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OM DENNE RAPPORTEN

Dette er en kortversjon av arsrapporten for 2022. Den presenterer de viktigste
resultatene pa en oversiktlig, komprimert og lett tilgjengelig mate. Dersom du @gnsker a
lese mer utfyllende resultater og mer om arbeidet til MS-registeret, kan du finne dette
i den fullstendige arsrapporten pa vare nettsider.

Ordforklaringer finner du bakerst i rapporten.



https://helse-bergen.no/norsk-ms-register-og-biobank
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FORORD FRA MS-FORBUNDET

Vi i MS-forbundet ser med glede pa tallene i arsrapporten. Norsk MS-register og
biobank presenterer stadig bedre tall, og det er sveert hyggelig a se at hele 87% av
alle med MS i Norge har gitt samtykke til & bidra med data til MS-registeret. De
fleste sykehusavdelinger forbedrer sin dekningsgrad, og det sier oss at
helseforetakene arbeider malrettet med sine rutiner for a spgrre om deltakelse.

Den tette oppfelgningen fra registeret gir trygghet for pasientgruppa. Vi kan i stgrre
grad stole pa at tjenesten gir den behandlingen som de skal ifglge nasjonal faglig
retningslinje. | tillegg bidrar oppfglgning av kvalitetsindikatorene til at ugnskede
geografiske forskjeller i helsetjenestetilbudet til pasientene blir mindre. Vi er ogsa
veldige glade for at data fra registeret brukes bade til forskning og til arbeid med
kvalitetsforbedring. Alt dette kommer pasientgruppa til gode.

MS-forbundet har stor nytte av det tette og fruktbare samarbeidet med registeret og
vil fortsatt gjgre vart for at enda flere pasienter ser nytten av a veere med i registeret
og at de etterspgr oppdaterte data fra sitt sykehus.

Vennlig hilsen

i
jfém Johagen [,_; :

Lise Johnsen agne’Wang Fredriksen
Forbundsleder Generalsekretaer



NOEN HOVEDFUNN FOR 2022

ALDER

o
Gjennomsnittlig alder ved 35 ar
sykdomsstart

RASK BEHANDLINGSSTART

Andel nydiagnostiserte som 53%
starter behandling innen 21

dager etter diagnose

| BEHANDLING

75%

Andel av alle med MS i Norge
som far forebyggende
behandling

BEHANDLINGSFORSKIJELLER

UTJEVNES 96%

Andel nydiagnostiserte som
starter med hgyeffektiv behandling

EGENRAPPORTERT HELSE
Nedsatt

Egenrapportert fysisk og psykisk
helse er darligere enn forventet
sammenlignet med jevnaldrende

DEKNINGSGRAD

87%

Andel av alle med MSi Norge
som har gitt samtykke til 3 bidra
med data til MS-registeret



HVOR MANGE
DELTAR | MS-
REGISTERET?

For at MS-registeret skal vaere mest mulig
nyttig for personer med MS spesielt og for
samfunnet generelt, er det viktig med hgy
oppslutning om registeret. Det er flott 3 se
at pr. 31.12.2022 har 87% av de som lever
med MS i Norge i dag, sagt ja til & delta.
Sveaert fa sier nei. Vart mal er a3 oppna over
90% deltagelse. Hvor mange som sier ja til a
delta, bestemmer dekningsgraden til MS-
registeret. 100% dekningsgrad betyr at alle
deltar.

Blant de som fikk diagnosen i 2022, har vi
fatt samtykke fra 88%, noe som er en liten
nedgang fra 2021.

| Norge varierer andelen av personer med
MS som er med i registeret med bosted - fra
67% til 99%. Vi tror ikke dette skyldes at
personer med MS oftere sier nei i noen
deler av landet, men heller at noen
helseforetak har bedre rutiner enn andre for
spgrre om deltakelse i registeret.

Mer informasjon finner du pa var nettside
norskmsregister.no.

Har du MS og @nsker G gi ditt samtykke til d
delta, kan du ta dette opp med din nevrolog
eller sykepleier neste gang du er til kontroll ved
din nevrologiske avdeling. De vil kunne gi deg
mer informasjon og gi deg et samtykkeskjema
som ma signeres. Hvis du er usikker pd om du
allerede har gitt ditt samtykke, kan du ogsa fa
hjelp til @ sjekke dette ved din nevrologiske
avdeling, eller du kan sjekke dette selv giennom
é bruke vdr innsynslgsning pd helsenorge.no. Se
mer om dette pd minMS.no.

DEKNINGSGRAD

Totalt 87%
D

12028 som lever med MS pr31.12.2022 har
gitt sitt samtykke til registrering

Nydiagnostisert 88%
D

428 som fikk MS i 2022 har gitt sitt
samtykke til registrering


https://helse-bergen.no/norsk-ms-register-og-biobank
https://helse-bergen.no/norsk-ms-register-og-biobank/se-egne-data

INNSAMLING
AV DATA

Ved hver kontroll hos nevrolog pa en
nevrologisk avdeling registreres
opplysninger om sykdomsforlgpet i pasient-
journalen. Noen av disse sendes til MS-
registeret.

Alle nevrologiske avdelinger i Norge som
behandler personer med MS, leverer data til
MS-registeret. Disse dataene kan ogsa
fremstilles grafisk (se figur) slik at
behandler, gjerne sammen med deg som
har MS, kan fa en god oversikt over forlgpet
av sykdomsutviklingen.

i

| tillegg sender registeret arlig ut en frivillig
forespgrsel til alle som har samtykket til a
delta i registeret, om a svare pa
spgrreskiema om livskvalitet. Dette skjer
digitalt via Helsenorge.no eller Digipost.
Svarprosenten pa disse skjemaene er hgy.

MS-registeret sender ogsa forespgrsel om
deltakelse i studier via helsenorge.no hvor
de som ¢gnsker dette, kan svare. Dette har
bidratt til at flere har deltatt i studier, blant
annet om respons og effekt av vaksiner og
om fysisk aktivitet under koronavirus-
pandemien.
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http://helsenorge.no/

LITT OM DE
REGISTRERTE

Det er ca. dobbelt sa mange kvinner
som menn som far MS. Slik er det ogsa
i MS-registeret, der litt over 2/3 av de
registrerte er kvinner. Ser vi kun pa de
nydiagnostiserte, har dette tallet vaert
stabilt rundt 67% de siste ti arene.

De fleste som har MS har en sakalt
attakkpreget sykdom (RRMS). Det vil si
at det kommer perioder med tydelig
forverring av sykdommen. Av de som er
registrert i MS-registeret, er det 91%
som har den attakkvise formen. 7% har
et sykdomsforlgp preget av en jevn
utvikling av sykdommen over tid, uten
attakker. Denne formen for MS kalles
primaer progressiv MS (PPMS). Det er
2% som er registrert med ukjent type
MS ved sykdomsdebut.

Av de som er registrert, fikk 20% sitt
fgrste MS-symptom fgr de fylte 25 ar
og 70% fgr fylte 40 ar. Andelen som far
sykdommen sent i livet ser ut til 3 gke.

Blant de som fikk MS-diagnosen i 2022
og som har startet med MS-
bremsemedisin, fikk 96% en hgyeffektiv
MS-behandling. Det har veert en
betydelig gkning i dette tallet de siste
arene.

Av alle som er registrert i MS-registeret,
er det 66% som bruker bremsemedisin.
Det er 22% som ikke bruker slik
behandling, og status er ukjent for 12%.

Blant RRMS pasienter bruker 78%
bremsemedisin. Tilsvarende tall for
PPMS er 25%.

e N Y4 N
Q 695% RRMS 91.3% || Hoy- .
PPMS 6.8% effektiv 95.9 % :II:II\\/I/I: 27582;
O 315% Ukient 1.9% || Effektiv 4.1% vils
K]¢NNSFORDEL|NG ALLE TYPE MS VED DEBUT F¢RSTE BEHANDLING FAR BEHANDLING
VAN VAN




INNSYN | EGNE

Du som er registrert kan nar som helst se
hvilke data som er innrapportert til MS-
registeret om deg. Det gjgres Vvia
www.helsenorge.no, og vi har beskrevet
hvordan pa nettsiden minMS.no.

Innholdet i innsynsrapporten kan
forhapentligvis vaere nyttig for deg. Du som
har MS, ser da de samme data som din
behandler ser.

Hvis data i registeret er oppdaterte, vil du fa
oversikt over ditt eget sykdomsforlgp og
kanskje enklere forstd og delta i
vurderingene og beslutningene som tas/er
tatt om din behandling/oppfglging.

| tillegg til den grafiske fremstillingen vil
innsynsrapporten inneholde tabeller som gir
en mer detaljert oversikt over hva som er
registrert om deg.
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http://www.helsenorge.no/
https://helse-bergen.no/norsk-ms-register-og-biobank/se-egne-data

TID FRA
DIAGNOSE TIL
BEHANDLING viktig & komme i gang med

For personer med attakkpreget MS er det

bremsebehandling sa raskt som mulig etter
diagnose. En av registerets viktigste
kvalitetsindikatorer er andel personer med
MS som har fatt oppstart av behandling
innen 21 dager etter at diagnosen er stilt. Vi
har satt «meget god» maloppnaelse til 75%
eller hgyere, «god» maloppnaelse oppnas
ved 60% til 75% og «mindre god»
maloppnaelse ved under 60%.

Figuren viser andel pasienter som far
oppstart av behandling innen 21 dager
fordelt pa de ulike helseforetakene. Vi
finner betydelige forskjeller. Tallene i
parentes angir antall pasienter ved hvert
helseforetak. =~ For  helseforetak  med
dekningsgrad under 60% vil resultatene
inneholde stor usikkerhet. Disse er markert
ved at navnet er skrevet i lys gra skrift.
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**Helse Stavanger HF (n=32) |
*Helse Bergen HF (n=4s) |
**Telemark sykehus HF (n=12) - |
“Sorlandet sykehus H (n=17) - |
**Universitetssykehuset i Nord-Norge HF (n=16) [ NNNRNRNRE
“Hele Forde HF (n-9) I
*Akershus universitetssykehus HF (n=33) _
Norge (n=404) |
“*Vestre Viken H (n=36)
**Helse Fonna HF (n=14) I
**Nordlandssykehuset HF (n=10) - |
**Vestfold HF (n=27) [
**st. Olavs hospital HF (n=33) [N
**Helse Mgre og Romsdal HF (n=32) _

|
“*Helgelandssykehuset HE (n-s)
]
]
**Sykehuset Innlandet HF (n=34) [ NNNRNREREEEE
*Finnmarkssykehuset HF (n=3)
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Andel med oppstart av behandling innen 21 dager etter debut (%)

*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte pa [60% - 80%) ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte pa minst 80%
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Det kan veaere flere grunner til at det er store
geografiske forskjeller. For noen
medikamenter, som gker i bruk, trengs det
tidkrevende blodprgveanalyser fgr oppstart,
noe som kan forsinke oppstarten. Figuren
under viser at rituksimab og Mavenclad er
de vanligste medikamentene som brukes av
nydiagnostiserte. | figuren er hver sirkel en
nydiagnostisert i 2022. Det ser ogsa ut som
det tar litt lenger tid & fa startet med
behandlingen med disse hgyeffektive
medikamentene.

Gruppen «Blindet studie» inkluderer de
som deltar i studier hvor det er ukjent
hvilket medikament de mottar. | 2022 var
dette  behandling med hgyeffektive
medikamenter, enten rituksimab eller
okrelizumab. Vi ser at i de sykehusene som
har deltatt i kvalitetsforbedringsprosjektet
Tiden Teller, som hadde som mal om a
redusere tid til behandlingsstart, har tiden
fra diagnose til behandlingsstart blitt
redusert.
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PAGAENDE
BEHANDLING
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For @ kunne vurdere om personer med MS
far lik behandling og oppfglging uavhengig
av hvor de bor i landet, ma behandlings-
status i MS-registeret oppdateres arlig. Ved
utgangen av 2022 inneholdt registeret
oppdatert behandlingsstatus for 55.5% av
de registrerte. Det er store forskjeller
mellom de ulike sykehusene, sa det ma
jobbes kontinuerlig med a gke andelen med
oppdatert behandlingsstatus.

Figuren under viser at rituksimab er den
klart mest brukte behandlingen for
personer med MS i Norge. Vi ser en tydelig
gkning i bruk av de mest effektive
behandlingene.

Det er 7577 som bruker behandling pr.
31.12.2022. Pa samme tidspunkt er det
registeret 2578 som ikke bruker behandling.
For 1403 registrerte mangler  vi
opplysninger om behandling pa aktuelt
tidspunkt.

Tid siden oppdatering (mnd) M [0-6] Il (6-12] Il over 12

Rituksimab
Mavenclad 1
Tysabri
Aubagio 1
Gilenya 1
Tecfidera T
Lemtrada 1
Glatirameracetat
HSCT (stamcelle) 1
Blindet studie
Avonex 1

Rebif 1

Betaferon
Plegridy 1

Annet 1

Zeposia T
Ocrelizumab
Extavia q

Ponvory 1

Pagaende behandling
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RITUKSIMAB
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Rituksimab er den MS-behandlingen som er
klart mest brukt i dag. Dette gjelder ogsa for
nydiagnostiserte, noe som viser at andelen
av rituksimab-behandlede pasienter i Norge
kommer til 3 fortsette a stige.

Medikamentet benyttes som en sakalt off-
label-behandling. Pa grunn av dette har
helsetjenesten et ekstra ansvar for a fglge
med pa effekt og bivirkninger over tid for
dette medikamentet.

Vare tall viser gode behandlingsresultater.
Et enkelt mal pa dette er hvor mange som
ma slutte og begynne pa et annet
medikament. Figuren under viser at det er
fa pasienter som ma starte annen
behandling. Etter 2 ar (grgnn stiplet linje) er
det over 95% som ikke har byttet,
tilsvarende tall etter 5 ar er 91% (red linje).
Det lysebla feltet sier noe om usikkerheten i
tallene. Pa slutten av tidslinjen er
usikkerheten stgrre. Derfor ma vi fortsette a
folge godt med pa disse tallene fremover.
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Tid til nytt medikament (mnd)



OVERVAKING
AV SYKDOMS-
AKTIVITET
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Det er viktig for MS-registeret 3 male om
oppfglgingen av personer med MS utfgres
etter nasjonale retningslinjer. Blir MS-
attakker registrert jevnlig, males funksjons-
skar arlig, og gjgres det MR-undersgkelser
sa ofte som man bgr?

Tidlig i sykdomsfasen kan disse faktorene gi
en pekepinn pa fremtidig funksjonstap og
ufgrhet. | moderne MS-behandling er
malsetningen at MS-behandlingen skal veere
sa god at man ikke ser ny sykdomsaktivitet
og at funksjonsskaren er stabil. Dersom man
ikke har stabil sykdom, skal behandlings-
endring vurderes. | registeret er fglgende
inkludert som tre ulike kvalitetsindikatorer:

1. Andel personer med MS med oppdatert
attakkstatus siste ar. Vi finner at 56% av de
registrerte har fullstendige opplysninger om
attakk i 2022 eller deler av aret 2022. Det
gir mindre god maloppnaelse, men det er
store forskjeller mellom sykehusene. At ikke
alle pasienter er til arlig kontroll, vil medfgre
lavere maloppnaelse for denne indikatoren

2. Andel registrerte som har fatt malt
funksjonsskaren Expanded Disability Status
Scale (EDSS) siste ar. Alle helseforetakene,
unntatt Helse Fonna, har mindre god
maloppnaelse, noe som tyder pa at EDSS
males sjeldnere enn @nskelig. En del
sykehus har utfgrt flere EDSS-skaringer enn
det som er registrert MS-registeret, sa det
er usikkerhet knyttet til indikatoren.

3. Andel registrerte med regelmessig MR-
undersgkelse. Fgr vi kan beregne resultater
for denne, ma det fra fagmiljget komme en
enighet om hvordan maloppnaelse for
denne indikatoren skal defineres.

55.5%

Andel av alle med oppdatert
behandlingsstatus31.12.2022

31.4%
D

Andel av alle med oppdatert
funksjonsskar(EDSS)i 2022



KVALITETS-
FORBEDRING
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Vi gjennomfgrer prosjekter med formal om
a forbedre kvaliteten av oppfglgingen som
gis ved de norske nevrologiske avdelingene.
Sykehus fra ulike deler av landet deltar, og
MS-forbundet er ogsa representert.

| figuren under ser vi resultater fra et
pagaende prosjekt hvor malet er a gke
andelen som far utfgrt skdring av fysisk
funksjon (EDSS). For hver maned viser
figuren andel som har en «gyldig» EDSS-
maling blant de pasientene som har veert til
kontroll den maneden.

~ © ©
c o o o
L L f L

@
[=]
L

Andel med gyldig EDSS-registrering
3888

o
L

o
L

Blant de 6 deltagende sykehusene er det
gode resultater og en forbedring gjennom
2022. Malet er at vi skal kommer over 80%
(grenn stiplet linje) fgr prosjektet avsluttes.

For at man skal kunne male forbedring av
tiltak, er det avgjgrende at det legges data
inn i MS-registeret. Vi har derfor ogsa fokus
pa dette nar vi gjennomfgrer kvalitets-
forbedringsprosjektene. Du kan lese mer
om kvalitetsforbedrings-prosjektene pa vare
nettsider.
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Periode (mnd)


https://helse-bergen.no/norsk-ms-register-og-biobank/kvalitetsforbedring

GEOGRAFISKE
FORSKJELLER
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Forskjeller i forekomst

Vi har anslatt hvor mange personer med MS
som finnes pr 100.000 innbyggere
(prevalens) fordelt etter helseforetak.
Anslaget er basert pa tall fra Norsk
pasientregister hvor alle besgk til
nevrologiske avdelinger med forskjellige
diagnoser registreres.

Tallene kan tyde pa en geografisk forskjell i
forekomsten av MS. Ut fra disse tallene ser
det ut som Innlandet og Helse Mgre og
Romsdal har hgyest forekomst av MS i
Norge. Det er en usikkerhet knyttet til disse
tallene, og analyser over tid er ngdvendig
for & kunne gi sikrere tall pa forekomsten.

Sykehuset Innlandet HF I 374
Helse Mere og Romsdal HF I, 32
Helse Forde HF I - 19
Helse Nord-Trgndelag HF | : 12
Helgelandssykehuset HF |, 20
Serlandet sykehus HF I : 7o
Nordlandssykehuset HF |, -7 7
St. Olavs hospital HF | 27
Sykehuset Telemark HF I, 73
Helse Bergen HF I,

MNorge

Helse Fonna HF | 0
Sykehuset i Vestfold HF | -1
Universitetssykehuset Nord-Norge HF [ N NN : <o
Vestre Viken HF [N, 0 :
Akershus universitetssykehus HF [N - 32
Helse Stavanger HF I 222
Sykehuset @stfold HF I 157
Finnmarkssykehuset HF | R : ::
Oslo universitetssykehus HF [ INNNNENENEGEGEGEGGEEEE =1

150

200 250 300 350 400

Estimert prevalens pr 100000
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Behandlingsforskjeller

Det har de siste arene vart ugnskede
geografiske forskjeller i behandling av
personer med MS i Norge. MS-registeret
bidrar til arbeidet med a redusere disse
forskjellene ved a levere regelmessige
resultatoversikter til helseforetakene.

| figuren ser vi andel av nydiagnostiserte
med MS som far behandling med

**Telemark sykehus HF (n=13)

**Helse Bergen HF (n=48)

**Helse Farde HF (n=8)
**Helgelandssykehuset HF (n=3)
*Finnmarkssykehuset HF (n=3)

**Vestre Viken HF (n=37)

**Sykehuset Innlandet HF (n=33)

**St. Olavs hospital HF (n=33)
*Akershus universitetssykehus HF (n=31)

medikamenter som  klassifiseres som
hgyeffektive mot MS, gitt som fg@rste
behandling etter diagnosen. Vi ser at 96%
starter hgyeffektiv behandling, og
forskjellen mellom de ulike helseforetakene
er na sveert liten. For helseforetak med lav
dekningsgrad (lysegra i figuren) eller fa
antall pasienter er tallene usikre.

Norge (n=387)

**Vestfold HF (n=23)

**Universitetssykehuset i Nord-Norge HF (n=16)
**Helse Stavanger HF (n=31)

**Helse Mgre og Romsdal HF (n=30)

**Helse Fonna HF (n=14)
**Nordlandssykehuset HF (n=9)

*Sgrlandet sykehus HF (n=17)
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Dekningsgrad

Figuren viser at det fremdeles er
variasjon mellom de ulike helse-
foretakene nar det gjelder innhenting av
samtykke og inkludering i MS-registeret.

Elleve sykehus har na dekningsgrad pa
over 90%. Dette viser at det er mulig a fa
inkludert nesten alle personer med MS i
registeret. Dette krever gode rutiner ved
hver enkelt nevrologisk avdeling. De som
har MS, kan ogsa bidra til 3 gke andelen
inkluderte i registeret - Spgr om a fa
delta ved neste kontroll pa nevrologisk
avdeling.

~ [60%, 80%)
I (80%, 100%]

Finnmark
n=92

Nordland

n=353
Helgeland
n=180
Nord-Trgndelag
n=333
Mgre & Romsdal
n =839
St. Olav
n=774
Innlandet
Fgrde 844
n=342
Vestre Viken
Bergen n =891
n=1198 AHUS
n=1275
Fonna
n=418 ous
n=1022
Stavanger
nebe ¢5t(f58’1d
=
Sgrlandet Telemark Vestfold

n=778 n =457 n=434



EGEN-
RAPPORTERT
HELSE
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Hver hgst sender MS-registeret ut to
sporreskjema til de som har samtykket til a
delta i registeret, og som har en digital profil
pa Helsenorge.no eller Digipost.no. Begge
spgrreskjemaene omhandler bade fysisk og
psykisk helse: Multiple Sclerosis Impact
Scale-29 (MSIS-29) har fokus pa hvordan MS
pavirker livskvaliteten. RAND-12 er et
sykdomsuavhengig mal pa helse og
livskvalitet.

| 2022 var det 6785 (66%) personer som
svarte, og hele 2187 har svart pa disse
spgrsmalene 4 ganger. Det ser ut som
livskvaliteten er lik i ulike deler av landet.

Vi finner ingen forskjell i egenrapportert
helse mellom kvinner og menn, mens de
som har en attakkvis MS-sykdom,
rapporterer bedre helse enn de som har en
progressiv MS-sykdom.

| figuren under ser vi at egenraportert
psykisk helse er ganske stabil over ulike
aldersgrupper, mens fysisk helse forverres
med gkende alder (lave verdier av MSIS-29
indikerer mindre pavirkning av MS).

Egenrapporterte skarer for fysisk og psykisk
helse hos personer med MS er lavere enn
hos jevnaldrende.

MSI1S29-Fysisk

MSI1S29-Psykisk

100

-

mmme

[17.42)  (42,52]  (52.61] (61,88

[17.42]  (42.52] (52,61 (61,88

Alder gruppert
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Figuren under viser egenrapportert fysisk og
psyklsk helse i tre grupper.
De som har pagaende MS-behandling
. De som ikke har pagdende MS-
behandling
. De som vi ikke har opplysninger om
behandlingsstatus pa.

Vi ser at egenrapportert helse er best for de
som far behandling, spesielt gjelder dette
fysisk helse. Her er det viktig a ta hensyn til
at de som far behandling, kan veaere en
yngre gruppe og at flere med attakkvis
sykdom far behandling i forhold til de med
progredierende sykdom. Selv om i
korrigerer for dette, finner vi imidlertid
samme resultat.

MSI1S29-Fysisk

MSI1529-Psykisk

100 A *

751

50 1

251

Pégélende Ingien Ukjlent

Pga"lende Ingien Ukjlent

Behandlingsstatus
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ORDFORKLARINGER

Dekningsgrad

Kompletthet

EDSS

HF

Kvalitetsindikator

Hvor stor andel av alle personer med MS i Norge som har takket ja til 3 delta i
MS-registeret. Hgy dekningsgrad har stor betydning for nytten til et register.

| tillegg til at det er viktig med en hgy dekningsgrad er det like viktig 3 fa
registrert oppfglgingsdata for de som deltar i registeret. Hgy kompletthet
oppnas ved stor grad av registrering av alle aktuelle data for hver person.

Expanded Disability Status Scale er en vurdering av funksjonsniva til personer
med MS. Malingen av EDSS gj@res av nevrolog og skalaen gar fra 0-10, der O er
helt frisk. EDSS inngar som en viktig del av oppfglgingen av personer med MS
og de nasjonale retningslinjene anbefaler at det gjgres en slik maling en gang i
aret.

Helseforetak. Dette er et geografisk omrade hvor helseforetaket har ansvar for
a gi medisinsk behandling og oppfglging til alle som bor i dette omradet.

Et mal som sier noe om kvaliteten pa det omradet som males. | denne
sammenhengen er det ofte enten andelen (f.eks. av personer med MS) som
mottar en gnsket behandling eller andelen som oppnar et gnsket resultat.
Kvalitetsindikatorene benyttes til & vurdere kvaliteten pa helsehjelpen som
tilbys og til 3 sammenligne ulike helseforetak. Indikatorene er basert pa enten
nasjonale faglige retningslinjer eller diskusjoner i nasjonalt/internasjonalt
fagmiljg.
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RRMS

PPMS
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En forverring av sykdommen som kommer over dager til uker og deretter en
gradvis bedring. Et MS-attakk defineres som nye eller gkte MS-symptomer
og/eller funksjonssvikt som knyttes til betennelse i hjernen og/eller
ryggmargen, og som har vart i minst 24 timer.

Relapsing Remitting MS som pa norsk gjerne omtales som attakkvis MS. Det
vil si at personen med MS opplever tilbakevendende MS-attakker. Ca. 90% av
alle med MS har denne formen for MS ved starten av sykdommen.

Primary Progressive MS eller primaer progressiv MS pa norsk, betyr at det
skjer en gradvis forverring (progresjon) av sykdommen fra begynnelsen av.
Personer som har denne formen for MS opplever som oftest ingen attakker.

Behandling som gis for a bremse MS-sykdommen er gruppert i to grupper
etter en vurdering av nytte-risiko forhold, der hgyeffektiv behandling er de
medikamentene som har vist stgrst effekt. Ifglge nasjonale retningslinjer skal
flest mulig av nydiagnostiserte med MS tilbys denne typen behandling.

Effektiv behandling som gis for a bremse utviklingen av MS-sykdommen. Disse
medikamentene har ikke vist like stor effekt som de hgyeffektive
medikamentene, men kan for noen ha mindre bivirkninger.
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AVSLUTTENDE KOMMENTAR

For oss som arbeider i registeret, er det svaert gledelig at andel av alle personer med MS i Norge
som er registrert i registeret, gker. Alle helseforetak har na registrert minst 60% av sine pasienter
i registeret.

Vi gnsker med dette a takke alle dere som har samtykket til & bidra med data i MS-registeret.
Dette betyr mye for kvaliteten pa resultatene og muligheten til @ utnytte registeret i
kvalitetsforbedring og forskning til det beste for personer med MS!

En stor takk til MS-forbundet som har gitt viktige bidrag til rapporten og som vi har godt
samarbeid med.

Ogsa stor takk til alle som registrerer data ved de lokale avdelingene, dette arbeidet er helt
avgjgrende for kvaliteten pa de resultatene vi kan presentere.




o

s Arsrapporter

{O]
5

mwma "y

«.

%w;

T
Lo
Sh

E]

% norskmsregister.no

Ok ww
i
@ m@

x:x
3



