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EXECUTIVE SUMMARY

Shingles (herpes zoster) is caused by the varicella zoster virus (VZV). Shingles is most common in the elderly and the
incidence increases steadily from the age of 50. A person's lifetime risk of getting herpes zoster has been estimated at
36.5 %. Around one in three people in Sweden gets shingles at some point in their life, and around 37 500 people
sicken each year. The incidence of herpes zoster has increased over the years in Sweden. It emerges from the results of
GSK's study which shows an incidence of 2.5 in 2005 to an incidence of 4.2 in 2021. The disease usually causes pain
and a rash in the form of blisters. The pain usually disappears after a couple of weeks, but some patients suffer from
long-term nerve pain, so-called postherpetic neuralgia (PHN). Over one in ten with shingles suffer from long-term nerve
pain and the percentage is higher among the elderly. A study GSK conducted on shingles patients from the Vistra
Gotaland region shows that 13.6% of the entire patient group was affected by PHN and that 15.7% of patients > 50
years of age were affected by PHN. One in five shingles patients experienced neurological pain at the disease outbreak,
and among these, 70% were affected by PHN. Other complications caused by shingles include encephalitis, meningitis
and visual impairment. Antivirals are used against VZV to reduce the incidence of new lesion formation, accelerate
healing, and shorten the duration of viral shedding. Ultimately, it reduces the incidence, severity, and duration of pain
and limits neuronal damage. For the treatment to have a good effect, it is important that it is started within 72 hours after
the first rash appears.

Today there are two different vaccines against shingles and its complications. A live attenuated virus, Zostavax, which
targets people aged 50 and over. The other vaccine, Shingrix, is a recombinant subunit, adjuvant-containing shingles
vaccine and is a non-live vaccine. The vaccine has shown > 90% protection against shingles in all age groups studied.
Shingrix targets people over 50 and risk groups at increased risk of getting shingles. Also, Shingrix is proven to be more
effective than the live vaccine. Shingrix is indicated for prevention of herpes zoster and PHN in adults 50 years of age
or older and in adults 18 years of age or older at increased risk of herpes zoster.

This report compiles data from four different surveys on shingles, two patient studies and two HCP studies. The data has
been collected through online surveys to registered primary care physicians in Bonnier's database and to the public
through Netdoktor.se. The results presented in this report are based on data collected up to and including April 2024.

SHINGLES PAIN

In the patient surveys from 2018 and 2024, patients who had shingles were asked to grade their pain from a scale of 1 to
10, where 1 corresponds to no pain at all and 10 corresponds to the worst imaginable pain (see Figure 5). Of the 4138
respondents from the 2018 survey, 19% rated their pain as an 8 on the pain scale. This response was also the most
common in the survey from 2024 where 21% of the 526 respondents graded their pain to an 8 out of
10. However, comparison between 2018 and 2023 shows that the pain the patients experience with their shingles has
worsen. In 2018, 53% of shingles patients were at 7 or higher on the pain scale. While in 2024, there was 67% of the
shingles patients who graded their pain to 7 or higher on the pain scale. In two other surveys from 2018 and 2024,
doctors and other healthcare professionals were asked to grade their patients pain experience related to shingles. In both
surveys, 7 out of 10 in pain experience was the most common assessment by the HCPs. However, between 2018 and
2024 there is a shift in the pain assessment, and significantly more HCPs assess the pain as worse for the shingles
patients they encounter. The proportion who assess the patient's pain as 8 and 9 on the pain scale almost doubles
between the years 2018 and 2024 (see Figure 8).

In summary, shingles patients experience worse pain today compared to five years ago, and the profession's pain
assessment of their patients follows the same pattern. However, doctors and other healthcare professionals continue to
rate their patients' pain lower than the patients themselves.

HCPs were in 2018 asked how they treat shingles patients who experience longterm nerve pain. In the survey, it
appeared that the most common was for the profession to start with prescribing pain-relieving drugs. The most common
analgesic treatment was tricyclic antidepressants, which 45.7% of the total 857 respondent HCPs answered (see Figure
9). 20.4% refer these patients to a pain doctor, while 14.6% wait and follow the development of symptoms before
possible referral to another doctor or specialist.
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COMPLICATIONS

A number of complications are linked to shingles and while the severity of these varies, PHN has been shown to be the
most common long-term complication resulting from shingles. In the patient surveys from 2018 and 2024, shingles
patients who experienced complications were asked what kind of complications they have had. It was clear in both cases
that the most common complication experienced by patients was PHN, along with fatigue syndrome (see Figure 10 and
Figure 11). Also, scarring and inflammatory blisters were common complications experienced by shingles patients.

The HCPs experiences of complications in their shingles patients corresponded to that of the patients. PHN was the
most common complication, while bacterial superinfection still is a common complication, as well as eye damage. Eye
damage as a complication to shingles seems to be more or less as common in 2018 as in 2024. However, there is today a
significantly larger percentage of HCPs who do not know if their patients have suffered any complications as a result of
shingles, compared to six years ago (see Figure 12 and Figure 13).

VACCINES & TREATMENT

In the patient survey from 2018, 97.1%, corresponding to 1,920 shingles patients, answered that they had not been
vaccinated against shingles. Only 2.4% of the 1977 respondents had been vaccinated. On the other hand, the willingness
to vaccinate was high, when asked if one would consider vaccinating against shingles to avoid getting shingles again.
34% of the 3666 respondents considered "Yes, definitely” and 31% said "Yes, probably". The main reason patients
considered getting vaccinated was because they were worried about long-term complications that could occur as a result
of shingles. The second most common reason was because one is worried about the pain of shingles. In the group of
shingles patients who responded to the patient questionnaire from 2024, there was a significantly higher percentage who
had been vaccinated against shingles or were considering doing so. 12.2% answered "Yes" when asked if they had
already been vaccinated against shingles and 31% answered that they were thinking about it.

In the group of shingles patients who answered in 2018 that they would not consider getting vaccinated, 41% of 500
respondents said that the reason for this was that they do not think there is such a great risk that they will get shingles
again. 31% answered that they are worried about side effects and 31% answered that they are generally against
vaccinations. The majority of respondents were women aged 50-69.

In the shingles patients who answered in 2018 that they had not been vaccinated against shingles, the most common was
that they experienced a pain of 8 out of 10 in connection with the disease. 20% of 1920 unvaccinated shingles patients
stated this. The patients who had already been vaccinated showed a noticeable but not drastic difference in pain
experience. In the 48 vaccinated shingles patients, the most common experience was 7 out of 10 in pain in connection
with the disease. This corresponded to 23% of the vaccinated group.

The most common complication from shingles patients in 2018 was long-term nerve pain. This was also the case in the
patient group that had already been vaccinated. A few cases showed other complications, but long-term nerve pain was
by far the most common with 14 of 48 patients reporting this complication as a result of their shingles.

In 2018, doctors and other healthcare professionals were asked to answer if and how they inform their patients about
vaccination for shingles and its complications (see Figure 16). Out of 8§74 doctors and other healthcare personnel, 36.6%
answered that they inform about this while informing about other vaccinations. 21.6% answered that they only inform if
the patient specifically asks about the vaccination, and a full 20.3% of respondents never inform their patients about
it. Since 2018, Shingrix had been launched on the market and in the patient survey from 2024, a greater vaccination rate
was seen in the shingles patients than before. The profession is positive about vaccination for shingles. 91.6% of 906
doctors and other healthcare personnel answered in 2024 that they believe shingles should be prevented with vaccine
(see Figure 17).
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BAKGRUND

Biltros (herpes zoster) orsakas av varicella zoster-virus. Forsta gangen en person infekteras med varicella zoster-virus
ger det vattkoppor och dérefter lagger sig viruset latent i sensoriska nervrotter. Det celluldra immunforsvaret forsdmras
med aldern, eller kan paverkas av viss medicinering, och nir det nar under en viss niva av skyddande féormaga blommar
infektionen ut igen i den nervrot som &r angripen och ger béltros. Béltros dr vanligast hos dldre och incidensen okar
stadigt fran 50 ars alder. Béltros dr dven vanligare hos kvinnor. Risken hos en person att fa herpes zoster under en livstid
har berdknats till 36,5 % (1). Detta styrker dven de resultat som kommer frin GSK:s studie om baltrospatienter i Véstra
Gotalandsregionen, "Incidence and Burden of Herpes Zoster in Sweden: A Regional Population-Based Register Study"
(2). T denna registerstudie analyserades patientdata frén samtliga patienter >18 ar som mellan &r 2005-2021
diagnostiserats med baltros. Baserat pa data fran 2014-2019 visar sig risken att fa herpes zoster under en livstid vara just
36,5%. Samtidigt framkommer det markanta skillnader mellan kommunerna inom regionen dér risken varierar mellan
34,4% och 43,6%. Studien visade dven att aterfallsfrekvensen for herpes zoster ligger pd 8,7% vid en
uppfoljningsperiod pa 5,5 &r och 9,1% inom 10,5 &r (2).

Omkring var tredje person i Sverige far béltros ndgon géng i livet och varje ar insjuknar omkring 37 500 personer (3).
Incidensen av herpes zoster har med aren Okat i Sverige. Det framkommer utifrén resultaten fran GSK:s studie som
visar en incidens pa 2,5 under 2005 till en incidens pd 4,2 under 2021 (2). Trots aspekten att rapportering och
registrering av diagnostisering och annan patientdata blivit mer forekommande under aren, framgar en tydlig trend med
okande incidens av béltros, som stimmer 6verens med vad som synts i andra Europeiska léander.

Biltros ger vanligen smérta och utslag i form av blésor. Oftast sitter bldsorna pa ena sidan av balen, men béltros kan
drabba alla delar av kroppen. Det forsta tecknet pad biltros &r oftast en brinnande smérta pad en hudyta, vanligast
pa overkroppen. Smirtan foljer nervbanorna i kroppen, och efter ndgra dagar kommer pa samma omrade en hudrodnad
och sma bldsor som ofta kliar. Bldsorna torkar ut efter ndgra veckor och faller av. Smértan forsvinner oftast efter ett par
veckor men vissa patienter drabbas av langvarig nervsmirta, sd kallad postherpetisk neuralgi (PHN). Risken for
langvarig nervsmérta 6kar med stigande alder (4). Fler &n var tionde med béltros drabbas av PHN, bland &ldre ar
andelen hogre. Studien GSK genomforde baserat pa béltrospatienter frén Véstra Gotalandsregionen visar att 13,6% av
hela patientgruppen drabbats av PHN och att 15,7% av patienter > 50 ar drabbats av PHN (2). En av fem

béltrospatienter upplevde neurologisk smérta i samband med sjukdomsutbrottet och bland dessa var det hela 70% som
drabbades av PHN (2).

Andra komplikationer kopplade till f6ljd av béltros &r bland annat stroke, hjidrninflammation och
hjarnhinneinflammation. Om béltros drabbar hudytor kring O6gonen finns risk for tillfdlliga eller bestdende
komplikationer som synskada (zoster oftalmicus) eller kranialnervspares. Antivirala ldkemedel anvéinds mot varicella
zoster-viruset for att minska forekomsten av nya lesioner, snabba pa ldkningsprocessen samt minska tiden for viral
utsondring. Behandlingen verkar for att minska incidensen, svarighetsgraden och langvarigheten av smérta samt minska
risken for neurala skador. For att behandlingen ska ha god effekt &r det viktigt att den paborjas inom 72 timmar efter att
hudutslagen uppstar (5).
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BAKGRUND

Idag finns tvé olika vaccin mot baltros och dess komplikationer. Ett levande forsvagat virus, Zostavax, som riktar sig till
personer fran 50 ars dlder (6). Vaccinet blev godként f6r anvindning inom hela EU 2006 och kom att inkluderas i flera
europeiska nationella vaccinationsprogram sa som Tyskland och Storbritannien. Det andra vaccinet, Shingrix, ir
ett rekombinant subenhets-, adjuvansinnehéllande béltrosvaccin och ér ett icke levande vaccin. Vaccinet uppnér > 90 %
skyddseffekt mot baltros i alla studerade aldersgrupper. Shingrix riktar sig till personer éver 50 ar och till personer inom
riskgrupper med 6kad risk for att fa baltros. Dessutom dr Shingrix mer effektivt &n det levande vaccinet. Shingrix ar
indicerat for skydd mot herpes zoster och relaterade komplikationer, som PHN, hos vuxna 50 ar och dldre samt vuxna
18 ar och dldre med 6kad risk for baltros (7).

ZOSTAVAX (MSD)

SHINGRIX (GSK)

Substans: vaccin mot béltros, levande forsvagat Substans: herpes zoster vaccin, rekombinant

adjuvansinnehallande

Lansering: 2006

Mekanism:

Alla som har smittats med VZV, inklusive de som saknar en
klinisk sjukdomshistoria med varicella, 16per risk att utveckla
herpes zoster. Denna risk verkar vara kausalt relaterad till en
nedgang i VZV-specifik immunitet. ZOSTAVAX har visat sig
forstarka VZV-specifik immunitet, vilket anses vara mekanismen
med vilken det skyddar mot herpes zoster och dess
komplikationer (5).

(1) Om sjukdomarna och vaccinerna. Janusinfo, region Stockholm. 2023-06-07.

Lansering: 2020

Mekanism:

I Shingrix kombineras det VZV-specifika antigenet (gE) med ett
adjuvans (ASO1B) for att inducera antigenspecifikt celluldrt och
humoralt immunsvar hos individer med VZV-immunitet sedan
tidigare. Icke-kliniska data visar att ASO1B inducerar lokal och
overgaende aktivering av det medfédda immunsystemet via
specifika molekyldra vdgar. Detta frimjar rekryteringen och
aktiveringen av antigenpresenterande celler som bédr pa gE-
deriverade antigener i drénerande lymfkortlar, vilket i sin tur
leder till generering av gE-specifika CD4+ T-celler och
antikroppar. Den adjuvanta effekten av ASO1B ér ett resultat av
interaktioner mellan MPL och QS-21 i liposomform (7).

https://janusinfo.se/behandling/expertgruppsutlatanden/vaccinationer/vaccinationer/omsjukdomarnaochvaccinerna.5.45¢032ea1879162329065fea.html
(2) Incidence and burden of herpes zoster in Sweden: a regional population-based register study. E Sodergren, K Mardberg, M Nishimwe, A Bhavsar, A Marijam, T

Bergstrom, P Stick. GSK Infec Dis Ther (2024) 13:121-140. 2024-01-09.
(3) Biltros. K Mérdberg, Medical Advisor GSK. Poster exhibition, NESCMID.

(4) Herpes Zoster. Medibas. 2021. https://medibas.se/handboken/kliniska-kapitel/hud/tillstand-och-sjukdomar/vesikulara-tillstand/herpes-zoster#behandling-nbsp-

vaccin-mot-baltros

(5) Biltros /(Herpes Zoster). Internetmedicin. 2023-04-28. https://www.internetmedicin.se/behandlingsoversikter/infektion/baltros-herpes-zoster/
(6) Zostavax, INN-shingles (herpes zoster) vaccine (live). EMA. 2022-07-01. https://www.ema.europa.eu/en/documents/product-information/zostavax-epar-product-

information_sv.pdf

(7) Shingrix, INN-Herpes zoster vaccine (recombinant, adjuvanted). EMA. 2022-12-19. https://www.ema.europa.eu/en/documents/product-information/shingrix-epar-

product-information_sv.pdf
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METOD

I denna rapport sammanstills data fran fyra olika undersdkningar om béltros, tva som riktats mot patienter och tva mot
lakare och annan sjukvardspersonal. Datan har samlats in genom online-surveys till registrerade primarvardsldkare i
Bonniers databas samt till allménheten genom Netdoktor.se. Resultatet kommer fran insamlad data fram till och med
april 2024. I rapporten sammanstélls resultatet frAn undersdkningarna och presenteras i form av jaimforelser och trender
i de olika dataseten.

Genom foljande undersdkningar om béltros har data samlats in:

PATIENTUNDERSOKNING (2018)
Upplysningskampanjen: Biltroskoll.se

Upplysningskampanjen till allminheten vénde sig saval till dem som haft béltros och deras anhoriga, som till dem som
inte haft sjukdomen. Deltagarna fick ta del av ett informationsmaterial och direfter genomfordes ett kunskapstest.
Materialet omfattade dven ett antal uppfoljande informationsmejl till intresserade deltagare. Testet och de uppfoljande
mejlen syftade till att Oka deltagarnas forstelse for biltros, risken for komplikationer samt
behandlingsmdjligheter. Upplysningskampanjen genomfordes fran augusti 2013 till februari 2015. Under
perioden besokte 160 000 personer hemsidan Biéltroskoll.se, varav cirka 33 000 personer genomforde hela
kunskapstestet. En stor andel delgav sina eller anhdrigas erfarenheter av béltros och funderingar kring vaccination via
en enkdt. Enkéten 16pte fram till 2018, och samtlig data fram till och med 2018 &r inkluderad i denna rapport.

LAKARUTBILDNING (2018)

Lakarutbildningen: Vadvetduombéltros.se

Via NetdoktorPro och Dagens Medicin genomftrs en utbildning som framst riktas till ldkare, men ocksa till andra
personalgrupper inom hilso- och sjukvarden. Syftet 4r att pd ett enkelt och tilltalande sdtt 6ka kunskapen och
uppmérksamheten om béltros hos ldkarkdren och ddrmed underlédtta snabb diagnostisering och korrekt behandling.
Utbildningen omfattar ett kunskapstest samt fyra efterfoljande informationsmejl. Utbildningen lanserades i oktober
2014 och pégick fram till sista december 2016. Till och med januari 2016 har den besokts av 3 400 personer och fler dn
1 200 av dem har genomfort hela utbildningen, varav drygt hélften ar ldkare och resterande annan hélso-
och sjukvardspersonal. I lakargruppen dominerade specialister i allmdnmedicin, de ldkare som oftast hanterar béltros.
Deltagarna fick i samband med utbildningen svara pa en enkdt om béltros och deras upplevelser av patienter de mott
med sjukdomen. Enkéten 16pte fram till 2018, och samtlig data fram till och med 2018 &r inkluderad i denna rapport.

PATIENTUNDERSOKNING (2024)

Upplysningskamanjen "F& koll pd béltros — behandling, vaccination och samsjuklighet" gjordes under 2022 och
utbildningen riktade sig mot allmédnheten savil som patienter som haft biltros och anhoriga. Foljt av utbildningen fick
deltagarna svara pa en enkit om deras upplevelser av béltros och deras sjukdomsforlopp. Enkéten var utformad och
baserad pa den tidigare baltroskampanjen fran 2018. Resultat fran 2022 fram till och med april 2024 har anvénts 1 denna
rapport.

LAKARUTBILDNING (2024)

Via NetdoktorPro och Dagens Medicin genomfors en utbildning som framst riktas till ldkare, men ocksa till andra
personalgrupper inom hilso- och sjukvarden. Syftet 4r att pd ett enkelt och tilltalande sdtt 6ka kunskapen och
uppmérksamheten om béltros hos ldkarkdren och ddrmed underlédtta snabb diagnostisering och korrekt behandling.
Deltagarna fick i samband med utbildningen svara pa en enkét om béltros och deras upplevelser av patienter de mott
med sjukdomen. Fragorna i enkidten baserades pa den tidigare ldkarutbildning och undersdkning som riktade sig mot
professionen géllande béltros. Utbildningen gavs ut 2022 och resultaten fram till och med april 2024 fran utbildningen
har anvénts i denna rapport.
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ALLMANTILLSTAND: PATIENT

Hur var ditt allméintillstind néir du drabbades av béltros for forsta gangen?

@ Jag varidvrigt fullt
frisk

® Jag varforkyld eller

drabbad av annan
infektion

® Jag var psykiskt
stressad

@ Jag hadenedsatt
immunforsvar pa
grund av annan
sjukdom

35 @ Jag varibvrigt fullt
frisk

@ Jag varnyligen
forkyld eller
drabbad av annan
infektion

@ Jag var psykiskt
stressad

@ Jag hade nedsatt
immunforsvar pa
grund av annan
kronisk sjukdom
Jag hade nedsatt
immunforsvar pa

157 grund av lakemedel

Figur 1. Bdltrospatienters allmdntillstand, 2018.

4172 st svarande.

LIVSPAVERKAN: PATIENT

Figur 2. Bdltrospatienters allmdntillstand, 2024.
522 st svarande.

Hur paverkades du i det dagliga livet med arbete/aktiviteter/familjeliv under din sjukdomsperiod med biltros?

@ Mycket negativt
@ Negativt

@ Endastiviss man
negativt

© Intealls negativt

@ | myckethég grad
® I hég grad

© Intealls

@ | liten grad

@ I mycket liten grad

Figur 3. Paverkan pa patienters dagliga liv, 2018.

3925 st svarande.

Figur 4. Pdverkan pa patienters dagliga liv, 2024.
452 st svarande.
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SMARTA: PATIENT

Upplevelser fran patienter och fran professionen visar pa att béltros dr en smértsam sjukdom, dédr smérta yttrar sig bade
under sjélva sjukdomsforloppet och som efterfoljd i samband med de komplikationer som kan uppstd. Den vanligaste
komplikationen av biéltros &r postherpetisk neuralgi (PHN), varpé patienten upplever langvarig nervsmarta. [ och med att
PHN ér den vanligaste komplikationen av baltros och det faktum att patientens smértupplevelse dr individuell och svér
att méta, dr det viktigt att patienten blir forstadd for att ritt smértbehandling ska séttas in.

I patientenkéterna fran 2018 samt 2024, fick patienter som haft béltros gradera sin smérta fran skala 1 till 10, dér 1
motsvarar ingen smairta alls och 10 motsvarar vérsta tdnkbara smértan (se Figur 5). Av 4138 svarande frdn 2018-enkiten,
var det 19% som graderade sin sin smirta till en atta pd smértskalan och motsvarar dirmed den smirta som flest
patienter upplevde. Likasa var atta pa smartskalan det som stdrst andel patienter uppgav att de upplevt fran enkéten som
gjordes 2024, da 21% av de 526 svarande valde étta.

Jamforelse mellan 2018 och 2024 visar att det skett en forflyttning i sméartupplevelse fran att flest patienter upplever
smirtan att vara 7-8, till en mer spridd smértupplevelse fran en atta till tia som motsvarar vérsta tdnkbara smirta. [
undersdkningen fran 2024 uppgav nést flest patienter att (18%) att de upplevt vérsta tdnkbara smérta i samband med sin
baltros.

2018 befann sig 53% av béltrospatienterna pd 7 eller hogre pa smaértskalan. Enligt undersdkningarna har
smirtupplevelsen for béltrospatienter blivit vérre med aren, da det 2024 var 67% som uppgett en smérta pa 7 eller hogre
pa smaértskalan.

Virt att notera &r att den patientgrupp som svarade 2018 var betydligt storre (4138 stycken) &n den patientgrupp som
svarade 2024 (526 stycken). Aven fast varje enskilt svar har tyngre paverkan i den mindre patientgruppen, paverkar det
inte den fordelning av smértupplevelse som visar sig i resultaten.

Kinde nigon smiérta i samband med att du fick béltros. Forsok att gradera den virsta sméirtan (om niagon) du
upplevde i samband med din béltros genom att vilja den siffra som béist passar in pa dig.
1 = Ingen smiirta alls och 10 = Virsta tinkbara smiirtan.

B Svar2018 (%) MM Svar 2024 (%)

25 25
20 20
15 15
10 10
5 5
0 0
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Smartskala

Figur 5. Smdrtupplevelse, patienter med bdltros.
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SMARTA: PATIENT

I patientenkiterna fran 2018 och 2024 fick béltrospatienterna uppge under hur lang tid de upplevde smirta i samband
med sin biltros. Resultaten visar att det vanligaste var att smértan var akut eller forsvann négra veckor efter att
hudutslagen hade ldkt. Detta uppgav hela 44,5% av patienterna fran 2018, och 46% av patienterna frén 2024. Samtidigt
var det 15,7% av patienterna fran enkéten 2024 som uppgav att deras smérta bestod i Gver ett ar.

Hur linge kéinde du smérta i samband med din béltros? (2018)

I Antal svar

Smartan forsvann nérhudutslagen hade
lakt efter nagra veckor

Smartan fanns kvar ungefar 1-2 manader
efter att hudutslagen lakt

Smértan fanns kvar ungefar 3-4 manader
efter att hudutslagen lakt

Smartan fanns kvar ungefar 5-6 manader
efter att hudutslagen lakt

Smartan fanns kvar ungefar 7-12 manader
efter att hudutslagen lakt

Smartan fanns kvariover 1 ar efter att
hudutslagen lakt

Jag har fortfarande smarta efter min béltros.

200 400 600 800 1tn 1,2tn 1,41n 1,61tn 1,81tn

o

Figur 6. Smdartupplevelse tidsperiod, patienter med bdltros, 2018. 3835 st svarande.

Hur linge kéinde du smérta i samband med din béltros? (2024)

I Antal svar

Akut period (frdén symtom och upptillen
manad)

Mer 3n en manad 120

Mer &n tre m&nader 0]

Mer &n ett &r

I

25 50 75 100 125 150 175 200 225 250

o

Figur 7. Smdrtupplevelse tidsperiod, patienter med bdltros, 2024. 496 st svarande.
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SMARTA PROFESSION

I professionsenkiterna fran 2018 och 2024, blev ldkarna och annan sjukvardspersonal ombedda att svara pa hur stark
smairta de skulle séiga att deras patienter upplever i samband med sin baltros. Av de 790 inom professionen som svarade
2018, var det 19% som svarade att patienterna upplevde en medelmattig smérta pad 5 av 10 och 19% som svarade 6 av
10. Det vanligaste var att professionen bedomde patientens smirta som 7 av 10, vilket 24% svarade.

7 av 10 i smirtupplevelse var dven den beddmning som var vanligast nir professionen fick samma fraga 2024. Aven hir
var det 24%, av 482 ldkare och annan sjukvardspersonal, som gjorde samma bedémning. Mellan 2018 och 2024 sker det
ddremot en forflyttning i smartbedomningen, och betydligt fler inom professionen bedomer sméirtan som vérre for de
baltrospatienter de mdter. Andelen som bedomer patientens smaérta till 8 och 9 pé smaértskalan nistintill fordubblas
mellan aren 2018 och 2024 (se Figur 8).

Pa en skala dér siffran 0 motsvarar ingen smiirta alls och siffran 10 vérsta tinkbara smirta, hur stark skulle du
siiga att en typisk béltrospatient i Aldern 65 ar eller fldre upplever sin smirta vara vid det forsta likarbesoket
hos dig?

B Svar2018 (%) MMl Svar 2024 (%)
25 25

20 20
15 15
10 10
5 5
o L] s
2 2
0 0
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Smartskala

Figur 8. Smdrtupplevelse, profession.

Trenden gillande smértbedomning visar sig dven i patientens smértupplevelse. I stort upplever béltrospatienter en vérre
smaérta idag jamfort med for 5 &r sedan och professionens bedomning av smérta hos sina patienter foljer samma mdnster.
Diaremot forsitter ldkare och annan sjukvérdspersonal att beddma sina patienters smérta ldgre dn patienten sjilv
upplever sin smirta.

Mellan 2018 och 2024, var det 19 respektive 21 procent av biltrospatienterna som upplevde en smérta pa 8 av 10.
Samtidigt var den vanligaste bedomningen frdn professionen ldgre dn si, och mellan 2018 och 2024 var det 10
respektive 19 procent av ldkarna och dvrig sjukvérdspersonal som graderade patienternas smarta till 8 av 10. Trots en
lagre smartgradering an hos patienterna, syns hir en markant 6kning fran professionens hall mellan 2018 och 2024.
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SMARTA: PROFESSION

Liakare och annan sjukvérdspersonal som behandlat béltrospatienter blev 2018 ombedda att svara pd hur de hanterar
patienter som upplever kvarstiende nervsmairtor. I undersdkningen framgick det att det vanligaste var att professionen
satt in smdrtstillande behandling med receptbelagda smértstillande ldkemedel till baltrospatienter med kvarstdende
nervsmaértor. Mer specifikt, var den vanligaste smértstillande behandlingen tricykliska antidepressiva medel, hela 45,7%
uppgav detta (se Figur 9). Samtidigt var det 20,4% av de 857 svarande inom professionen som remitterar dessa patienter
till smaértldkare, och 14,6% avvaktar och foljer symtomutvecklingen innan eventuell remiss till annan lékare eller

specialist.

Léngvarig smarta till f6ljd av biltros faststills da patienten upplevt smirta i 90 dagar eller mer efter debut av utslag.
Den primédra rekommendationen for ldkemedelsbehandling av langvarig smirta (postherpetisk neuralgi), dr just
tricykliska antidepressiva. Amitriptylin samt Nortriptylin &r forstahandsalternativ och rekommenderas som initial

behandling. Alternativt kan Gabapentin sittas in som initial behandling.

Hur hanterar du patienter som vid dterbesok berittar om kvarstiende nervsmiértor efter biltros (postherpetisk

neuralgi)?

Jag remitterar patienten till smartlakare

Jag remitterar patienten till infektionslakare

Jag remitterar patienten till annat specialist

Jag avvaktar och foljer symtomutvecklingen innan jag eventuellt remitterar patienten vidare

Jag remitterar inte dessa patienter utan hanterar sjélv deras sjukdomstillstand

Jag sétter in smartstillande behandling med receptfria smartstillande lékemedel

Jag sétter in smartstillande behandling med receptbelagda smartstillande lakemedel: Opioider

Jag sétter in smartstillande behandling med receptbelagda smartstillande lakemedel:
Tricykliska antidepressiva

Jag sétter in smartstillande behandling med receptbelagda smartstillande lakemedel:
Antiepileptika

Jag sétterin smértstillande behandling med receptbelagda smartstillande lakemedel: Topikal
behandling (t.ex. lidokainplaster eller capsaicinsalva)

Vet gj

50

100

150 200 250 300 350 400

Antal svar

Figur 9. Professionens hantering av bdltrospatienter med nervsmdrtor, 2018. 857 st svarande.
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KOMPLIKATIONER: PATIENT

Ett flertal komplikationer ar kopplade till sjukdomen biltros, sdisom bakteriell infektion, paverkan pa 6gon och syn samt
nervsmartor. Svarighetsgraden och hur allvarlig komplikationen &r varierar fran fall till fall, ddremot har langvarig
nervsmairta visats sig vara den vanligaste langvariga komplikationen till f6ljd av baltros. I patientenkédterna fran 2018
samt 2024, fick béltrospatienter som upplevt komplikationer kopplat till biltros svara pa vilka typer av komplikationer
de fatt. Det var tydligt i bdda fallen att den mest vanliga komplikationen patienter upplevt var ldngvariga eller
kvarstaende nervsmirtor (se Figur 10 och Figur 11) samt trotthetssyndrom. Aven drrbildning och inflammerande blésor
var vanliga komplikationer som béltrospatienter upplevt.

I enkiten fran 2024, var den vanligaste komplikationen trotthetssyndrom. Trétthetssyndrom hade drygt lika manga svar
som kvarstdende nervsmairtor, med 180 respektive 170 antal svar. Trotthetssyndrom var inte ett av alternativen i fragan
fran enkéten 2018, ddremot ndmndes det ett flertal gdnger som kommentar pa "annan komplikation".

Drabbades du av niagon komplikation forutom smiirta till foljd av din biltros? (2018)

I Antal svar

Tillfallig ansiktsforlamning

Bestaende ansiktsforlamning

Bakteriell infektion i hudutslagen
Arrbildning

Nedsatt horsel

Langvarig nervsmaérta

Paverkan pa 6ga, dgonlock eller ndasrygg
Bestdende 6gonskada eller synbortfall

Annan komplikation

0 100 200 300 400 500 600 700 800 900

Figur 10. Komplikationer av bdltros, 2018. 1541 st svarande.

Drabbades du av ndgon komplikation forutom smérta till foljd av din béltros? (2024)

I Antal svar

Depression
Ansiktsférlamning
Inflammerade blasor
Hjarnhinneinflammation
Hjarninflammation
Stroke
Horselnedséattning
Hjart-karl komplikationer
Kvarstdende nervsmartor
Paverkan pa égon/syn
Trotthetssyndrom

0 20 40 60 80 100 120 140 160 180

Figur 11. Komplikationer av bdltros, 2024. 362 st svarande.
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KOMPLIKATIONER: PROFESSION

Bland de baltrospatienter som ldkare och annan sjukvardspersonal métt, har den vanligaste komplikationen som uppstétt
varit postherpetisk neuralgi. Det ar tydligt att detta inte dndrats under de senaste fem aren. Bakteriell superinfektion &r
fortsatt en forekommande komplikation, likasa 6gonpaverkan. Ogonpéverkan tycks ha blivit nigot mindre vanligt som
foljd av baltros, baserat pa professionens upplevelser. Samtidigt tyder patienternas upplevelser pa att 6gonpaverkan mer
eller mindre visar sig vara lika vanligt forekommande 2018 som 2024.

Det var 2024 en betydligt storre andel ldkare och annan sjukvardspersonal som inte visste om deras patienter drabbats
av ndgon komplikation till foljd av sin béltros. Hela 40,6% uppgav detta.

Har det forekommit att nagon av dina patienter med béltros drabbats av nagon komplikation efter sin béltros?

I Antal svar

Bakteriell superinfektion
Postherpetisk neuralgi (kvarstaende
nervsmartor)
Facialispares

Ogonpéverkan

Horselnedséattning | &)

Hjarnhinneinflammation | &%

Hjarninflammation |24
Stroke

Depression

Vet gj

0 100 200 300 400 500 600

Figur 12. Komplikationer av bdltros, 2018. 891 st svarande.

I Antal svar

Bakteriell superinfektion
Postherpetisk neuralgi (kvarstdende
nervsmartor)
Facialispares

Ogonpaverkan
Horselnedséattning
Hjarnhinneinflammation
Hjarninflammation
Stroke

Depression

Vet g

Annat

0 25 50 75 100 125 150 175 200 225 250

Figur 13. Komplikationer av bdltros, 2024. 503 st svarande.
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VACCIN & BEHANDLING: PATIENT

Idag finns tva vaccin mot baltros och dess komplikationer: Zostavax som lanserades 2006 samt Shingrix som lanserades
2020 1 Sverige.

I patientenkéten fran 2018 var det 97,1%, motsvarande 1920 biltrospatienter, som svarade att de inte vaccinerat sig mot
béltros. Endast 2,4% av de 1977 svarande hade vaccinerat sig. Dédremot var viljan till att vaccinera sig stor, vid frigan
om man skulle dverviga att vaccinera sig mot béltros for att undvika att drabbas av béltros en géng till. 34% av de 3666
svarande dvervigde "Ja, definitivt" och 31% sa "Ja, troligtvis". Den framsta anledningen till att patienterna 6verviagde
att vaccinera sig var for att de &r oroliga for langvariga komplikationer som kan uppsta till f6ljd av béltros. Den nést
mest vanliga anledningen var for att man &r orolig for smértan vid béltros.

I den grupp av béltrospatienter som svarade pa patientenkiten fran 2024, var det betydligt hdgre andel som vaccinerat
som mot béltros eller funderar pé att gora det. 12,2% svarade "Ja" vid fragan om de redan vaccinerat sig mot baltros och
31% svarade att de funderar pa det. Samtidigt var det en majoritet pad 56,8% som svarade att de inte vaccinerat sig mot
béltros.

I den grupp med baltrospatienter som 2018 svarade att de inte skulle 6vervéga att vaccinera sig, var det 41% av 500
svarande vars skél till detta var att de inte tror att det dr sd stor risk for att de ska drabbas av baltros igen. 31% svarade
att de &r oroliga for biverkningar och 31% svarade att de dr generellt emot vaccinationer. Majoriteten av de svarande var
kvinnor i dldern 50-69 ar.

Har du redan vaccinerat dig mot béaltros? (2018) Har du redan vaccinerat dig mot béltros? (2024)

Vet ej Ja

Ja

9 (0,5%) 48 (2,4%)

55 (12,2%)

@ Vet ) ® Ja
® Ja @ Funderar pa det
@ Nej ® Nej
Funderar pa det
N Nel 139 (31%)
1920 (97,1%) 255 (56,8%)
Figur 14. Vaccination mot bdltros, 2018. Figur 15. Vaccination mot baltros, 2024.

Hos de baltrospatienter som 2018 svarade att de inte vaccinerat sig mot béltros, var det vanligaste att de upplevt en
smarta pad 8 av 10 i samband med sjukdomen. 20% av 1920 ovaccinerade béltrospatienter uppgav detta. De patienter
som redan vaccinerat sig visade en mirkbart men inte drastisk skillnad i smirtupplevelse. Hos de 48 vaccinerade
biltrospatienterna var den vanligaste upplevelsen 7 av 10 i smirta i samband med sjukdomen. Detta motsvarade 23% av
vaccinerade gruppen.

Den vanligaste komplikationen fran béltrospatienterna 2018 var langvarig nervsmirta. Detta var dven fallet hos den

patientgrupp som redan vaccinerat sig. Nagra enstaka fall visade pa andra komplikationer, men langvarig nervsmérta var
den klart vanligaste med 14 av 48 patienter som uppgav denna komplikation till foljd av sin béltros.
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VACCIN & BEHANDLING: PROFESSION

Lédkare och annan sjukvardspersonal blev 2018 ombedda att svara pd om och hur de informerar sina patienter om
vaccination for baltros och dess komplikationer (se Figur 16). Av 874 ldkare och annan sjukvardspersonal var det 36,6%
som svarade att de informerar om detta i samband med andra vaccinationer eller i samtal om vaccinationer generellt.
21,6% svarade att de endast informerar om patienten specifikt frigar om vaccinationen, och hela 20,3 % av de svarande
informerar aldrig sina patienter om det. Vaccinationsgraden hos béltrospatienter i enkdtundersokningen fran 2018 var
extremt 1&g, men viljan desto storre.

Sedan 2018 har dnnu ett béltrosvaccin lanserats pad marknaden, Shingrix, och i patientundersdkningen frén 2024 sags en
storre vaccinationsgrad hos béltrospatienterna én tidigare. Professionen é&r positiva till vaccination for biltros. Hela
91,6% av 906 ldkare och annan sjukvérdspersonal svarade 2024 att de anser att béltros ar en sjukdom man bor
forebygga med vaccin (se Figur 17).

I vilken mén informerar du dina fldre patienter, som inte soker for béltros, om att det finns ett vaccin som
minskar risken for béltros och nervsmiirtor efter biltros?

@ Jag informerar endast om patienten
fragar mig om vaccinationen

@ Jag informerar om detta i samband
med
att jag ger eller diskuterar andra
vaccinationer (t.ex.
influensavaccination)
Jag informerar om det varje gang jag
traffar en patient som ar 65 ar eller
aldre

@ Jag informerar aldrig om det
@ Vetgj

Figur 16. Information om vaccin, 2018.

Ar biiltros en sjukdom man bér forebygga med vaccin?

Nej

76 (8,4%)

® Ja
@ Nej

Ja

830 (91,6%)

Figur 17. Professionens instdllning till vaccination, 2024.
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SLUTORD

Jamforelser mellan patientenkédterna fran 2018 och 2023 visar en tydlig forflyttning i patientens smartupplevelse, dar allt
fler baltrospatienter upplever en virre smarta i samband med sin sjukdom. Andelen patienter som kanner en smérta pa 7
eller hogre, pa en smértskala diar 10 motsvarar vérsta tinkbara smérta, 6kade fran 53% 2018 till hela 67% 2024.

Lakarna fortsdtter att undervérdera patienternas smirta men deras bedomning har dock med &ren kommit ndrmare att
motsvara patientens upplevelse. P4 samma smaértskala som den fran patienternas sméartupplevelse, bedomde 2018 40%
av lakarna att deras patienters smérta lag pa 7 eller hogre. 2024 hade andelen ldkare som gjort denna bedomning dkat till
52%.

PHN ar sedan tidigare en kdnd komplikation vid béltros och dven den vanligast forekommande, detta bekraftar patient-
och professionsundersdkningarna i denna rapport. Bada patientundersdkningarna visar tydligt att langvariga eller
kvarstdende nervsmirtor var den vanligaste komplikationen patienter upplevt (med undantaget trotthetssyndrom, frén
patientundersokningen 2024). PHN till foljd av béltros kan forebyggas med hjdlp av biltrosvaccin och trots den ldga
andel patienter som 2018 vaccinerat sig, fanns en stor viljan till gora det. Den frimsta anledningen till att patienterna
overvagde att vaccinera sig var just for oron 6ver langvariga komplikationer samt smérta. Samtidigt uppgav var femte
lakare i undersokningen fran 2018 att de aldrig informerar sina patienter om att det finns ett béltrosvaccin som minskar
risken for baltros och nervsmaértor.

God kommunikation mellan patient och ldkare dr vésentligt for att ldkarens beddmning och patientens upplevelse ska
Overensstimma, likasd en god forstielse om sjilva sjukdomen och dess komplikationer. Den smirta som béltros och
dess komplikationer kan orsaka har visat sig vara hég och ar dessutom vanligt forekommande. Detta géller generellt for
patienter med baltros, med eller utan komplikationer. Samtidigt som smaérta och allvarligare komplikationer ar vil kdnda
och kopplade till biltros, ar det allt fler lakare som inte vet om deras patienter drabbats av ndgon komplikation eller inte.
Det blir dirav extra viktigt att patienter med béltros blir vdl informerade om smadrta, potentiella komplikationer samt
mojligheten till vaccination vid sitt forsta vardmote.

15



	0
	1
	2
	3
	Kopia av 3
	4
	5
	6
	7
	8
	9
	10
	11
	12
	13
	14

