SWENOTECA X 12 november 2020
Patientinformation till patienter med testikelcancer av typ seminom

Du har nyligen blivit opererad for cancer i testikeln. Mikroskopisk undersokning av tumoren har visat
att det ror sig om typen seminom. Hos 85% av patienterna kommer utredningen med blodprover och
réntgenundersokningar inte pavisa nagon spridning av tuméren och da klassificeras den som stadium |.
Hos 15% av patienterna &r sjukdomen mer utbredd och har spridit sig till andra stallen i kroppen.
Prognosen ar utmarkt, vid stadium | botas 99% och vid spridd sjukdom botas i genomsnitt 95%.

Denna patientinformation bestar av tva huvuddelar. Den forsta delen innehaller information till patienter
utan tecken till spridning av tumoren, stadium 1. Den andra delen innehaller information till patienter
med pavisad spridning av sjukdomen, samt om behandling av aterfall hos patienter som fran borjan var i
stadium 1.

Patienter utan tecken till spridning, stadium 1.

Nar det galler den vidare behandlingen av din sjukdom (efter operation av testikeln) finns det tva
alternativ:

1. Enbart kontroller

2. Forebyggande (adjuvant) behandling med en cytostatikakur (cellgift) och déarefter kontroller.

Hos ca 15 % av patienter med testikelcancer i stadium I, kan det foreligga icke pavisbar spridning av
tumarceller, oftast till lymfkortlarna langs ryggraden i buken. Hos dessa patienter kommer sjukdomen
att aterkomma, vilket upptacks nar tumarcellerna i lymfkortlarna tillvaxer. Hos enstaka patienter kan
ocksa sjukdomen sprida sig till andra organ. Med adjuvant behandling minskar man risken for aterfall
men samtidigt behandlas de 85%, som &nda inte skulle fatt aterfall, i onodan.

Idag kan man inte pa forhand veta vilka patienter som utan tillaggsbehandling kommer att forbli friska
(85%), eller vilka som kommer fa aterfall av sin sjukdom (15%).

Vi tillampar riskanpassade behandlingsalternativ

Avsaknad av riskfaktorer

Data tyder pa att om tumorstorleken &r liten (< 4cm) och tumdren inte véxer in i1 kanalsystemet i
testikeln ar risken for aterfall mycket liten. Vi rekommenderar darfor enbart kontroller for de patienter
som saknar riskfaktorer.

Forekomst av riskfaktorer

Patienter med en eller tva riskfaktorer har 15-20% risk for aterfall och vi rekommenderar darfor
adjuvant cytostatikabehandling for att minska risken for aterfall. Du har sjalvklart mojlighet att avsta
sadan behandling. Om man som patient efter noggrann information inte vill ha tillaggsbehandling trots
forekomst av riskfaktorer kommer man att foljas med enbart kontroller.

Behandlingsalternativens for- respektive nackdelar for patienter med riskfaktorer

Enbart kontroller:

Fordelen ar att ingen behandlas i onédan. Ingen efterbehandling ges utan du blir i stéllet noga
kontrollerad under cirka 5 ar.

Om du far ett aterfall sa blir behandlingen mer omfattande & om man behandlar forebyggande innan
aterfall. Om mojligt kan det bli fraga om operation av lymfkaértlar i bukhalan, eller tre, ibland fyra,
cytostatikakurer (cellgifter) bestaende av tva-tre olika cytostatiska lakemedel (EP-BEP/PEI), eller mer
sallan stralbehandling i tre veckor.

(Se nedan under behandling for spridd sjukdom eller aterfall for mer info)
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En cytostatikakur:

En kort férebyggande cytostatikabehandling med ett lakemedel (Karboplatin), samt darefter kontroller
under cirka 10 ar. Behandlingen ges polikliniskt under ca 30 minuter i ett dropp i armens blodkarl. Den
mest besvarande biverkan &r illamaende som dock till storsta delen forhindras av mediciner mot
illamaendet. Antalet vita blodkroppar sjunker de forsta veckorna efter behandlingen vilket medfor att
man kan bli infektionskanslig. Aven blodplattarna kan sjunka nagot, men séllan sa att det far nagra
konsekvenser for blodets levringsformaga. Efter ca 3 veckor brukar man vara aterstalld. Behandlingen
leder i allménhet inte till haravfall. Férdelarna med att ge en tillaggsbehandling med cytostatika &r att
60-70% av alla aterfall forhindras. Risken for bestaende biverkningar efter en kur med cytostatika &r
liten. Nackdelen med att ge tillaggsbehandling med en cytostatikakur &r att eftersom den bara minskar
risken for aterfall med tva tredjedelar sa behdver kontrollerna anda paga i tio ar. Dessutom saknar 85%
de mikroskopiska cancercellerna man vill behandla bort och &r darmed inte i behov av behandlingen.
Forenklat kan man séga att bara 1 av tio patienter kommer ha nytta av tilldggsbehandling.

Vid ett aterfall av testikelcancer finns effektiv behandling. De olika behandlingsalternativen har sina
for- och nackdelar. Vi vill darfor att du l&ser igenom denna information noga och varderar vad du tror &r
det basta alternativet for dig. Oavsett vilket alternativ du valjer &r prognosen pa lang sikt lika god.

Patienter med spridning av sjukdomen, samt patienter i stadium | som far aterfall av sjukdomen:

Operation:

Om spridningen utgors av mindre lymfkortelmetastaser (dottertumaorer) 1angs blodkarlen baktill i
bukhalan kommer ibland operation av hela spridningsomradet rekommenderas. Operationen sker i
Goteborg eller Stockholm som har nationellt ansvar for denna typ av operation. Man vardas pa sjukhus
vanligen mellan 5 och 7 dagar. Risken med en sadan operation &r att drabbas av skada pa nerven som
styr utlésningen sa att man far en sa kallad torr utldsning som gor att man vid senare 6nskemal att skaffa
barn behover tillampa konstgjord befruktning. Sexualfunktionen paverkas ej. Andra risker med
operation ar blédning, eller att det blir problem tillfalligtvis med lymflackage i buken som sa
smaningom dock réttar till sig. Férdelen med operation &r att man forhoppningsvis kan undvika
behandling med cytostatika, eller atminstone inte behéver fa mer an 1 kur. Detta &r dock beroende av
hur vavnadsanalysen ser ut i mikroskop efter operationen.

Cytostatikabehandling:

Den cytostatikakur man vanligtvis anvander vid spridning av sjukdomen eller vid ett eventuellt aterfall
benamns BEP-kur och vanligtvis ges tre, ibland fyra, sadana kurer. En BEP-kur (bleomycin, etoposid,
platinol), ges som dropp under fem dagar (dag 1-5) samt en injektion/dos av bleomycin dag 15. Nésta
behandlingsomgang borjar dag 22, dvs tre veckor efter att forsta behandlingen paborjats. Ibland,
beroende pa olika faktorer, ges en liknande behandling som forkortas PEI. | vissa fall ges fyra stycken
EP-kur (etoposid, platinol) med bara tva sorters cytostatika.

De mest besvarande biverkningarna av dessa cytostatikakurer &r illamaende under och nagra dagar efter
behandlingen. Dessa besvar kan dock i allménhet forhindras effektivt med hjalp av mediciner mot
illamaende. Haravfall drabbar alla och kommer ca 2-4 veckor efter man fatt sin 5-dagarsbehandling.
Haret borjar véxa igen ca 6 veckor efter att sista behandlingen givits. Antalet vita blodkroppar kommer
att sjunka de forsta tva veckorna efter start av behandlingen och man kan pa grund av detta vara mer
kanslig for infektioner. For att minska risken for infektion kan sprutor som 6kar mangden vita
blodkroppar ges efter behandlingen. Dessa sprutor minskar risken for allvarliga infektionsepisoder.
Effekten av sprutorna kan ge vark i skelett och muskler av évergaende karaktar dar vanliga vérktabletter
hjalper. Aven andra blodvarden kan paverkas av cytostatikan, men efter cirka tre veckor har de i
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allmanhet normaliserats. En del patienter kan kdnna en besvérande trétthet, som kan fortsatta under 3-4

veckor efter att all behandling avslutats. Det ar ocksa kant att biverkningar bland annat i form av horsel
och njurfunktionsskador kan uppsta efter cytostatikabehandlingen. Andra biverkningar som é&r relativt
vanliga &r tinnitus (6ronsus) samt sa kallat Raynauds fenomen (fingrarna blir kalla och vita/bla/réda/vid
kyla), domningar och stickningar i hander och fotter, men hos de flesta ar dessa besvér Gvergaende, men
dock ej hos alla. Oftast kommer dessa besvér forst efter avslutad behandling. Det &r dven ként att 3-4
cytostatikakurer kan ge langtidsbiverkningar i form av liten 6kad risk for hjart-kérlsjukdom samt nedsatt
produktion av spermier.

Stralbehandling mot lymfkortlarna langs ryggraden i buken:

| vissa fall anvénds stralbehandling vid behandling av seminom. Stralbehandlingen pagar i tva-tre
veckor (totalt 10-15 behandlingar med 5 behandlingar per vecka). En av biverkningarna vid
behandlingen ar illamaende men detta kan vanligtvis forhindras med tabletter mot illamaende. Andra
biverkningar kan vara trotthet och diarré. Det finns en viss risk for att denna behandling pa lang sikt kan
leda till en ny cancerform hos enstaka individer. Hur stor denna risk ar vet man inte sakert da modern
stralbehandling ar olik den som man gav tidigare. Tidigare gavs en hogre straldos. Man vet darfor inte
sakert om de undersokningar som har pavisat 6kad forekomst av ny cancer galler for dem som far
behandling i dag med en lagre straldos.

Uppfdljning

Nér all behandling &r avslutad sker uppfdljning med kontroll av blodprover och rontgenundersékningar
samt lakarbesok, tatare i borjan men med glesare intervall efter att nagra ar passerat. Uppfdljningen
pagar under 5-10 ar beroende pa olika faktorer.

Vi vill be om ditt tillstand att fa registrera uppgifter som ror din sjukdom, behandlingen och férloppet
av sjukdomen i det Svenska Testikelcancerregistret. Det &r ett av sekretess skyddat nationellt
kvalitetsregister med stod fran Sveriges Kommuner och Landsting, Denna registrering har betydelse for
att mojliggora kontinuerlig utvérdering av behandlingen, samt for att framover kunna dra slutsatser som
skall leda till att basta tankbara behandling ges till patienter med testikelcancer. Denna registrering ger
oss aven mojlighet att forsakra oss om att alla patienter far behandling enligt de nationella vardprogram
som galler. Vi kan ocksa vid behov behdva ga igenom dina journalhandlingar och tumérpreparat, for att
komplettera uppgifter i registret, om de uppgifter som skickats in pa fortryckta blanketter inte varit
kompletta eller varit oklara.

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

................................................................................. kontaktperson telefonnummer
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Patientinformation om medverkan i kvalitetsregister

For att kunna forbattra varden registrerar vi uppgifter om klinikens patienter i kvalitetsregister.
Kvalitetsregister ar till for att sékra och utveckla vardens kvalitet och detta gors genom att jamféra
resultat mellan olika vardenheter i regionen och i landet. Det 6vergripande syftet ar att framja god vard
for alla, oavsett bostadsort, kon och alder. Uppgifterna i registret kan ocksa anvéandas for att framstélla
statistik och i forskningen for att vinna ny kunskap och bidra till en forbattrad vard for alla som drabbas
av samma sjukdom.

Vad samlas in och hur hanteras uppgifterna?

| kvalitetsregistret finns uppgifter om din sjukdom och den utredning och behandling som du fatt vid denna
vardenhet. Informationen sammanstélls med uppgifter fran andra patienter och statistik sasmmanstélls pa
gruppniva. Det innebér att det inte gar att identifiera eller spara enskilda individer i det sammanstallda materialet.
Anvands uppgifterna for forskning maste varje forskningsprojekt godkannas av en etikprévningsnamnd.

Hur skyddas dina uppgifter?

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

Sekretess

Dina uppgifter omfattas av sekretess enligt Offentlighets- och sekretesslagen. Det innebar som huvudregel att
uppgifter om dig endast far lamnas ut fran registret om det star klart att varken du eller ndgon nérstaende till dig
lider men om uppgiften lamnas ut.

Sakerhet och atkomst

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

Gallring

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

For varje kvalitetsregister finns en centralt personuppgiftsansvarig myndighet, oftast ett landsting.

Dina rattigheter som patient

Din medverkan i registret ar frivillig och paverkar inte den vard du far. Om du inte vill att dina uppgifter
registreras, vand dig till den vardgivare du besokt Du har nar som helst ratt att fa dina uppgifter utplanade ur
registret Du har ratt att fa information om vid vilken vardenhet och tidpunkt nagon tagit del av dina uppgifter
Du har en gang per ar, kostnadsfritt, ratt att fa veta vilka uppgifter som har registrerats om dig (registerutdrag).
En sadan ansokan skall vara skriftlig, undertecknad och skickas till centralt personuppgiftsansvarig (se nedan)
Du bidrar till en battre vard

Genom registrering av dina uppgifter i kvalitetsregistret ar du med och forbéattrar varden. Ju fler som ar med desto
statistiskt sékrare blir resultaten.

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

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


http://www.cancercentrum.se/

