoterskans roll omfattar bland annat att nérvara vid patientens mottagningsbessk
och inneliggande vérd, att i samrdd med ansvarig likare uppritta och uppdatera den
individuella vardplanen, att utgora en naturlig och enkel kontaktvig for patienten gentemot
vérdteamets olika medlemmar savil fore, under som efter utford behandling, att besvara
fragor, att samordna kontakter samt att koordinera &terremittering av patienten.
Kontaktsjukskoterskan vid nationellt centrum ansvarar for kontakt och terrapportering till
den lokala kontaktsjukskoterskan.

De nationella centrumen har ansvaret for kirurgisk behandling av recidiv. Remittering och
vardansvar sker enligt samma princip som vid primérdiagnos (se ovan).

De nationella enheterna ansvarar dven for kirurgisk avvikelsehantering, komplikations-
registrering och kvalitetsregistrering. All 6vrig registrering i kvalitetsregistret ansvarar
respektive patientansvarig region for, exempelvis cancerregistrering, onkologisk behandling
och langtidsuppf6ljning.

Den Nationella styrgruppen for peniscancer har huvudansvaret for kvalitetsregistret inklusive
arliga rapporter, uppdatering av vardprogram och koordination av forskningsverksamhet
utgangen frn registret. Den Nationella styrgruppen har &ven motsvarande huvudansvar for
den forskningsdatabas (PenCBase) som for nirvarande upprittas. I denna samkors data fran
kvalitetsregistret med data fran register vid Socialstyrelsen och Statistiska centralbyran.

De nationella centrumen ér representerade i den Nationella styrgruppen (ordforande,
bitrddande ordforande och kvalitetsregisterhillare) och skall dédrutdver bedriva egen klinisk
forskning. Samtliga patienter som tas upp i den nationella MDK bér 6vervégas att inkluderas i
studier. Ett nordiskt forskningssamarbete har nyligen pabérjats, i vilket Orebro och Malmé
representerar Sverige. Deltagandet bor fortsitta.

Den nationella MDK utgor ett utbildningstillfélle och de nationella centrumen ansvarar for att
informera 6vriga enheter om detta. Vidare har Orebro fatt i ansvar att arrangera nationell ST-



utbildning kring peniscancer fér blivande urologer. Detta kommer att ske i samarbete med
Malms. Orebro och Malmé ansvarar dven for utbildning gillande peniscancer vid den
dterkommande SK-kursen i urologisk onkologi samt de vetenskapliga métena i Uro-
onkologisk Uppdatering om Urologisk Cancer som arrangeras av svensk Urologisk Férening
och Svensk Férening for Urologisk Onkologi. En gemensam kurs i patologi och urologi med
fokus pa peniscancer planeras.

Resultat

Samtliga peniscancerfall i Sverige registreras i det nationella kvalitetsregistret sedan ar 2000.

I dagsléget finns drygt 1700 patienter i registret. Inrapporteringen r webbaserad via INCA
och tickningsgraden dr mycket hog (>95%). Nationellt sker diskussionerna kring resultaten i
kvalitetsregistret via Nationella styrgruppen for peniscancer som har méte minst tva ginger
per &r. Diskussionerna utgdr underlag fr vardprogram (startade 2013), arsrapport, nyhetsbrev,
klinisk forskning, utbildning och SK1-ansckan. Styrgruppen har ocksa anvént resultaten i
registret fir att besvara fragor kring nationell nivastrukturering.

I dagslédget sker aterkopplingen i kvalitetsregistret via INCAs webbmodul éppet online.
Individuella kliniker kan nér som helst jimfora sitt resultat med riksgenomsnittet via en
Sversiktsida och en rapportmall. Det saknas dock 16pande resultatrapporter, tidstrender och
man kan inte géra jimfrelser mellan kliniker och regioner.

Via de tva nationella centrumen har dérfor arbete paborjats for att skapa resultatrapporter via
INCA med halvérsvis 16pande aterrapportering till respektive region. Det bedéms ej rimligt
att skicka resultatrapporten till respektive klinik, eftersom vissa kliniker endast diagnostiserar
ett fatal fall per 4r. Malséttningen 4r aft dterrapporteringen sker utan fordrojning, vilket dock
forutsitter att inrapporteringen via samtliga regioner sker omgéende och 16pande.

Den aktuella rapportmallen i INCA innefattar endast antal fall per klinik/region, fordelning av
tumdrstadie och lymfkortelstatus samt andelen patienter som genomgétt diagnostisk
lymfkdrtelutrymning (sentinel node). De nationella centrumen kommer dérfor att bygga ut
och komplettera rapportmallen i INCA med andra viktiga kvalitetsindikatorer, exempelvis
foljsamhet av riktlinjer i det nationella vrdprogrammet avseende organsparande kirurgi,
onkologisk behandling, ledtider, inklusion i studier, anmilan till nationell multidisciplinér
konferens och erbjudande om kontaktsjukskoterska.

De kvalitetsindikatorer med malnivaer som anges i aktuellt vardprogram skall efterfoljas av
de nationella centrumen &ret runt, exempelvis skall >80% av patienter med invasiv tumér ha
péborjat behandling inom 4 veckor frin diagnos. Det nationella vardprogrammet uppdateras
arligen via Nationella styrgruppen for peniscancer dir samtliga sex sjukvardsregioner finns
representerade.

Kvalitetsregistret har ocksa utokats med registerdata fér onkologisk behandling samt
femArsuppfoljning avseende recidiv didr sammanstillning via Nationella styrgruppen pagér.

Den nationella arsrapporten och nyhetsbrevet kommer ocksd att skrivas i en version som ar
anpassat for patienter/anhdriga och finnas tillgéingliga p4 webben. Arbete med patient-
rapporterade métt samt njdhet med varden (PROM/PREM) har paborjats, men &nnu inte
rutinméssigt inforts.



Nationella kvalitetsregistret skall vara ett underlag for 6kad klinisk forskningsaktivitet via
Nationella styrgruppen for peniscancer. Vetenskapligt har resultat frin kvalitetsregistret
presenterats i tv4 artiklar (Persson B. et al, Scand J Urol Nephrol 2007 och Kirrander P. et al,
submitterad till British Journal of Urology International) och vid &rligt &terkommande
nordiska urologméten (Urologidagarna i Sverige samt Nordisk urologiska fSrening). Ett
abstract/poster baserat pa data frin registret presenterades vid kvalitetsregisterkonferensen i
oktober 2013. Forskningsdatabasen (PenCaBase) skall samkéra data frin kvalitetsregistret
med data frén register vid Socialstyrelsen och Statistiska centralbyran. Nationella centra skall
dven bedriva klinisk forskning. Samtliga patienter som tas upp i den nationella MDK bér
6vervigas att inkluderas i studier. Ett nordiskt forskningssamarbete har nyligen pabérjats
(SCAPECA), i vilket Orebro och Malmé representerar Sverige. Dirutéver bedrivs fortsatt
regional och intraregional klinisk forskning. Tuméorbank har diskuterats, men ej pabérjats.

Programforklaring — checklista

Niir ska kliniker kontakta ett nationellt centrum?
Samtliga nyupptéckta peniscancerfall och recidiv skall anmalas till nationell MDK.

Vid missténkt peniscancer eller oklara fall bér kontakt tas med ett nationellt centrum for
rddgivning (se nedan "Telefonkontakt™).

Hur skall kliniker kontakta ett nationellt centrum?

Samtliga nyupptéickta peniscancerfall och recidiv skall anmiilas till nationell MDK via
strukturerad remiss. Denria remiss faxas/skickas till aktuell koordinator fér den nationella
MDK:n och giller dven som remiss.

Under perioden sep 2013 - sep 2015 &r koordinator for den nationella MDK:

Koordinator Ann-Christin Lindell
Tillgénglig: man-fre 09.00-15.00

Tel: 040-33 36 62 alternativt 0705-681127
Fax: 040-33 73 52
ann-cristin.lindell@skane.se

Urologiska kliniken SUS, Malméo

Jan Waldenstréms gata 7 plan II

205 02 Malmd

Hur kontaktas patienten av ett nationellt centrum?

Patienten kommer att fa en kallelse och bli kontaktad av utsedd kontaktsjukskéterska samma
vecka som den nationella MDK.

Hur och niir utses kontaktsjukskéterska och individuell vardplan?

Kontaktsjukskdterska utses direkt efter den nationella MDK och gér igenom individuella
vardplanen vid forsta bestket med patienten tillsammans med ansvarig ldkare.



Hur fungerar den nationella ronden?

Nationell MDK bedrivs via lédnk sedan september 2013 en ging per vecka i princip 4ret om
(tisdagar k1 15.00-15.30). Anmélan sker via strukturerad remiss till aktuell koordinator for
den nationella MDK och giller &ven som anmélan till den i tid nirmaste konferensen.
Ansvaret for den nationella MDK alterneras mellan de tva nationella enheterna (i nuliget
stricker sig uppdraget 6ver 2 ar och innehas av Malmg).

Konferensen 4r 6ppen for samtliga sex regioner och anvinds #ven i fortbildningssyfte.
Nationellt centrum ansvarar for konferensens genomférande med representation av urolog,
dermatolog, onkolog, patolog, radiolog, kontaktsjukskéterska, sexolog och koordinator frin
den ansvariga nationella enheten. Vid konferensen foredras fallet av remitterande eller
ansvarig urolog vid det nationella centrum dit remissen skickats. Utfallet av konferensen
dokumenteras av ansvarig urolog och remissvar faxas/skickas till remittenten. Patientansvaret
kvarstér hos inremitterande 1ékare sivida det inte tydligt framgar i MDK-beslutet att ansvaret
Gvertas av ett nationellt centrum. Kontaktsjukskoterska och koordinator samordnar processen.

Vad bér utredas innan en patient anmiils till MDK?

Initial diagnostik inkluderande klinisk bedémning, fotodokumentering, basal radiologisk
utredning samt biopsi (i vissa fall) sker vid remitterande enhet. Dessa diagnostiska uppgifter
kommer att efterfragas i den strukturerade remissen till nationell MDK. Kompletterande
diagnostik kan behéva utfSras vid remitterande enhet i samrad med nationellt centrum via den
nationella MDK. Nationella centrum ansvarar for att véigleda denna utredning samt for att
utféra avancerade diagnostiska atgérder vid behov, exempelvis sentinel node-diagnostik.

Inom vilken tid efter nationell rond garanterar ni att patienten opereras?

Kurativ kirurgisk behandling skall ske i enlighet med MDKs rekommendation i kombination
med patientens nskemal. Konferensens beslut skall baseras pa de nationella riktlinjerna och
de kvalitetsindikatorer med mélnivaer som anges i aktuellt vardprogram skall efterfoljas av
nationella centrum. I aktuellt vardprogram skall >80% av patienter med invasiv tumér ha
paborjat kirurgisk behandling inom 4 veckor fran diagnos. Det nationella vardprogrammet
uppdateras &rligen via Nationella styrgruppen for peniscancer ddr samtliga sex regioner finns
representerade.

Vad hiénder niir patienten tas in for behandling?

Patienten kallas for inskrivningssamtal med operator och kontaktsjukskéterska dagen fore
operation. Individuell skriftlig handlingsplan gds igenom och en del av detta material har
patient fatt hemskickat dessforinnan (patientinformation, hilsodeklaration, kontaktuppgifter
etc). Preoperativt gors en narkosbedomning pa samtliga patienter och beroende pa typ av
operation genomgar patienten f6ljande:

lymfkortelscintigrafi infor sentinel node

profylaktisk lymfodembeddmning

kompletterande radiologi

gemensam bedémning med till exempel plastikkirurg eller dermatolog

Anhoriga erbjuds boendemdjlighet pa patienthotell.



Kuratorskontakt

Samtliga patienter och anhériga erbjuds kuratorskontakt pre- och postoperativt.
Boendemdjlighet for medféljande anhorig?

Patienthotell.

Rutiner vid utskrivning, aterremiss?

Uppf6ljning av patienter som genomgétt kurativt syftande kirurgi vid nationellt centrum
bestér i de flesta fall av ett eller ett fital postoperativa besok vid behandlande nationella enhet.
I den individuella vardplanen specificeras och uppdateras planerad uppfSljning fortlépande.
Det priméra ansvaret for bedémning och behandling av komplikationer ligger, fram till dess
aterremittering sker, pé det nationella centrumet.

Aterremitteringen sker med en strukturerad 4terremiss i enlighet med de nationella riktlinjerna.
Vérdansvaret dtergar dérmed till remittent. Aterremissen inkluderar kontaktuppgifter samt
rekommendationer om vad som bor féranleda ny kontakt, exempelvis potentiella

komplikationer och recidiv. Vid uppkommen komplikation vilkomnas kontakt for diskussion
och om behovet finns 4terremittering till nationellt centrum f6r bedémning/atgérd.

Telefonkontakt?

Kontorstid (mén-tor 8-16, fre 8-12) kan kontaktsjukskéterska pa nationellt centrum nis och
vid behov kontakta patientansvarig urolog pé féljande telefon nummer:

e Urologiska kliniken Orebro
Telefonnr: 019-6022061

¢ Urologiska kliniken SUS, Malmd
Telefonnr: 040-331123

Jourtid kontaktas respektive urologiska bakjour p4 féljande telefon nummer:

e Urologiska kliniken Orebro
Telefonnr: 019-6021000

o Urologiska kliniken Malmd
Telefonnr: 040-331000
Kontakt med kontaktsjukskoterska pa hemmaplan?
Kontaktsjukskoterska pd hemmaplan skall utses och kontaktuppgifterna skrivs in i patientens

individuella handlingsplan. Vid aterremittering 6verrapporteras patienten via
kontaktsjukskéterska frén nationellt centrum.



Ansvar och rutiner for komplikationer?

Det priméra ansvaret for kirurgisk bedomning och behandling av komplikationer ligger, fram
till dess aterremittering sker, pa det nationella centrumet. Aterremissen inkluderar
kontaktuppgifter samt rekommendationer om vad som bor foranleda ny kontakt vid
exempelvis sena komplikationer. Vid uppkommen komplikation vilkomnas kontakt for
diskussion och om behovet finns &terremittering till nationellt centrum for bedomning/atgérd.
De nationella centrumen ansvarar for kirurgisk avvikelsehantering och komplikations-
registrering.

Uppfoljning hur och var?

Uppf6ljning av patienter som genomgétt kurativt syftande kirurgi vid nationellt centrum
bestér i de flesta fall av ett eller ett fital postoperativa besok vid behandlande nationella enhet.
Vid aterremittering utgér en strukturerad 4terremiss till remittent med uppgifter om utford
behandling och rekommenderad uppfSljning baserat pa nationella riktlinjer. Vérdansvaret
atergar didrmed till remittent.

Ert ansvar aret runt?

De nationella centrumen ansvarar fér god bemanning och tillginglighet gentemot savil
patient, anhériga som remittent. Uppdraget géller &ret runt. Nationell MDK bedrivs via lank
en gang per vecka i princip dret om. Det priméra ansvaret for bedémning och behandling av
komplikationer ligger, fram till dess aterremittering sker, pa det nationella centrumet. De
nationella enheterna ansvarar éven for kirurgisk avvikelsehantering, komplikations-
registrering och kvalitetsregistrering. Patientens roll i vardprocessen skall stirkas och
enheterna har ett nationellt ansvar for utbildning, forskning och utveckling.

Kommunikation

Kontakt med vardguiden 1177 har etablerats med mél att publicera patient- och
anhériginformation pa nitet fore den 31 december 2014, Information om peniscancer i
allménhet samt specifikt om strukturen av varden planeras. I nuléiget har vi dock hénvisats att
avvakta pa grund av omstrukturering av 1177. Patientinformation, kontaktbok samt
information om de olika ingreppen finns redan. Dessa kommer att omarbetas och goras
enhetliga.

@Aé_g/ K

Lena Sunnermalm
Omradeschef Opererande och onkologi sos/och sjukvérdsdirpktﬁr
Universitetssjukhuset Orebro Hats6- och sjukvarden Orebro ldn
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