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FORORD

| Nationella peniscancerregistret (NPECR)
registreras sedan ar 2000 nya fall av peniscancer

fran landets alla sex sjukvardsregioner.
Tackningsgraden ar 98 % jamfort med
Cancerregistret, vilket innebar att data ar

rikstdckande och populationsbaserade. NPECR
omfattar idag Gver tva tusen patienter och ar en av
varldens storsta populationsbaserade databaser

INLEDNING

Sammanfattning

| Nationella peniscancerregistret (NPECR)
registreras sedan ar 2000 nya fall av peniscancer
fran landets alla sex sjukvardsregioner. NPECR
omfattar idag 2559 patienter diagnosticerade
ar 2000-2017 och &r en av vérldens storsta
populationsbaserade databaser for peniscancer.

Denna redovisning géller patienter inrapporterade
till kvalitetsregistret diagnosar 2012-2017, vilket
omfattar totalt 1018 man. Tackningsgraden
i registret ar fortsatt mycket hoég (98 %),
vilket innebdr att data ar riksheltackande och
befolkningsbaserade.

Peniscancer ar en form av hudcancer
(skivepitelcancer) och en av de ovanligaste
maligna tumdrerna inom manliga konsorgan
och urinvdgar. Antalet man som diagnostiseras
med invasiv peniscancer per ar (incidens) har
Okat nagot sedan slutet av 1990-talet i Sverige.
Orsaken till detta ar inte kand och detta planeras
undersokas ndrmare under 2018. Medianaldern
vid diagnos &r 68 (IQR 61-78) ar och 23 %
av patienterna &r under 60 ar. Majoriteten av
patienterna har lokaliserad sjukdom (81 %) och
over halften av tumorerna &r invasiva (55 %).
Peniscancer sprids via lymfbanorna i ljumskarna
och andelen som kliniskt har lymfkortelmetastaser
vid diagnos ar 16 %. Fjarrmetastaser ar ovanligt
(3 %). Syftet med behandlingen, som i 92
% av fallen &r kirurgisk, 10 % dermatologisk

for peniscancer. NPECR ger en unik mojlighet
att studera sjukdomen och forbéattra varden for
patienter med peniscancer. Aktuell arsrapport
baseras pa data for man diagnostiserade under
perioden 2012-2017. Kirurgisk behandling av
peniscancer i Sverige har nivastrukturerats till
universitetssjukhusen i Malmd och Orebro sedan 1
januari 2015.

(diagnosar 2013-2017) och 8 % onkologisk, &r
i nastan alla fall kurativ (96 %). Bedomningen
infor behandlingsrekommendation bor darfor vara
multidisciplinar och av den anledningen skall
alla ny fall samt recidiv av peniscancer foredras
vid nationell multidisciplindr konferens (MDK).
Malsé&ttningen med kirurgisk primarbehandling &r
attingreppet skall vara radikalt och i storsta maojliga
man &ven organbevarande. 84 % av patienter
med tumorer av typ Tis, Ta eller T1 behandlas
organbevarande.

Tidig upptackt av lymfkortelmetastaser och
kurativ lymfkortelkirurgi ger forbattrad overlevnad.
Folisamheten enligt riktlinjerna for diagnostisk
och kurativ lymfkortelutrymning ser ut att 6ka och
ligger nu pa 80 % respektive 89 % (malvarde > 90
%). Peniscancer-specifik 5-ars mortalitet ar fortsatt
lag (13 %). Stigande tumor- och lymfkortelstatus
samt differentieringsgrad ar negativa prognostiska
faktorer.

Vardprocessen for patienter med peniscancer
har till stor del férandrats de senaste tre aren.
Patientens roll i vardprocessen har starkts och
peniscancer ar den forsta cancerdiagnosen dar
nationell nivastrukturering genomférts i enlighet
med intentionerna i den nationella cancerstrategin.
Enligt den nationella cancerstrategin har
foljande tre atgarder vidtagits for att sakerstalla
att peniscancerpatienterna far vard pa lika



villkor:  regional nivastrukturering, nationell
multidisciplindr konferens (MDK) och nationell
nivastrukturering.

Nationell MDK infordes september 2013
pa initiativ av Nationella styrgruppen for
peniscancer. RCC i samverkan, halso- och

sjukvardsdirektorerna och landstingsdirektérerna
har enhilligt rekommenderat att nivastrukturera
all kurativt syftande kirurgi till tvd nationella
centrum (Skdnes Universitetssjukhus Malmo och
Universitetssjukhuset i Orebro) med start den 1:a
januari 2015.

Som i tidigare arsrapporter ses diskrepans mellan
inrapporterade data och rekommendationerna
enligt kvalitetsindikatorernai nationellt vardprogram.
Under perioden 2012-2017 noterades samman-
fattningsvis foljande avvikelser i NPECR:

Malsattning enligt nationellt vardprogram &r
att samtliga patienter med peniscancer bor
handldggas pa ett regionalt centrum per
sjukvardsregion. Majoriteten av nya fall av
peniscancer har inrapporterats fran de sex
regionala peniscancercentra i Sverige. Dock finns
fortfarande ett stort antal anmalande vardgivare
(57 enheter under 2017) och antalet ligger stabilt
over tid, vilket tyder pa att regional centralisering
inte har slagit igenom fullt ut och bor forbattras.

Samtliga nyupptéckta fall och recidiv ska anmélas
till nationell MDK. Syftet ar att ge samtliga
peniscancerpatienter en jamlik multidisciplinar
bedomning och en individuellt anpassad
behandlingsrekommendation. Konferensens
rekommendation ska baseras pa riktlinjerna i
det nationella vardprogrammet. Foljsamheten
avseende anmalan till MDK var 80 % under 2017
(malvarde > 90 %).

Behandlingen vid peniscancer ar i de flesta fall
kirurgisk, men dven onkologisk och dermatologisk
behandling kravs for battre Overlevnad och
livskvalitet. Andelen onkologisk och dermatologisk
behandling &r lag och har sannolikt underutnyttjats
enligt data frdn NPECR. Rekommendationerna
enligt det nya vardprogrammet 2015 har darfor
starkts avseende onkologisk behandling. For
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att folja och utvdardera konsekvenserna av
detta har kvalitetsregistret kompletterats med
onkologiblanketter. Samarbete har dven paborjats
med SSDV (Svenska Lakarséllskapet Sektion for
Dermatologi och Venerologi) for att forbéttra
de dermatologiska behandlingsalternativen vid
icke-invasiv peniscancer. Dermatologer narvarar
vid nationell MDK.

Kurativt syftande kirurgi vid peniscancer ska
utforas vid nationellt centrum fran och med januari
2015. Primar kirurgi utfordes vid ett 70-tal olika
sjukhus i landet under perioden, dar ett flertal
sjukhus endast behandlade ett par fall. Antalet
opererande enheter har minskat under perioden
och drygt halften av patienterna behandlades vid
ett nationellt centrum. De initiala erfarenheterna
av nationell nivastrukturering (2015-2016) har
utvirderats i en separat rapport under 2017
(www.skl.se).

Malséttningen med kirurgisk primérbehandling
ar att vara radikal och organsparande. Andelen
patienter med Tis, Ta- och T1-tumdrer som
genomgatt  organbevarande  kirurgi  enligt
rekommendationerna under perioden var 84
% (malviarde > 90 %). Nya organsparande
operationstekniker borjade dock registreras 2013
och dessa operationer utférdes huvudsakligen vid
nationella centrum. Andelen av dessa operationer
har okat, medan partiella amputationer och
laserkirurgi har minskat. Mot bakgrund av att
studier har visat att organbevarande behandling
har en mindre negativ inverkan p& patientens
livskvalitet jamfort med amputation ar det viktigt
att kvalitetssakringsarbetet dven lagger fokus pa
detta omrade.

Tidig upptackt av lymfkortelmetastaser och kurativ
lymfkortelkirurgi ger forbattrad Gverlevnad och
ar viktiga prognostiska faktorer. For korrekt
stadieindelning rekommenderas i vardprogrammet
diagnostisk lymfkortelkirurgi for riskpatienter, i
forsta hand med sentinel node-teknik for att
minska morbiditeten. Andelen patienter som
genomgick diagnostisk lymfkortelkirurgi var 80 %
(malvarde > 90 %). Andelen har 6kat under perioden
och andelen sentinel node for hela perioden ar 94
%. Foljsamheten for kurativ lymfkortelutrymning



Bakgrund och historik

ligger for perioden pa 89 % (malvarde > 90 %) och
ligger pa 92 % for diagnosar 2017.

Vantetiderna uppfyller inte malvardena och
en oOversyn av dessa planeras. Inforandet av
SVF for peniscancer o©kar behovet av detta.
Vantetiderna kommer Idpande att analyseras
via kvalitetsregistret och aterrapporteras online
via INCA. Den laga inrapporteringshastigheten
utgor dock ett problem. Darfér planeras en
direktrapportering senast i samband med
nationell MDK. Malséattningen ar att mojliggora

Bakgrund och historik

| Nationella peniscancerregistret (NPECR)
registreras sedan ar 2000 nya fall av peniscancer
fran landets sex sjukvardsregioner. NPECR
omfattar idag 2559 patienter och &ar en av
varldens storsta populationsbaserade databaser
for peniscancer. Andel fall som rapporterats
till peniscancerregistret jamférs med dem som
rapporterats till cancerregistret. Anmalan till
cancerregistret ar en skyldighet enligt gallande
foreskrifter fran Socialstyrelsen och ligger till grund
for en arlig sammanstalining av cancerincidensen
i Sverige. Ett kvalitetsregister som INCA innehaller
betydligt fler uppgifter an cancerregistret. Det kan
till exempel vara datum for behandlingsstart, typ av
behandling, patientens status vid diagnostillfallet
etc. Innehallet i NPECR ar utarbetat av specialister
verksamma inom diagnosen och uppgifterna ligger
till grund for att utvardera behandlingsdiagnoser,
jamfora olika sjukhus eller regioner for att
utvardera och jamféra framtagna riktlinjer och
vardprogram.

Tackningsgraden ar 98 % for diagnosar 2012-2017
jamfért med Cancerregistret, vilket innebar att
data ar rikstackande och populationsbaserade.
Syftet med NPECR &r att samla kunskap om denna
ovanliga tumorform och utgora ett underlag for
en arlig nationell sammanstallning, nyhetsbrey,
vardprogramsarbete och vetenskapliga studier.

Inrapporteringen till registret kommer framforallt
frdn urologiska specialistmottagningar och i
enstaka fall &ven fran dermatologiska- och
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aterrapportering online via INCA ar 2017 for
samtliga kvalitetsindikatorer i vardprogrammet.

Sammanfattningsvis &  malsattningen il
nasta arsrapport att oOka fdljsamheten till
vardprogrammets  kvalitetsindiktatorer, minska

vantetiderna och o6ka inrapporteringshastigheten
till  registret for att mojliggora snabbare
aterrapportering av kvalitetsindikatorer. Pa sikt, nar
mer data har inkommit, ska PROM/PREM och tva-
och femarsuppfdljningarna utvarderas.

allméankirurgiska mottagningar (Figur 1). Antalet
anmalande enheter &r ungefar 50 stycken per ar
och ligger stabilt 6ver tid (Tabell 22). Rapportering
av data startade januari 2000 och fran ar 2009
registreras samtliga fall pa den webbaserade
plattformen INCA som &gs av landsting/regioner
och forvaltas och utvecklas av RCC.

Registreringsblanketten delas sedan 2009 upp
i anmalnings- och behandlingsformular samt
separata formular for tva- och femarsuppféljning
inklusive recidiv och sedan i september 2015
onkologisk behandling med kemoterapi och
radioterapi. Aterrapportering online i realtid via
INCA for kvalitetsindikatorer som angivits i
vardprogrammet 2015 &r nu i bruk och under
utveckling.

Regionalt cancercentrum i varje region kontrollerar
fullstandigheten i inrapporteringen och begar
komplettering om uppgifter saknas. Data
sammanstalls i en nationell databas av Regionalt
cancercentrum Uppsala-Orebro. Rapporter
fran kvalitetsregistret finns tillgangliga pa
http://www.cancercentrum.se/INCA/.

NPECR har certifieringsniva 2 enligt de kriterier SKL
anvander for bedomning av kvalitetsregister.

Aktuell arsrapport baseras pa data fér mén (totalt
1018 patienter) diagnostiserade under perioden
2012-2017.


http://kvalitetsregister.se/drivaregister/attredovisaochsokamedel/certifieringsnivaer.1943.html
http://kvalitetsregister.se/drivaregister/attredovisaochsokamedel/certifieringsnivaer.1943.html
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Figur 1. Nationellt peniscancerregister. Inrapporterande enheter, diagnosar 2012-2017.
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Organisation och nationell styrgrupp

Organisation och nationell styrgrupp

Den nationella styrgruppen for peniscancer
har huvudansvaret for registrets utformning,
datainrapportering och datauttag. | styrgruppen
finns multiprofessionell representation av urolog,
onkolog och kontaktsjukskoterska fran samtliga
sex sjukvardsregioner. Darutéver har styrgruppen
stodpersoner fran nationellt centrum inom
patologi, radiologi, nukledar medicin, dermatologi
och plastikkirurg samt kuratorer och sexologer.

Tre patientrepresentanter har utsetts i styrgruppen
under 2015 vilka bland annat medverkar vid
utformning av patientinformation, nyhetsbrev
och redovisning av registerdata via Vardguiden
1177. De har som uppgift att under arets gang
bilda ett patientnatverk dit man som patient
kan ringa for vagledning och stdéd. Det ar
patientrepresentanterna som svarar pa fragor. De
har @ven varit med och bidragit med synpunkter vid
framtagandet av den nationella vardplanen (Min
vardplan").

Ett nationellt natverk for kontaktsjukskoterskor har

Datakvalitet

NPECR har en hog tackningsgrad (98 %)
gentemot Cancerregistret, vilket innebar att data ar
rikstackande och populationsbaserade (Tabell 1).
| dagsléget finns totalt 2559 patienter i databasen
(2000-2017). Denna redovisning galler patienter
inrapporterade till kvalitetsregistret diagnosar
2012-2017, vilket omfattar totalt 1018 man (Tabell

1).

Inrapporteringshastigheten till kvalitetsregistret ar
generellt sett 1dg och efter 12 manader ar drygt
90 % av fallen inrapporterade (Figur 2), vilket
forsvarar aterrapporteringen av kvalitetsindikatorer
on-line via INCA. Har ser man dock en tendens
mot en O©kande inrapporteringshastighet. Av
detta skal planeras en direktrapportering till

12

bildats déar representanter fran de olika regionerna
ingar. Aven sjukgymnaster och kuratorer & med
vid traffarna och de har gemensamt tagit fram en
vardplan (MVP) som ska anvandas i hela landet for
peniscancerpatienterna.

Ett nationellt stédteam vid Regionalt cancercentrum
Uppsala-Orebro har ett nationellt samordningsansvar
for variabelutformning, databas och statistisk
bearbetning. En forskningsdatabas (PenCBase)
har skapats, dar data fran peniscancerregistret
lankats mot registerdata fran Socialstyrelsen och
Statistiska Centralbyran.

9 november 2018

Janusz Frey, Gun-Britt Adamsson och Linda Drevin
for Nationella styrgruppen for peniscancer.

Linda Drevin, RCC Uppsala-Orebro, gjorde
sammanstallning och statistisk bearbetning av
data.

registret senast i samband med nationell MDK. En
Okad nivastrukturering med farre rapporterande
enheter kan pa sikt sannolikt ge en hogre
inrapporteringshastighet.

Mojligen kan &dven en o©kad nivastrukturering
(regionalisering) med farre rapporterande enheter
pa sikt ge en hogre inrapporteringshastighet.
En startsida for de med mojlighet att logga
in mot INCA finns, dar bland annat nagra
av de kvalitetsindikatorer som aterfinns i
vardprogrammet presenteras och innehallet ska
utokas ytterligare.

Valideringsprojekt for att kontrollera och forbattra
datakvaliteten ar planerad.


http://www.cancercentrum.se/uppsala-orebro/cancerdiagnoser/penis/kvalitetsregister/kvalitetsregistergrupp/
http://www.cancercentrum.se/uppsala-orebro
http://www.cancercentrum.se/uppsala-orebro

PENISCANCER - NATIONELL KVALITETSRAPPORT FOR 2018

Tabell 1. Nationellt peniscancerregister. Antal peniscancerfall och tackningsgrad (%) relativt Cancerregistret per sjukvardsregion

och diagnosar, 2012-2017.

Diagnosar
2012 2013 2014 2015 2016 2017 Totalt
Sjukvardsregion
Stockholm/Gotland ~ 38(97) 35(100)  33(97) 39(100) 36(100) 42(98)  223(99)
Uppsala/Orebro 28(100) 29(100) 25(96) 26(100)  43(100) 39(86) 190 (96)
Sydéstra 19 (100) 26 (100) 18(100)  15(100)  15(100) 30(97)  123(99)
Sodra 21(100) 28(100) 28(100) 36(100) 45(100) 47(100) 205(100)
Vistra 22 (100)  19(100)  31(97)  41(100) 40 (100)  40(97) 193 (99)
Norra 10 (100) 14 (100)  5(100) 16 (100) 20 (100) 19 (87) 84 (97)
Totalt 138(99) 151(100) 140(98) 173 (100) 199 (100) 217 (95) 1018 (98)
o
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Antal manader fran diagnos

Figur 2. Nationellt peniscancerregister. Inrapporteringshastighet for anmaélningsblanketten per diagnosar, diagnosar 2012-2017.
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Statistisk metod

Tabell 2. Nationellt peniscancerregister. Tackningsgrad (%) for primarbehandlingsblankett relativt anmalningsblankett, diagnosar

2012-2017.
Diagnosar
2012 2013 2014 2015 2016 2017 Totalt
Sjukvardsregion
Stockholm/Gotland 100 100 100 100 97 100 100
Uppsala/Orebro 100 100 100 100 93 82 95
Sydostra 100 100 100 100 93 70 92
Sodra 100 100 96 97 96 91 96
Vastra 100 100 90 100 92 92 95
Norra 100 100 100 94 90 95 95
Totalt 100 100 97 99 94 89 96
Statistisk metod
Samtliga resultat baseras pa befintliga data i som andel av de fall som har anmailts
kvalitetsregistret. Nar data saknas redovisas detta till kvalitetsregistret som ocksd har en

i respektive tabell under kategorin Uppgift saknas.

Andelar i varje tabell anges i procent inom
parenteser.

| Tabell 1 anges andel av totalt antal fall som finns
i Cancerregistret.

| 6vriga tabeller framgar det av raden alternativt
kolumnen Totalt huruvida det rér sig om rad- eller
kolumnprocent. Om raden med Totalt alltid visar
hundra procent (100) innebéar det att radprocent
redovisas i just den tabellen. Ifall det &r kolumnen
med Totalt som alltid visar hundra procent innebar
det att kolumnprocent redovisas.

Kumulativa andelar ar alltid icke-avtagande
eftersom den kumulativa andelen vid varje tidpunkt
ar lika med eller hogre an den kumulativa andelen
vid foregaende tidpunkt.

Tackningsgraderna i Tabell 1 berdknas (i
varje region) som andelen av de fall som
registrerats i Cancerregistret som &dven aterfinns
i kvalitetsregistret. | Tabell 2 berdknas
tackningsgrad for behandlingsblanketten
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behandlingsblankett inrapporterad.

| tabeller/figurer dar data redovisas pa sjukhusniva
har vissa enheter slagits ihop. Detta galler
saval vissa privata kliniker som storre sjukhus
(t.ex. Skdnes universitetssjukhus, bestaende
av det som tidigare hette Malmos och Lunds
universitetssjukhus).

Medianen ar det varde som hilften (50 %) av
gruppen nar upp till. Forsta kvartilsgransen ar det
varde som 25 % av gruppen nar upp till och tredje
kvartilsgransen utgors av det varde som 75 % av
gruppen nar upp till.

Relativ  overlevnad ar en jamforelse av
overlevnaden hos personer med en specifik
sjukdom (hdr peniscancer) med &verlevnaden
hos bakgrundsbefolkningen. Vid jamforelsen tas
hansyn till kén, kalenderar och alder vid diagnos.
Om den relativa 6verlevnaden minskar innebar det
att de som ar drabbade av sjukdomen dor i storre
utstrackning @n de som inte ar drabbade.



Kort om sjukdomen

Peniscancer ar med undantag av primar
uretracancer - den ovanligaste maligna tumoren
inom manliga kdnsorgan och urinvagar. Antalet
man som diagnostiseras med invasiv peniscancer
per ar har okat ndgot sedan slutet av 1990-talet
(Figur 3). Orsaken till detta &r inte kand.

Bakomliggande orsaker till peniscancer ar
ofullstandigt kdnda, men viktiga predisponerande
faktorer ar forhudsfortrangning, lichen sclerosus
et atroficus, infektion med humant papillomvirus
(typ 16 och 18) och rékning. Peniscancer ar en

40 60 80 100 120 140

Antal nya fall och dodsfall
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form av hudcancer och 99 % av tumorerna i
kvalitetsregistret utgors av skivepitelcancer.

Peniscancer &r vanligast i hogre aldrar med storst
antal bland mé&n mellan 60 och 80 ar. Medianaldern
vid diagnos under perioden 2012-2017 var 68 (IQR
61-78) ar. Andelen patienter som var yngre &n 60 ar
vid diagnos utgjorde 23 % av samtliga, men denna
andel varierade mellan sjukvardsregionerna fran 19
% i Vastra regionen till 26 % i Stockholm/Gotland
och Sédra regionen. Det forekommer @ven enstaka
patienter som diagnostiseras innan 30 ars alder.

Nya fall

VW\'V‘N\ . Dédsfall

1970 1980 1990

A

2000

r

2010 2020

Figur 3. Nationellt peniscancerregister. Antal nya fall av invasiv peniscancer (exklusive Tis) 1970-2016 samt dédsfall av peniscancer

1970-2015 i Sverige.

Kélla: Socialstyrelsen (nya fall), www.socialstyrelsen.se, respektive NORDCAN (dodsfall), www.ancr.nu
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Kort om sjukdomen

Antal personer

200 300
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Alder vid diagnos
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11%
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Figur 4. Nationellt peniscancerregister. Alder (ar) vid diagnos, inklusive Tis, diagnosar 2012-2017.
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Forklaring av begrepp och férkortningar

EAU guidelines
FBR
Grad

INCA
Lokal excision

Lymfkortelkirurgi

Min vardplan

Nationell MDK

Nationell vardenhet
PenCBaSe

RCC

RCC i samverkan

Recidiv
Sentinel node kirurgi

Tis
TNM

Tackningsgrad

Riktlinjer gallande utredning och behandling fran European Association of
Urology.

Folkbokforingsregistret

Differentieringsgraden anger hur avvikande tumdrceller ar jamfort med
normala celler. Hogt differentierade celler (G1) &r minst avvikande och lagt
differentierade celler (G3) ar mest avvikande

Webbaserad plattform for inrapportering av data till registret

Endast tumoéren med lite omgivande vavnad opereras bort. Jamfor med
partiell/total amputation, da en betydande del av eller hela penis opereras
bort.

Kirurgi for att faststdlla om spridning skett till lymfkortlar - inkluderar
sentinel node kirurgi (se nedan) och utrymning (borttagande) av
lymfkortlarna. Det senare ingreppet utférs daven i behandlande syfte
om spridning konstaterats.

Min vardplan (MVP) ar ett skriftligt individuellt dokument med fasta sokord
framtaget for varje cancerpatient.

Nationell multidisciplindr rond som halls en gang i veckan,
bestdende av flera olika personalkategorier. For tillfallet &r det Orebro
universitetssjukhus som ansvarar for ronden och tar emot alla anmaélningar
fran dvriga regionala center i landet.

Universitetssjukhuset i Malmé samt Universitetssjukhuset i Orebro &r de
tva nationella vardenheterna dar all kurativt syftande behandling skall ges.
Forskningsdatabas dar data fran peniscancerregistret ldnkats mot
registerdata fran Socialstyrelsen och Statistiska Centralbyran.

Regionalt cancercentrum - det finns sex stycken RCC i Sverige, ett
per sjukvardsregion. RCC Uppsala-Orebro har nationellt ansvar for
peniscancerregistret

Regionala cancercentrum i samverkan - landstingens och regionernas
nationella samverkansgrupp inom cancervarden - utgérs av de
sex RCC-cheferna samt SKLs samordnare for cancerstrategin.
Samverkansgruppens uppgift ar att verka for en jamlik och kunskapsstyrd
cancervard i enlighet med nationella cancerstrategin.

Aterfall - cancern kommer tillbaka.

Sentinel node = portvaktskortel. Vid kirurgin identifieras den lymfkortel
som &r forst i raden att drénera lymfan fran penis. Korteln opereras bort
och undersoks mikroskopiskt for att faststélla om det finns spridning av
cancerceller eller ej.

Beteckning for cancer in situ - ett forstadium till invasiv cancer.
Klassifikationssystem for tumorer. T anger tumodrens stadium, N ev.
spridning till regionala lymfkortlar och M ev. fjdrrmetastaser. Sedan
2011/2012 skall Mx ej anvandas utan MO skall anges om det inte foreligger
klinisk misstanke om fjarrmetastaser. pT/pN anger att stadieindelningen
bestamts efter mikroskopisk undersokning av tuméren/lymfkortlar. En
hogre siffra efter bokstaven anger i regel ett allvarligare tillstand.

Andel fall som rapporterats till peniscancerregistret jamfort med dem som
rapporterats till cancerregistret, till vilket rapportering ar lagstadgad och
obligatorisk.
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Vardprocess

Vardprocess

Vardprocessen for patienter med peniscancer
har till stor del forandrats de senaste tre aren.
Patientens roll i vardprocessen har starkts och
peniscancer ar den forsta cancerdiagnosen dar
nationell nivastrukturering genomférts i enlighet
med intentionerna i den nationella cancerstrategin.

Enligt den nationella cancerstrategin har foljande
tre atgarder vidtagits for att sakerstalla att
peniscancerpatienterna far vard pa lika villkor:

Symtom

De vanligaste symtomen vid peniscancer ar ett
svarlakt sar, rodnad, forhardnad, illaluktande
flytningar, eller blédning fran penis samt svullna
lymfknutor i ljumskarna.

Patienten bor vara delaktig i diagnostik/behandling
och patientinformation fér peniscancer finns pa
(Vardguiden 1177) . Patienten uppmanas att soka
vardcentral eller kontakta sjukvardsupplysning vid

Utredning
Initial utredning bor ske inom 2 veckor
(malvdrde > 80 %) pa regionalt ansvarigt

sjukhus. Utredningen inkluderar klinisk bedémning,
fotodokumentation, biopsi och radiologisk
utredning (datortomografi) vid misstanke om
invasiv eller lymfkortelmetastaserad peniscancer.

Om utredningen visar peniscancer, misstankt
peniscancer eller oklara fall skall patienten direkt
remitteras till nationell MDK fér bedémning. En
strukturerad remiss skickas till ett av de tva

18

- regional nivastrukturering
* nationell MDK
+ nationell nivastrukturering

Standardiserat vardférlopp for peniscancer har
inforts under 2017. Har beskrivs kort centrala steg i
diagnosspecifik utredning, behandling, uppféljning
och palliativ vard enligt aktuellt vardprogram.

symtom enlig ovan.

Vid nyupptackta symtom kontaktar patienten
vanligen primarvarden eller i enstaka fall
dermatologiska- och allmankirurgiska mottagningar.
Har sker en forsta klinisk beddomning. Vid
misstankt peniscancer eller oklara fall bor
patienten direkt remitteras till regionalt ansvarigt
sjukhus for vidare utredning.

nationella peniscancercentra (Urologiska kliniken
Malmé respektive Orebro) som ansvarar for
nationell MDK.

Ovanstdende diagnostiska uppgifter kommer
att efterfrdgas i den strukturerade remissen Htill
nationell MDK.

Riktvarden utrednings- och behandlingstider
specificeras sedan inforandet av SVF av detta
dokument).


http://www.1177.se/Tema/Cancer/Cancerformer-och-fakta/Cancerformer/Peniscancer/
https://www.skane.se/sv/Webbplatser/Skanes-universitetssjukhus/Organisation-A-O/Urologen/For-vardgivare/For-vardgivare1/Nationell-enhet-for-peniscancerkirurgi/
https://www.skane.se/sv/Webbplatser/Skanes-universitetssjukhus/Organisation-A-O/Urologen/For-vardgivare/For-vardgivare1/Nationell-enhet-for-peniscancerkirurgi/
http://www.regionorebrolan.se/sv/uso/Patientinformation/Kliniker-och-enheter/Urologiska-kliniken/Peniscancer/Remisstod-nationell-MDK/
http://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/penis/vardforlopp/gallande-vardforlopp/

Nationell MDK
Samtliga nyupptackta peniscancerfall och
recidiv. skall anmadlas till nationell MDK

(malvarde > 90 %). Syftet ar att ge samtliga
peniscancerpatienter en jamlik multidisciplinar
bedomning och en individuellt anpassad
behandlingsrekommendation. Konferensens
rekommendation skall baseras pa riktlinjerna i det
nationella vardprogrammet.

Nationell MDK startade september 2013 och hélls
en gang per vecka via videoldnk. Konferensen

Behandling

Behandlingen skall ske i enlighet med nationell
MDK:s rekommendation i kombination med
patientens 6nskemal. Patienten skall vara delaktig
i val av behandling och fa en namngiven
kontaktsjukskoterska (malvarde 80 %),
individuell handlingsplan samt patientinformation
(Vardguiden 1177). Vid invasiv tumér bor
behandling paborjas inom 4 veckor fran diagnos
(malvérde > 80 %).

>

De flesta patienter genomgar behandling i kurativt
syfte och majoriteten av behandlingarna &r
kirurgiska samt i enstaka fall onkologiska eller
dermatologiska, se avsnitt 3.3 (behandling).

Uppfaljning

Uppfdljning av patienter som genomgatt kurativt
syftande kirurgi vid nationellt centrum bestar
oftast av ett eller ett fatal postoperativa besok vid
behandlande nationell enhet. Det priméara ansvaret
for beddmning och behandling av komplikationer
ligger, fram till dess aterremittering sker, pa det
nationella centrumet.

Palliativ vard

Palliativ behandling sker vid hemorten och kan vid
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ar multidisciplindr (urolog, onkolog, dermatolog,
patolog, radiolog, kontaktsjukskoterska, kurator
och vardkoordinator) och oppen for samtliga
sex sjukvardsregioner. Anmadlan sker via
en strukturerad remiss till ett nationellt
peniscancercentrum. Varje region ansvarar for
sina patienter. Optimalt deltar remitterande lakare
for att snabbt kunna aterkoppla till patienten
och informera om eventuell vidare utredning eller
behandlingsrekommendation.

Kurativt syftande kirurgi vid peniscancer skall
utforas vid ett nationellt centrum fran och med
januari 2015 (malvarde > 80 %). Om beslut vid
nationell MDK innebéar att patienten remitteras
till ett nationellt centrum for bedomning eller
behandling Gvertas vardansvaret av nationellt
centrum till dess aterremittering sker. Vid vard
vid nationellt centrum skall samtliga i vardteamet
(urolog, dermatolog, onkolog, patolog, radiolog,
kontaktsjukskoterska, sexolog och koordinator)
finnas tillgangliga for ett individuellt anpassat
omhandertagande. Ovrig behandling (onkologisk,
dermatologisk och palliativ) bér ske regionalt.

Aterremitteringen sker med en strukturerad
aterremiss som inkluderar kontaktuppgifter samt
rekommendationer om vad som bor féranleda
ny kontakt, exempelvis potentiella komplikationer
och recidiv. Vardansvaret och fortsatt uppfdljning
atergar darmed till remittent, i enlighet med de
nationella riktlinjerna, i regel det regionala centrat.

behov fa stod fran nationell MDK.


http://www.1177.se/Tema/Cancer/Cancerformer-och-fakta/Cancerformer/Peniscancer/

Kvalitetsindikatorer och malnivaer

Kvalitetsindikatorer och malnivaer

| det nationella vardprogrammet fran 2015 sjukdomsspecifika kvalitetsindikatorer inklusive
redovisas dels G&vergripande indikatorer fér malvarden som nationella styrgruppen tagit fram
cancervarden enligt Socialstyrelsen, men &ven (se nedan).

Overgripande indikatorer enligt Socialstyrelsen (malvirden saknas)

5 ars overlevnad vid cancersjukdom

Tackningsgrad i nationellt kvalitetsregister

Deltagande (inkluderad) i strukturerad behandlingsstudie

Beddmning vid multidisciplinar konferens

Fullstandigt, strukturerat PAD-svar efter operation *

Strukturerad bedomning av illamaende vid cytostatikabehandling *

Strukturerad bedomning av hélsorelaterad livskvalitet

Strukturerad skattning av smarta vid insattande och forandring av behandling *
Uppfoljning av symtom inom sex manader efter cancerdiagnos av sjukskoterska *

« Tillgang till namngiven kontaktsjukskoterska.

* registreras ej i NPECR

Kvalitetsindikatorer enligt nationella styrgruppen (inklusive malnivaer)

Bibehallen hog (> 95 %) tdackningsgrad for primarregistrering
Ledtider/vantetider:

- att > 80 % av patienterna far ett forsta besok pa specialistmottagning inom 14 dagar fran
remissankomst

- att > 80 % av patienterna med invasiv tumor pabdrjar behandling inom 4 veckor fran diagnos
Okad féljsamhet till riktlinjer for stadieindelning av lymfkortlar:

- att > 90 % av lymfkortelnegativa patienter (NO) med pT>1/G>2 genomgar sentinel node dér
kontraindikation ej foreligger. N&r det finns medicinska skal att franga riktlinjerna for stadieindelning
och lymfkortelutrymning ska detta registreras i nationella kvalitetsregistret.

Okad féljsambhet till riktlinjer fér behandling av lymfkértelmetastaser (N1-3):

- att > 90 % av patienterna med N1-3 genomgar lymfkortelkirurgi dar behandlingen bedéms
kurativ och kontraindikation ej foreligger

- att>90 % av patienterna med N2-3 genomgar neoadjuvant eller adjuvant onkologisk behandling
dar behandlingen bedéms kurativ och kontraindikation ej foreligger

Okad féljsamhet till riktlinjer for organbevarande behandling:

- att>90 % av patienterna med Tis, Ta- och T1-tumé&rer genomgar organbevarande behandling

+ Foljsamhettill riktlinjer for nationell multidisciplinar konferens, nationellt centrum och kontaktsjukskoterska:

- att > 90 % av patienterna med nyupptackt peniscancer eller recidiv diskuteras vid nationell
multidisciplinér konferens (infort 2014)

- att>80 % av patienterna som ska genomga kurativt syftande kirurgi behandlas vid ett nationellt
centrum (infort 2014)

- att > 80 % av patienterna har en namngiven kontaktsjukské&terska (infort 2014)

Okad andel patienter som inkluderas i klinisk studie (méalvarde saknas) (infort 2014)

20



PROM/PREM

Alla  patienter som  diagnostiseras med
peniscancer skall erbjudas att fylla i en
PROM-enkdt  (Patient  Reported  Outcome

Measures). PROM fylls i innan behandlingen
pabdrjas samt efter ett ar i samband med planerat
aterbesok alternativt hemskickat och uppfoljt
med telefonsamtal. PROM innefattar validerade
frageformular (IlEF-5 samt EORTC-QLQ-C30),
som har utvdrderats i en pilotstudie 2014.
Data frdn enkidten kommer att rapporteras in
i kvalitetsregister via INCA-svar, avidentifieras
och kan i framtiden anvandas for forskning och
utveckling.

En nationellt framtagen enkdt som mater PREM
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(Patient Reported Experience Measures) skickas
hem till patienten sex manader efter paborjad
behandling. Detta utskick bor sammanfalla med
ett uppfoljningsbesok alternativt en telefonkontakt
med kontaktsjukskoterska. Syftet med enkaten
ar att méata patienternas erfarenheter av varden
(delaktighet information, néjdhet etc) och ge
underlag for vardutveckling samt forbattring.

PROM och PREM inhamtas rutinmassigt
sedan januari 2015. Resultat saknas i aktuell
arsrapport, eftersom automatisk oOverféring till
kvalitetsregistret inte har inforts. Etisk ansokan ar
inskickad for att mojliggora livskvalitetsstudier.



RESULTATREDOVISNING

Utredning/diagnostik

Patienter med misstankt peniscancer diagnostiseras hogre an den som uppges ha anmalts till MDK.

framforallt vid urologiska specialistmottagningar
och i enstaka fall dven vid dermatologiska
och allmankirurgiska mottagningar. Nya fall av
peniscancer har anmaélts fran drygt 80 olika
vardgivare under hela perioden varav majoriteten
fran de sex regionala peniscancercentra i Sverige
(Figur 9). Antalet anmalande enheter &r ungefar 50
per ar och ligger stabilt 6ver tid (Tabell 22).

Enligt rekommendationerna i det nationella
vardprogrammet skall samtliga nya fall samt
recidiv. anmalas till nationell MDK (infordes
september 2013). Alla patienter skall ha tillgang
till kontaktsjukskoterska och kurativt syftande
kirurgi ska utféras vid en nationell vardenhet
(infordes januari 2015). Under 2017 anméldes
totalt 80 % av patienterna till nationell MDK
(Figur 5). Fran 2017 finns mojlighet att fanga
hur stor andel som har foredragits pa nationell
MDK och baserat pad de data som inregistrerats
hittills finns anledning att tro att andelen ligger

74 % hade tillgang till kontaktsjukskoterska vid
behandlande klinik (Figur 6) och 70 % remitterades
till nationell vardenhet (Figur 8), med stora
regionala skillnader. Fdljsamheten har dock ckat
jamfort med ar 2016. Malvéardet for nationell MDK
ar 90 % och for remiss till nationell vardenheter
samt kontaktsjukskoterska 80 % enligt det nya
vardprogrammet ar 2015.

Under perioden 2012-2017 baserades diagnosen i
princip pa PAD/biopsi (91 %) och i liten utstrackning
pa klinisk undersokning (9 %).

Radiologisk diagnostik reckommenderas vid invasiv
och/eller lymfkortelmetastaserande peniscancer,
men uppgifter om radiologisk primarutredning
saknas i kvalitetsregistret under aktuell period
(rapporteras i priméarbehandlingsblanketten fran
2015). Avseende diagnostiska lymfkértelutrymningar
hanvisas till kapitel 3.3.2 (lymfkortelutrymning).

Multidisplinér konferens

Ja Nej
Stockholm/Gotland o 14
Uppsala/Orebro 23 14
Sydostra 32 4
Sédra 20 12
Vastra 58 1
Norra s 2
Riket 133 o7
2016 = 2017

Uppagift
saknas

1
10

Malvarde

I

w

o
N
o
N
o
()]
o

Andel (%)

Figur 5. Nationellt peniscancerregister. Antal och andel (%) patienter som anméldes till MDK, redovisat per region, diagnosar

2016-2017.
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Kontaksjukskoterska vid utredande klinik

Uppgift
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Figur 6. Nationellt peniscancerregister. Antal och andel (%) med kontaktsjuksk&terska vid utredande klinik, per region, diagnosar

2016-2017.
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Figur 7. Nationellt peniscancerregister. Antal och andel (%) med kontaktsjukskoterska vid behandlande klinik, per region, diagnosar
2016-2017.
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Utredning/diagnostik
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Figur 8. Nationellt peniscancerregister. Antal och andel (%) remitterad till/anmald av nationellt centrum, per region, for patienter
som behandlats kirurgiskt med kurativt syfte, diagnosar 2016-2017.
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- Nationell multidisciplindr konferens (MDK) borjade registreras fran januari 2014.
Tackningen for denna variabel &r god fran och med 2014. Andel patienter som diskuteras
pa nationell MDK 6kar och narmar sig malvardet pa 90 %.

+ Uppgift angdende kontaktsjuksk&terska borjade registreras i september 2013. Andelen
patienter med en registrerad kontaktsjukskoterska ar fortfarande lag pa utredande
sjukhus, men hogre pa behandlande sjukhus.

Patienter ska enligt vardprogrammet (2015) remitteras till nationellt centrum for
behandling. Om anmaélande sjukhus &r ett nationellt centrum uppfylls detta kriterium
automatiskt. Under 2016 och 2017 remitterades tre fjardedelar av patienterna till nationellt
centrum; malvardet ar 80 %.
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Tumorkarakteristika vid diagnos

Tumorkarakteristika vid diagnos

Det vanligaste kliniska tumorstadiet under
rapporteringsperioden var Tis foljt av T1, T2 och
T3, medan Ta och T4 tumorer var ovanliga (Tabell
3).

Tumorstorleken (storsta diameter) ar median 2
(IQR 1-3) cm med stor variation. Tumorlaget - dar

mer an ett tumorlage far anges - ar beskrivet som
preputium (38 %), glans (61 %) och peniskropp (14

%).

16 % av patienterna hade palpabla lymfkortlar i
ljumskarna (N1-3) och endast 3 % misstanke om
fjarrmetastasering (M+) vid diagnos.

Tabell 3. Nationellt peniscancerregister. Kliniskt T-stadium, diagnosar 2012-2017.

Diagnosar
2012 2013 2014 2015 2016 2017 Totalt
Kliniskt T-stadium
TO 0 (0 1T () 0 (0) 0 (0 0 (0 1 (0) 2 (0
Tis 55 (40) 69 (46) 46 (33) 71 (41) 81 (41) 74 (34) 396 (39)
Ta 2 (1 3 (2 2 (1 6 (3) 4 (2 6 (3) 23 (2
T1 32 (23) 29 (19) 29 (21) 39 (23) 51 (26) 55 (25) 235 (23)
T2 30 22) 24 (16) 31 (22) 22 (13) 31 (16) 38 (18) 176 (17)
T3 9 (7)) 13 (9 18 (13) 16 (9 12 (6) 16 (7 84 (8)
T4 2 (1 6 (4) 0 (0) T () 1T () 3 13 (1)
TX 8 (6) 6 (4) 14 (10) 18 (10) 19 (10) 24 (11) 89 (9)
Totalt 138 (100) 151 (100) 140 (100) 173 (100) 199 (100) 217 (100) 1018 (100)
Behandling

Tackningsgraden for behandlingblanketten relativt
anmalningsblanketten under perioden 2012-2017
ar 98 %. | princip samtliga patienter genomgar
behandling i kurativt syfte (95 % av de for vilka
uppgift om behandling finns) och endast ett fatal
i palliativt syfte pga lokalt avancerad sjukdom

Kirurgisk primarbehandling

Malséattningen med kirurgisk primarbehandling ar
att vara radikal och organsparande. Féljsamhet
till dessa riktlinjer ar en av kvalitetsindikatorerna
i kvalitetsregistret och malvardet ar att > 90 %
av patienterna med pTis, pTa- och pTl1-tumoérer

(Tabell 12).

Primarbehandlingen ar i 92 % av fallen kirurgisk,
10 % dermatologisk och 8 % onkologisk.
Beddmningen infor behandlingsrekommendation
bor séledes vara multidisciplinar.

genomgar organbevarande kirurgi. De vanligaste
operationsteknikerna fordelat pa organsparande
metoder vs amputation framgar av Tabell 4.

Total andel patienter som genomgatt organ-
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bevarande kirurgi var 1ag (65 %), trots att 57 % av
patienterna hade tumorstadium pTis, pTa eller pT1
(Tabell 9) och 23 % av patienterna var under 60 ar
vid diagnos. Enligt vardprogrammet skall patienter
med pTis, pTa och pT1 genomga organsparande
kirurgi och foljsamheten var 90 % (malvarde > 90
%).

De olika organsparande operationsteknikerna
har ocksd é&ndrats over tid. Glansektomi
och glansresurfacing ar nya rekonstruktiva
organsparande metoder som bdérjade registreras
2013 och utférs huvudsakligen vid nationella
centrum. Andelen av dessa operationer har okat,
medan partiell amputation och laserkirurgi har
minskat.

Operationerna har under perioden utforts pa ett
stort antal enheter, trots rekommendationerna
om regional centralisering och fran januari 2015
dven en nationell nivastrukturering (Figur 11).
For patienter diagnosticerade ar 2015-2017 a&r
det endast de tva nationella centra som har fler
an 10 operationer per ar inrapporterade. Antal
opererande enheter minskar under perioden.
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(Tabell 22). Komplikationer inom tre manader
efter kirurgisk behandling drabbade 25 % av de
patienter for vilka uppgift om komplikationer finns
och ligger stabilt 6ver tid (Tabell 14). De vanligaste
komplikationerna fordelades pa infektion (58 %),
lymfodem (17 %) och lymfocele (32 %).

Det vanligaste patologiska tumdorstadiet under
perioden var pTis foljt av pT1, pT2 och pT3, medan
pTa- och pT4-tumdrer var mer ovanliga (Tabell 3).
De invasiva tumorerna (pT1-4) utgjorde totalt 62
%. Vissa regionala skillnader forekom, bland annat
var som tidigare andelen pTis i Stockholm/Gotland
hogre jamfért med ovriga regioner (Tabell 3).
pTis var dven nagot vanligare bland de yngsta
patienterna (Tabell 10). Korrelationen mellan
kliniskt T-stadium (T) och patologiskt T-stadium
(pT) &r 63 %, med relativt jamn fordelning mellan
over- och understadieindelning (Tabell 13).

Bland invasiva tumorer var  medelhdgt
differentierade tumorer (G2) vanligast (42 % (Tabell
11). Andelen |agt differentierade tumdrer (G3)
Okade som forvantat med stigande pT-stadium
(Tabell 11).
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Tabell 5. Nationellt peniscancerregister. Huvudsaklig kirurgisk behandling for patienter diagnosticerade med kliniskt T-stadium
Tis, Ta eller T1, uppdelat i organbevarande* respektive icke-organbevarande kirurgi, per diagnosar och sjukvardsregion**,
diagnosar 2012-2017.

Organ- Icke organ- .

bevarande bevarande Uppgift Totalt

S S saknas

kirurgi kirurgi
Diagnosar
2012 63 (86) 10 (14) 0 (0) 73
2013 78 (86) 13 (14) 0 (0) 91
2014 46 (79) 11 (19) 1 (2 58
2015 80 (81) 18 (18) 1 () 99
2016 85 (85) 10 (10) 5 (5) 100
2017 71 (73) 14 (14) 12 (12) 97
Totalt 423 (82) 76 (15) 19  (4) 518
Sjukvardsregion (ar 2016-2017)
Stockholm/Gotland 38 (81) 4 (9 5 (11) 47
Uppsala/Orebro 25 (76) 5 (15) 3 (9 33
Sydostra 17 (63) 5 (19 5 (19) 27
Sédra 37 (90) 4 (10) 0 (0) 41
Vistra 27 (84) 3 (9) 2 (6) 32
Norra 12 (77) 3 (18) 2 (12) 17
Totalt 156 (79) 24 (12) 17 (9) 197
Nationell enhet (ar 2016-2017)
Skanes universitetssjukhus 38 (88) 5 (12) 0 (0 43
Universitetssjukhuset Orebro 47 (75) 1 (17) 5 (8) 63
Totalt 85 (80) 16 (15) 5 (5) 106

* For definition av organbevarande behandling, se Tabell 4.
** Den sjukvardsregion som anges &r inte nddvéandigtvis den region dér patienten
behandlats, utan utgar fran var patienten dr mantalsskriven.

Tabell 6. Nationellt peniscancerregister. Primarbehandling: dermatologisk, diagnosar 2013-2017.

Dermatologisk behandling

Ja Nej Uppgift Totalt
saknas
Diagnosar
2013 12 132 7 151
2014 11 107 18 136
2015 17 148 6 171
2016 23 145 19 187
2017 10 170 13 193
Totalt 73 702 63 838
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Behandling

Tabell 7. Nationellt peniscancerregister. Priméarbehandling: kemoterapi, diagnosar 2012-2017.

Kemoterapi
Ja Nej Uppgift Totalt
saknas
Diagnosar
2012 9 123 6 138
2013 6 138 7 151
2014 12 107 17 136
2015 12 151 8 171
2016 11 157 19 187
2017 14 166 13 193
Totalt 64 842 70 976

Tabell 8. Nationellt peniscancerregister. Primarbehandling: stralbehandling, diagnosar 2012-2017.

Stralbehandling

Ja Nej Uppgift Totalt
saknas
Diagnosar
2012 1 132 5 138
2013 1 143 7 151
2014 6 113 17 136
2015 11 154 6 171
2016 5 163 19 187
2017 4 176 13 193
Totalt 28 881 67 976
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Figur 11. Nationellt peniscancerregister. Antal fall som inom ramen fér primérbehandlingen behandlats kirurgiskt med kurativt syfte,
per opererande sjukhus och sjukvardsregion, diagnosar 2012-2017.
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Figur 12. Nationellt peniscancerregister. Antal fall som behandlats kirurgiskt med kurativt syfte per opererande sjukhus, diagnosar
2016-2017.

Tabell 9. Nationellt peniscancerregister. pT-stadium per sjukvardsregion, diagnosar 2012-2017.

Sjukvardsregion

Stock-

holm/ Uppsala- Sydostra Sédra Véstra Norra Totalt

Gotland Orebro
pT-stadium
oTO 0 © 1. (0 2 @ 3 (@ 8 (5 0 (0 14 (2
pTis 66 (36) 26 (17) 32 (30) 50 (29) 36 (23) 16 (24) 226 (27)
oTa 00 7 @ 3 @B 3 @ 4 @ 2 @ 19 @
pT1 42 (23) 42 (27) 26 (25) 37 (21) 46 (30) 11 (17) 204 (24)
pT2 38 (21) 46 (29) 19 (18) 47 (27) 30 (19) 24 (36) 204 (24)
pT3 21 (12) 24 (15 11 (10) 28 (16) 19 (12) 7 (1) 10 (13)
pT4 o © o0 (@ o0 © 1 (O 0 0 1 (@ 2 (0
oTX 5 3 2 () 4 (4 1.0 3 @ o0 (0 15 (
NA 0 (55 8 (5 8 (8 4 @ 9 (6 5 (8 44 (5
Totalt 182 (100) 156 (100) 105 (100) 174 (100) 155 (100) 66 (100) 838 (100)
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Tabell 10. Nationellt peniscancerregister. pT-stadium per alder vid diagnos, diagnosar 2012-2017.

Alder vid diagnos

<40 40-49 50-59 60-69 70-79 80+ Totalt
pT-stadium
pTO 0 ©0 0 (© 8 (8 3 () 3 () 0o (0 14 (2
pTis 24 (73) 14 (37) 25 (26) 64 (27) 67 (24) 32 (21) 226 (27)
pTa 0 (O 0 (0 1 (1) 10 (4 8 3 0 (0 19 (2
pT1 5 (15 10 (26) 21 (22) 56 (23) 72 (26) 40 (26) 204 (24)
pT2 0 (0 6 (16) 23 (24) 64 (27) 64 (23) 47 (31) 204 (24)
pT3 1 38 5 (13) 12 (13) 29 (12) 44 (16) 19 (12) 110 (13)
pT4 0O © 0 (@ 0 (0 1 (0) 1 (0 0 (0 2 (0
pTX 1 (3 3 @8 1 2 () 1 (0 7 6 15 (2
NA 2 6) 0 © 4 @ 1N (B 19 (7 8 (55 44 (5
Totalt 33 (100) 38 (100) 95 (100) 240 (100) 279 (100) 153 (100) 838 (100)
Tabell 11. Nationellt peniscancerregister. pT-stadium per differentieringsgrad, diagnosar 2012-2017.
Differentieringsgrad
G1 G2 G3 GX Uppgift ot
saknas
pT-stadium
pTO 1 () 0 (0) 0 (© 13 (93) 0 (0) 14
pTis 3 () 2 () 7 (3 212 94 2 (1) 226
pTa 7 (37) 7 (37) 1 (5) 1 (5) 3 (16) 19
pT1 77 (38) 75 (37) 37 (18) 1 (5) 4 (2 204
pT2 49 (24) 95 (47) 52 (25) 4 20 4 (2 204
pT3 10 (9) 42 (38) 52 (47) 3 3 3 (3 110
pT4 0 (0) 2 (100) 0 (0) 0 (0 0 (0 2
pTX 1 @) 2 (13) 1 ¥ 11 (73) 0 (0) 15
NA 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 44 (100) 44
Totalt 148 (18) 225 (27) 150 (18) 255 (30) 60 (7) 838

Tabell 12. Nationellt peniscancerregister. Syfte med behandling fér dem som har ett behandlingsformulér registrerat, per
sjukvardsregion, diagnoséar 2012-2017.

Behandlingssyfte

Uppgift

Kurativt Palliativt  aknas Totalt
Sjukvardsregion
Stockholm/Gotland 199 (90) 6 (3) 17 (8) 222
Uppsala/Orebro 155 (86) 13 (7) 12 (7) 180
Sydéstra 101 89) 5 (4) 7 (6) 113
Sodra 167 (85) 9 (5) 21 (11) 197
Vistra 164 (89) 3 (2) 17 (9) 184
Norra 66 (82) 5 (6) 9 (1) 80
Totalt 852 (87) 41 (4) 83 (9) 976
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Tabell 13. Nationellt peniscancerregister. Korrelation mellan cT- och pT-stadium, diagnosér 2012-2017 (cT0/X/saknas exkluderade).

Patologiskt T
pTO pTis pTa pT1 pT2 pT3 pT4 pTX ';‘;r;"':
Kliniskt T

Tis 9(3) 212 (77) 3()  31(1) 9(3) 6(2) 0 (0) 5(2) 77%
Ta 1(6) 20M) 4(22)  7(39) 1(6) 3(17) 0(0) 0(0) 22%
i 1(0) 12(6) 10(5) 124(59) 46(22)  12(6) 0 (0) 4(2) 44%
T2 1(1) 1(1) 1(1)  18(1) 106( 6)  31(19) 0 (0) 2 (1) 66%
T3 1(1) 0 (0) 0 (0) 3(4) 20(27) 49 (66) 0 (0) 1(1) 66%
T4 0(0) 0(0) 0(0) 1(17)  3(50) 1(17) 1(17) 0(0) 17%
Totalt 13(2) 227(31)  18(2) 184(25) 185(25) 102 (14) 100 1202 63%

Tabell 14. Nationellt peniscancerregister. Komplikationer inom tre manader efter kirurgisk behandling, diagnosér 2012-2017.

Komplikationer

Ja Nej Uppgift Totalt
saknas

Diagnosar
2012 23 (19) 85 (71) 12 (10) 120
2013 29 (22) 98 (74) 5 (4) 132
2014 24 (22) 80 (73) 6 (5) 110
2015 28 (18) 112 (74) 12 (8) 152
2016 39 (25) 95 (62) 20 (13) 154
2017 39 (23) 90 (53) 41 (24) 170
Totalt 182 (22) 560 (67) 96 (11) 838
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Lymfkortelutrymning

Vid peniscancer sprids tumorceller i forsta
hand via lymfkortlarna i ljumskarna. Risken for
spridning okar med stigande tumdrstadium och
differentieringsgrad. Aven vid kliniskt icke-palpabla
lymfkortlar i ljumskarna (NO) finns risk fo6r
mikrometastaser, vilket intraffar i cirka 20 % av
fallen.

For korrekt stadieindelning rekommenderas darfor
diagnostisk lymfkortelkirurgi  for riskpatienter
(NO och pT>1/G>2), i forsta hand med sentinel
node-teknik. | vardprogrammet rekommenderas
diagnostisk lymfkortelutrymning hos >90 % av
dessa patienter dar kontraindikation ej foreligger.

Vid histologiskt bekraftad cancer (pN1-3) eller
patologiskt forstorade lymfkortlar i ljumskarna
(N1-3) kravs i de flesta fall mer omfattande
lymfkortelkirurgi i ljumskarna och i enstaka fall
aven utrymning av de iliakala lymfkortlarna i buken.
Malvardet i vardprogrammet ar att > 90 % av
dessa patienter genomgar lymfkortelkirurgi dar
behandlingen bedéms kurativ och kontraindikation
ej foreligger.

For patienter som enligt vardprogrammet skall
genomga diagnostisk lymfkortelkirurgi genomgick
266 av 331 (80 %) lymfkortelkirurgi; 250 (94 %) av
dessa 266 patienter genomgick rekommenderad
sentinel node-teknik (Tabell 15). Andelen patienter
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som genomgatt diagnostisk lymfkortelkirurgi
har 6kat nagot under perioden, medan andelen
patienter som genomgatt sentinel node-teknik
varierade mellan 85 och 100 % utan nagon
tydlig trend. Patienter som genomgick sentinel
node-teknik hade lymfkortelmetastaser i 23 % av
fallen (Tabell 16).

Patienter med histologiskt verifierade eller kliniskt

misstankta lymfkortelmetastaser genomgick
i 89 % av fallen kurativ lymfkortelkirurgi
(Tabell 18). Inga stora skillnader over tid

noterades under perioden. Av samtliga patienter
som genomgatt lymfkortelkirurgi hade 32 %
lymfkortelmetastasering (pN1-3) och den andelen
var hogst bland patienter med hogt tumérstadium
(Tabell 20).

Under 2012-2017 utférdes lymfkortelkirurgi pa ett
tiotal sjukhus i landet (Tabell 21). Féljsamheten
till riktlinjerna i vardprogrammet avseende
diagnostisk och kurativ lymfkortelkirurgi har varit
lag under perioden, men har forbattrats markant
2015-2017. Orsak till utelamnad lymfkortelkirurgi
skall registreras i NPECR. Resultaten ar dock
svartolkade eftersom manga uppgifter saknas
eller har angivits som annan orsak (Tabell 17),
men foljsamheten tycktes vara sdamre hos éldre
patienter med konkomitant sjukdom.

Tabell 15. Nationellt peniscancerregister. Diagnostisk lymfkortelkirurgi och sentinel node bland patienter med NO och pT>1/G>2,

diagnosar 2012-2017.

2012 2013 2014 2015 2016 2017 Totalt

Lymfkortelkirurgi

Ja 34 (68) 37 (82) 32 (78) 39 (76) 62 (85 62 (87) 266 (80)
Totalt 50 (100) 45 (100) 41 (100) 51 (100) 73 (100) 71 (100) 331 (100)
varav sentinel node*

Ja 33 (97) 33 (89) 32 (100) 33 (85 60 (97) 59 (95 250 (94)
Nej 1 (3) 4 (1) 0 (0 6 (15) 2 3 2 (3 15 (6)

* Antal och andel (%) av lymfkortelkirurgiska ingrepp som genomfordes med sentinel

node-teknik.
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Tabell 16. Nationellt peniscancerregister. Férdelning av pN-stadium hos patienter som genomgatt sentinel node, diagnoséar

2012-2017.

pN1-3 Uppgift Totalt
saknas
190 (76) 57 (23) M

Tabell 17. Nationellt peniscancerregister. Orsak till utelamnad lymfkortelkirurgi vid NO och pT>1/G>2, diagnosar 2012-2017.

Konkomitant

S Patienten vill e] Annan orsak Uppgift saknas Totalt
Alder vid diagnos
40-49 0 (0 0 (0 1 (100) 0 (0 1
50-59 0 (0) 1 (50) 1 (50) 0 (0) 2
60-69 1 (10) 1 (10) 6 (60) 2 (20) 10
70-79 10 (77) 0 (0) 2 (15) 1 (8) 13
80+ 13 (33) 2 (5 15 (38) 9 (23) 39
Totalt 24 (37) 4 (6) 25 (38) 12 (18) 65

Tabell 18. Nationellt peniscancerregister. Kurativ lymfkortelutrymning for patienter med N1-3 eller pN1-3, diagnosar 2012-2017.

2012 2014 2015 2017 Totalt
Lymfkortelutrymning
Ja 20 (97) 14 (78) 24 (75) 34 (97) 33(92) 153(89)
Totalt 22 (100) 18(100) 32(100) 35(100) 36 (100) 171 (100)

Tabell 19. Nationellt peniscancerregister. Orsak till utelamnad lymfkortelkirurgi vid N1-3 eller pN1-3, diagnosar 2012-2017.

Konkomitant

A Patienten vill e] Annan orsak Uppgift saknas Totalt
Alder
<60 1(33) 0 (0) 1(33) 1(33) 3 (100)
60-69 0 (0) 0 (0) 0(0) 2 (100) 2 (100)
70-79 3(50) 1(17) 0 (0) 2 (33) 6 (100)
80+ 3 (43) 1(14) 2 (29) 1(14) 7 (100)
Totalt 7 (39) 2(11) 3(17) 6 (33) 18 (100)
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Tabell 20. Nationellt peniscancerregister. Férdelning av pT-stadium och pN-stadium hos patienter som genomgétt lymfortelkirurgi,
oavsett klinisk lymfkortelstatus vid diagnos, diagnosér 2012-2017.

pNO pN1 pN2 pN3 pNX lsjzlfr?:st Totalt
pT-stadium
pTO 4 (100) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 4 (100)
pTis 18 (90) 0 (0) 1(5) 1(5) 0(0) 0(0) 20 (100)
pTa 9 (90) 1(10) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 10 (100)
pT1 106 (83) 11(9) 3(2) 4(3) 0(0) 4(3) 128(100)
pT2 105 (62) 25 (15) 17 (10) 17 (10) 2 (1) 2(1) 168 (100)
pT3 36 (40) 15 (16) 17 (19) 18 (20) 2(2) 3(3) 91 (100)
Totalt 278 (66) 52 (12) 38 (9) 40 (10) 4(1) 9(2) 421(100)

Tabell 21. Nationellt peniscancerregister. Sjukhus som utfort lymfkortelkirurgi pa patienter med pT>1/G>2, diagnosar 2012-2017.

2012-2014 2015-2017
Behandlande sjukhus
Norrlands universitetssjukhus Umea 9 (7) 0 (0)
Sahlgrenska Universitetssjukhuset 12 (9) 0(0)
Skanes universitetssjukhus - Lund 1(7) 0 (0)
Skanes universitetssjukhus - Malmé 28 (20) 85 (40)
Sodersjukhuset 27 (20) 0(0)
Universitetssjukhuset i Linkoping 17 (12) 1(0)
Universitetssjukhuset Orebro 41 (30) 123 (57)
Vastmanlands sjukhus Vasteras 1(1) 1(0)
Ostersunds sjukhus 2(1) 0(0)
Ovriga/saknas 0(0) 3(1)
Totalt 138 (100) 214 (100)
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Icke-kirurgisk behandling

Dermatologisk  primarbehandling ges  vid
icke-invasiv cancer (pTis) och utgér 10 % av
samtliga fall i NPECR (inférdes 2013). Imiquimod
var den vanligaste dermatologiska behandlingen.

Indikationen for onkologisk behandling ar
lymfkortelmetastaser och/eller lokalt avancerad
sjukdom som utgdr 8 % av samtliga fall i NPECR
(inférdes 2013). Dessa patienter har generellt
sett dalig prognos och sannolikt har onkologisk
behandling underutnyttjats enligt data fran NPECR.
Onkologisk behandling borjade registreras i detalj
frdn och med september 2015 och darfor har vi

40

ingen aktuell data for utfallet av dessa blanketter.

Rekommendationerna enligt det nya vardprogrammet
2015 har darfor starkts avseende onkologisk
behandling och malvardet ar att > 90 % av
patienterna med mer utbredda lymfkortelmetastaser
genomgar neoadjuvant eller adjuvant onkologisk
behandling dar behandlingen beddms kurativ
och kontraindikation ej foreligger. For att
folja och utvardera konsekvenserna av detta
har  kvalitetsregistret =~ kompletterats  med
onkologiblanketter fran hosten 2015.
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+ 9 av 10 patienter fick kurativ behandling.

- Partiell amputation minskade under perioden 2012-2017, men fortfarande genomgar
endast 63 % av patienterna organbevarande behandling.

- | inrapporteringen avseende Glans resurfacing och Glansektomi med neoglans (Tabell
4) saknas ett flertal operationer som utférts vid nationella centrum (Malmé och Orebro)
under 2012-2017. Detta kommer att korrigeras och redovisas i nasta arsrapport. En del
av dessa patienter har redovisats vetenskapligt i foljande artikel:

Hakansson, U., Kirrander, P, Uvelius, B., Baseckas, G. & Torbrand, C. Organ-sparing
reconstructive surgery in penile cancer: initial experiences at two Swedish referral
centres. Scandinavian Journal of Urology, 2015; 49:149-54.

« Monstret av pT-stadium skiljer sig at i olika sjukvardsregioner och aldersgrupper. Saval
i Stockholm Gotland-regionen som bland man under 40 ar vid diagnostillfallet var pTis
vanligast.

« Overensstammelsen mellan kliniskt och patologiskt T-stadium var hég.

+ Ungefar en femtedel av opererade man fick komplikationer inom tre manader efter kirurgi
och denna andel var stabil 6ver tid.

+ Under hela perioden fick totalt 80 % av patienter med NO och pT>1/G>2 diagnostisk
lymfkortelutrymning (mélvarde 90 %) och av dessa genomgick 94 % sentinel node.

+ Orsak till utelamnad diagnostisk lymfkortelutrymning var i 37 % av fallen annan sjukdom
(komorbiditet). Uppgift saknades for 18 %.

+ Orsak till utelamnad kurativ lymfkortelutrymning var annan sjukdom i 39 % av fallen.
Uppgift saknades for 33 %.

+ Bland patienter som genomgatt lymfkartelkirurgi, oavsett klinisk lymfkortelstatus vid
diagnos, hade 31 % patologiskt upptackta lymfkortelmetastaser.
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Vantetider

Vantetider

Vid nyupptackta symtom kontaktar patienten Enligt vardprogrammet skall patienterna fa ett
vanligen priméarvarden eller i enstaka fall forsta besdok pa specialistmottagning inom 14
dermatologiska- och allmankirurgiska mottagningar. dagar fran remissankomst. Malvardet (> 80 %)
Har sker en forsta klinisk bedomning. Vid uppnaddes inte under perioden och varierade
misstankt peniscancer eller oklara fall remitteras mellan regionerna (Figur 13).

patienten till ett regionalt ansvarigt sjukhus for

vidare utredning och behandling. Fran januari 2015 Tiden mellan forsta besok pa specialistmottagning
ska kurativ kirurgi ske vid nationella centrum. och diagnosbesked till patienten varierade kraftigt

i olika sjukvardsregioner (Figur 15).

Befintliga matpunkter tillgdngliga i NPECR under

perioden 2012-2017 var foljande: Patienterna ska ha pabérjat behandling inom
4 veckor fran diagnos enligt riktlinjerna, men
malsattningen uppnaddes ej under perioden (Figur

1. Datum for utfdardande av remiss till o
16), malvarde > 80 %).

specialistvardsklinik

2. Datum for forsta besok pa specialistvardsklinik Overlag &r saledes vantetiderna for langa jamfort
med malvardena i det nationella vardprogrammet.

3. Datum for diagnosbesked till patient Darutéver ar inrapporteringshastigheten till
kvalitetsregistret lag (Figur 2), vilket forsvarar
4. Datum for kirurgi aterrapporteringen online via INCA.
Antal fall * Median* Antal fall * Median*
Stockholm/Gotland 133 7 |—o— Sodra 128 0 p—
Sydostra 81 9 | =—o—— Norra 63 0 p—
S6édra 110115 | —o— Sydostra 85 0 p—
RIKET 586 12 Vastra 109 0 p—
Uppsala/Orebro 112125 | =0 RIKET 655 0
Norra 60 13.5 |0 Uppsala/Orebro 125 0
Vastra 90 14 |——0——— Stockholm/Gotland 145 0
0 1I5 3I0 4I5 6IO 0 ll5 3I0 4I5
. égig:ggg Median samt 20:e och . égig:ggi? Median samt 20:e och

80:e percentil (dagar) 80:e kvartil (dagar)

Figur 13. Nationellt peniscancerregister. Tid mellan  Figur 14. Nationellt peniscancerregister. Tid mellan forsta
ankomstdatum for remiss och férsta besok pa bestk pa specialistmottagning och diagnosdatum per
specialistmottagning per sjukvardsregion, i antal sjukvardsregion i antal dagar, diagnosar 2014-2017.
dagar, diagnosar 2014-2017.
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Antal fall ' Median® Antal fall * Median*
Sédra 81 105 f~o—— Sodra 77 34 —_—
Vastra 74 15 p—0——— Uppsala/Orebro 80 38 -_—
Norra 42 19 | =0 Vastra 61 41 -
RIKET 389 20 RIKET 352 43
Uppsala/Orebro 72 20.5 |0 Stockholm/Gotland 58 43 —_—
Stockholm/Gotland 77 28 —_— Norra 34 56 -_—
Sydostra 43 30 — Sydostra 42 64 —_—
0 1I5 3I0 4IS 6I0 7I5 9I0 0 1I5 3I0 4I5 6IO 7I5 9IO
. 13812:381? Median samt 20:e och . égig:ggig Median samt 20:e och

80:e percentil (dagar) 80:e percentil (dagar)

Figur 15. Nationellt peniscancerregister. Tid mellan forstabesék  Figur 16. Nationellt peniscancerregister. Tid mellan
pa specialistmottagning och diagnosbesked till patient diagnosdatum och kirurgi per sjukvardsregion i
per sjukvardsregion i antal dagar, diagnosar 2014-2017. antal dagar, exklusive Tis, diagnosar 2014-2017.
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Vantetider

- Malnivan att >80 % av patienter ska ha fatt ett forsta besok pa specialistmottagning inom
14 dagar fran remissankomst uppnaddes inte under perioden. Andelen var 61 % ar 2016
och ingen forandring kunde ses under perioden.

+ Tiden mellan forsta besdk pa specialistmottagning och diagnosbesked till patienten
varierade kraftigt i olika sjukvardsregioner.

+ Malnivan att >80 % av patienter ska ha paborjat behandling inom 4 veckor fran diagnos
uppnaddes ej under perioden.
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Uppfdljningsdata: recidiv och 6verlevnad

Data for recidiv har samlats i 5-arsuppféljningen,
men den ar @nnu inte sammanstalld. Utvardering
av 5-arsuppféljning med fokus pa cancerrecidiv
planeras 2019, da vi dven hunnit samla in den nya
2-arsuppféljningen som inférdes 2016.

Den relativa ©verlevnaden var lagre for man
Oover 80 ar an for oOvriga aldersgrupper. (Figur

17-18). Okande tumér- och lymfkortelstatus samt
differentieringsgrad &ar negativa prognostiska
faktorer for patienter med peniscancer (Figur
19-22). For patienter med NO och pT>1/G>2 syns
en tendens till ndgot minskad mortalitet for de
som genomgatt diagnostisk lymfkortelutrymning
jamfort med de patienter som inte opererats (Figur
23). Skillnaden &r dock inte signifikant.

1.0
0.8
©
5]
S
% 0.6
)
>
Ho)
2 04
]
(O]
04
0.2
0.0
0 1 2 3 4 5
Antal ar efter diagnos
M a) <60 M c) 70-79
b) 60-69 [ d) 80+
No. at risk
a) 227 203 148 100 70 47
b) 273 243 184 137 99 64
c) 320 264 179 122 80 38
d) 185 128 72 40 23 12

Figur 17. Nationellt peniscancerregister. Relativ verlevnad efter diagnos: samtliga patienter och efter alder vid diagnos, diagnosar

2012-2017.
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Uppfoljningsdata: recidiv och 6verlevnad
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3 0.6
)
>
He}
Z 04
]
O]
o
0.2
0.0
0 1 2 3 4 5
Antal ar efter diagnos
M a) <60 M c) 70-79
b) 60-69 M d) 80+
No. at risk
a) 95 80 63 40 28 23
b) 177 150 113 81 55 32
c) 213 165 103 66 42 21
d) 130 86 49 29 18 9

Figur 18. Nationellt peniscancerregister. Relativ 6verlevnad efter diagnos: exklusive Tis, efter alder vid diagnos, diagnosar
2012-2017.

46



PENISCANCER - NATIONELL KVALITETSRAPPORT FOR 2018

1.0
0.8
©
]
S
3 0.6
)
>
He}
Z 04
]
O]
o
0.2
0.0
0 1 2 3 4 5
Antal ar efter diagnos
M a) pTis M) pT2
b) pT1 M d) pT3
No. at risk
a) 226 213 159 115 84 46
b) 206 186 129 83 52 32
c) 201 163 112 77 54 32
d) 109 85 57 40 25 13

Figur 19. Nationellt peniscancerregister. Relativ 6verlevnad efter diagnos: efter patologiskt T-stadium, diagnosar 2012-2017.
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Uppfoljningsdata: recidiv och 6verlevnad
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Antal ar efter diagnos
M aN1 b) N2 |l c) N3
No. at risk
a) 62 48 34 26 11 6
b) 35 19 13 7 5 4
) 28 14 7 2 2 1

Figur 20. Nationellt peniscancerregister. Relativ 6verlevnad efter diagnos: efter kliniskt N-stadium, diagnosar 2012-2017.
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Antal ar efter diagnos
M a) pN1 b) pN2 M c) pN3
No. at risk
a) 52 43 26 16 6 3
b) 39 30 23 16 12 9
c) 42 25 13 6 2 2

Figur 21. Nationellt peniscancerregister. Relativ 6verlevnad efter diagnos: efter pN-stadium, diagnosar 2012-2017.
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Uppfoljningsdata: recidiv och 6verlevnad
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Antal ar efter diagnos
MaaG1 McoG3 M e) Uppgift saknas
b) G2 M d) GX
No. at risk
a) 148 137 106 73 47 26
b) 221 186 124 76 55 34
¢ 150 116 69 46 25 14
d) 255 234 180 131 95 51
e) 231 165 104 73 50 36

Figur 22. Nationellt peniscancerregister. Relativ verlevnad efter diagnos: efter differentieringsgrad, diagnosar 2012-2017.
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Antal ar efter diagnos
M a)Ja b) Nej
No. at risk
a) 248 225 149 95 67 39
b) 16 10 6 5 5 3

Figur 23. Nationellt peniscancerregister. Relativ dverlevnad efter diagnos: bland patienter med NO och pT>1/G>2, uppdelat efter
utford sentinel node ja/nej, diagnosar 2012-2017.
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Uppfdljningsdata: recidiv och dverlevnad

* Relativ Overlevnad &r en jamforelse av overlevhaden bland individer med en specifik
sjukdom (har peniscancer) med overlevnaden hos bakgrundsbefolkningen. Om den
relativa overlevnaden minskar innebar det att de som ar drabbade av sjukdomen dor i
storre utstrackning @n de som inte ar drabbade.

« Den relativa 6verlevnaden var lagre for man 6ver 80 ar an for 6vriga aldersgrupper.

« Man med klinisk T3+ tumor eller N1+ hade lagre relativ 6verlevnad @n 6vriga grupper. Detta
gallde aven pN3 och G2-tumorer.

+ Méan med NO och pT>1/G>2 tumérer som genomgick sentinel node hade hogre relativ
overlevnad an patienter som inte gjorde det. De mén i denna grupp som inte genomgick
sentinel node ar dock mycket f3, vilket gor jamférelsen mer osaker.
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PROM/PREM och vérd pa lika villkor

PROM och PREM inhdamtas rutinméassigt sedan
januari 2015. Resultat saknas i aktuell arsrapport,
eftersom den automatiska o&verforingen till
kvalitetsregistret annu inte ar inford.

I enlighet med malen i den nationella
cancerstrategin som startade 2012 har fdljande
tre atgarder vidtagits for att sakerstalla att
peniscancerpatienterna far vard pa lika villkor
i enlighet med nationellt vardprogram: regional
nivastrukturering, nationell MDK och nationell
nivastrukturering.

Malsattningen &r att samtliga patienter med
peniscancer bor handldggas pa ett regionalt
centrum per sjukvardsregion. Majoriteten av
nya fall av peniscancer har inrapporterats fran
regionala sjukhus, men fortfarande finns ett
stort antal anmélande vardgivare (Figur 9). Antal
opererande enheter har dock minskat tydligt under
perioden 2012-2017 (Tabell 22).

har nationell MDK péabdrjats

Darutover en
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september 2013 for samtliga sex regioner dar
alla nyupptackta fall och recidiv skall anmalas
och diskuteras. Syftet ar att erbjuda samtliga
peniscancerpatienter en jamlik multidisciplinar
bedomning och en individuellt anpassad
behandlingsrekommendation. Under 2017
anmaldes 80 % av patienterna till nationell MDK
(Figur 5). Malsattningen pa sikt ar att > 90 % av
patienterna skall diskuteras vid nationell MDK.

Peniscancer ar den fdrsta cancerdiagnosen
dar nationell nivastrukturering har genomforts i
enlighet med den nationella cancerstrategin. RCC
i samverkan, halso- och sjukvardsdirektérerna och
landstingsdirektorerna rekommenderade enhalligt
att nivastrukturera all kurativt syftande kirurgi
till tvd nationella centrum med start i januari
2015. Redan under ar 2014 remitterades knappt
en tredjedel av patienterna till nationellt centrum
och andelen har 6kat under 2016 och 2017 till tre
fjardedelar (Tabell 8). En uppfdljning av de tva
forsta aren av den nivastrukturerade varden av
peniscancer finns publicerad pa www.skl.se.

Tabell 22. Nationellt peniscancerregister. Nivastrukturering, diagnosar 2012-2017.

2012 2013 2014 2015 2016 2017
Antal anmalande enheter 40 48 49 54 53 57
Antal opererande enheter 31 36 24 27 22 23
Andel med behandlingsblankett (%) 100 100 97 99 94 89
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Utvecklingspunkter

Har lyfts i punktform observerade avvikelser fran
rekommendationerna i nationellt vardprogram och
kommenteras sammanfattande.

Ma&lséttning enligt nationellt vardprogram &r
att samtliga patienter med peniscancer bor
handldggas pa ett regionalt centrum per
sjukvardsregion. Majoriteten av nya fall av
peniscancer har inrapporterats fran sex regionala
peniscancercentra i Sverige. Dock finns det
fortfarande ett stort antal anmalande vardgivare
och antalet ligger stabilt 6ver tid, vilket tyder pa att
regional centralisering inte har slagit igenom fullt
ut och bor forbattras.

Samtliga nyupptéckta fall och recidiv ska anmélas
till nationell MDK och alla patienter ska ha tillgang
till namngiven kontaktsjukskéterska. Foljsamheten
avseende dessa tva kvalitetsfaktorer var lag under
perioden. Detta kan dock delvis forklaras av
att indikatorerna infordes forst september 2013
respektive januari 2014.

Kurativt syftande kirurgi vid peniscancer ska utféras
vid ett nationellt centrum fran och med januari 2015.
Antal opererande enheter har efter 2015 minskat,
samtidigt som tva tredjedelar av patienterna
remitterades till ett nationellt centrum.

Bedémningen infér behandlingsrekommendation
vid nationell MDK skall vara multidisciplinar.
Behandlingen vid peniscancer &r i de flesta
fall kirurgisk, men &ven onkologisk och
dermatologisk behandling kravs for att forbattra
Overlevnad och livskvalitet. Patienter med
lokalt avancerad och lymfkortelmetastaserande
sjukdom har dalig prognos och sannolikt har
onkologisk behandling underutnyttjats enligt
data fran NPECR. Rekommendationerna enligt
det nya vardprogrammet 2015 har darfor
starkts avseende onkologisk behandling. For
att fdlja och utvdardera konsekvenserna av

54

detta har kvalitetsregistret kompletterats med
onkologiblanketter. Samarbete har dven paborjats
med SSDV (Svenska Lakarsallskapet Sektion for
Dermatologi och Venerologi) for att forbéattra
de dermatologiska behandlingsalternativen vid
icke-invasiv peniscancer.

Malséattningen med kirurgisk primarbehandling
ar att vara radikal och organsparande. Andelen
patienter som genomgatt organbevarande kirurgi
under perioden var fortsatt lag, Nya organsparande
operationstekniker borjade dock registreras 2013
och dessa operationer utfors huvudsakligen vid
nationella centrum. Andelen av dessa operationer
har 6kat, medan amputationer har minskat.

Tidig upptéackt av lymfkértelmetastaser och kurativ
lymfkortelkirurgi ger forbattrad dverlevnad och
ar viktiga prognostiska faktorer. Under perioden
utfordes lymfkortelkirurgi pa ett stort antal
sjukhus med lag volym och andelen patienter
som genomgatt lymfkortelkirurgi var oférandrat
lag over tid. Andelen patienter som genomgatt
diagnostisk sentinel node- teknik ckade dock i
slutet pa perioden.

Cancerspecifik 5-ars mortalitet vid peniscancer
ar generellt sett ldg. Patienter med lymfkortel-
metastaser har dock en dalig prognos, vilket kan
forbattras med tidig lymfkorteldiagnostik, kurativ
lymfkortelkirurgi och onkologisk behandling (se
ovan). Vikten av onkologisk behandling har
betonats i vardprogrammet och kommer att
féljas upp med de tva nya onkologiblanketterna
i registret. Hogriskpatienter skall diskuteras pa
nationell MDK for att erbjudas likvardig behandling.

Véntetiderna uppfyller inte malvdrdena och en
oversyn av dessa planeras. Vantetiderna kommer
Iopande att analyseras via kvalitetsregistret
och aterrapporteras online via INCA. Den
laga inrapporteringshastigheten utgor dock ett
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problem. Darfor planeras en direktrapportering aterrapportering online via INCA ar 2019 foér
senast i samband med nationell MDK. samtliga kvalitetsindikatorer i vardprogrammet.
Malsattningen ar saledes att mojliggora

Fokusomrade och mal for forbattringsarbete 2017-2018

Forbattringsarbete enligt nationellt vardprogram och aktuell rapport

« Samtliga  patienter med  nyupptackt - Okad féljsamhet avseende tillgang till
peniscancer eller recidiv skall anmalas till namngiven kontaktsjukskoterska.
nationell MDK for att mojliggora likvardig )
Vvard. * Okad foljsamhet av riktlinjer avseende

lymfkorteldiagnostik (sentinel node-teknik).

- Okad foljsamhet av riktlinjer avseende

- Okad féljsamhet av riktlinjer avseende organsparande kirurgi, radikal lymfkortelkirurgi
nationell och regional nivastrukturering. Data samt onkologisk behandling.
fran NPECR kommer &ven att ligga till grund
for uppfoljning av nationell nivastrukturering. + Forkortade led- och vantetider.

Forbattringsarbete for NPECR

- Okad inrapporteringshastighet och online * Via den nordiska samarbetsgruppen for
I6sning for aterrapportering med fokus pa peniscancer (SCAPECA) har ett arbete
kvalitetsindikatorer i vardprogrammet. for binationellt kvalitetsregistersamarbete

.. . . . . inletts med Danmark.
« Utvardering av patientrapporterade matt pa

livskvalitet (PROM/PREM). .
ivskvalitet ( / ) - Okad forskningsaktivitet baserad pa

« Utvardering av 5-arsuppféljning med fokus pa information i kvalitetsregistret (exempelvis
cancerrecidiv. PenCBase).
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FORSKNING

Forskning utgaende fran kvalitetsregisterdata
Foljande vetenskapliga artiklar har publicerats och be skriver det Nationella kvalitetsregistret:

+ Persson B, Sjodin JG, Holmberg L, Windahl T; Steering Committee of the National Penile Cancer
Registerin Sweden. The National Penile Cancer Registerin Sweden 2000-2003. Scand J Urol Nephrol.
2007;41(4):278-82.

- Kirrander P, Sherif A, Friedrich B, Lambe M, Hakansson U; Steering Committee of the Swedish
National Penile Cancer Register. Swedish National Penile Cancer Register: incidence, tumour characteristics,
management and survival. BJU Int. 2016 Feb;117(2):287-92.

« Torbrand C, Wigertz A, Drevin L, Folkvaljon Y, Lambe M, Hakansson U, Kirrander P. Socioeconomic
factors and penile cancer risk and mortality; a population-based study. BJU Int. 2017 Feb;119(2):254-260.

For narvarande pagar ett antal studier i olika faser med utgangspunkt fran NPECR och PenCBaSe:

+ Risk for skivepitelcancer hos man som diagnosticerats med peniscancer.
+ Morbiditet efter lymfkortelutrymningar.
+ Behandlingsmodaliteter vid carcinoma in situ.

+ Riskfaktorer for peniscancer.
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