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Workshop in Dermatological Epidemiology, Vadstena 19 — 20 March 2009

SveDEN och Hudkliniken i Link&ping inbjuder intresserade kol-
legor till den elfte workshopen i dermatoepidemiologi. Métet hélls
enligt nygammal tradition “’lunch till eftermiddag dagen dérpa”
men motesplatsen denna gang ar klosterstaden Vadstena.

Temat for motet dr hantering av olika processer. Vi sitter bak-
grunden till denna diskussion genom att beskriva fyra situationer:
problemanalys inom processindustrin analys av medicinska
forskningsdata, forsoksplanering samt sjukvédrdens processer.
Sedan presenteras en speciell programvara, som kallas kemometri
(SIMCA) som anvinds for att planera och analysera komplexa
forlopp. Fran borjan anvéndes programmet inom processindustri
men allt flera forskare inom medicin har upptéckt programmet och
idag anvinds metoden i allt flera intressanta studier. En larare fran
Umed Universitet demonstrerar programmet och visar exempel
pa hur programmet har anvénts i medicinsk forskning.

Vi kommer dven vid denna workshop att vika tid &t en diskussion
av utvalda forskningsprojekt, pagaende eller under planering.
Detta har forut visat sig vara ett utmarkt tillfalle for forskarna
att ventilera idéer och forhoppningsvis att fa goda forslag kring
epidemiologiska fragestdllningar samt ett bra sitt for oss andra
att lara av diskussionen.

Under motet kommer vi att ha en ”husstatistiker” docent Hans
Stenlund fran enheten for Epidemiologi, Umea Universitet. Han
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ar en uppskattad larare som senast framtradde pd SveDEN-kursen
i epidemiologi i Hemavan. Han kommer att vara resurs under
projektdragningar men ar ocksa tillgénglig for 6vrig diskussion
och radgivning under métet.

En annan nyhet for moétet &r en projektformedling. Idégruppen
har en pool med forslag, som gérna kan byggas pd av andra
motesdeltagare, som kan utgora utbildningsprojekt for ST-lédkare
eller projekt for ovriga intresserade kollegor som kénner for att
gora en insats inom de omraden som SveDEN haft som fokus.
Vi tinker ordna en sorts ”speed dating” for att hitta en bra match
mellan idé och potentiell utdvare.

Vi startar med lunch k1.12.00 pé Klosterhotellet i Vadstena tors-
dagen den 19 mars 2009 och slutar 16.00 fredagen den 20 mars.
Planera resan till Mj6lby diar Ni mots upp vid centralstationen for
transport till Vadstena. Vi ar mycket tacksamma for fortsatt stod
fran Astellas AB inom ramen for relevanta avtal. Vi har dven en
lokal vird i form av Sterisol AB. Vi annonserar detaljer kring
programmet samt kostnaderna efterhand pa www.PDF.nu, dér
dven anmélan kan goras.

Information:

Chris Anderson tel 013 221750, fax 013 222563,
e-mail: chris.anderson@lio.se

Ann-Helen Westerdahl tel 013 222563.
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Referat fran IPULS-kurs i Dermato-
venereologisk epidemiologi, 3-5 septem-
ber 2008

Det var 14 forvantansfulla deltagare i kursen Dermato-ven-
erologisk epidemiologi som samlades pa Hogfjallshotellet
1 Hemavan. Kursen, anordnad av SveDEN i samarbete med
Wyeth Academy, hade som maél att 6ka kunskapen kring
epidemiologisk metodik i teori och praktik. Man utgick
ifrén att deltagarna inte hade nagra forkunskaper. Det later
som en utmaning for en sapasss kort kurs, men faktum &r
att vi under kursen féitt anviandbara verktyg for att kritiskt
kunna granska och forsta vetenskapliga arbeten, och dven
lart oss grunderna i design och analys av epidemiologiska
studier.

Under kursen varvades foreldsningar med praktiska 6vn-
ingar vid datorn, och artikelgranskning. Stor vikt lades vid
att forklara statistiska begrepp pa ett gripbart sitt. Vadret
och deltagarnas kunskaper gick hand i hand. Forsta kurs-
dagen lag molnen tunga och skymde fjalltopparna, men
redan dag tva borjade molnen att ldtta, men lag kvar som
tunna slojor 6ver bergen. I samma takt kunde, tack vare det
pedagogiska kursupplégget, vdra manga fragetecken kring
epidemiologisk statistik borja att ritas ut.

Vi rekommenderar alla intresserade att ga denna kurs, men
vill varna for sannolik BMI-6kning till f6ljd av intellektuellt
intensiva, men fysiskt stillasittande arbetspass kombinerade
med god mat i riklig méngd!

For kursdeltagarna,
Helena Carré och Karin Sartorius

Dermatoepidemiologi for den kliniskt
arbetande hudlikaren. Referat frin te-
madag vid SSDVs arsmote i Malmé 21
maj 2008, arrangerad av SveDEN.

Patienten som kunskapskiilla — viirdet av kvalitativa
studier. Nagra personliga reflektioner.

Vem vet vad patienten behover vid hudsjukdom? Fragan ar
naturligtvis komplex, men moétet mellan vardgivaren och pa-
tienten &r ju centralt vid alla former av behandlingar och om-
vardnadsinsatser. I ett ldkar-patientmoéte blir utfallet beroende
bland annat av lakarens uppfattning och medicinska kompetens,
sjdlva utformningen av den fysiska motesplatsen, bemdtandet
och patientens kunskap, upplevelser och behov. For att uppna
ett gott behandlingsresultat dr kunskaper om patienters sjal-
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vupplevda hélsorelaterade livskvalitet en nyttig kunskap. Pa
samma sitt 4r sadan kunskap pa grupp- och befolkningsniva
visentlig vid dimensionering av sjukvard, i prioriteringsfragor
och vid uppfdljning av behandlings- och informationsinsatser.
Olika kvalitativa metoder kan anvéndas for detta d&ndamal.
Metodik for mitningar av den hélsorelaterade livskvaliteten
(HRQoL=Health Related Quality of Life) har utvecklats under
de senaste 20 aren. HRQoL kan mitas pa befolknings- eller
gruppniva (anviandning av s.k. generiska métinstrument), pa
sjukdomsgruppsniva (hudsjukdomar) eller pa individniva (di-
agnos). Vid métning pa befolknings/gruppniva kan jamforelser
goras mellan olika sjukdomsgrupper. Exempel pa sadana
miétinstrument &r Short Form 36 (SF-36) och EQ-5D. Det finns
ett fatal befolkningsstudier med SF-36 publicerade idag, bl.a.
fran Uppsala (Bingefors, Isacson, Lindberg). Uppsalastudierna
visar tydligt att HRQoL paverkas negativt vid hudsjukdom. Nér
det géller sjukdomsspecifika instrument har framfor allt DLQI
(Dermatology Life Quality Index) anvénts. DLQI ar framtaget
av professor Andrew Finlay i Cardiff och ar enkelt att anvédnda.
Det bestar av 10 fragor och finns dven anpassat for barn och
familjer. Med DLQI kan jamforelser goras mellan olika diag-
nosgrupper inom dermatologin. Med DLQI har bland annat
atopiskt eksem, ichtyoser, handeksem och psoriasis studerats i
svenska studier. Da instrumentet 4r enkelt att anvidnda har det
ocksa en plats vid utvirdering av behandlingar (méta fore och
efter). Det har dven anvénts for utvirdering av sluten vard och
behandlingsavdelningar. For métningar pa diagnosniva finns ett
flertal instrument framtagna men de har da begriansningen att
de endast kan anvéndas pa specifik diagnos.

Patientens upplevelser, syn pa behandling och behov kan
fangas pé olika satt med kvalitativa metoder. Vid hud-
sjukdom har det bland annat anvénts fokusgrupper och
olika former av djupintervjuer. Olika kvalitativa metoder
far ses som viktiga delar dé det géller att finga patientens
perspektiv pa sin sjukdom och behandling och for att kunna
prioritera och gora resursfordelningar inom hudsjukvarden.
Nyligen publicerades en artikel fran en amerikansk arbets-
grupp, dir man definierade vad som behovs for att kalkylera
the burden of skin diseases”, ndmligen kunskap om epide-
miologi, QoL och kostnad for sjukdomen (Marta Van Beek
et al. J Invest Dermatol 2007: 127; 2701-6).

Magnus Lindberg, Hudkliniken, Universitetssjukhuset,
Orebro

Bor vi folja upp vdra tumérpatienter?

Med det 6kande antalet fall av malignt melanom, skivepitel-
cancer och dess forstadier samt basalcellscancer i Sverige
stdlls vi infor harda prioriteringskrav vad géller huruvida vara
tumorpatienter behover kontrolleras eller inte. En ”tumdrpa-
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tient” kan antingen vara en patient som har haft hudcancer (som
riskerar att fa recidiv eller nya primartumérer) eller en patient
som kommer att f4 hudcancer (dér vi arbetar med prevention
och tidig upptickt). Arbetar vi for mycket med den forsta
gruppen sa riskerar vi att inte hinna med den andra. Det stora
remissinflodet till vara mottagningar tvingar oss att minska pa
antalet “onddiga” aterbesok genom att utbilda vara patienter i
egenkontroll. Samtidigt bor vi forfina véar diagnostiska sékerhet
och ge kurativ behandling direkt for att minska pa antalet recidiv
och behovet av upprepade behandlingar. Foreldsningen belyste
hur denna problematik paverkar vara patienter med pigment-
tumorer, s k ’non-melanoma skin cancer” (NMSC) och dven véra
hogriskpatienter (dysplastiskt nevussyndrom, Gorlins syndrom,
organtransplanterade, m fl). Historiskt sett har man exempelvis
kontrollerat och atgirdat alldeles for manga benigna pigment-
tumorer (kongenitala naevi och dysplastiska naevi) med relativt
lag malignitetsrisk. Nuvarande klassifikation av véra patienter
med dysplastiskt nevussyndrom bygger enbart pa fenotyp men
ny genetisk forskning ldr leda till en béattre forstaelse av vilka
patienter som verkligen behdver f6ljas. Vid malignt melanom
finns tydliga behandlingsrekommendationer i det nationella
vardprogrammet fran 2007 men uppfoljningsrutinerna dr extremt
olika i de olika regionala riktlinjerna vilket bor ses dver. Inom
NMSC kan vi konstatera att vara hogriskpatienter (Gorlins syn-
drom och organtransplanterade) bor kontrolleras med tanke pa
den hoga risken att utveckla nya tumérer. Individuella uppf6ljn-
ingsrutiner bor skapas for dessa patienter. For korrekt handlaggn-
ing av Ovriga patienter med NMSC hénvisas till Sektionen for
Dermatologisk Kirurgi och Onkologis nypublicerade ”Riktlinjer
for handlaggning av skivepitelcancer och basalcellscancer” som
ocksa presenterades i samband med arsmotet.

John Paoli, Hudkliniken, Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Kan vi iindra riskbeteende hos patienten?

Manga sjukdomar &r kopplade till nagon form av riskbeteende, d
v s ett beteende eller levnadssétt som okar risken for att drabbas
av sjukdomen i fraga. Vanliga exempel pé detta ar tobaksrokn-
ing, alkoholoverkonsumtion, fysisk inaktivitet och excessiv
solexponering. Forekomsten av ett riskbeteende inom ett visst
omrade dr ofta forenat med riskbeteenden &ven inom andra
omraden. Férutom de rent somatiska foljdsjukdomarna har man
ocksé sett att antalet riskbeteenden hos en individ dr kopplat till
okad grad av psykisk ohélsa. Vid primérprevention utgdr strdvan
att pa gruppniva forsoka paverka individers riskbeteenden en
hornsten. Som framgangsrikt exempel pa detta kan ndmnas to-
baksprevention, dir denna bidragit till att tobaksforbrukningen
per individ minskat successivt sedan 70-talet.

Nér det géller hudcancerprevention har det i flertalet
studier visat sig svart att forbattra individers solvanor och
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solskyddsbeteende. Framforallt forefaller det svart att na
framgéng med stora mediakampanjer riktade till allmén-
heten. En mer framkomlig vag verkar vara att inrikta sig pa
mer specifika malgrupper. Bland sddana utmarker sig tre
grupper hos vilka man i flera studier, efter riktad interven-
tion, lyckats pavisa ett signifikant 6kat solskyddsbeteende:
1) barn i skola och barnomsorg, 2) fordldrar/barn, och 3)
besdkare pa badstrédnder och fritidsanldggningar.

For att battre forsta de psykologiska mekanismerna bakom
riskbeteende, liksom faktorer som paverkar bendgenheten
att dndra beteendet, har framtagits olika typer av beteende-
vetenskapliga modeller/teorier. De grundldggande princi-
perna for fyra av de vanligaste modellerna; Health Belief
Model, Protection Motivation Theory, Individual Utility
Theory, och The Theories of reasoned action and planned
behaviour, presenteras kortfattat i foredraget.

Vid primérprevention anvinds som regel ndgon form
av “preventionsverktyg” De vanligaste utgdrs av infor-
mationsfoldrar och broschyrer, medan andra exempel &r
personlig radgivning, eller UV-maétare. Mgjligheten att
anvinda ett ljustest presenteras i en studie fran Linkoping,
och har visat sig ha en tilldggseftfekt hos individer med
hog UV-kanslighet i huden. Detta kan ses som ett sitt
till riktad primérprevention da dessa individer utifran sin
UV-kénslighet ocksé har en 6kad risk for hudcancer av
solexponering.

Magnus Falk, Kdrna vardcentral, Linképing/FoU-enheten
for Nérsjukvérden i Ostergétland

Vad kostar hudcancer i samhillet?

Hudcancer ér en sjukdom som medfor bade méanskligt lidande
och samhillskostnader. Under senare ar har antalet nya fall av
hudcancer kraftigt 6kat. Det dr darfor av stor vikt att motverka
denna oroande utveckling for att undvika en allt tyngre sam-
héllsborda till f61jd av hudcancer. Syftet med denna studie var att
berdkna samhéllskostnaderna relaterade till hudcancer i Sverige
och dven att jimfora vara resultat med Végverkets berdkningar
rorande samhéllskostnader for végtrafikolyckor och undersoka
pa vilka punkter metoderna eventuellt skiljer sig at, for att un-
dersoka hur detta paverkar utfallen i de samhéllsekonomiska
berdkningarna.

Studien ér en sjukdomskostnadskalkyl (cost of illness
analysis). Kostnaderna for sjukvardskonsumtion har
berdknats med hjadlp av Socialstyrelsens nationella pa-
tientregister samt KPP- registret i Ostergotland. Beri-
kningarna av kostnaderna for produktionsbortfall i form
av sjukskrivning har baserats pa Riksforsékringsverkets
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diagnosklassificerade urvalsstatistik. De totala kostnaderna
for hudcancer i Sverige ar 2005 berdknades till cirka 1,25
miljarder kronor. Av dessa var 670 miljoner kronor (53%)
indirekta kostnader (produktionsbortfall), medan direkta
kostnader (sjukvardskostnader) uppgick till 580 miljoner
kronor (47%). Malignt melanom ar den enskilda hudcanc-
erdiagnos som stér for de storsta samhallskostnaderna, 716
miljoner kronor. Det dr framforallt kostnaderna kopplade
till fortida dodsfall som bidrar till att malignt melanom ar
den samhillsekonomiskt mest belastande hudcancerfor-
men. Icke-melanom hudcancer utgoér dock den storsta
sjukvardskostnaden, 270 miljoner kronor. Detta forklaras
av att dessa cancertyper sammantaget r betydligt vanligare
forekommande dn malignt melanom.

Var jamforelse med tidigare berékningar av samhéllskost-
naderna for vagtrafikolyckor visar att de stora skillnaderna i
samhéllsekonomisk omfattning kan forklaras av bade olika
grad av ohilsa och olika sitt att berdkna kostnader. Det ar
i den statliga offentliga alkolasutredningen till exempel
en mindre del av kostnaderna for végtrafikolyckor som
kan hénforas direkt till sjukvard och produktionsbortfall.
Merparten (42,3 av 65,4 miljarder kronor) av kostnaderna
for vagtrafikolyckor kan istdllet hanforas till det s. k.
humanvérdet, vilket utgérs av individers betalningsvilja
for att minska risken att do eller skadas i samband med en
végtrafikolycka. Att aggregera humanvérdet med andra
kostnader, skapar dock en felaktig bild av den samhéllse-
konomiska kostnaden. Saledes ar inte skillnaderna i den
samhillsekonomiska sjukdomsbordan lika stor som den
som den vid en forsta anblick framstar. Det bor sam-
manfattningsvis podngteras att den samhéllsekonomiska
bordan till foljd av hudcancer dr omfattande och att véra
berdkningar for hudcancer ar genomgéende forsiktigt kon-
servativa da det funnits brister i det tillgéngliga datamate-
rialet. Véra berékningar bor dérfor tolkas med forsiktighet
men ska snarast ses som en underskattning av de reella
kostnaderna.

Gustav Tinghog, Centrum for utvdrdering av medicinsk
teknologi vid Linkopings universitet

Patientens rittigheter vid klinisk forskning

Vid klinisk forskning i Sverige behdver forskaren ha kinnedom
om lagar som syftar till att ta tillvara patienternas réttigheter.
Tre viktiga lagar dr Personuppgiftslagen, Biobankslagen och
Etikprovningslagen.

Enligt Etikpréovningslagen maste fran 1 juni, 2008 all

forskning som beror kéansliga personuppgifter (t.ex. up-
pgifter om hélsa) genomga etikprévning. Tidigare var inte
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detta nodvandigt om forskningspersonen hade lamnat sitt
uttryckliga samtycke till behandlingen. Som tidigare géller
fortsattningsvis att man maste etikprova forskning som in-
nebar ett fysiskt ingrepp pa en forskningsperson, som syftar
till att paverka forskningspersonen fysiskt eller psykiskt,
eller som innebér en uppenbar risk att skada forskningsper-
sonen. Aven forskning pa vivnad som kan hirledas till en
viss person, levande eller avliden omfattas av lagen.

Personuppgiftsiagen (PUL) reglerar hur personuppgifter
skall hanteras, t.ex. att PUL-ansvarig (normalt forskn-
ingshuvudman) och kontaktperson skall finnas i alla
organisationer som hanterar kinsliga personuppgifter. I
lagen regleras den enskildes rétt att fa ta del av uppgifter
som lagras, och mojligheterna till rittelse av felaktiga up-
pgifter. All genetisk forskning skall forhandsanmalas till
Datainspektionen.

Biobankslagen stipulerar att alla prover omfattas av
biobankslagen forutom, rutinprover i hilso- och sjukvard
som sparas mindre dn 2 manader, om provgivaren ir en
forsoksperson eller patient utanfor hilso- och sjukvarden,
om proverna ar avidentifierade eller om proverna ar
tagna utanfor Sveriges grinser. Prover fran en sekundéar
biobank dvs. biobank som bildats av prover som urs-
prungligen kommer fran en biobank i vardverksamhet far
inte ldmnas vidare. Undantag finns, t.ex. fir material i en
bank for forskningsdndamal 1dmnas till en annan enhet
for forskning. Utlimnande kan dven ske till utlandet.
Proverna ska da vara avidentifierade eller kodade och
ska dterldmnas eller forstoras da arbetet for vilket de
utldmnades ar gjort.

Berndt Stenberg, Hudkliniken, Norrlands universitetss-
Jukhus, Umed

The 5™ IDEA Congress, Nottingham
7-9 September 2008

Den internationella dermato-epidemiologiska associationen
(IDEA) holl denna géng sitt mote i Nottingham. Temat var
”Burden of skin disease”. Antalet deltagare var inte mer dn
knappt 100, men dessa kom fran fem olika vérldsdelar. Den
lokala organisationskommittén hade beslutat att anordna ett mote
helt utan industrisamverkan for att motesaktiviteterna inte skulle
storas av ovidkommande marknadsforing. Kongressdeltagarna
bodde i enkla studentrum inne péa universitetsomradet, vilket
utgjordes av en jattestor park med flerhundradriga lovtrad.
Den omgivande miljon var rofylld och allt fokus riktades mot
dermato-epidemiologi.
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Pa sondag formiddag anordnades en kurs med titeln
”Methodological pitfalls when designing and conducting
epidemiological studies”. Detta var en ratt basal kurs med
ett innehéll som mycket paminde om den kurs som endast
ett fatal dagar tidigare holls i Hemavan med kursledning
fran SVEDEN. Det vetenskapliga métet holls fran lunch pa
sondagen till lunch pa tisdagen. Abstract kommer att pub-
liceras inom kort som ett supplement i J Invest Dermatol.

Kongressen borjade med att Suephy Chen holl ett fore-
drag ”Conceptualisation of burden of skin disease” och
dérefter redogjorde Rod Hay for ”"WHO Global Burden of
Skin Disease Project”. I WHO-gruppen arbetar man med
4 doméner; psoriasis, eksem, infektiosa respektive icke
infektiosa hudsjukdomar. All hudcancer ar placerad under
rubriken onkologi vilket 4r ndgot som International League
of Dermatology forsoker att forandra. Nasta foreldsare var
Alan Tennant, professor i rehabiliteringsmedicin i Leeds.
Han holl enligt mitt formenande kongressens mest lysande
foreldsning under rubriken ”Concepts and measurement
of quality of life”. Under nagra minuter var allt sjalvklart
och enkelt och inga sammanhang lingre oklara. Jag kan
varmt rekommendera nagra av hans artiklar i imnesomra-
det. Efter en session med fyra 12 minuters ldnga foredrag
kom en intressant forestéllning dér tanken var att skapa
konsensus avseende ”’Standardization of developing and
reporting of health status quality of life measures”. Den
som ledde sessionen hade skrivet ned punkter pa knappt
tre sidor. Under en dryg timmes intensiv diskussion re-
formulerades detta aktstycke simultant av tva kvicktankta
och snabbskrivande personer. Pa en skarm kunde vi f6lja
tillblivelsen av det nya dokumentet. Ambitionen é&r att fa
ihop ett tryckt konsensusdokument innevarande ar. Det &r
bara att hoppas att orken racker till for att slutfora detta
intressanta projekt. Dagen avslutades med att vi fick en
evidensbaserad historia om Robin Hood férmedlad av en
historiskt skolad skadespelare. Det ldr vara sant att Robin
Hood levt och han blev 87 ar gammal. Resten av vad vi
last och sett pa film dr mest 16gn och dikt.

Under mandagen var det plats for tvad konsensusomraden
det ena var konsensus avseende “Reporting of epidemiol-
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ogy of burden of skin disease” och den andra var konsensus
avseende ”’Standardization of conducting and reporting of
cost of illness”.

Innan vi tog oss an fragan om cost of illness hade vi fatt
en engagerad redogorelse av ”Concepts of economic bur-
den” av Dave Whynes som ar professor i hdlsoekonomi i
Nottingham. Denna 6verviktige man kom in stodjandes pa
en kdpp som sedermera hiangdes upp i talarstolen. Ju mer
engagerad han blev ju mer andndd fick han och oroliga
ahorare tankte val mycket pa senaste kursen i hjért- och
lungraddning. Icke desto mindre var det en briljant foreldsn-
ing av en ekonom med tydligt rebellistisk utstralning. Under
dagen presenterades ett flertal mycket bra vetenskapliga
studier ddribland det foredrag som tilldelades ett dpple av
trd snidat fran ett fallet trad i Sherwoodskogen. Den utsedda
kommittén bestaende av en europé, undertecknad, samt en
amerikan var rérande Gverens om att utmérkelsen skulle ga
till Apfelbacher C J et al for presentationen ”Association of
skin atopy and hand dermatitis: evidence from case-control
studies nested in the PACO cohort”. Mot dagens slut fick
vi som underhéllning lyssna till Sir Peter Mansfield, en av
Nottinghams tva nobelpristagare. Denne fysiker fick no-
belpris for sitt arbete med magnetresonansavbildning vilket
revolutionerat arbetet inom de forna rontgenavdelningarna.
Kongressmiddagen bestod av en medeltida maltid serverad
inom universitetsomradet.

Under tisdagen gavs det tva sessioner, samtliga innehdll
presentationer av vetenskapliga arbeten. Sammantaget holl
dessa arbeten mycket hog klass. Dessutom var presentation-
erna vil genomtinkta och lattlyssnade. Innan kongressen
formellt avslutades anslot sheriffen av Nottingham. Denne
upptagne gentleman beréttade kort om sitt ambete och
overldmnade direfter med vederborliga hedersbetygelser
det ovanndmnda snidade édpplet. En vilorganiserad och
mycket inspirerande kongress var ddrmed till anda. Nésta
géng IDEA anordnar en likartad kongress torde vara om
cirka 3 ar.

Ake Svensson, Hudkliniken Universitetssjukhuset MAS,
Malmé
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