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Fyra ar av nivastrukturerad

kurativt syftande peniscancerkirurgi har gatt
snabbt. Vi som arbetar med peniscancer uppfattar
att patienterna ar néjda och upplever en trygghet i det
erfarna multidisciplindara och multiprofessionella

omhandertagande vi erbjuder.

Aven forskningen pd omrédet har utvecklats positivt.
Vid de nationella vardenheterna bedrivs idag forskning
kring lymfkorteldiagnostik, lymfkortelkirurgi, etiologi — med
fokus pa humant papillomvirus, immunologi, precarcindsa
penila férandringar, onkologi samt registerforskning.
Det skriver 6verlakare Peter Kirrander vid

Universitetssjukhuset i Orebro i en

aktuell oversikt.

eniscancer ir en ovanlig tumorform som drabbar cir-
Pka 200 min per ar i Sverige. Incidensen har 6kat nagot

over tid. Majoriteten av tumorer pa penis utgors av
skivepitelcancer (99 procent) men enstaka maligna mela-
nom, basaliom och metastaser fran andra organ férekom-
mer. Liksom vid flertalet andra tumorsjukdomar drabbas
oftast dldre, medianaldern vid diagnos dr 68 ar. Enstaka
patienter diagnosiseras dock vid en alder under 30 ar.'

En mingd bakomliggande faktorer har beskrivits sisom
rokning, fimosis och inflammatoriska tillstand av typen li-
chen sclerosus. Aven persisterande infektion med humant
papillomvirus (HPV) anses vara en riskfaktor och idag de-
lar man upp sjukdomen i en HPV-beroende och en HPV-
oberoende del. I metaanalyser finner man HPV i knappt 50
procent av penistumorerna.’

Peniscancer sprider sig primirt lymfogent och i forsta
hand till de inguinala lymfkortlarna. De flesta min som
diagnostiseras med peniscancer i Sverige har dock en loka-
liserad sjukdom och enbart tre procent har fjarrmetastaser
vid diagnos.’

SA UTREDS SPRIDNING

Vid utredning av patienter med invasiv peniscancer under-
soks forutom penis dven de regionala lymfkortelstationerna
och forekomst av fjarrmetastaser utreds med datortomo-
grafi. Av de patienter som kliniskt dr lymfkortelnegativa (i

’ Organ-
bevarande

behandling vid

lokaliserad sjukdom

forsamrar inte prog-
ljumskarna) har cir- nosen men forbattrar

ka 15 procent trots livskvaliteten.
allt ett mikroskopiskt

lymfkortelengagemang,

Dessa min utreds med
lymfkorteldiagnostik, i forsta

hand sa kallad dynamisk sentinel node-biopsi. Vid palpabel
lymfadenopati dr risken for metastaser diremot hég och
mer omfattande lymfkortelkirurgi maste vidtas.*

Min med lokaliserad sjukdom har en mycket god prog-
nos. I en studie fran nationella kvalitetsregistret var den
relativa femarsoéverlevnaden vid lokaliserad peniscancer
(pNO) 94 procent. Motsvarande siffra sjunker till 46 procent
vid lymfkortelmetastaserad sjukdom.’

Utmaningen vid omhindertagandet av mdn med penis-
cancer ir att gora ’lagom mycket”. Organbevarande be-
handling vid lokaliserad sjukdom férsdmrar inte prognosen
men forbittrar livskvaliteten.® Dirav rekommenderar vard-
programmet organbevarande kirurgi, i synnerhet vid tidiga
tumorstadier. Lymfkortelmetastaser forekommer och be-
hover identifieras tidigt for att ge patienten bista mojliga
prognos. Traditionellt utférdes tidigare diagnostiska lymf-
kortelutrymningar men pa bekostnad av hog morbiditet.
Idag rekommenderas lymfkorteldiagnostik i form av dyna-
misk sentinel node-biopsi for att balansera vagskalen mor-
biditet — prognos.’
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Sverige har vilfungerande kvalitetsregister. Det natio-
nella peniscancerregistret (NPECR) startade ar 2000 och
omfattar idag 6ver 2 500 fall. Tackningsgraden 4r mycket
hog vilket innebir att data dr riksheltickande och befolk-
ningsbaserade. Registret ir till sin populationsbaserade na-

tur och storlek virldsunikt.?
Registerdata

’ visar att niva-

struktureringen har haft
brett genomslag och att
foljsamheten till riktlinjer
blivit battre.

Enligt data frain NPECR ar 2010-2015 diagnostiserades
887 min med peniscancer under denna sexarsperiod. Ki-
rurgin utfordes vid 6ver 60 olika vardenheter varav manga
opererade endast ett eller ett fatal fall. Enbart 62 procent av
patienterna opererades med organbevarande kirurgi och
hos 28 procent av patienterna med indikation for lymfkor-
teldiagnostik avstod man fran detta.’

En utredning av nivastrukturering pa nationell nivd for
sillsynta eller sirskilt svarbemastrade cancersjukdomar pa-
borjades 2011. Observerad uttalad decentralisering och
bristfillig foljsamhet till riktlinjer lag till grund for att pe-
niscancer beaktades for att bli riksspecialitet. Forhoppningen
var att en koncentration av vardatgirder bland annat skulle
ge forbittrade vardresultat och stirka forutsittningarna for
klinisk forskning. Sedan den 1 januari 2015 4r den kurativt
syftande kirurgin vid peniscancer nivastrukturerad till tva
nationella vardenheter, urologiska klinikerna i Orebro res-
pektive Malmo. Hirtill finns ett regionalt centrum i varje
sjukvardsregion med huvudansvar for utredning och upp-
foljning. Dessa utgors av Universitetssjukhusen i Orebro
och Malmo, som numera dven innehar ett nationellt upp-
drag, samt Universitetssjukhusen i Umea och Link&ping,
Sodersjukhuset och Sahlgrenska universitetssjukhuset.

Redan 2013, det vill siga fore nivastruktureringen, in-
fordes en nationell multidisciplinir konferens (nMDK) en
gang per vecka for man med peniscancer. Syftet dr att sikra
god kvalitet pa utredning, behandling och uppféljning ge-
nom att samtliga nya fall och recidiv foredras i ett multidis-
ciplindrt och multiprofessionellt auditorium med mojlighet
till eftergranskning av patologi och radiologi. Ordférande-
skapet for nMDK alterneras mellan de tva nationella vard-
enheterna. Vid konferensen ir, forutom de nationella vard-
enheterna, dven regionala peniscancercentra representerade.

Parallellt med nivastruktureringen inférdes standardise-
rat vardforlopp (SVF) f6r min med peniscancer ar 2017.
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Vardstrukturen kring patienter med peniscancer vid de tva
nationella vardenheterna ar likartad men inte identisk. Den
modell vi utarbetat i Orebro innebir att vi varje vecka har en
dedikerad mottagning for nybesok dir patienten triffar savil
ansvarig urolog, kontaktsjukskéterska, kurator/sexolog som
narkoslikare samt ibland genomgar kompletterande cytolo-
giska, histologiska och/eller radiologiska utredningar. Vid
behov finns dermatolog, onkolog och plastikkirurg till hands.
Minst en heldag per vecka dr avsatt for peniscancerkirurgi i
narkos, dirtill finns mojlighet till kirurgi i lokalbed6vning,
Patienterna opereras i nira anslutning till eller i samband med
mottagningsbesoket. Den postoperativa varden sker pa uro-
logiska klinikens vardavdelning och samtliga patienter er-
bjuds ett aterbesok inom tva veckor fran operationen for en
postoperativ kontroll och delgivande av PAD. Stor vikt liggs
vid kontinuitet och ett multiprofessionellt och multidiscipli-
nirt omhindertagande.

KONSEKVENSANALYS & PRELIMINARA RESULTAT

Det star remittenten fritt att remittera till 6nskad nationell
vardenhet. Over tid har ett tydligt monster utkristalliserat
sig. Den norra, Stockholm-Gotland, Uppsala—@rebro och
den sydostra sjukvardsregionen remitterar huvudsakligen
till Orebro medan vistra och sédra sjukvirdsregionen re-
mitterar till Malmo.

Den decentraliserade varden av midn med peniscancer
var ett argument som framfordes till férman for nivastruk-
tureringen. Patientvolymerna vid de bada nationella vard-
enheterna har 6kat kraftigt sedan 1 januari 2015. 1 Orebro
har antalet nybesok till likare inom 6ppenvard nistan fyr-
dubblats (fran 24 st ar 2014 till 89 st ar 2018) och antalet
patienter som opererats mer dn fyrdubblats (fran 26 patien-
ter ar 2014 till 110 patienter ar 2018, data fran det egna jour-
nalsystemet). Nivastruktureringen har i hog grad implemen-
terats. Mellan 2011 och 2012 utférde exempelvis de blivan-
de nationella vardenheterna 40 procent av den diagnostiska
lymfkortelkirurgin vilket efter nivastruktureringen okat till
99 procent (2015-16)."

Utvirdering av genomgripande strukturella fordndringar
inom varden ir sjilvklar, men samtidigt ofta komplicerad
och kriver tillforlitliga och jimforbara data fran savil fore
som efter forindringen. Vissa utfallsmatt, till exempel 6ver-
levnadsanalyser, kriver en lang uppfoljningstid. Andra re-
sultat, som patientupplevda matt av varden och behand-
lingen, finns tillgingliga bara efter nivastruktureringen.

2015 paborjades ett projekt med insamling av PROM
(Patient Reported Outcome Measures) och PREM (Patient
Reported Experience Measures) hos min med peniscancer.
PROM analyseras savil fore som tva ar efter utférd behand-
ling, medan PREM analyseras sex méanader efter vardatgir-
den. PROM- och PREM-enkiter har hittills enbart distti-
buerats vid de nationella virdenheterna. Siledes saknas sa-
vil data fore nivastruktureringen som data fran patienter
som av nagon anledning behandlats vid andra sjukhus i lan-
det. En rapport av PREM-enkiterna for aren 2015-2017
har nyligen publicerats. Generellt dr upplevelserna av var-
den positiva nir det giller dominer som cancerbesked, be-
motande och kontinuitet. Omkring 20 procent av patien-
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terna upplever dock ett otillrickligt stod kring praktiska
fragor rorande exempelvis resor och ekonomi. Fragan har
hog relevans nir det giller nivastrukturerad vard och 6ns-
kemal om en “nationell resebyra” for samordning av savil
resor som patienthotell liksom lika debitering har framforts
till SKL.

FORBATTRAD FOLJSAMHET

Ett ytterligare argument for nivastrukturering var den brist-
filliga foljsamheten till riktlinjer avseende organbevarande
kirurgi och lymfkorteldiagnostik. Foljsamheten har forbitt-
rats avsevirt jimfort med tidigare. Madlvirdet for organbe-
varande kirurgi vid tidiga stadier av peniscancer ir satt till
90 procent i vardprogrammet. Enligt uttag fran INCA (na-
tionell I'T-plattform for hantering av register kring cancer-
patienter) mars 2019 har savil Orebro som Malmé tangerat
och under vissa ar dven Overtriffat denna niva (2015-2018).
Malnivan for lymfkorteldiagnostik (av kliniskt lymfkortel-
negativa patienter med intermedidr eller hogrisktumor) ar
ocksa satt till > 90 procent. Tabell 1 visar att féljsamheten
till riktlinjer vid de nationella vardenheterna ar hog.

Det ldgre antalet operationer ar 2018 beror pa langsam in-

Opererande “
sjukhus

Orebro 85(54) 100(17)
83(12)
33(12)
76(41)

Andel kliniskt lymfkortelnegativa patienter med intermediar eller hog-
risktumaor som genomagar lymfkorteldiagnostik. Andel procent (antal
operationer, oavsett ja eller nej) baserat pa uttag fran INCA 190304.

Totalt

rapportering i INCA. En ytterligare kvalitetsindikator en-
ligt vardprogrammet dr andelen patienter som foéredras vid
nMDK. Tidsrymden for analys av denna indikator fére ni-
vastruktureringen dr kort (ett ar), men siffran var da lag."
Enligt uttag fran INCA mars 2019 ir foljsamheten vid de
bada nationella vardenheterna nu niarmast total.
Ledtiderna vid peniscancer dr generellt for langa.” Enligt
SVF (som infoérdes ar 2017 for peniscancer) skall patienter
med peniscancer opereras inom 31 dagar fran vilgrundad
misstanke. Att folja SVEF-forlopp dir patienter skickas 6ver
landstingsgrinser kan vara komplicerat. Ledtiden i dessa
forlopp 4r ocksa beroende av delledtider vid savil remitte-
rande som nationell vardenhet. Tydligt 4r dock att ledti-
derna behover kortas, flaskhalsar identifieras och samarbe-
tet kliniker emellan effektiviseras.
Peniscancerforskningen har linge varit eftersatt. Ett mal
med nivastruktureringen var att underlitta forskning. Aven
om peniscancerforskningen fortsatt inte kan mita sig med
manga andra, mer vanligt férekommande cancersjukdomar,
ser vi idag en 6kande aktivitet. Vid de nationella vardenhe-
terna bedrivs idag forskning kring lymfkorteldiagnostik,
lymfkortelkirurgi, etiologi (med fokus pa humant papillom-
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virus), immunologi, precarcindsa penila férindringar, on-
kologi samt registerforskning. Samtliga patienter i Orebro
erbjuds sedan 1 januari 2019 inklusion i en prospektiv kli-
nisk studie av genetiska och inflammatoriska markorer och
malet dr att studien snart ska bli nationell.

Med det nationella varduppdraget foljer dven ett ansvar
for kvalitetsregister, vardprogram och utbildning, ST-likare
och urologer fran olika regioner och periodvis dven fran an-
dra linder har auskulterat vid de nationella virdenheterna.

KONKLUSION

Fyra ar av nivastrukturerad kurativt syftande peniscancer-
kirurgi har forlupit. Vi som arbetar med peniscancer erfar
att patienterna ir njda och upplever en trygghet i det er-
farna multidisciplinira och multiprofessionella omhinder-
tagande vi erbjuder. Registerdata visar att nivastrukture-
ringen har haft brett genomslag och att foljsamheten till
riktlinjer blivit bittre. Dock saknas i viss man longitudi-
nella data och analyser av nivastruktureringens effekter pa
recidivfrekvens, sensitivitet vid lymfkorteldiagnostik och
overlevnad aterstar att genomfora.
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