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Inledning

Psoriasis ir en folksjukdom med en forekomst (prevalens) pa 2-3% i befolkningen. Fran att
ha betraktats som enbart en hudsjukdom ser man idag psoriasis som en immunologisk
systemsjukdom med inflammation i hud och leder. Nya forskningsron visar att medelsvar till
svar psoriasis ocksa ar associerad med okad risk for metabolt syndrom och hjart-
karlsjukdomar. Psoriasis paverkar livskvalitet jamforbar med astma och insulinbehandlad

diabetes.

Det finns flera behandlingsalternativ tillgingliga for patienter med psoriasis (Alenius et
al. 2006). Val av behandling beror pa sjukdomens svarighetsgrad, patientens allménna
hélsoldge och eventuell annan samtidig sjuklighet och medicinering, men ocksa pa
patientens alder och kon. Vid mildare former av psoriasis ges lokal behandling med D-
vitamin-salva, steroider och ljusbehandling. Nir dessa inte ar tillrackliga erbjuds patienten
systemisk behandling med metotrexat och/eller immunmodulerande medel liksom

retinoider och ciklosporin. Systemisk behandling for psoriasis ar vil etablerad.

Pa senare ar har biologiska likemedel skriddarsydda for att paverka ett specifikt steg i
den inflammatoriska sjukdomsprocessen kunnat erbjudas. Det finns fyra registrerade
biologiska ldkemedel for behandling av medelsvar till svar psoriasis i Sverige, nimligen
ustekinumab (Stelara), etanarcept (Enbrel), infliximab (Remicade) och adalimumab

(Humira).

Ett av de preparat som tidigare varit godkant for behandling av medelsvar till svar psoriasis,
efalizumab (Raptiva), drogs in av den europeiska Likemedelsmyndigheten EMEA med

hénvisning till en oférménlig relation mellan nytta och biverkningar.

Resultaten fran kliniska provningar baseras ofta pd mindre patientmaterial som under en

avgransad tid foljer pa forhand definierade studieprotokoll. Man efterstravar
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laboratoriemassiga/experimentella forhallanden sa 1angt det ar mojligt for att identifiera om
behandlingen har effekt 6verhuvudtaget. Patientgruppen som ingér i en klinisk provning ar
ocksa ofta mer eller mindre starkt selekterad for att kunna besvara fragan om behandlingen
har effekt. Sammantaget betyder detta att kliniska provningar behover féljas upp med
observationella studier i oselekterade patientgrupper som battre speglar den aktuella
patientgruppen over langre tidsperioder. Kunskapen fran de tva studietyperna kompletterar

varandra.

Vid arsmotet i var specialistforening, Svenska Séllskapet for Dermatologi och Venereologi
(SSDV) i maj 2007 i Orebro, startades driften av PsoReg. Tre &r senare ar nistan alla

psoriasis-vardgivare i landet inom den offentliga sjukvarden ansluten:

Center Tackningsgrad
Universitetssjukhus 8av8
Lanskliniker 28 av 29
Privatmottagningar som ger systembehandling 12 av 29

Behandlingsanldggningar drivna av Psoriasisforbundet 2 av 2

Den 24 juli 2010 var 2450 patienter over hela landet registrerade. Den stora acceptans som
PsoReg har fatt visas ocksa igenom beslut att framover ha en presentation av PsoReg som
obligatoriskt moment pa alla nationella &rsméten. Hudkliniker i hela landet har i samband
med introduktion av PsoReg etablerat nya verksamhetsrutiner. Detta strukturerade
arbetssatt har medfort en 6kad patientsidkerhet via en kvalitetsh6jning i hanteringen av bade

nya biologiska lakemedel och icke-biologiska systemlikemedel.
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Anslutning
Uppsala-Orebro Norra sjukvardsregionen
® Uppsala ® Umea, NUS
® Orebro © Lulea, Sunderbyn
O Eskilstuna © Sundsvall
©  Falun © Ostersund
O Gavle
© Karlstad Stockholm-Gotland
© Lindesberg e Stockholm, Karolinska
O vasteras © Nacka
©  Orebro, privat © Norrtilje
© Danderyd
Vastsvenska © Stockholm SOS
[&] Sah'lgrenska O Visby Lasarett
O Boras © PSO, Enskede
o Ha!mstad @ Farsta lakarhus
© Skovde © Hagersten, privat
o} T(ollhéttan © Léakarhuset Utsikten
© vastra Frolunda @ Villingby, privat
© Boras, privat
© Géteborg, privat Sydéstra
@ Kungsbacka, priv ® Lin-/ Norrkdping
O Jonkdéping
Sodra © Kalmar
® Lund © Vvarmnamo
; ::allnlrb, t:/IAS © Vastervik
elsingborg @ Linkdping, privat
© Karlskrona sl
© Kristianstad ® Universitetssjukhus
©  Ljungby o Lansdels- och lanssjukhus
©  Angelholm @ Privata vardgivare
© PsSO, Maimé ; isati
° : © Patientorganisationer

Helsingborg, priv

Figur 1: Vardniva och sjukvardsregion av deltagande enheter
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Ort Mottagning Antalet inmatade patienter
Enskede PSO Stockholm 522
Goteborg Sahlgrenska Universitetssjukhuset 289
Stockholm Karolinska Universitetssjukhuset 230
Lund Universitetssjukhuset i Lund 137
Umea Umed NUS 105
Uppsala Akademiska sjukhuset 98
Karlskrona Blekingesjukhuset 92
Borés Soédra Alvsborgs Sjukhus 90
Malmo Universitetssjukhuset MAS 82
Lulea Sunderby sjukhus 71
Sundsvall Lansjukhuset Sundsvall-Harnosand 69
Farsta Farsta Lakarhus 67
Skovde Kéarnsjukhuset i Skovde 64
Stockholm Danderyds sjukhus 58
Jonkoping Lanssjukhuset Ryhov 56
Orebro Universitetssjukhuset 55
Norrtilje Hudmottagningen 44
Helsingborg Helsingborgs lasarett 39
Visby Lasarettet 28
Kristianstad Centralsjukhuset i Kristianstad 26
Falun Falu Lasarett 22
Linkoping Norrkoping/Linkoping 21
Orebro HudDoktorn i Orebro 20
Karlstad Hudkliniken, Centralsjukhuset i Karlstad 16
Stockholm Sodersjukhuset 15
Gavle Gavle sjukhus 14
Vastervik Vasterviks Sjukhus 14
Kalmar Lansjukhuset Kalmar 12
Angelholm Angelholms sjukhus 12
Boras Hudldkarmott Telegrafen 12
Vistra frolunda Frolunda Specialistsjukhus 11
Uddevalla Uddevalla Sjukhus 10
Eskilstuna Mailarsjukhuset 9
Kungsbacka Pkungsbacka 9
Viarnamo Varnamo Sjukhus 8
Lindesberg Lindesbergs Lasarett 5
Ljungby Ljungby Lasarett 4
Nacka Nacka nérsjukhus 4
Villingby Likarhuset Vallingby 3
Malmo PSO Malmo 2
Higersten Fruangens Likarhus 2
Visteras Centrallasarettet i Vasteras 1
Ostersund Ostersunds sjukhus 1
Kristianstad Kristianstadkliniken 1
Totalt 2450

Tabell 1: Antalet patienter i PsoReg, 24 juli 2010.

I tabellen visas de mottagningar som har en eller flera patienter registrerade i PsoReg.
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Inmatning av patienter sedan 2007

Nedan visas ett diagram 6ver hur antalet registrerade patienter i PsoReg har 6kat sedan

registret initierades for tre ar sedan.
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Figur 2: Inmatningen oOver tid.
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Tackningsgrad

Registreringen startade i maj 2007. I augusti 2010 har med 8 av 8 universitetssjukhus, 28 av
29 lanskliniker samt 2 av 2 behandlingsanldggningar drivna av Psoriasisférbundet en hog
tackningsgrad i den offentliga sjukvarden uppnatts (figur 1 & 2, tabell 1).
Privatmottagningar som ger systembehandling har fortfarande med 12 av 29 en lagre
tackningsgrad. I juli 2010 var 2450 patienter inlagda i PsoReg. Registret har framfor allt
initierats for att folja behandlingen med de nya biologiska lakemedlen. Vi uppskattar att
tackningsgraden ligger val 6ver 50 % for dessa preparat. Daremot ar tickningsgraden
avseende konventionell (icke-biologisk) systembehandling betydlig lagre, c:a 20 %. Vi
arbetar intensivt med att 6ka tackningsgraden for alla behandlingsgrupper. Tyvarr finns det
inga siffror som utgor en “golden standard” for att berdkna tackningsgraden av PsoReg. Det
beror bland annat péa att lakemedlen kan foreskrivas for flera olika indikationer. Behandling
med biologiska lakemedel beriknas idag ha en arlig kostnad per patient pa omkring 150 000
kronor (om vi utgar fran 800 patienter innebar det en arlig kostnad av 120 millioner SEK
bara for biologiska preparat i psoriasisvarden) och det ar darfor viktig att identifiera i vilka

grupper som behandlingen har storst effekt och forbattring av livskvalitet.

Att optimera anslutningen

Styrgruppen fullfoljer sin langsiktiga strategi som utgar ifran att systemet skall na hog
acceptans genom att enkelt kunna integreras i den vardagliga verksamheten och fungera som
verksamhetsstod. En hog anslutningsgrad och ett langsiktigt anvandande av registret skall
bidra till hog kvalitet i virden med 6kad patientsdkerhet genom kontinuerlig
verksamhetsuppfoljning. Vi forviantar oss att 4ven anslutningen till det nyetablerade
Kompetenscenter "Registercentrum for Nationella kvalitetsregister vid Nordiska hogskolan
for folkhalsovetenskap i Goteborg” kommer att hjilpa oss att uppna dessa mal. Fortfarande
finns ett antal kliniker som har anslutit sig till registret men som har fa inmatade patienter.
Eftersom arbetet med PsoReg forutsatter en integration av bdde PROMs (se nedan) och
objektiva sjukdomsaktivitets-skattningar i rutinsjukvarden behover varje ansluten klinik
forst utveckla interna rutiner for hanteringen av dessa innan inmatningen kan sétta fart. Vi

har sett att en del kliniker som har haft det svart i borjan har nu utvecklat sig mycket bra.
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Patientrapporterade utfallsmatt (PROMSs)

Tack vara introduktion av PsoReg har var profession forbattrat sig avseviart med tanke pa
kvalitetssidkringen och patientkommunikation. PROMs, patient-reported outcome measures
eller patient-rapporterade utfallsmatt 4r parameter som visar hur patienterna sjialva
upplever sin sjukdom och sin hilsa under behandling. Introduktionen av PsoReg har
medfort insamling av PROMs som en nationell rutin i det dagliga patientarbetet (figur 3).
Dessa data visas tillsammans med objektiva fynd, dar sjukvardspersonalen berdknar
sjukdomsaktiviteten, i den grafiska patientprofilen (figur 4). For optimeringen av terapin
har den grafiska patientprofilen en stor betydelse: sjukdomsaktiviteten samt andra
hilsoparameter jamfors med den aktuella behandlingen over tid. Detta har 6ppnat for en
helt ny mgjlighet for vardpersonalen att diskutera patientens upplevda besvar jamfort med
den objektiva sjukdomsaktiviteten. Pa sa vis har vi nu i patientkommunikationen ett
instrument som kan differentiera mellan en direkt paverkan av stress och livskriser bade pa
patientens vilmaende och pa psoriasisaktiviteten. Vi kan dven analysera behandlingens
effekt over tid, och om andra faktorer som arstider och (behandlings)resor kan ha paverkat
sjukdomen. Tack vare integration av generella hidlsoparametrar som vikt och blodtryck kan
patienten sjilv se hur ett halsofrimmande beteende (motion med viktnedgéng och

blodtrycksavfall) paverkar psoriasisaktiviteten.
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v1.4 = Skicka meddelande Inloggad:Marcus Schmitt-Egenolf
personnummen: S Registrera Komplettera Biverknings- Patient- P . PSO
19 121212-1212 ny kontakt senaste rapport profil REG

- Logga ut

Tolvan Testsson (Test) Man, 97 &r — kontaktdatum: 2010-06-14

Inskrivning Status Behandling Patient Provsvar Godkéann Utskrivning

Registreringen har godkénts och méste ldsas upp av en likare for att &ndras!

Dermatology Life Quality Index

1. Hur mycket har din hud kliat, svidit, brant Valdigt mycket | &) 7- Har din hud férhindrat Dig att arbeta eller
och stuckit under den senaste veckan? studera under den senaste veckan?

2. Hur generad eller osdker p& dig sjalv har Du Om Du har svarat nej pd denna frga, hur
varit pS grund av din hud under den senaste mycket har din hud varit ett problem under

veckan? arbete eller studierna?

gS och handla, skéta ditt hem eller tradggrd Dig i relationen med din partner eller nggcn av
under den senaste veckan? dina ndra vanner eller slaktingar under den
senaste veckan?

4. Hur mycket har din hud inverkat p& din Lite grann N 9. Hur mycket sexuella svarigheter eller En hel del
kladsel under den senaste veckan? problem har din hud orsakat under den senaste
veckan?

s
s
Yy
s

3. Hur mycket har din hud hindrat Dig frén att Valdigt mycket % 8. Hur mycket problem har din hud férorsakat En hel del 4
Yy
s
3

5. Hur mycket har din hud péverkat sociala Inte alls N 10. Hur mycket problem har behandlingen av Vildigt mycket 4

aktiviteter eller fritidsaktiviteter under den din hud givit till exempel genom att stoka till
senaste veckan? hemma eller ta upp tid under den senaste
veckan?

6. Hur mycket har din hud férhindrat Dig att Valdigt mycket DLQI-index
utdva sport under den senaste veckan?

EQ-5D Livskvalitet
Roérlighet g

= Markera pa linjen det ldage som bast beskriver
[ Jag kan g3 med viss svérighet '] svarighetsgraden av dina hudbesvir.

Hygien } Ve | 6.6
[ Jag har vissa problem att tvatta eller kla mig sjalv

«
)

besvarsfri mitt sémsta tillstdnd ndgonsin

Huvudsakliga aktiviteter

«
\)

[ Jag klarar inte av mina huvudsakliga aktiviteter

Hur har du kant dig den senaste veckan, allmént sett,

Smaértor/besvar med tanke p& din ledsjukdom?
((32g har m3ttliga smértor eller besvar g } Il | 5.7
Oro/nedstamdhet besvérsfrii mitt samsta tillstdnd ndgonsin

«
)

[ Jag ar i hégsta grad orolig eller nedstamd

EQ-5D-index

Figur 3: Inmatning av patientrapporterade utfallsmatt (PROMs) pa

patientsidan.

Patienten sjélv kan har med vardpersonalens hjalp direkt fylla i sina besvar.
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Personnummer: Registrera Komplettera Biverknings- Patient- Administration Start Pso
ny kontakt senaste rapport profil REG
-» Logga ut

Maria Testsson (Test) Kvinna, 18 &r

Medicinering, PASI, DLQI och Patientens upplevda hudbesvar
30 10
[0 Etanercept (Enbrel)
9 [0 MTX spruta
25 . a B Metotrexat
—w— PASI
7 = DLQI
20 @ - —e— Upplevda hudbesvar
15 4 5
4
10 4 3
2
39 — —v
1 | S
0 0
07-08-18 08-02-16 08-08-16 09-02-14 09-08-15 10-02-13 10-08-14
Blodtryck, midjematt, vikt och BMI
44 % Systolisktblodtryck
42 ¥ Diastolisktblodtryck
40 —&— Midjem3tt
38 = Vikt
36 —e— BMI
34
32
pE— e o e |
28
L —9o o o —© 26
24
o o [ — = @22
20
18
16
07-08-18 08-02-16 08-08-16 09-02-14 09-08-15 10-02-13 10-08-14

Figur 4: PROMs och objektive matt i det grafiska patientprofil i PsoReg.
PROMs som organspecifika livskvalitets matt (DLQI; Dermatology Life Quality Index) samt 6vergripande
livskvalitets métt (EQ-5D) visas tillsammans med sjukdomsspecifika objektiva matt som PASI (Psoriasis
Area and Severity Index) och terapi (liggande staplar). Tack vara integration av generella hdlsoparametrar
och labvirden (visas inte hir) kan patienten sjalv se hur ett hialsoframjande beteende (motion med

viktnedgéng och blodtryckssiankning) kan minska psoriasisaktiviteten (OBS - data i grafen ar péhittad).
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Psoriasis som folksjukdom

2010 har vi med stod av vara senior advisors fran Centrum for lakemedelsepidemiologi
(CPE) Institutionen for medicin - Solna, Karolinska Institutet samt IHE och Institut for
Halsoekonomi i Lund samt st6d fran epidemiologer och statistiker fran Umea Universitet
borjat anvinda datamaterialet for de forsta longitudinella analyserna. Programmets
overgripande syftet ar att forbattra psoriasisvarden utifran nationella registerdata. Vi vill
analysera hilsorelaterade, medicinska och socio-ekonomiska konsekvenser av psoriasis samt
resursutnyttjande med medicinsk-epidemiologiska och hilsoekonomiska
forskningsmetoder. Hir ingér en djupgdende analys av data i PsoReg och en jamforelse av
dessa data med andra killor som socialstyrelsens hilsoregister. Dessa analyser dr viktiga for
optimering av psoriasisvarden men dven for optimering av PsoReg (se nedan), och
efterfragas inte bara av var profession och patientorganisationer men ocksa fran landstingen
och Tandvards- och likemedelsformansverket (TLV) och Likemedelsverket. Behandling
med biologiska preparat ar en stor kostnadsfaktor inom dermatologin och 16nsamheten
maste dokumenteras. Vi vill skapa ett utgangslage for att belysa medicinska och socio-
ekonomiska konsekvenser av folksjukdomen psoriasis och bidra med ny kunskap som kan
anvandas for att vidare optimera psoriasisvarden. For personer med psoriasis innebar detta
en potentiellt forbattrad matchning avseende behandlingsval, moéjlighet till prevention av
potentiell samsjuklighet och nya kunskaper om langsiktig behandling med nyare lakemedel
sdsom de anvénds i verkligheten i den kliniska vardagen. Tva studentuppsatser pa D-niva
har som forsta steg skrivits och deras forfattare fortsatter sitt arbete som doktorander inom

det ovanstdende projektet.

Att kvalitatssakra patientunderlag

Det ar okdnt hur manga psoriasispatienter i Sverige som idag far behandling med systemiska
lakemedel. Var uppskattning dr, att 6ver hilften av det totala antalet patienter i landet med
biologisk behandling ar registrerade i PsoReg, beroende pa mindre palitliga matt som
klinikstatistik och uppgifter fran ladkemedelsbolag. Problemet dr att dessa lakemedel dven
anvands for andra svéara sjukdomar nomi reumatologin och gastroenterologin och att

forskrivningsstatistiken darmed inte ar ett anvindbart matt. Det kravs att kora
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forskrivningsstatistiken mot patientregister for att etablera en "golden standard”, som sen
kan anvindas for att ge mojlighet att undersoka tackningsgraden och datakvalitet i PsoReg,
béade nationellt och regionalt. Vi har med hjilp av var senior advisor Professor Anders
Ekbom, Centrum for lakemedelsepidemiologi (CPE) Institutionen for medicin, Solna,

Karolinska Institutet initierat en sddan samkorning.

Datafangst utanfor specialistvarden

Vart mal ar att under den narmaste framtiden satsa pa dermatologer som var malgrupp med
fokus pa systembehandling inom psoriasisvarden. Har finns dyra och potentiellt farliga
lakemedel, stark paverkad livskvalitet, samsjuklighet och sjukskrivning. Behovet av
kvalitetssakring ar har sa akut att vi har lyckats fa landets dermatologer med oss. I fas tva
nar etableringen av PsoReg har kommit dnnu langre vill vi dock undersoka mojligheten att
utoka patientunderlaget och da dven inkludera patienter som far lokalbehandling bade i
specialist- och primarvarden. Vi skulle girna se att varje kontakt en psoriasispatient har med
priméarvarden registreras i PsoReg, nagot som i dagsliaget inte bedoms som realistiskt pga

resursbrist i primarvarden.
Har jobbar vi med tva projekt:

« PsoReg har fran borjan varit designat for att underlatta inmatningen av PROMs via
patienten direkt. En extra sida "patient” innehéller alla fragor om sjukdomsférlopp
som patienten sjilv kan svara pa, se (figur 3). Liksom i Reuma-registret planerar vi
for en maojlighet att patienterna sjdlva kan mata in sina PROMs direkt pa webben i

PsoReg, till exempel via www.vardguiden.se.

« Dessutom planeras att analysera 6ppen- och primarvardsutnyttjande av patienter med
psoriasis via registerstatistik fran ett urval av de landsting dar dessa uppgifter finns

tillgangliga.
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Okad patientsiikerhet

Flera kliniker har i samband med introduktion av PsoReg sikerstallt att man foljer
verksamhetsrutiner som tydligt foljer de nationella riktlinjerna. Dessa nya rutiner har
medfort en kvalitetsh6jning genom standardisering av hanteringen av bade nya biologiska
lakemedel och gamla systemldkemedel med 6kad patientsdkerhet som foljd. Dessa goda

exempel pa rutiner har spridit sig till nyanslutna kliniker.

Behandling for psoriasis med lakemedel kan ge biverkningar vid langvarig anvindning. Ett
av de preparat som tidigare varit godkant for behandling av medelsvar till svar psoriasis,
efalizumab, drogs in av den europeiska Likemedelsmyndigheten EMEA med hénvisning till
en oféormanlig relation mellan nytta och biverkningar. Detta visade sig forst efter att
lakemedlet hade anvants flera ar i praktiken. Problemet ar att resultaten fran kliniska
provningar baseras pa ett mindre antal patienter som under en avgransad tid foljer pa
forhand definierade studieprotokoll. Man efterstravar experimentella forhallanden sa langt
det ar mojligt for att identifiera om behandlingen har effekt 6verhuvudtaget. Patientgruppen
som ingar i en klinisk prévning ar ocksa mer eller mindre starkt selekterad (i 6vrig helt
friska). Sammantaget betyder detta att kliniska provningar behéver foljas upp med

longitudinella studier i oselekterade patientgrupper som PsoReg.

Att anmélningar om liikkemedelsbiverkan kan skickas direkt fran PsoReg via
webben direkt till Lakemedelsverket ar ett stort steg for lakemedelssikerhet for en
patientgrupp som far en ny grupp av lakemedel. Analysen av dessa rapporter sker hos
lakemedelsverket och i ett unikt samarbete mellan ett kvalitetsregister och WHO hos

Uppsala Monitoring Centre (UMC) i Uppsala.

Implementering i den privata sjukvarden

Privatpraktiserande dermatologers forening (PDF) arbetar aktivt for att oka
implementeringen inom den privata, landstingsfinansierade, varden. I arbetsgruppen ingar
Birgitta Wilson Claréus, som ar med i PsoRegs styrgrupp, samt ingar i PDF:s styrelse och har
gedigen erfarenhet av IT i sjukvirden. Ovriga deltagare ir Norman Iversen, Orebro och

Gunnar Nyman, Boras, biagge med ett intresse for IT.
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Inom PDF har PsoReg diskuterats pa de senaste arsmotena. Vid dessa moten deltar dven
medarbetarna (skoterskor). PsoReg har en egen punkt, diar de praktiker som registrerar i
PsoReg berittar om sina erfarenheter. Vid PDF:s arsméte 2010 beslutades om utbildning
for privatpraktiker i PDF:s regi. Den forsta kursen holls den 8 september i Stockholm da 6
praktiker fran 5 mottagningar, tillsammans med medarbetare, fick praktisk utbildning i
PsoReg. Kurser planeras dven pa andra orter i Sverige under 2011, da utviarderingen blev

positiv.

For narvarande ar 12/29 praktiker som har minst en patient pa systembehandling ansluten
till PsoReg. Ytterligare 4 mottagningar har anmalt intresse, men dnnu inte matat in ndgon
patient, men 3 av dessa gick utbildningen i September 2010. Totalt dr i september 2010 124
st (20009: 61 st) patienter registrerade av praktiker. Manga praktiker inom PDF, omkring 50
%, anvander inte systembehandling vid psoriasis, utan remitterar patienterna till nairmaste
hudklinik vid behov. Flera mottagningar ar ocksa sma, ofta en ldkare och en skoterska, vilket
medfor att det ar svart att hinna sétta sig ner och sitta sig in PsoReg, vilket kan forklara ett
visst motstand. Alla PDF-medlemmar ar inte med pa arsmotet, sa ett utskick har gjorts om

vikten av att ldgga in patienter pa systembehandling i PsoReg.
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Antal patienter
Antalet patienter fordelade efter vardniva

Det flesta av patienterna har hittills registrerats hos universitetssjukhusen. Nist storsta
inmatningen kommer fran Lanssjukhusen. Sen kommer Patientférbundet PSO, som driver
flera behandlingsanldaggningar, det flesta lokaliserade i Storstockholm, och sist privata

mottagningar.

1000

800 —

600 —

400 -

Antal patienter

200

Privata vardgivare

w
>
=
-
>
=
w
w
L.
L]
=
w
—
L]
=
[
S

Lansdel- och lanssjukhus
Patientorganisationer

Figur 5: Patienter efter vardniva.
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Antal patienter fordelade efter sjukvardsomrade

I nedanstaende diagram visas hur antalet patienter fordelas

Norra regionen
0,9 milj inv

nar man delar in dem efter sjukvardsomrade. Flest antal

inmatade patienter finns inom regionen Stockholm-Gotland

foljt av Véstra regionen. i
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ppsala
Stockholms reg
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Figur 6: Patienter efter sjukvardsomrade .

samt befolkningsunderlag for sjukhusregionerna enligt:

www.norrlandstingen.se/sjukvardsregioner i sverige.htm
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Antal patienter per 100 000 invanare fordelat efter
sjukvardsomrade

For att underlatta jamforandet av antalet inmatade patienter mellan de olika
sjukvardsomradena berdknas antalet patienter/sjukvardsomrade per 100 000 invanare. Likt
i figur 6 ar det fortfarande Stockholm-Gotland som har hogst antal registrerade patienter
per 100 000 invanare, direfter foljer sjukvardsomradena Vistra-, Norra- samt Sodra

regionen.
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Figur 7: Patienter/sjukvardsomrade per 100 000 invanare.
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Vardniva och region

Fordelning av vardniva efter sjukvardsomrade

Patienterna inom respektive sjukvirdsomrade delas sedan in i den vardniva som de senast
besokte. Regionen Stockholm-Gotland har cirka 44 % av sina inmatade patienter inom PSO
Stockholm. Noterbart dr, om de registrerade patienterna i Patientorganisationerna
exkluderades skulle sjukvardsomradena Stockholm-Gotland, Vastra, Norra samt Sédra

regionen ligga pa ungefir samma niva i det foregdende diagrammet (figur 7).
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Figur 8: Patienter efter vardniva.
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Konsfordelningen efter sjukvardsomrade

Nedan visas antalet kvinnor och mén for varje sjukvardsomrade.
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Figur 9: Patienter efter sjukvardsomrade samt kon.
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Konsfordelningen efter vardniva

Nedan visas antalet kvinnor och mén for varje vardniva.
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Figur 10: Patienter efter vardniva samt kon.
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Alder fordelat pa kon totalt

For att gora aldersfordelningen hos de kvinnliga respektive manliga patienterna mer
lattaskadlig har befolkningspyramider med sjutton aldersintervaller skapats. Bada konen far
inte systemterapi i samma utstrackning. Sex av tio patienter registrerade i PsoReg, 60 %, ar
man. Detta kan jamforas med forra arets arsrapport diar 61 % av de registrerade patienterna
var min. Det kan tolkas som att mén har lattare att fa tillgang till systemisk behandling, eller
att méan soker (specialist-)vard i storre utstrackning. Dock gar det ej att skonja nagra
underliggande skillnader mellan konen nar befolkningspyramiderna bryts ner i vardnivaer

eller sjukvardsomraden (se figur 12 a-j).

Kvinnor Alder Man

Figur 12: Befolkningspyramid 6ver samtliga patienter.

De befolkningspyramider som f6ljer har identiska axlar for att lattare kunna jamfora olika vardnivaer

samt regioner (figur 12 a-j).
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Alder férdelat pa kon regionalt

Norra Regionen - dlder fordelat na kon
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Stockholmsregionen - dlder fordelat pa kon
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Sydostra Regionen - dlder fordelat pa kon
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Alder fordelat pa kon pa vardniva

Universitetssjukhus- dlder fordelat pa
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Patientforening - alder fordelat pa kon
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Behandlingar

Av 2450 registrerade patienter har 2266 fatt systembehandling. Tre fjairdedelar av

patienterna har fatt en icke-biologisk behandling och %4 del har fatt biologisk behandling.

Grupp Likemedel Antal %

Icke-biologiska liikemedel Metotrexat 1332 58,8

n =1615; 71,3 %

Acitretin (Neotigason) 232 10,2
Ciklosporin (Sandimmun) 20 0,9
PUVA 31 1,4
Biologiska liikkemedel Etanercept (Enbrel) 314 13,9
L= Gl T Adalimumab (Humira) 189 8.3
Infliximab (Remicade) 61 2,7
Ustekinumab (Stelara) 25 1,1
ﬁvrig behandling Thioguanine (Lanvis) 10 0,4
TS P P Fumarsyra (Fumaderm) 15 o7/
kombination icke-biologiska 34 1,5
kombination tva biologiska 3 0,1

Tabell 2: Andel patienter som far systembehandlingar.

I kategorin Icke-biologiska likemedel ingar patienter med icke-biologiska likemedel som monoterapi.
Darefter foljer de biologiska likemedlen béde i form av monoterapi samt i kombination med icke-
biologiska lakemedel. I kategorin ovrig behandling ingér Thioguanine och Fumarsyra, & kombinationer

av olika icke-biologiska behandlingar samt kombinationer av tva olika biologiska lakemedel.
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Antal patienter

PUVA

Metotrexat
Ovrigt

Acitretin (Neotigason)
Ciklosporin {Sandimmun)
Etanercept (Enbrel)
Adalimumab {Humira)
Infliximab {Remicade)
Ustekinumab (Stelara)

Figur 13: Behandlingar.
De fyra forsta behandlingarna tillhor de icke-biologiska ldkemedlen(Metotrexat, Acitretin, Ciklosporin
och PUVA), medan de fyra foljande tillhor de biologiska ldkemedlen (Etanercept, Adalimumab,

Infliximab och Ustekinumab). For definitionen av kategorin 6vrigt se tabell 2.
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Behandlingen fordelat efter kon

Nedan visas ett diagram 6ver hur fordelningen av behandlingarna ser ut mellan kénen.
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Figur 14: Behandling konsfordelat.




©PsoReg

Arsrapport

September 2010

Behandlingen hos sjukvardsomradena

I diagrammet nedan visas hur behandlingarna ar procentuellt fordelat i varje

sjukhusomrade.
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Figur 15: Behandling per sjukvardsomrade.
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Behandlingen hos vardnivaerna

Diagrammet beskriver hur behandlingarna ar procentuellt fordelat mellan de olika
vardnivaerna. Generellt satt sa ar det ej ndgon markant skillnad i fraga om

behandlingstilldelningen mellan vardnivierna och sjukhusomradena.
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Figur 16: Behandling per vardniva.
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Biverkan - Rapporter fran PsoReg i likemedelverkets
databas 2007-10

Antal rapporter totalt 40
Antal rapporter med samband troligt (kv. 48%; m. 52%) 31
Antal biverkningar med samband troligt 35
Antal biverkningar med samband ej troligt 9
Antal biverkningar ej bedomda 1
Antal dodsfall o
Antal dodsfall med samband troligt 0

Fordelning av biverkningar med samband pa huvudgrupper

8 (0) ALLMANNA SYMTOM OCH FYND 5 (1) BLOD BIV

3 (2) CIRKULATIONS BIV 0 (1) FETALA BIV

4 (1) HUD BIVERKNINGAR 4 (0) INFEKTIONSASSOC BIV

3 (0) LUFTVAGS BIV 0 (2) MAG TARMKANALENS BIV
4 (0) NEUROLOGISKA BIV 3 (0) PSYKISKA BIV

0 (3) TUMORER

Parentes visar antal biverkningar dér samband inte bedomts foreligga .
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Effektmatten vid inklusion

Behandlingsresultat (Effektmatten) i PsoReg baseras i forsta hand pa PROMs, patient-
reported outcome measures eller patient-rapporterade utfallsmatt, parameter som visar hur
patienterna sjilva upplever sin sjukdom och sin hilsa under behandling (DLQI, EQ5D).
Introduktionen av PsoReg har medfort insamling av PROMs som en nationell rutin i

psoriasisvarden. Utover PROMs visas objektiva effektméatten som PASI.

PASI vid inklusionstillfiallet

Svarighetsgraden av psoriasis vid inklusion i PsoReg métts med Psoriasis Area and Severity
Index (PASI). PASI bygger pa hur utbredd sjukdomen ar och hur uttalade utslagen ar
betraffande t.ex. fjdllning och rodnad. PASI 6ver 10 rekommenderas som kriterium for
overvagande av insidttande av biologiska lakemedel. Att manga patienter som far
systemterapi har har en PASI <10 beror pa att det har redan haft en behandling néar de

registrerats.

100 150 200
| 1 |

Antal patienter

50

PASI

Figur 17: PASI vid inklusion.
Av totalt 2450 patienter har 2264 patienter registrerat ett PASI-virde vid inklusionstillfallet, varav 896

kvinnor (figur 17 a) och 1368 mén (figur 17 b).
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Kvinnornas PASI vid inklusion

80 100
|

Antal patienter
60

40

20

60 70

o
_
o
N
o
w
o
F
o
W
[}

PASI

Miannens PASI vid inklusion

80 100
|

Antal patienter
60
|

40

20
I

40 50 60 70

o
—_
o
N
o
w
o

PASI



PASI vid inklusion




©PsoReg Arsrapport September 2010

DLQI vid inklusionstillfillet

Sjukdomsspecifik paverkan av livskvaliteten vid inklusion i PsoReg, matts med Dermatology
Life Quality Index (DLQI). Indexvardet fran DLQI blir hogre ju mera paverkad patienten ar
av sin sjukdom. Aven DLQI 6ver 10 rekommenderas som kriterium for 6vervigande av
insattande av biologiska lakemedel. Att manga patienter som far systemterapi har har ett

DLQI <10 beror pa att de har haft en behandling redan nar de registrerades i PsoReg.

Antal patienter
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Figur 19: DLQI vid inklusion.
Av totalt 2450 patienter har 2350 patienter registrerat ett DLQI-virde vid inklusionstillféllet, varav 936

kvinnor (figur 19 a) och 1414 mén (figur 19 b).
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Kvinnornas DLQI vid inklusion
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EQ5D vid inklusionstillfillet
Paverkan av livskvalitet, mats dven med EQ5D, ett instrument som kan anviandas for alla
sjukdomar och pa detta siatt kan man jamfora forlusten i livskvalitet mellan olika sjukdomar.

Indexviardet fran EQ5D blir lagre ju mera paverkad patient ar av sin sjukdom.
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Figur 21: EQ5D vid inklusion.
Av totalt 2450 patienter har 2228 patienter registrerat ett EQ5D-virde vid inklusionstillfallet, varav 874

kvinnor (figur 21 a) och 1354 mén (figur 21 b).
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Kvinnornas EQ5D vid inklusion
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Ny Behandlingsworkshop
Nya systemlikemedel som har kommit ut pd marknaden samt det faktum att PsoReg har

kunnat skapa en omfattande bild av den systemiska psoriasisbehandlingen i Sverige i klinisk
praxis har foranlett att ladkemedelsverket efter 5 ar planerat en ny behandlingsworkshop for

psoriasis i februari/mars 2011.

Styrgruppen
« Ove Bick, Professor emeritus, Hudkliniken, Lunds Universitetssjukhus, Lund

« Kari Dunér, Dr., Overlikare Hudmottagningen, Blekinge Sjukhuset, Karlskrona

(lansklinik)

» Ingela Flystrom, Specialistlakare, Hudkliniken, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,

Goteborg

« Marcus Schmitt-Egenolf, Registerhéllare, docent, universitetslektor, Hud- STD-kliniken

AC, Norrlands Universitetssjukhus, Umea
« Mona Stahle, Professor, Hudkliniken, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm

« Birgitta Wilson Claréus, Dr, Hud/konsmottagningen, Farsta Lakarhus (privat

mottagning)

» Lena Mattsson-Tollbom har tillkommit till styrgruppen och representerar gedigen
omvardnandskompetens. Hon har arbetat som sjukskoterska pa Hudkliniken
SU/Sahlgrenska i snart 30 ar. Under denna tid har hon arbetat med psoriasis-
patienter bade kliniskt och i forskning samt varit vardenhetschef pa Majorna
Psoriasisavdelning. Hon utbildar bade likare och sjukskoterskor i PASI samt har ett

stort ansvar med att driva PsoReg pa Sahlgrenska

+ Ordforanden i SSDV (Svenska Sillskapet for Dermatologi och Venereologi) ar
adjungerad till gruppen. Filippa Nyberg, Docent, Institutionen for kliniska
vetenskaper, enheten for hudsjukdomar, Karolinska Institutet, Danderyds Sjukhus.

Chefslakare, Akademiska sjukhuset, Uppsala
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Senior advisors
For att knyta ytterligare spetskompetens till styrgruppen har PsoReg sedan flera ar fatt

radgivning i epidemilogiska respektiva halsoekonomiska fragor fran:

« Anders Ekbom, Professor, centrum for likemedelsepidemiologi (CPE) Institutionen for

medicin - Solna, Karolinska Institutet.

« Ulf Person, adjungerad Professor, Institutet for ekonomisk forskning, Ekonomihdgskolan,

Lunds Universitet, & VD Institut for Halsoekonomi (IHE), Lund

Presentationer
. Foredrag vid arsmotet for Svenska Sallskapet for Dermatologi och Venereologi (SSDV)

imaj 2009 i Stockholm (Vid arsmotet 2008 fattades det beslut att ha PsoReg pa programmet

med en presentation av 15-30 minuter som ett obligatoriskt moment i alla arsmé6ten

framover)
. Foredrag hos baltiska dermatologiska sillskaps arsmote i juni 2010 i Tartu, Estland
. Registret diskuterades vid nationellt m6ten med verksamhetschefer inom dermato-

venereologi i Stockholm

. Komorbida sjukdomar hos individer med svar psoriasis — En analys med logistiska
och loglinjara modeller av David Hagg och Henrik Olsson. D-uppsats i statistik, Umea

Universitet 2010.

. Is the EQ-5D a Valid Instrument to Assess Health Related Quality of Life of Psoriasis

Patients? av Jenny Norlin. D-uppsats i nationalekonomi, Lunds Universitet 2010.
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Samarbete
PsoReg ingar i ett europeiskt natverk av psoriasisregister, psonet: www.psonet.eu som

administreras av Luigi Naldi, Italien.

Under 2009 har PsoReg paborjat ett samarbete med WHOs organ for lakemedelssidkerhet,

“the Uppsala Monitoring Centre (UMC)” www.who-umc.org

Samarbete angaende dataanalys och tolkning:

— Centrum for lakemedelsepidemiologi (CPE) Institutionen for medicin - Solna, Karolinska

Institutet.

— Institut for Halsoekonomi (IHE), Lund

Samarbete med patientorganisation PSO: Patientorganisation PSO med sina egna
behandlingsanldaggningar ar den storsta anviandaren av PsoReg. Registerhéllaren ingar i

PSOs Medicinska och Vetenskapliga Rad.



