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FORORD

Nationellt kvalitetsregister {6r peniscancer (NPECR) omfattar alla patienter med nydiagnostiserad pe-

niscancer, invasiv och icke-invasiv.

NPECR ér ett nationellt kvalitetsregister for diagnostik, behandling och uppféljning av peniscancer.
Det innebér att savil tumorkarakteristika som uppgifter om preoperativ diagnostik, behandling, lymf-
kortelkirurgi, multidisciplindr konferens, kontaktsjukskoterska, vantetider och femarsuppféljning re-
gistreras. Fran och med januari 2015 innehaller registret &ven uppgifter om remittering till nationellt
centrum for behandling och livskvalitetsformuldr for PROM (Patient Reported Outcome Measures)
samt patientens upplevelse av och tillfredsstillelse med varden PREM (Patient Reported Experience
Measures)

Sedan 2015 ar den kurativt syftande kirurgin centraliserad till tva nationella enheter, Universitetssjuk-

huset Orebro och Skanes universitetssjukhus Malmo.

NPECR innefattar idag mer d&n 4000 patienter och &r vérldens storsta populationsbaserade databas for
peniscancer. Detta utgor en unik mojlighet att studera sjukdomen och forbéattra varden for patienter

med peniscancer. Varje ar publiceras en nationell arsrapport med data géllande ovanstaende variabler.

En rapport med sammanstéllning av PREM-data fran aren 2015 - 2017 publicerades 2018 och i fore-
liggande rapport redovisas en forsta sammanstéillning av resultat frain PROM-enkéter fran aren 2015 -
2021.

7 maj 2025
Elisabet Skeppner, Dominik Glombik och Erik K Persson for Nationella styrgruppen for peniscancer

Erik K Persson, Regionalt cancercentrum Mellansverige har ansvarat for sammanstéllning och statis-

tisk bearbetning av data.


https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/penis/kvalitetsregister/rapporter/
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/penis/kvalitetsregister/rapporter/
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BAKGRUND

De nationella kvalitetsregistren ska folja upp kvaliteten i hélso- och sjukvarden i flera dimensioner, in-
klusive patientrapporterade utfallsmatt (Patient Reported Outcome Measures, PROM) och vara utfor-

made s& att patienter kan vara delaktiga i uppf6ljningen av varden.

PROM ér skattningar fran patienter om hur de sjélva i samband med sjukdom beddmer sina symtom,
funktion, livskvalitet och tillfredsstéllelse i motet med varden. Skattningarna ar rapporterade direkt av
patienten sjalv, utan tolkning av en vardgivare eller nagon annan. Att systematiskt samla in PROM
utgor ett virdefullt underlag f6r planering av vard och rehabilitering. Dessa data ger oss d&ven mojlig-
het att utvirdera behandlingsresultat vilket dr vdsentligt i cancervarden. Studier visar i varierande grad
att klinisk rutinméssig anvindning av PROM kan underldatta upptackt av problem, ge information om
hur patienter paverkas av behandling, underldtta kommunikationen mellan patient och ldkare, fraimja
gemensamt beslutsfattande, forbattra patienternas tillfredsstéllelse med varden samt folja kvalitetsfor-

béttringar.

Genom att mita PROM och dven anvinda dessa vid kontakt med patienten finns en férhoppning att
kunna forebygga och behandla biverkningar vilket skulle kunna leda till battre f6ljsamhet med behand-
ling.

Under 2012 paborjades arbetet inom styrgruppen for Nationella kvalitetsregistret for peniscancer med
att ta fram en enkét som skulle kunna uppfylla 6nskemélen om ovanstaende PROM. En pilotstudie
genomfordes med patienter vid tre olika urologkliniker; Skanes universitetssjukhus Malmo, Sédersjuk-

huset Stockholm och Universitetssjukhuset Orebro.

Pilotenkdten omfattade dels allménna fragor om patientens upplevelse av varden, dels livskvalitetsfor-
mulidret EORTC QLQ-C30 som méter cancerpatienters fysiska, psykologiska och sociala funktioner,
ITEF-5 avseende sexualitet (erektionsférméga) och dels ndgra fragor om behandlingsrelaterade biverk-
ningar. Fragor gillande patientens upplevelse av och ngjdhet med varden kom senare att métas via se-
parata PREM-enkéter kopplade till de standardiserade cancerférloppen (SVF).

Det togs beslut i styrgruppen for Nationella kvalitetsregistret for peniscancer att insamling av PROM-
data paborjas fran och med januari 2015 da den kurativt syftande peniscancerkirurgin centraliserats
till tva nationella enheter (Universitetssjukhuset Orebro och Skanes universitetssjukhus Malmo). Detta
for att fa kunskap om peniscancerpatienters sjalvrapporterade hélsa, och hur operation och eventuella
tilliggsbehandlingar paverkar denna. Insamlingen av PROM skulle &ven mojliggéra en uppfoljning av

de tva nationella enheternas vardresultat och dirigenom trygga jamlik vard.

Fran de PROM-enkéter som anvéndes i pilotstudien valde styrgruppen att anvénda i stort sett samma
enkét som i pilotstudien med EORTC QLQ-C30, ITEF-5 samt nagra fa fragor om behandlingsbiverk-
ningar. Enkéten for baslinjemétning och 1-arsuppfoljning ar lika forutom att fragorna om erektionsfor-

maga har uteslutits vid 1-arsuppfoljning for patienter som genomgétt total penisamputation.

METOD

Under aren 2015 - 2023 har enkdten ldmnats ut av personal vid de tva nationella enheterna, inom verk-

samhetsomrade Urologi vid Universitetssjukhuset Orebro samt Skdnes universitetssjukhus Malmé. En-



katen lamnades i pappersform fram till 2021 men dr numera digital och fylls i elektroniskt via en natio-

nell IT-platform INCA (Informationsnéitverk for cancervarden).

En baslinjemétning gors fore start av behandling och uppfoljningsenkét 12 manader senare. Enkéten
bestar av validerade livskvalitetsinstrument (hela moduler); ett allmént cancerinstrument EORTC
QLQ-C30, ett for erektionsformaga ITEF-5 samt ytterligare nagra enstaka fragor angaende patientens

uppfattning om komplikationer efter kirurgi formulerade enbart fér denna enkét (Bilaga 1 och 2)

Enkétdata har tidigare matats in manuellt vilket géller de data som redovisas i denna rapport. Infor-
mationsbrev med inloggningskod till INCA utskickas numera via 1177.se eller till hemadressen. Ifyllda
enkéatsvar lankas déarefter automatiskt till INCA.

Handhavandet av PROM-enkéten har skiljt sig &t pa de behandlande enheterna. I Orebro erbjuds alla
patienter ett inskrivningsbesok infér kirurgisk behandling. Vid detta besok tréaffar patienten &ven kon-
taktsjukskoterska och kurator vid enheten. I samband med detta besok har baslinje-enkéten lamnats
personligt till patienten och oftast fyllts i pa plats. I samtalet med kurator vid inskrivningsbesoket har
ocksa den ifyllda enkdten da kunnat anvidndas som en del i kartlaggningen av exempelvis de psykolo-
giska aspekterna och den sexuella funktionen for att sdkerstélla behovet av rehabilitering. Utskicket av
uppfoljningsenkiten 12 manader efter operation har ocksa i Orebro foregatts av ett telefonsamtal fran
kontaktsjukskoterska. I Malmé har ddaremot de flesta patienterna fatt enkéten i sin hand i samband

med operationen och utskicken av uppfoljningsenkéat har skett per post utan féregdende samtal.

De funktions-, livskvalitets- och symptomskalor som &r utvecklade for EORTC QLQ-30 berdknas enligt
gingse riktlinjer och far da virden mellan 0 och 100 dar héga virden pa funktionsskalor och Gvergri-
pande livskvalitet visar hog funktion (gott méende) medan hoga virden pa symptomskalor visar stora
besvar (daligt maende). De flesta skalor baseras pa minst tvd frigor, men ett par skalor anvinder en-

dast en fraga (angivet med en asterisk * nedan)

EORTC QLQ-C30 innehaller nedanstaende skalor med kortfattade forklaringar av vad de fangar upp.

Funktionsskalor dar ett hogt varde visar gott maende:

¢ Fysisk funktion: om att klara att béra tungt, promenera och behov att ligga ner, fa hjélp m.m.

* Rollfunktion: om att kunna utféra dagliga aktiviteter som t.ex. arbete och fritidssysselsdttningar.
* Kognitiv funktion: om svarigheter att koncentrera sig, minnas saker.

* Emotionell funktion: om att vara spand, kédnna oro, irritation eller nedstdmdhet.

* Social funktion: om stérningar i familjeliv och sociala aktiviteter.

+ Overgripande livskvalitet: om hur man uppfattar sin hilsa och sin livskvalitet.

Symptomskalor dir ett hogt varde visar daligt maende:

* Smérta: om man kint smérta eller om smérta har begrinsat ens dagliga aktiviteter.
* Fatigue: om behov att vila, om man ként sig svag eller trott.

+ Illamaende/krakningar: om man ként av illamaende eller krakts.

* Sémnproblem™: om man haft svart att sova.

* Andnod*: om man blivit andfadd.

+ Aptitloshet™: om man haft délig aptit.

* Forstoppning™: om man varit férstoppad.

* Diarré*: om man haft diarré.
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* Finansiella svarigheter®: om ens maende eller behandlingen lett till ekonomiska svarigheter.

* baserad pa en fraga

RESULTAT

Av totalt 1104 besvarade enkéter av 691 enskilda patienter under aren 2015-2021 har endast 276 pati-
enter besvarat enkdten bade fore och efter behandling. Resultatet av de svar som lamnats av dessa 276
patienter (40 %) redovisas i denna rapport. Svaren redovisas inte separat for de tvi enheterna Orebro
och Malmo pa grund av skevhet i antal besvarade enkéter (Tabell 1).

Medianélder vid diagnos i gruppen som besvarat enkéterna ar 72 ar.

208/276 patienter (75 %) ér opererade i Orebro och 66,/276 (23,9 %) i Malmé. Utéver dessa har en pa-

tient rapporterat att han opererats i Nykoping och en i Vésteras.

155/276 patienter (56 %) har genomgatt organbevarande operation och 244/276 (88 %) har genomgatt
lymfkortelkirurgi. 17 patienter (6 %) har fatt kemoterapi.

Alla svar frain EORTC QLQ-C30 och ITEF-5 redovisas i foljande figurer med en bild for varje fraga.

Nar det galler ITEF-5 och den sexuella funktionen ar det endast 34% av patienterna som besvarat en-
kéten bade fore och efter behandling. Detta beror pa att de patienter som blivit totalt amputerade in-
te besvarat detta avsnitt i enkédten, men dven pa grund av att andra patienter har valt att avsta fran
att besvara dessa fragor. Hos de individer som besvarat fragorna kan vi se att formagan att fa och bi-
behalla erektionen har minskat vid 1-arsuppféljningen. Vi vet dock inte nagot om den bakomliggande

orsaken till férdndringen pa individniva.

De omraden déar vi kan se att det skett en viss forbattring mellan fore- och eftermétning var smérta
samt inom de fragor som visar kognitiv och emotionell funktion som bristande koncentrationsférmaga,

dalig somn, dalig aptit, om man ként sig spand och oroat sig.

Sammanfattningsvis visar svaren pa fragorna om den totala hélsan och den totala livskvaliteten pa en
forbattring vid 1-arsuppfoljningen (Figur 30 och 31). Detta géller dven patienternas samlade svar pa

funktions- och symtomskalorna (Figur 37 och 38).



Totalt antal besvarade enkiter / antal individer i hela riket:
1170/ 738

-118 /-81

Y

Y

Efter exklusion av de som saknas i NPECR:
1052 enkater / 657 individer

4

-151/-105

Efter endast inklusion av diagnosar 2015-2021:
901 enkater / 552 individer

\4

-52/-36

Efter endast inklusion av de som genomgatt operation som
forsta behandling och har operationsdatum i registret:
849 enkater / 516 individer

-55/-24

Efter endast inklusion av baslinje-/1-arsenkéter i korrekta
tidsintervall (fére operation/9-18 man efter operation) (ej
Malma): 794 enkéter / 492 individer

k4

Antal kvarvarande enkater per typ (baslinje / 1 ar):

464 /330
4’} -188 / -54

Antal individer med bade baslinje- och 1-arsenkat
rapporterade (Malmé: baslinje- innan 1-arsenkat):
N =276

Figur 1. Flodesschema, 2015-2021.
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Tabell 1. Patientkarakteristika fran Nationella kvalitetsregistret for peniscancer pa de som svarat (N=276) pa bade baslinje- och
1-arsenkat, 2015-2021.

Antal (%)
Alder vid diagnos
<50 13 (5)
50-59 20 (7)
60-69 68 (25)
70-79 139 (50)
80+ 36 (13)
ECOG
0 40 (14)
1 12 (4)
2 3 ()
3 2 )
Uppgift saknas 219 (79)
Opererande sjukhus
Nykopings lasarett 1 (0)
Skanes universitetssjukhus Malmo 66 (24)
Universitetssjukhuset Orebro 208 (75)
Vastmanlands sjukhus Vasteras 1 (0)
Organbevarande behandling
Nej 121 (44)
Ja 155 (56)
Lymfkortelkirurgi
Nej 32 (12)
Ja 244 (88)
Dermatologisk behandling
Nej 271 (98)
Ja 3 ()
Uppgift saknas 2 ()
Kemoterapi
Nej 258 (93)
Ja 17 (6)
Uppgift saknas 1 (0)
Radioterapi
Nej 267 (97)
Ja 8 (3)
Uppgift saknas 1 (0)
Komplikationer till kirurgisk behandling
Nej 162 (59)
Ja 88 (32)
Uppgift saknas 26 (9)
Reoperation
Nej 274 (99)
Ja 2 (1)
Blodning
Nej 272 (99)
Ja 4 (1)
Infektion
Nej 229 (83)
Ja 47 (17)
Hudnekros
Nej 275 (100)
Ja 1 (0)
Meatusstenos
Nej 274 (99)
Ja 2 (1)
Lymfocele
Nej 253 (92)
Ja 23 (8)
Trombos
Nej 276 (100)
Ja 0 (0)
Lymfodem
Nej 270 (98)
Ja 6 (2
Ovrigt
Nej 256 (93)
Ja 20 ()

1



EORTC QLQ-C30 alla delfragor 1-30

Antal fall
Baslinje 276
1ar 273

0 20 40 60 80 100
Procent
M intealls M En hel del
I Lite M Mycket

Figur 2. Har Du svart att g6ra anstrangande saker, som att béra en tung kasse eller vaska? 2015-2021.

Antal fall
Baslinje 274
lar 269

0 20 40 60 80 100
Procent
M intealls M En hel del
I Lite Ml Mycket

Figur 3. Har Du svart att ta en lang promenad? 2015-2021.
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Antal fall
Baslinje 274
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Figur 4. Har Du svart att ta en kort promenad utomhus? 2015-2021.

Antal fall
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Figur 5. Maste Du sitta eller ligga pa dagarna? 2015-2021.



Antal fall

Baslinje
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273
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Figur 6. Behdver Du hjalp med att ata, kI Dig, tvatta Dig eller ga pa toaletten? 2015-2021.

Antal fall
Baslinje 274
lar 271

0 20 40 60 80 100
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Figur 7. Har Du varit begransad i Dina mdjligheter att utféra antingen Ditt férvarvsarbete eller andra dagliga aktiviteter? 2015-

2021.
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Antal fall
Baslinje 274
lar 272
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Figur 8. Har Du varit begransad i Dina mdjligheter att utdva Dina hobbys eller andra fritidssysselséattningar? 2015-2021.

Antal fall
Baslinje 272
lar 270
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Figur 9. Har Du blivit andfadd? 2015-2021.
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Figur 10. Har Du haft ont? 2015-2021.
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Figur 11. Har Du behdvt vila? 2015-2021.
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Antal fall
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Figur 12. Har Du haft svért att sova? 2015-2021.
Antal fall

Baslinje 272

la&r 268

0 20 40 60 80 100
Procent
M inte alls M En hel del
[ Lite M Mycket

Figur 13. Har Du kant Dig svag? 2015-2021.
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Figur 14. Har Du haft dalig aptit? 2015-2021.
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Figur 15. Har Du kéant Dig illamaende? 2015-2021.
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Antal fall
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Figur 16. Har Du krakts? 2015-2021.
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Figur 17. Har Du varit forstoppad? 2015-2021.
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Figur 18. Har Du haft diarré? 2015-2021.
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Figur 19. Har Du varit trétt? 2015-2021.
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Antal fall
Baslinje 273
lar 269
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Figur 20. Har Dina dagliga aktiviteter paverkats av smarta? 2015-2021.
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lar 271

0 20 40 60 80 100
Procent
M inte alls M En hel del
[ Lite M Mycket

Figur 21. Har Du haft svéart att koncentrera Dig, t.ex. lasa tidningen eller se pa TV? 2015-2021.
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Antal fall

Baslinje 270
1ar 271
0 20 40 60 80
Procent
M intealls M En hel del
I Lite M Mycket
Figur 22. Har Du kéant Dig spand? 2015-2021.
Antal fall

Baslinje 275

lar 272

0 20 40 60 80
Procent
M inte alls M En hel del
[ Lite M Mycket

Figur 23. Har Du oroat Dig? 2015-2021.
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Antal fall
Baslinje 272
1ar 273
0 20 40 60 80 100
Procent
M intealls M En hel del
I Lite M Mycket
Figur 24. Har Du kéant Dig irriterad? 2015-2021.
Antal fall

Baslinje 271

la&r 268

0 20 40 60 80 100
Procent
M inte alls M En hel del
[ Lite M Mycket

Figur 25. Har Du kéant Dig nedstamd? 2015-2021.
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Antal fall

Baslinje 271

lar 270

0 20 40 60 80 100
Procent
M intealls M En hel del
I Lite M Mycket

Figur 26. Har Du haft svart att komma ihag saker? 2015-2021.

Antal fall

Baslinje 272

la&r 270

0 20 40 60 80 100
Procent
M inte alls M En hel del
[ Lite M Mycket

Figur 27. Har Ditt fysiska tillstand eller den medicinska behandlingen stort Ditt familjeliv? 2015-2021.
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Antal fall
Baslinje 274
lar 272

0 20 40 60 80 100
Procent
M intealls M En hel del
I Lite M Mycket

Figur 28. Har Ditt fysiska tillstand eller den medicinskabehandlingen stért Dina sociala aktiviteter? 2015-2021.

Antal fall
Baslinje 272
lar 264

0 20 40 60 80 100
Procent
M inte alls M En hel del
[ Lite M Mycket

Figur 29. Har Ditt fysiska tillstand eller den medicinska behandlingen gjort att Du fatt ekonomiska svarigheter? 2015-2021.
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Antal fall

Baslinje 271

lar 272

o

20 40 60 80 100
Procent

M Mycket daligt M Utmarkt
2
K]

4
5
6

Figur 30. Hur skulle Du vilja beskriva Din hélsa totalt sett under den vecka som gatt? 2015-2021.
Antal fall

Baslinje 270

léar 273

o

20 40 60 80
Procent

100

ycket daligt W Utmarkt

[%)
2
3

4
5
6

Figur 31. Hur skulle Du vilja beskriva Din totala livskvalitet under den vecka som gétt? 2015-2021.
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IIEF-5 sexuell funktion

Antal fall
o _
o _
0 20 40 60 80 100
Procent
B Mycket svag eller ingen alls H Méttlig W Mycket stark
[ svag M stark

Figur 32. Hur uppskattar Du att din tilltro till att kunna fa och kunna behalla en erektion &r 2015-2021.

Antal fall
- 94 -
i 94 -
0 20 40 60 80 100
Procent
M Ingen sexuell aktivitet har forekommit Il Nagra f& ganger I De flesta gangerna
[ Nastan aldrig eller aldrig M bland [ Nastan alltid eller alltid

Figur 33. Nar Du fatt erektion vid sexuell stimulering hur ofta har din erektion blivit sa styv att du kunnat inleda samlag? 2015-
2021.
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Antal fall

Baslinje 91
1ar 91
0 20 40 60 80 100
Procent
M Ingen sexuell aktivitet har férekommit M Négra fa ganger M De flesta géngerna
[ Nastan aldrig eller aldrig M Ibland [l Nastan alltid eller alltid

Figur 34. Efter att Du inlett samlag, hur ofta har Du da kunnat behélla erektionen? 2015-2021.

Antal fall
Baslinje 91
1ar 91
0 20 40 60 80 100
Procent
M Ingen sexuell aktivitet har forekommit M Stora svarigheter W Vissa svarigheter
[ Mycket stora svarigheter M Svérigheter [ Inga svarigheter

Figur 35. Hur svart hade Du att behalla erektionen dnda till slutet av samlaget? 2015-2021.
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Antal fall
Baslinje 93
1ar 93
0 20 40 60 80 100
Procent
M Ingen sexuell aktivitet har férekommit M Négra fa ganger M De flesta géngerna
[ Nastan aldrig eller aldrig M Ibland [l Nastan alltid eller alltid

Figur 36. Nar Du forsokt genomfora samlag, hur ofta har Du upplevt dem som tillfredsstéllande? 2015-2021.
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EORTC QLQ-C30 funktions- och symtomskalor
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Median

40
20

0

Baslinje 1ars

M Fysisk funktion [l Kognitiv funktion* M Social funktion
Rollfunktion M Emotionell funktion

Figur 37. Funktionsskalor: Fysisk funktion, Rollfunktion, Kognitiv funktion, Emotionell funktion och Social funktion, 2015-2021. * |
figuren dverlappas denna variabel med resultat av Social funktion.
100
80

60

Median

40

20

0@

Baslinje 1ars

M Dyspné* M Somnsvérigheter M Diarré*
Smarta W Aptitloshet* I Forstoppning*
M Fatigue llamé&ende/Krakning* Il Ekonomisk paverkan

Figur 38. Symtomskalor: Dyspné, Smérta, Fatigue, Somnsvarigheter, Aptitloshet, lllamaende/Krékning, Diarré, Férstoppning och
Ekonomisk paverkan, 2015-2021. * | figuren Gverlappas denna variabel med resultat av Ekonomisk paverkan.
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DISKUSSION

En postoperativ forbattring hos peniscancerpatienter har visats mest i de patientrapporterade resul-
taten dér vi utifran en klinisk erfarenhet forvintat viss forbattring. Det géller framfor allt smérta fore
behandling som minskat efter kirurgi, speciellt i de fall dér det varit aktuellt med partiell eller total
penisamputation. Sammanfattningsvis kan vi konstatera att &ven den totala livskvaliteten och totala

halsan forbattrats nagot.

Nagra variabler i enkéten avser att belysa den psykologiska pafrestning som det innebér att drabbas

av en cancer. Det dr fragor om man haft svart att sova, haft svart att koncentrera sig, kiant sig spéand,
irriterad, nedstdmd och oroat sig. Aven dessa reaktioner ar forvintade i samband med att man nyligen
diagnostiserats med cancer och infér en cancerbehandling. Resultaten i enkéten visar att dessa reaktio-
ner minskat efter behandling hos ett antal patienter, men materialet kan vara for litet for att dra nagra
storre slutsatser av detta.

Manga patienter som redan innan peniscancerdiagnosen ar drabbade av andra sjukdomar har rappor-
terat att de upplever att det ar svart att svara pa enkédten da de ofta relaterar sina symtom avseende

livskvalitet dven till 6vrig sjuklighet och inte till peniscancersymtomen eller peniscancerkirurgin.

Svarsfrekvensen ar tyvarr lag med ett stort bortfall som redovisas enligt flddestabell. Av 1104 utlam-
nade PROM-enkéter (fére och efter behandling) sa har endast 276 patienter (40 %) kunnat foljas dar
bade baslinje och 1-arsenkéit lamnats in. Av dessa har dock inte alla svarat pa alla fragor vilket &ven
innebéar ett bortfall i varje enskild fraga, nagot som ocksa paverkar resultatet. Tydligt exempel kan ses
bland fragor som berdr sexuell funktion dar patienter som blivit totalt och partiellt amputerade inte

har besvarat fragorna om erektionsforméga.

Av flédestabellen framgar dven skillnad i svarsfrekvens mellan patienter opererade i Orebro respektive
Malmé. Detta har paverkats av att de behandlande enheterna arbetar lite olika. I Orebro erbjuds alla
patienter ett inskrivningsbesok infor kirurgisk behandling. Vid detta besék tréffar patienten dven kon-
taktsjukskoterska och kurator vid den behandlande enheten. I samband med detta besok har baslinje-
enkéaten lamnats personligt till patienten och oftast fyllts i pa plats. I samtalet med kurator vid inskriv-
ningsbesoket har ocksa den ifyllda enkédten fungerat som en del i kartlaggningen av exempelvis den sex-
uella funktionen for att pa bésta sitt anpassa behovet av rehabilitering. Utskicket av uppfoljningsenké-
ten 12 méanader efter operation har ocksé i Orebro foregatts av ett telefonsamtal fran kontaktsjuksko-

terska vilket ocksa rimligen har paverkat svarsfrekvensen i positiv riktning.

Sa ar inte fallet i Malmo déar de flesta patienter fatt enkéten i sin hand i samband med operationen och

utskicken av uppféljningsenkét har enbart skett per post.

Sexuell och psykologisk paverkan av peniscancerdiagnosen &r nagot som uppmérksammas savél inter-
nationellt som hér i Sverige. Behovet av ett multidisciplinédrt team som &r tillgdngligt for att méta pa-
tientens behov savél fore som efter behandlingen lyfts fram som ett av de viktigare omradena inom pe-
niscancervarden.

Alla inkluderade formulér ar validerade och anvénds i forskning nationellt och internationellt men det

finns ocksa vissa brister nar det kommer till deras anvidndning hos patienter med peniscancer.

Sexuell funktion &ar det utfallsmatt inom peniscanceromradet som anvénds i alla internationella pub-
likationer i syfte att belysa patienters livskvalitet efter denna typ av kirurgi. Detta ar ytterst rimligt
d& peniscancer ar lokaliserat p4 mannens konsorgan vilket alltid medfor risk for paverkan av den sex-

uella funktionen psykologiskt och fysiskt. I behandlingsrekommendationerna som finns i de europeiska
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riktlinjer for peniscancer och som &ven ligger till grund for det svenska peniscancer vardprogrammet
betonas att patienten skall erbjudas organbevarande behandling om det &r mojligt. En naturlig foljd ar

da att uppfoljningen ocksa erbjuder moéjlighet att kontrollera om sé skett.

Det saknas fortfarande ett validerat sjalvskattningsinstrument pa svenska som skulle ge en bred och
riattvisande kunskap om mannens sexuella hélsa. ITEF-5 méter enbart mannens erektionsféorméga och
formaga till penetrerande sex. I och med detta vet vi exempelvis inget om hur mén med god erektions-
formaga efter en operation men som enbart har sexuell aktivitet via onani (oavsett partner eller ej) be-
domer sin tillfredsstéllelse med den sexuella funktionen.

Patienter som genomgatt partiell eller total penisamputation har ocksa behov av nyorientering och om-
stallning gédllande sin sexuella funktion. Den sexuella lusten finns ofta kvar och kommer till uttryck pa
annat sdtt dn tidigare. Tyvarr belyser inte de validerade formuldr som finns péa svenska denna del av

sexualiteten.

Det pagar ett forbattringsarbete gillande PROM-data. Sedan vi inférde digital PROM-enkét 2021
har svarsfrekvensen sjunkit ytterligare. Det ar ett bekymmer som vi nu férsoker komma till rdtta med
bland annat genom att patienter erbjuds fylla i enkéten digitalt pa plats pd mottagningen i samband
med inskrivning infor kirurgi och ett automatiserat utskick av 1-arsenkéten med en pdminnelsefunk-

tion.

I den europeiska EORTC-gruppen (Europeiska organisationen for cancerforskning och cancervard) péa-
gar just nu dven ett forskningsarbete med att utveckla en modul specifikt fér patienter med peniscan-
cer som kommer dérefter 6versédttas och valideras till svenska. Med ett sddant instrument kommer vi

kunna dnnu béattre och mer korrekt félja upp alla patientrapporterade matt hos peniscancerpatienter.
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BILAGOR

Bilaga 1, Baslinjeenkat

Nedan foljer baslinjeenkéten i sin helhet.
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REGIOMALA

CANCERCENTRUM Regionalt Cancercentrum

Nationella Peniscancerregistret

Livskvalitetsundersokning

Fore behandling av peniscancer

For att 6ka kunskapen om hur behandlingen pdverkar Dig ar det viktigt att
veta hur Din situation ar innan Du genomgar behandling. Syftet &r att pa
sikt kunna forbattra omhandertagandet och vérden for er patienter.

Kodnr: ...........



REGIONALA
CAMCERCENTRUM

-

EORTC QLQ-C30 (version 3)

Regionalt Cancercentrum
Nationella Peniscancerregistret

Vi dr intresserade av nagra saker som har med Dig och Din hilsa att gora. Besvara alla fragor genom att sitta en
ring runt den siffra som stimmer bist in pa Dig. Det finns inga svar som &r "rétt" eller "fel". Den information Du
lamnar kommer att hallas strikt konfidentiell.

Inte En hel
alls Lite del Mycket
1. Har Du svart att gora anstringande saker, som att bira
en tung kasse eller viska? 1 2 3 4
2. Har Du svart att ta en lang promenad? 1 2 3 4
3. Har Du svart att ta en kort promenad utomhus? 1 2 3 4
4. Maste Du sitta eller ligga pa dagarna? 1 2 3 4
5. Behover Du hjilp med att ita, kld Dig, tvitta Dig
eller ga pa toaletten? 1 2 3 4
Under veckan som gatt: Inte En hel
alls Lite del Mycket
6. Har Du varit begrinsad i Dina mgjligheter att
utfora antingen Ditt forvirvsarbete eller andra
dagliga aktiviteter? 1 2 3 4
7. Har Du varit begrinsad i Dina méjligheter att utova
Dina hobbys eller andra fritidssysselséttningar? 1 2 3 4
8. Har Du blivit andfadd? 1 2 3 4
9. Har Du haft ont? 1 2 3 4
10.  Har Du behovt vila? 1 2 3 4
11.  Har Du haft svart att sova? 1 2 3 4
12.  Har Du kint Dig svag? 1 2 3 4
13.  Har Du haft dalig aptit? 1 2 3 4
14.  Har Du kint Dig illaméende? 1 2 3 4
15.  Har Du krikts? 1 2 3 4

16.  Har Du varit forstoppad? 1 2 3 4



REGIONALA
CANCERCENTRUM Regionalt Cancercentrum
: ' Nationella Peniscancerregistret

Under veckan som gatt: Inte En hel
alls Lite del Mycket
17.  Har Du haft diarré? 1 2 3 4
18.  Har Du varit trott? 1 2 3 4
19.  Har Dina dagliga aktiviteter paverkats av smérta? 1 2 3 4

20. Har Du haft svart att koncentrera Dig, t.ex. ldsa

tidningen eller se pa TV? 1 2 3 4
21.  Har Du kint Dig spénd? 1 2 3 4
22.  Har Du oroat Dig? 1 2 3 4
23.  Har Du kint Dig irriterad? 1 2 3 4
24.  Har Du kint Dig nedstdmd? 1 2 3 4
25.  Har Du haft svart att komma ihag saker? 1 2 3 4

26.  Har Ditt fysiska tillstand eller den medicinska
behandlingen stort Ditt familjeliv? 1 2 3 4

27.  Har Ditt fysiska tillstand eller den medicinska
behandlingen stort Dina sociala aktiviteter? 1 2 3 4

28.  Har Ditt fysiska tillstand eller den medicinska
behandlingen gjort att Du fatt ekonomiska
svarigheter? 1 2 3 4



REGIONALA
CANCERCENTRUM Regionalt Cancercentrum
e L Nationella Peniscancerregistret

Sitt en ring runt den siffra mellan 1 och 7 som stimmer bist in pa
Dig for foljande fragor:

29. Hur skulle Du vilja beskriva Din hélsa totalt sett under den vecka som gatt?

1 2 3 4 5 6 7

Mycket délig Utmirkt

30. Hur skulle Du vilja beskriva Din totala livskvalitet under den vecka som gatt?

1 2 3 4 5 6 7

Mycket dalig Utmirkt

© Copyright 1995 EORTC Study Group on Quality of Life. Alla rittigheter reserverade. Version 3.0.

Sexuell halsa
Har Du fore din behandling haft ndgra problem med din sexualitet?

Nej
Ja, erektionsformdgan
Ja, den sexuella lusten

Ja, tidig utlésning

I R N I

Ja, fordrojd utldsning

Hur var din sexuella lust fore behandlingen?

Mycket stark
Ganska stark
Mattlig

Svag

I R N N .

Mycket svag eller ingen alls



REGIONALA
CANCERCENTRUM Regionalt Cancercentrum

Nationella Peniscancerregistret

Sexuell Funktion

[IEF-5

Varje fraga har 5 svarsalternativ. Dessutom finns i de flesta fall ytterligare en kolumn med ett
kryss (X) som du ringar in om frdgan inte ar relevant for Dig. Fyll i det svar som bast beskriver
din situation.

Fyll endast i eft svarsalternativ per fraga.

Hur uppskattar Du att din tilltro till att kunna f& och kunna behalla en erektion ar?

Mycket svag eller ingen alls
Svag
Mattlig

Stark

I R N I

Mycket stark

Nar Du fatt erektion vid sexuell stimulering hur ofta har din erektion blivit s styv att du
kunnat inleda samlag?

Ingen sexuell aktivitet har forekommit

Nastan aldrig eller aldrig

Nagra f& génger (mycket farre &n halften av géngerna)
Ibland

De flesta gdngerna (mycket mer an halften av géngerna)

Nastan alltid eller alltid

[ N R (R B

Efter att Du inlett samlag, hur ofta har Du d& kunnat behdlla erektionen?

Ingen sexuell aktivitet har férekommit

Nastan aldrig eller aldrig

Nagra f& génger (mycket farre &n halften av gdngerna)
Ibland

De flesta gdngerna (mycket mer an hélften av gdngerna)

I R N N DR

Nastan alltid eller alltid



REGIONALA
CANCERCENTRUM Regionalt Cancercentrum

Nationella Peniscancerregistret
Hur svart hade Du att behdlla erektionen dnda till slutet av samlaget?
Ingen sexuell aktivitet har forekommit

Mycket stora svarigheter

-
-

- Stora svarigheter
- Svérigheter

r Vissa svarigheter
-

Inga svérigheter

Nar Du forsokt genomfora samlag, hur ofta har Du upplevt dem som tillfredsstidllande?

Ingen sexuell aktivitet har forekommit

Nastan aldrig eller aldrig

Nagra f& gdnger (mycket farre &n halften av gdngerna)
Ibland

De flesta gdngerna (mycket mer an halften av géngerna)

I R R S B .

Nastan alltid eller alltid

Modifierat fran Rosen RC et al, Urology 1997; 49(6): 822-830, The international index of erectile function (IIEF):
a multidimensional scale for assessment of erectile dysfunction Sexual Health Inventory for Men (SHIM / IIEF-5)



Bilaga 2, Uppfdljningsenkat

Nedan foljer uppfoljningsenkéten i sin helhet.
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REGIONALA
CAMCERCENTRUM
{ Al Regionalt Cancercentrum

Nationella Peniscancerregistret

Livskvalitetsundersokning

Efter behandling av peniscancer

For att fa en bra bild 6ver hur Du mar efter Din behandling vore vi
valdigt tacksamma om Du kan ta dig tid att fylla i detta formular.
Syftet med undersdkningen ar att pa sikt kunna forbattra varden for
er patienter.

Kodnr: ...........



REGIONALA
CANCERCENTRUM

-

EORTC QLQ-C3O (version 3)

Regionalt Cancercentrum
Nationella Peniscancerregistret

Vi dr intresserade av ndgra saker som har med Dig och Din hilsa att gora. Besvara alla fragor genom att sétta en ring runt
den siffra som stimmer bist in pa Dig. Det finns inga svar som #r "rétt" eller "fel". Den information Du lamnar kommer att
hallas strikt konfidentiell.

Inte En hel
alls Lite del Mycket
1. Har Du svart att gora anstringande saker, som att bira
en tung kasse eller viska? 1 2 3 4
2. Har Du svart att ta en lang promenad? 1 2 3 4
3. Har Du svart att ta en kort promenad utomhus? 1 2 3 4
4. Maste Du sitta eller ligga pa dagarna? 1 2 3 4
5. Behover Du hjdlp med att &ta, kld Dig, tvitta Dig
eller ga pa toaletten? 1 2 3 4
Under veckan som gatt: Inte En hel
alls Lite del Mycket
6. Har Du varit begrinsad i Dina mojligheter att
utfora antingen Ditt forvérvsarbete eller andra
dagliga aktiviteter? 1 2 3 4
7. Har Du varit begrinsad i Dina mdjligheter att utova
Dina hobbys eller andra fritidssysselséttningar? 1 2 3 4
8. Har Du blivit andfadd? 1 2 3 4
0. Har Du haft ont? 1 2 3 4
10.  Har Du behovt vila? 1 2 3 4
11.  Har Du haft svart att sova? 1 2 3 4
12.  Har Du ként Dig svag? 1 2 3 4
13.  Har Du haft dalig aptit? 1 2 3 4
14.  Har Du ként Dig illaméaende? 1 2 3 4
15.  Har Du krikts? 1 2 3 4

16.  Har Du varit forstoppad? 1 2 3 4



REGIONALA

CANCERCENTRUM Regionalt Cancercentrum
: ' Nationella Peniscancerregistret
Under veckan som gatt: Inte En hel
alls Lite del Mycket
17.  Har Du haft diarré? 1 2 3 4
18.  Har Du varit trott? 1 2 3 4
19.  Har Dina dagliga aktiviteter paverkats av smérta? 1 2 3 4
20. Har Du haft svart att koncentrera Dig, t.ex. ldsa
tidningen eller se pa TV? 1 2 3 4
21.  Har Du ként Dig spind? 1 2 3 4
22.  Har Du oroat Dig? 1 2 3 4
23.  Har Du ként Dig irriterad? 1 2 3 4
24.  Har Du ként Dig nedstdmd? 1 2 3 4
25.  Har Du haft svart att komma ihag saker? 1 2 3 4
26.  Har Ditt fysiska tillstand eller den medicinska
behandlingen stort Ditt familjeliv? 1 2 3 4
27.  Har Ditt fysiska tillstand eller den medicinska
behandlingen stort Dina sociala aktiviteter? 1 2 3 4

28.  Har Ditt fysiska tillstand eller den medicinska
behandlingen gjort att Du fatt ekonomiska
svarigheter? 1 2 3 4



REGIONALA
'.,ﬂ.N'._,._:HLE. N !‘.R UM Regionalt Cancercentrum

Nationella Peniscancerregistret

Satt en ring runt den siffra mellan 1 och 7 som stammer
bast in pa Dig for foljande fragor:

29. Hur skulle Du vilja beskriva Din hélsa totalt sett under den vecka som gatt?

1 2 3 4 5 6 7

Mycket dalig Utmirkt

30. Hur skulle Du vilja beskriva Din totala livskvalitet under den vecka som gatt?
1 2 3 4 5 6 7

Mycket dalig Utmirkt

© Copyright 1995 EORTC Study Group on Quality of Life. Alla riittigheter reserverade. Version 3.0.

Sexuell halsa

Hur har din sexuella lust varit efter behandlingen?

Mycket stark
Ganska stark
Mattlig

Svag

B DR I I B

Mycket svag eller ingen alls

Har Du under se senaste 2 veckorna upplevt ndgot/nagra av nedanstdende problem?

Att det tagit (ovanligt) 1&ng tid att f& erektion

Att erektionen inte kvarstétt tillrackligt Iange fora att genomfora samlag
Att det inte gétt att fa erektion alls

Att utlésningen kommit for tidigt

Att utldsningen varit fordrojd

I A R I N .

Nej



REGIONALA
CANCERCENTRUM Regionalt Cancercentrum

Nationella Peniscancerregistret

Sexuell Funktion

IIEF-5

Varje fraga har 5 svarsalternativ. Dessutom finns i de flesta fall ytterligare en kolumn med ett
kryss (X) som du ringar in om frdgan inte &r relevant for Dig. Fyll i det svar som bést beskriver
din situation.

Fyll endast i eft svarsalternativ per fraga.

Hur uppskattar Du att din tilltro till att kunna f& och kunna behalla en erektion ar?

Mycket svag eller ingen alls
Svag
Mattlig

Stark

B R S B .

Mycket stark

Nar Du fitt erektion vid sexuell stimulering hur ofta har din erektion blivit s styv att du
kunnat inleda samlag?

Ingen sexuell aktivitet har férekommit

Nastan aldrig eller aldrig

Nagra f& génger (mycket farre &n halften av géngerna)
Ibland

De flesta gdngerna (mycket mer an halften av géngerna)

I A R I N .

Nastan alltid eller alltid

Efter att Du inlett samlag, hur ofta har Du d& kunnat behdlla erektionen?

Ingen sexuell aktivitet har férekommit

Nastan aldrig eller aldrig

Nagra f& gdnger (mycket farre &n halften av gdngerna)
Ibland

De flesta gdngerna (mycket mer an halften av géngerna)

I R R N R .

Nastan alltid eller alltid



REGIONALA
CANCERCENTRUM Regionalt Cancercentrum

Nationella Peniscancerregistret
Hur svart hade Du att behdlla erektionen dnda till slutet av samlaget?
Ingen sexuell aktivitet har forekommit

Mycket stora svarigheter

-
-

- Stora svarigheter
- Svarigheter

r Vissa svarigheter
-

Inga svérigheter

Nar Du forsokt genomfora samlag, hur ofta har Du upplevt dem som tillfredsstidllande?

Ingen sexuell aktivitet har forekommit

Nastan aldrig eller aldrig

Nagra f& gdnger (mycket farre &n halften av gdngerna)
Ibland

De flesta gdngerna (mycket mer an halften av géngerna)

I R R S B .

Nastan alltid eller alltid

Modifierat fran Rosen RC et al, Urology 1997; 49(6): 822-830, The international index of erectile function (IIEF):
a multidimensional scale for assessment of erectile dysfunction Sexual Health Inventory for Men (SHIM / IIEF-5)
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Behandlingskomplikationer

Har Du upplevt ndgra besvir efter din behandling?

B Ja

B Nej

Om Du svarat JA, isafall vilka? (Flera alternativ kan ifyllas)

r Smarta
Beskriv var du har ont:
I vilken grad ar detta ett problem for dig?

Hela tiden
Nastan hela tiden
Ganska ofta
Ganska sallan

Néstan aldrig

I R I S N .

Aldrig

B Infektion som krdvt behandling
Beskriv vilken typ av infektion:
I vilken grad &r detta ett problem for dig

Hela tiden
Nastan hela tiden
Ganska ofta
Ganska séllan

Néstan aldrig

I R R S B .

Aldrig
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r Problem vid vattenkastning
I vilken grad ar detta ett problem for dig

I R R I R .

Hela tiden
Nastan hela tiden
Ganska ofta
Ganska sallan
Nastan aldrig

Aldrig

B Kanselbortfall

Beskriv var:

I vilken grad ar detta ett problem for dig

I R I I DR

r Svulinad

Hela tiden
Nastan hela tiden
Ganska ofta
Ganska sallan
Nastan aldrig

Aldrig

Beskriv var Du har en svullnad:
I vilken grad ar detta ett problem for dig

I R AN N DR

Hela tiden
Nastan hela tiden
Ganska ofta
Ganska séllan
Néstan aldrig

Aldrig

Regionalt Cancercentrum
Nationella Peniscancerregistret
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