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Allmant

For att fa kunskap om effekt och biverkningar av nya systembehandlingar mot atopisk dermatit och
for att framja kvalitet och jamlik vard startades den 1 september 2019 ett nationellt kvalitetsregister
for systembehandlad atopisk dermatit.

En styrgrupp har bildats och Karolinska Universitetssjukhuset har tagit pa sig Centralt
personuppgiftsansvar (CPUA). Foretaget Carmona ansvarar for den webbaserade
registerplattformen, vars driftskostnader bekostas gemensamt av universitetssjukhusen och SOS. Alla
andra hudlakarenheter kan ansluta sig kostnadsfritt.

Bakgrund

Forarbeten och diskussioner om att starta ett nationellt kvalitetsregister inleddes redan 2018. Sedan
dess har foretradare for hudverksamheterna pa landets universitetskliniker haft ett flertal moten for
att diskutera upprattandet av ett nationellt register for systembehandlad AD. Detta féranleddes av
att ett sddant register lange efterfragats, av lanseringen av det nya biologiska lakemedlet dupilumab
och en férvantan pa introduktionen av ytterligare nya systemiska behandlingar i en nara framtid. Om
lakemedelsutvecklingen inom AD blir likartad med vad som skett i psoriasisvarden under det gangna
decenniet behover professionen sta rustad for att utvardera nya terapier. Systematisk uppfoljning i
klinisk verksamhet av nya, ofta dyra lakemedel ar en forutsattning for evidensbaserad, jamlik och
kostnadseffektiv sjukvard och ett krav for att samhaéllet skall satsa sina resurser inom omradet.

SSDV styrelse och varmote informerades pa ett tidigt stadium om gruppens intention att skapa ett
nationellt register for systembehandlad AD och stéllde sig positiva till det. Gruppen bestod
ursprungligen av representanter fran landets universitetskliniker, men har efterhand utokats med
representanter fran Sédersjukhuset, privat dermatologi och patientorganisationen Atopikerna.
Denna sammanslutning har fatt namnet SwedADs nationella styrgrupp.

Det stod snart klart att ett nationellt kvalitetsregister bast motsvarade de krav som styrgruppen hade
i form av bred tackning, transparens och anvandbarhet i patientmote, kvalitetsarbete och forskning.
Beslutet att uppratta ett nationellt kvalitetsregister fattades med vetskap om att processen ar
mycket arbets- och tidskrdvande. En stor fordel var dock att det redan etablerade och valfungerande
webbaserade lokala AD-registret pa Karolinska Universitetssjukhuset kunde fungera som bas. Med
vissa modifikationer kunde registret anpassas till regelverket for nationella kvalitetsregister och
harmoniseras med andra liknande initiativ i Europa. Karolinska Universitetssjukhusets register
anvands i det dagliga kliniska arbetet, dar det utgor ett dverskadligt komplement till journalen for
bade ldkare, annan vardpersonal och patienter och fér forskning och kvalitetsuppféljning. Registret
ar utformat sa att det ska vara ett tidsbesparande beslutsunderlag. Expertis fran QRC STHLM —
Kvalitetsregistercentrum i Stockholm — har varit till stor hjalp genom att lotsa styrgruppen genom
den formalia och byrakrati som kravs for att starta ett nationellt kvalitetsregister.

Organisation
Ansvarig myndighet/CPUA (centralt personuppgiftsansvar): Karolinska Universitetssjukhuset.

Registerhallare: Overlikarna Maria Bradley (Karolinska Universitetssjukhuset), Emma Johansson
(Karolinska Universitetssjukhuset/Sodersjukhuset) och stallforetradande registerhallare bitrddande
overlakare Lina Ivert (Karolinska Universitetssjukhuset).

Koordinator: Maria Lundqvist, forskningsskoterska (Karolinska Universitetssjukhuset)



Styrgrupp (representanter fran samtliga universitetssjukvardsregioner och Sédersjukhuset,
representant for privatlakare, patientrepresentant):

o Alexander Shayesteh, 6verlakare, medicine doktor (Norrlands Universitetssjukhus, Umea)

e Andreas Sonesson, 6verlakare, medicine doktor (Skanes Universitetssjukhus, Lund)

e Anna Josefson, dverldkare, medicine doktor (Orebro Universitetssjukhus, Orebro)

e Axel Svedbom, civilekonom, doktorand (Karolinska Institutet, Stockholm)

Carl-Fredrik Wahlgren, 6verlédkare, senior professor (Karolinska Institutet, Stockholm)

Chris Anderson, 6verldkare, professor emeritus (Linkdpings Universitetssjukhus)

Elisabet Nylander, dverldkare, professor (Norrlands Universitetssjukhus, Umea)

Emma Johansson, éverldkare, medicine doktor (Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm)

e Gunnthorunn Sigurdardottir, 6verldkare, medicine doktor (Linkdpings Universitetssjukhus)

e laura von Kobyletzki, leg lakare, docent (Skanes Universitetssjukhus, Malmo)

e lena Lundeberg, dverlakare, patientflodeschef, docent (Karolinska Universitetssjukhuset,
Stockholm)

e Lina lvert, bitrddande 6verldkare, doktorand (Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm)

e Maria Bradley, 6verlakare, professor (Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm)

e Maria Lundqvist, koordinator, forskningsskoterska (Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm)

e Marie Virtanen overlakare, medicine doktor (Akademiska sjukhuset, Uppsala)

e MariHelen Sandstrom Falk, 6verldakare, medicine doktor (Privatldkare, Skin Hudkliniken,
Carlanderska, Goteborg)

e Mikael Alsterholm, 6verldkare, medicine doktor (Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Géteborg)

e Sophie Vrang, Atopikerna (Patientrepresentant, Stockholm)

o Ake Svensson, dverlikare, professor (Skanes Universitetssjukhus, Malmo)

Registerhallarnas arbetsgrupp: Axel Svedbom, Emma Johansson, Lina Ivert, Maria Bradley, Maria
Lundqvist

Arbetsordning

Styrgruppsmoten halls cirka 4 ggr/ar. Daremellan sker fortlépande arbete i registerhallarnas
arbetsgrupp. Arbetsordningen regleras av en uppdragsbeskrivning (stadgar) som ar framtagna och
beslutade om av styrgruppen 2019.

Registret

Patienter 6ver 4 ar med diagnosen AD som behandlas med metotrexat, ciklosporin, azatioprin,
mykofenolat mofetil, dupilumab eller annan systemisk behandling kan inkluderas i registret.
Registerdata omfattar bland annat tidigare och pagaende behandlingar och eventuella biverkningar
av dessa, atopisk och annan samsjuklighet, alkohol- och tobaksvanor, samt EASI (Eczema Area and
Severity Index). Vidare ingar patientrapporterat utfall i form av DLQI (Dermatology Life Quality
Index), CDLQI (Children’s Dermatology Life Quality Index), MADRS (Montgomery-Asberg Depression
Rating Scale), NRS-11 (Numeric Rating Scale 0-10) foér klada och POEM (Patient Oriented Eczema
Measure). Valet av parametrar har gjorts omsorgsfullt for att ge en rattvisande bild av patientens
situation och samtidigt begransa mangden data for att framja anvandarvanlighet och darmed en god
tackningsgrad. Rekommendationer fran HOME (Harmonising Outcome Measures for Eczema), déar
flera av styrgruppens medlemmar ar representerade, har beaktats i urvalet av skattningsinstrument.



Aktiviteter 2020

Utokad styrgrupp

e Under aret har tva nya styrgruppsmedlemmar rekryterats och en medlem har avslutat sitt
uppdrag. Styrgruppen omfattar nu totalt 19 personer: De nyrekryterade dr Anna Josefson och
Andreas Sonesson. Magnus Lindberg, dverldkare, professor (Orebros Universitetssjukhus) har valt
att avga fran styrgruppen.

e Forfragan har skickats till PDF om forslag pa ytterligare en representant for privatlakare som
skulle kunna inga i styrgruppen

Hemsida

Forbattrat hemsidan https://swedad.nu och for det anlitat en webb-byra for att designa
webb-sidan. Hemsidan innehaller information om registret for patienter och for
vardgivare/forskare. Patienter och vardpersonal kan nu via hemsidan logga in i registret.

Forbattrings- och utvecklingsarbete av registret

Inférande av inloggning via bank-ID. Carmona gav en offert som accepterades. Patienter kan
nu logga in for PER (patientens egen registrering) via bank-ID (max 3000 inloggningar/manad)
Blanketter for registeruttag (bade for kvalitetsarbete och for forskning) och variabellista har
tagits fram

Barnskattningar har gjorts synliga i grafen pa patientens 6versikt (barn-EASI och cDLQI)

Nagra lakemedel har lagts till

SPRIA-stipendiet soktes av Emma Johansson for forbattringsarbete. Registret erholl 90 000
SEK som ska anvandas for bl a utveckling av hemsidan

Mojliggjort att bara registrerar totalsumman pa samtliga skattningsskalor, vilket underlattar
nar man registrerar historiska data.

Registeruttag

Socialstyrelsen/NT-radet begarde registeruttag for kvalitetsarbete. De avsag att studera
forskrivningsmonster av dupilumab. Registeruttaget beviljades och genomfordes.

Publikationer

Johansson EK, Ivert LU, Bradley B, Lundqvist M, Bradley M. Weight gain in patients with
severe atopic dermatitis treated with dupilumab: a cohort study. BMC Dermatol. 2020 Sep
22;20(1):8

Implementering av registret

Implementeringsresor till medverkande/intresserade enheter arrangerats vid
registerhallarnas arbetsgrupp. Vid dessa har information givits om registret, kvalitetsregister,
systemldakemedel, utfallsmatten i SwedAD inkl EASI-skola och registret har demonstrerats
praktiskt. Maria Lundqvist, Maria Bradley och Emma Johansson besdkte Lund (2020-01-22),
hade digitalutbildning med Orebro (2020-05-29) och besékte Alvsjé hudmottagning (2020-
06-11). Lina Ivert besokte Hudcentrum/Sophia Hemmet (2020-09-08) och Emma Johansson
besokte Uppsala da dven Eskilstuna, Karlstad och Falun deltog via lank (2020-10-21).
Enheter som ar intresserade av att ansluta sig till SwedAD uppmanas kontakta koordinator
Maria Lundqvist (maria.e.lundqvist@sll.se), alla kan ansluta gratis

Lansering planerades pa SSDVs varmote (hudlakare), pa PDFs arsmote (privata hudlakare)
samt Toleranskonferensen arrangerad av Astma- och allergiférbundet (politiker,
beslutsfattare, forskare och patienter) — dessa stélldes in pga covid-19



https://swedad.nu/
mailto:maria.e.lundqvist@sll.se

Ekonomisk rapport 2020

Utfall 2020

Vid arets borjan fanns en ingaende negativ balans pa 343 085. Under aret genererade SwedAD
intdkter pa 700 000 och hade kostnader for 214 902, framfor allt for I6ner till administrator.
Utgaende balans vid arets slut var 142 013. Tabell 1 ger en 6versikt an ekonomin under 2020.

Tabell. Ekonomiskt utfall 2020

Ingdende Balans -343 085
Intdkter
Stipendier 90 000
Foretagsrapporter 600 000
Kostnader -214 902
Utgaende balans 132013

Plan for 2021

SwedAD avser finansiera verksamheten pa samma satt som under 2020. Om mojligt kommer
SwedAD ocksa att soka ytterligare anslag.

Data fran SwedAD 2020-01-19
Deltagande kliniker

Unit Patients

Karolinska Universitetssjukhuset Solna 118
Universitetssjukhuset i Lund 30
Sahlgrenska Universitetssjukhuset 27
Sodersjukhuset 19
Lanssjukhuset Kalmar 15
Universitetssjukhuset Linkoping/Norrk.. 11

Centralsjukhuset Karlstad
Norrlands Universitetssjukhus
Universitetssjukhuset Orebro
Uddevalla sjukhus
Hudmottagningen Vastervik
Hudléakartjanst Stockholm
Danderyds sjukhus
Sophiahemmet

Hudcentrum Hagastaden
Blekingesjukhuset, Karlskrona
Frolunda specialistsjukhus
Landskrona lasarett
Psoriasisférbundet Sundbyberg
Alvsjo Hudmottagning
Angelholms sjukhus

P R R, R, R, R NWOWDNOOOo NN N



Antal registrerade patienter

As per January 20, 2021, 270 patients had been enrolled in SwedAD (Figure 1A). Among these, 155
(57%) were enrolled in 2020. There were 958 registered EASI scores in the register, of which 350
(36%) were registered in 2020. The development in the number of patients enrolled in the register

since September 2016 is presented in Panel Figure 1.
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Figure 1. Panel A shows the cumulative number of patients registered in SwedAD over time and
Panel B shows the cumulative number of registered EASI values in the register over time.

Beskrivning av registrerade inidvider

One-hundred forty six patients (54%) were men and the mean (SD) age was 44 (17). Histograms
describing the age and EASI distributions are presented in Figure 2. Using the EASI categories mild
(EASI £7), moderate (EASI 7-21), and severe (EASI >21) the proportion of visits in which patients were
classified as having mild, moderate, and severe disease were 63%, 27%, and 10%, respectively.

Court o ider
10

9
8

7

4
1 I||||“||‘|“ “|l“‘ ‘l“|l|‘|l|‘ ||| ““‘|‘|II|I
0

9

9 19 24 29 34 39 44 49 54 59 64 6
Current Age

Patients (n)
.

w

~

e

9

74 7

Count of 2451
120

100
80

60

40 “||“
2
“l|IIIIIIIIIIIIIIlllllllll-llll------l_

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 22 24 26 28 30 32 34 36 38 42 46 50 57

S

o

Figure 1. Panel A shows a histogram of current age and Panel B shows a histogram of registered

EASI values.




