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Information till patienter med testikelcancer av typen nonseminom
stadium | med karlinvaxt

Idag botas ndstan 100 % av patienter med testikelcancer i stadium | (=utan spridning av tuméren).
Det finns olika behandlingsalternativ, med sina respektive for och nackdelar. Vi vill darfér att du laser
igenom denna information.

Du har opererats for testikelcancer av sa kallad nonseminom typ. Vid den utredning som gjorts har
det inte pavisats spridning av tuméren. Anda kan det hos en del patienter férekomma spridning av
enstaka tumorceller, och da oftast till lymfkortlar i bukhalan. Risken ar hog, cirka 50 %. Spridningen
visar sig i regel inom de forsta 18 manaderna efter testikeloperationen. | sallsynta fall kan aterfall
uppkomma senare.

Man kan idag inte pa férhand veta vilka patienter som utan férebyggande tillaggsbehandling kommer
att forbli friska (50 %), eller vilka som kommer fa aterfall av sin sjukdom (50 %). Med
tillaggsbehandling, s.k. adjuvant cytostatikabehandling, kan man minska risken for aterfall, men
samtidigt behandlas alla som dnda inte skulle fatt aterfall (50 %) i onédan.

Om man far aterfall finns mycket effektiv behandling som botar de flesta, men man maste da fa flera
kurer cytostatika och ocksa ofta opereras.

Det finns olika behandlingsprinciper for patienter med nonseminomatds testikelcancer med
karlinvaxt. | Norge och Sverige, som sedan lange har ett nara samarbete vid behandling av
testikelcancer rekommenderas behandlingsprincip A.

A. En kort forebyggande cytostatikabehandling, samt darefter kontroller med blodprov och
rontgenundersdkningar under cirka fem ars tid.
Vi vet att risken for aterfall efter en cytostatikakur ar liten, (ca 3,5 %). Fordelarna med att ge
forebyggande cytostatika dr att manga aterfall forhindras, samtidigt som risken for bestaende
biverkningar efter en cytostatikakur ar liten. Kontroller sker regelbundet, men med mindre behov
av rontgenundersokningar an om ingen férebyggande behandling har givits

Pa en del stallen i Europa och USA anvands alternativ B, dvs ingen adjuvant behandling. | Norge och
Sverige rekommenderas inte detta alternativ.

B. Enbart regelbundna kontroller med blodprov och réntgenundersékningar under cirka fem ars tid.
Fler rontgenundersokningar behévs an om férebyggande behandling ges. Behandling ges om
sjukdomen skulle aterkomma. Fordelen &r att ingen behandlas i onddan. Nackdelen ar att de
patienter som far aterfall (ca 50 %), maste behandlas med cytostatika i 3 manader samt i manga
fall genomga en operation, oftast i buken, for att avldgsna eventuella tumorrester, som kan
finnas kvar efter cytostatikabehandlingen. Ibland bérjar man behandlingen med operation och
ger darefter cytostatika. Behandling leder i de allra flesta fall till bot men behandlingen ar
omfattande och medfor risk for bestaende biverkningar. Dessutom medfér mer intensiv
cytostatikabehandling vid ett aterfall en latt 6kad risk for hjartkarlsjukdom samt utvecklandet av
en ny cancersjukdom senare i livet.
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Om man far aterfall finns mycket effektiv behandling som botar de flesta, men man maste da oftast
fa flera kurer cytostatika och ocksa ofta opereras efterat. Ibland opereras ett misstankt aterfall forst
och darefter ges cytostatikabehandling.

Forebyggande cytostatikabehandling

All cytostatikabehandling ger akuta biverkningar som nagon enstaka gang kan vara allvarliga.
Biverkningarna av en enda cytostatikakur med de for testikelcancer aktuella medicinerna (bleomycin,
etoposid, platinol, s.k. BEP-kur), kommer i de allra flesta fall att vara mattliga, och mindre uttalade &n
vid den mer langvariga behandling som maste ges om man far ett aterfall. En BEP-kur ges som dropp
av medicinerna etoposid och platinol under fem dagar samt en injektion av/eller dropp med
bleomycin dag 1, 5 och 15. Man vardas inne pa sjukhus under de fem dagar da droppen ges. De mest
besvarande biverkningarna av BEP-kuren &r illamaende under och nagra dagar efter behandlingen.
Dessa besvar kan dock i allmédnhet forhindras effektivt med hjalp av mediciner mot illamaende.
Oftast kommer haravfall ca 2—4 veckor efter man fatt sin 5-dagarsbehandling. Haret borjar vaxa igen
efter nagra veckor. Antalet vita blodkroppar kommer att sjunka de forsta tva veckorna efter start av
behandlingen och man kan pa grund av detta vara mer kanslig for infektioner. For att minska risken
for infektion ges sprutor som 6kar mangden vita blodkroppar efter behandlingen. Effekten av
sprutorna kan ge vark i skelett och muskler av 6vergaende karaktar dar vanliga varktabletter hjalper.
Aven andra blodvirden kan paverkas, men efter cirka tre veckor har de i allmdnhet normaliserats. En
del patienter kan kdnna en besvarande trotthet, som kan vara under 3—4 veckor. Du far rdkna med
att vara sjukskriven 4—6 veckor fran behandlingsstart. Det ar ocksa kant att biverkningar bland annat i
form av horsel och njurfunktionsskador kan uppsta efter cytostatikabehandlingen, men sallan efter
bara en kur.

Uppféljning:

Nar all behandling ar avslutad sker uppféljning med kontroll av blodprover och
rontgenundersokningar samt ldkarkontakt, tatare i borjan men med glesare intervall efter att nagra
ar passerat. Uppfoljningen pagar under 5 ar.

Vi vill be om ditt tillstand att fa registrera uppgifter som ror din sjukdom, behandling och férlopp i
Svenska Testikelcancerregistret. Det ar ett av sekretess skyddat nationellt kvalitetsregister och
mojliggor kontinuerlig utvardering av behandlingen, samt for att framover kunna dra slutsatser som
skall leda till att basta tankbara behandling ges till patienter med testikelcancer. Denna registrering
ger oss dven mojlighet att forsdkra oss om att alla patienter far behandling enligt de nationella
vardprogram som galler. Vi kan vid behov behdva ga igenom dina journalhandlingar och
tumorpreparat, for att komplettera uppgifter i registret, om de uppgifter som skickats in pa
fortryckta blanketter inte varit kompletta eller varit oklara. Registerdata kan i forskningssyfte komma
att lankas till andra nationella register forutsatt godkannande av etisk kommitté.

Om du inte samtycker till denna registrering skall du meddela detta till oss.
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Patientinformation om medverkan i kvalitetsregister

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

Vad samlas in och hur hanteras uppgifterna?

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

Hur Skyddas dina uppgifter?

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

Sekretess

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

Séikerhet och dtkomst

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

Gallring

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

For varje kvalitetsregister finns en centralt personuppgiftsansvarig myndighet, oftast ett landsting.
Dina rattigheter som patient

Din medverkan i registret ar frivillig och paverkar inte den vard du far. Om du inte vill att dina
uppgifter registreras, vand dig till den vardgivare du besokt Du har nar som helst ratt att fa dina
uppgifter utplanade ur registret Du har ratt att fa information om vid vilken vardenhet och tidpunkt
nagon tagit del av dina uppgifter

Du har en gang per ar, kostnadsfritt, ratt att fa veta vilka uppgifter som har registrerats om dig
(registerutdrag). En sadan ansokan skall vara skriftlig, undertecknad och skickas till centralt
personuppgiftsansvarig (se nedan)

Du bidrar till en battre vard

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

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

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



http://www.cancercentrum.se/

