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OM DENNE RAPPORTEN

Dette er en kortversjon av arsrapporten for 2023. 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.



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

FORORD FRA MS-FORBUNDET

Vi i MS-forbundet ser med stor glede pa tallene i arsrapporten. Norsk MS-register og biobank presenterer gode
tall, og det er svaert gledelig a se at 87% av alle med MS i Norge har gitt samtykke til & bidra med data til
registeret. Den tette oppfa@lgingen fra registeret gir trygghet for pasientgruppen.

Kvalitetsindikatorene gjgr at vi kan stole pa at behandlingen fglger nasjonal faglig retningslinje, og det
medvirker til likere og bedre behandlingskvalitet i hele landet. Den nye indikatoren i 2023, arlig MR-
underspkelse, forsterker kvaliteten ytterligere. Vi er ogsa veldig glade for gkning i bruk av data til forskning og
kvalitetsforbedring, fordi det kommer pasientgruppen til gode.

Samtidig ser MS-forbundet med bekymring pa den anstrengte gkonomiske situasjonen i norske sykehus, og det
er krevende a fa prioritert ressurser til registerarbeid. De nevrologiske avdelingene gjgr mange steder en
formidabel innsats for a rapportere data, og alle indikatorer viser bedring i 2023.

Det er krevende a fa gjennomfgrt arlige kontroller av alle med MS, og flere av indikatorene er derfor ikke
grgnne. Det er for stor geografisk variasjon. MS-forbundet vil derfor fortsette a bidra til at sykehusene kan
ivareta sitt oppdrag med a registrere data.

MS-forbundet har stor nytte av det tette og fruktbare samarbeidet med registeret, og vi vil arbeide aktivt for at
alle med MS skal forsta nytten av a dele sine data med registeret. Ambisjonen bgr vaere 100% dekningsgrad!

Vennlig hilsen
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Lise Johnsen Magne Wang Fredriksen

Forbundsleder Generalsekretaer



NOEN HOVEDFUNN FOR 2023

ALDER RRMS o
Gjennomsnittlig alder ved 34 ar
sykdomsstart ved RRMS

ALDER PPMS o
Gjennomsnittlig alder ved 44 ar
sykdomsstart ved PPMS

EGENRAPPORTERT HELSE

EDSS-UNDERS@KELSE

o)
Andel av de som har veert til kontroll 67 A)
siste aret som har fatt oppdatert
EDSS-maling

MR-UNDERS@KELSE

(0]
Andel avde med mindreenn 5 ar 63 /)
siden diagnose, som har MR-
undersgkelse siste ar

6137 personer med MS har besvart spgrsmal om fysisk og psykisk helse. Pa gruppeniva rapporterer de fysisk og
psykisk darligere helse sammenlignet med normalbefolkningen. Pasienter som mottar sykdomsmodifiserende
behandling, rapporterer bedre fysisk helse enn de som ikke far behandling.



NOEN HOVEDFUNN FOR 2023
SYKDOMSMODULERENDE BEHANDLING

| BEHANDLING RRMS o
Andel av alle med RRMS i 79 A)

Norge som far behandling

| BEHANDLING PPMS o
Andel av alle med PPMS i 25 A)

Norge som far behandling

H@YEFFEKTIV BEHANDLING

o)
Andel av nydiagnostiserte som 99 A)
starter med hgyeffektiv behandling

RASK BEHANDLINGSSTART

0
Andel nydiagnostiserte som starter 63 A’
behandlinginnen 21 dager etter
diagnose



HVOR MANGE
DELTAR | MS-
REGISTERET?

For at MS-registeret skal vaere mest mulig nyttig
for personer med MS og for samfunnet
generelt, er det viktig med hgy oppslutning om
registeret. Det er flott a se at pr. 31.12.2023 har
87% av de som lever med MS i Norge i dag, sagt
ja til & delta. Sveert fa sier nei. Vart mal er a
oppna over 90% deltagelse. Hvor mange som
sier ja til 3 delta, bestemmer dekningsgraden til
MS- registeret. 100% dekningsgrad betyr at alle
deltar.

Blant de som fikk diagnosen i 2023, har 85%
samtykket til deltakelse.

| Norge varierer andelen av personer med MS
som er med i registeret med bosted - fra 74% til
100%. 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 3 spgrre om deltakelse i
registeret.

Mer informasjon finner du pa var nettside
norskmsregister.no.

Har du MS og @nsker G gi ditt samtykke til G
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 gjennom
d bruke var innsynslgsning pd helsenorge.no. Se
mer om dette pG minMS.no.

DEKNINGSGRAD

87%
e

12 765 personer som lever med MS i 2023
har gitt sitt samtykke til registrering

85%
|
421 som fikk MS i 2023 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

NOEN FAKTA
FRA MS-
REGISTERET

Det er ca. dobbelt s mange kvinner som
menn som far MS. Dette gjenspeiles 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 sdakalt
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 92% 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% for
fylte 40 ar. Andelen som far sykdommen
sent i livet ser ut til & gke.

Blant de som fikk MS-diagnosen i 2023 og
som har startet med sykdoms-modulerende
behandling, fikk 99% en hgyeffektive
medikamenter. Det har veaert en betydelig
gkning i dette tallet de siste arene.

Av alle som deltar i MS-registeret, er det
68% som far sykdomsmodulerende
behandling. Det er 23% som ikke bruker slik
behandling, og status er ukjent for 10%.

Blant RRMS-pasienter far 79% sykdoms-
modulerende behandling. Tilsvarende tall
for PPMS er 25%.

( N N\ /7 )
59 RRMS 91.6 % Hoay-
Q 69.5% ° - ] RRMS 78.7 %
PPMS 6.6 % effektiv 98.7 % PPMS 25.1 ¥
O 315% Ukjent 1.8% || Effektiv 1.3 % -
KJ@NNSFORDELING ALLE TYPE MS VED DEBUT F@RSTE BEHANDLING FAR BEHANDLING
J . y & J




INNSAMLING AV
DATA
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Ved hver kontroll hos nevrolog registreres
opplysninger om sykdomsforlgpet i pasient-
journalen. Noen av disse legges inn i 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.

Ingen

EDSS

| tillegg sender registeret arlig ut en frivillig
forespgrsel til alle som har samtykket til 3 delta i
registeret, om 3 svare pa to spgrreskjema 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/

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

minMS.no. Det er ingen automatisk overfgring

av data fra journal til MS-registeret, og derfor
kan registreringen veere litt mangelfull
innimellom. Dersom du opplever det, kan du ta
det opp med din nevrolog.

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

| 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
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For personer med attakkpreget MS er det viktig
a komme i gang med sykdomsmodulerende
behandling 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

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 registrert
antall pasienter ved hvert helseforetak (HF). For
HF med dekningsgrad under 60% vil resultatene
inneholde stor usikkerhet. Disse er markert ved
at navnet er skrevet i lys gra skrift. For HF med
fa antall pasienter vil ogsa usikkerheten vaere

«mindre god» maloppnaelse ved under 60%. stor.

*Helse stavanger HF (n=24) |
**Helse Forde HF (n=s) |1
*Akershus universitetssykehus HF (n=41) |
+5t. Olavs hospital HF (n=27)
*Vestre Viken HE (n=20) |
“*Vestfold HF (n=19)
**Helse Bergen HF (n=37)
“*Nordiandssykehuset HF (n=11) |
**Universitetssykehuset i Nord-Norge HF (n=19) —
Norge (n=399) |
**Helse Mgre og Romsdal HF (n=26) |
I
“*Telemark sykehus HF (n=14) R
*+sprlandet sykehus HF (n=2¢)
**Helse Fonna HF (n=14) |
**0slo universitetssykehus HF (n=45) [ NG
**Finnmarkssykehuset HF (n=8) _
**Sykehuset Innlandet HF (n=26) _

e —————
**Helse Nord-Trgndelag HF (n=13) | R
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel med oppstart av behandling innen 21 dager etter diaghose (%)

*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte pa [60% - 80%) ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte pa minst 80%



TID FRA
DIAGNOSE TIL
BEHANDLING
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| 2023 er det nesten bare Rituksimab og
Mavenclad som har blir gitt til ny-
diagnostiserte. Vi ser at mange av disse
pasientene kommer raskt i gang med
behandlingen, men det er ogsa en del som ma
vente lenger enn anbefalt.

| figuren er hver sirkel en nydiagnostisert med
MS i 2023.

751

2517

Dager fra diagnose til start av behandling
8

Det kan vaere flere grunner til at det tar tid a
starte med behandling. Det kan vaere
tidkrevende  blodprgveanalyser som ma
besvares fgr oppstart, noen trenger vaksiner i
forkant og det at behandlingen blir gitt pa
sykehus krever planlegging og koordinering.

F'Iﬂngdy ’ Cop-.amy‘l
Copaxone

Zeposia Mavenclad
Rituksimab Annet

Farste medikament



BEHANDLING
SOM BLIR GITT
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Under vises fordeling av pagaende behandling
pr. 31.12.2023 hos alle pasienter som er i live.
Det er 68% som far sykdomsmodulerende
behandling, mens 23% har ingen slik
behandling. For ca. 10% er behandlingstype
ukjent.

Blant pasienter med RRMS med opplysninger
om behandlingsstatus, er det 79% som far
behandling. Dette tallet har veert stabilt de siste
arene.

Blant de som ikke far behandling er det 18%
som gjgr det etter eget @nske, som er gravide
eller har graviditetsgnske.

For pasienter med PPMS finner vi at 25%
mottar behandling (likt som i 2022), og av disse
far 71% rituksimab.

For en del av pasientene er det gatt mer enn 12
maneder siden siste registrering av data, og
dette gir tallene en viss utsikkerhet.

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

Rituksimab 1
Mavenclad -
Tysabri A
Fingolimod/Gilenya 1
Aubagio 1
Tecfidera 1
Lemtrada T

HSCT (stamcelle)
Glatirameracetat
Interferoner 4
Blindet studie 1

Annet

Pagaende behandling

Zeposia
Kesimpta
Ocrelizumab -
Vumerty
Ponvory -

=

500 1000 1500 2000 2500 3000
Antall pasienter

3500



BYTTE AV
SYKDOMS-
MODULERENDE
BEHANDLING
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Et mal pa om en behandlingen er effektiv og har
lite bivirkninger, er hvor mange som slutter og
begynner pa et annet medikament.

Venstre side i figuren viser brukte behandlinger
pr. 01.01.2023. Til hgyre er tilsvarende tall for
31.12.2023. Forbindelseslinjene mellom de to
sidene viser behandlingsskifter i Igpet av aret.
Bredere linjer viser at flere har byttet
medikament. Nydiagnostiserte i 2023 er ikke
inkludert i denne grafen.

En stor andel av pasientene fortsetter sin
behandling, noe som tyder pa god effekt av
behandlingen og at den tales godt.

De fleste som bytter behandling, bytter til anti-
CD20 (rituksimab), som er den eneste gruppen
som gker sin andel av pasienter i Igpet av 2023 i
betydelig grad.

Data frem til 1. mai 2024 er benyttet, sa vi
anslar feilmarginen som lav.

For a gjgre tabellen mer oversiktlig, har vi valgt
navnet pa virkestoffet. P4 side 26 finnes en
oversikt over hva medikamentene blir
markedsfgrt som.



KVALITETS-
INDIKATORER
0G MAL-
OPPNAELSE
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Det er viktig for MS-registeret & male om
oppfelgingen av personer med MS utfgres etter
nasjonale retningslinjer. Far pasienter den
behandlingen de bgr, innenfor anbefalte
tidsfrister, blir MS-attakker registrert jevnlig,
males funksjonsskar 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.

Malsetningen er at den sykdoms-modulerende
behandlingen skal veere sa god at man ikke ser
ny sykdomsaktivitet og at funksjonsskdren er
stabil.

For a gi en tilbakemelding til hvert helseforetak
om hvor god de er pa maloppnaelse for vare
kvalitetsindikatorer regner vi ut en totalskar og
setter opp en rangering. Der det er mye rgdt i
figuren er det behov for en ekstra innsats. Det
er noe usikkerhet i disse tallene.

Helse Stavanger HF(26)-

Helse Bergen HF(24)-

Helse Forde HF(24)-

Helse Fonna HF(23)-
Universitetssykehuset i Nord-Norge HF(22)"
Finnmarkssykehuset HF(21)-

Helse Nord-Trondelag HF(21)"
Nordlandssykehuset HF(21)"

St. Olavs hospital HF(21)-

Telemark sykehus HF(21)-

Vestfold HF(21)-

Akershus universitetssykehus HF(19)-
Oslo universitetssykehus HF(19)-
Sykehuset | @stfold HF(18)-
Sorlandet sykehus HF(18)-

Vestre Viken HF(18)"

Sykehuset Innlandet HF(17)-

Helse More og Romsdal HF(16)"
Helgelandssykehuset HF(13)"

& 8 & NIy
& &SP S «
of & 3 &
Q q;é\ @ 'b‘ o @
Q ;\'\5 A «¢

De 10 kvalitetsindikatorene i vurderingen:

Gis hgyeffektiv behandling til nydiagnostiserte?
Dekningsgrad for alle pasienter

Dekningsgrad for nydiagnostiserte

Tid fra sykdomsdebut til diagnose

Mindre enn 21 dager fra diagnose til
behandlingsoppstart

Oppdatert behandling siste ar

Andel pasienter som har registrert MR siste ar
Mindre enn 28 dager fra henvisning til diagnose
Oppdatert attakkstatus siste ar i registeret
Oppdatert EDSS siste ar i registeret



KVALITETS-
FORBEDRING
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Sammen med MS-forbundet gjennomfgrer vi
kontinuerlig  nasjonale kvalitetsforbedrings-
prosjekter med formal om a forbedre kvaliteten
i oppfelgingen som gis ved de nevrologiske
avdelingene. Alle sykehus blir invitert til 3 delta.

| 2023 wvar har vi hatt tre nasjonale
kvalitetsforbedringsprosjekt pagaende:

1. «@Pkt kvalitet i monitorering av
sykdomsutvikling og behandlings-effekt».
Avsluttet i 2023

2. «FUNKOPP». Arlig maling av funksjons-niva
(EDSS).

3. «Tiden Teller 3». Rask utredning og tidlig
oppstart av sykdomsmodulerende
behandling etter diagnose.

| de to f@rste prosjektene har malet vaert a gke
andelen pasienter som far en arlig nevrologisk
undersgkelse med funksjonsskaren EDSS.

| det tredje prosjektet er malet @ redusere tid
fra henvisning til diagnose og videre til
behandlingsstart.

Ved alle de tre prosjektene er det jevnlig sendt
ut lokale rapporter til deltakende sykehus slik at
de hele tiden kan male effekt av sine lokale
tiltak.

Utfyllende informasjon om kvalitets-
forbedringsprosjektene finner du pa vare
nettsider.


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

GEOGRAFISKE
FORSKJELLER
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| 2023 ble det gjort nye analyser, og vi anslar at
det er 14706 personer med MS i Norge.
Anslaget er basert pa tall fra Norsk
pasientregister hvor alle besgk til nevrologiske
avdelinger med forskjellige diagnoser
registreres. Vi har videre anslatt hvor mange
personer med MS som finnes pr 100.000
innbyggere (prevalens) fordelt etter
helseforetak.

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

Helse Mdre og Romsdal HF |, - 7o
Sykehuset Innlandet HF I, : 2
Helse Ferde HF I, ::0
Helse Nord-Trgndelag HF [ N, - 5
Helgelandssykehuset HF |, = 0o
st. Olav Hospital HF I o5
Helse Bergen HF [, ::c
sgriandet sykehus HF |, 2o
Sykehuset Telemark HF I, 7o
Nordlandssykehuset HF I, 7o

Norge

Helse Fonna HF I, 7
Universitetssykehuset Nord-Nerge HF [N -7
Sykehuset i Vestfold HF I 25
Akershus universitetssykehus HF | NN (¢
Helse stavanger HF [, 2/
Vestre Viken HF N ¢
Sykehuset @stfold HF | N, : o
Oslo universistssykehus HF [N, -
Finnmarksykehuset HF [N (:C

200 250 300 350 400

Estimert prevalens pr 100 000



GEOGRAFISKE
FORSKJELLER
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Det har de siste arene veaert ugnskede
geografiske forskjeller i hvilke behandlinger
nydiagnostiserte pasienter med MS har fatt i
Norge. MS-registeret bidrar til arbeidet med a
redusere disse forskjellene ved a levere
regelmessige resultater til helseforetakene.

W Hoyeffektiv

*Akershus universitetssykehus HF (n=41)
**Telemark sykehus HF (n=14)
*Helze Stavanger HF (n=25)

**Helse Farde HF (n=8)

**Finnmarkssykehuset HF (n=8)
**Helsa Bergen HF (n=38)

"Vestre Viken HF (n=29)

®*51. Olavs hospital HF (n=27)
=*Lykehuset Innlandet HF (n=26)
Norge (n=401)

** sorlandet sykehus HF (n=28)
**Helse Fomna HF [n=14)

**Helwe Mare o Romsdal HF (n=26)
**Oslo universitetssykehus HF (n=45)
**MNordlandssykehuset HF (n=11)
**Universitetssykehuset | Nord-Morge HF (n=19)
**vestfold HF (n=19)

**Helse Nord-Trgndelag HF (n=13)

1)

&

10% 20%

Vi ser at 91% av alle nydiagnostiserte som
starter behandling, far hgyeffektiv behandling.
Forskjellen mellom de ulike helseforetakene er
na sveert liten. For helseforetak med lav
dekningsgrad (lysegra i figuren) eller fa antall
pasienter er tallene usikre.

m Effektiv Ikke startet

30% A40% 50% B0% TO% 90% 1005

o0
o
*®



GEOGRAFISKE
FORSKJELLER

DEKNINGSGRAD
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Vi ser minkende variasjon mellom de ulike
helseforetakene nar det gjelder innhenting
av samtykke og inkludering i MS-
registeret. Dekningsgraden er na 87%, noe
som er veldig bra for et samtykkebasert
register.

Av 19 helseforetak har na 16 dekningsgrad
pa over 80%, mens de tre andre har
verdier rett under 80%. Noen foretak 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 a8 gke
andelen inkluderte i registeret. Spegr

gierne om 3 fa delta ved din neste
kontroll pa nevrologisk avdeling.

[ [60%, 80%)
[ [80%, 100%]

Opptaksomrader:

1. Finnmark, n=110

UNN, n=426

. Nordland, n=350
Helgeland, n=183

. Nord-Trgndelag, n=426
St. Olavs, n=822

Mgre & Romsdal, n=884
. Ferde, n=342

. Bergen, n=1259

10. Fonna, n=441

11. Stavanger, n=857

12. Bstfold, n=602

13. Akershus, n=1347

14. OUS, n=1089

15. Innlandet, n=906

16. Vestre Viken, n=916
17. Vestfold, n=475

18. Telemark, n=470

19. Sgrlandet, n=860
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Arlig MR-undersgkelse anbefales, spesielt de
forste 5 arene etter diagnose, for 3 male effekt
av behandlingen. Figuren viser at det er
betydelig forskjell mellom de ulike sykehusene i
andel som far arlig MR. Dette kan delvis skyldes
at det er fgrste gang vi offentliggjer denne
indikatoren. Tallene i parentes er antall
pasienter med mindre enn 5 ar siden MS-
diagnosen.

W 2023~

*Finnmarksykehuset HF (n=25)
**Helse Bergen HF (n=321)

**Helse Stavanger HF (n=205)

**St. Olav Hospital HF (n=209)
**Universitetssykehuset Nord-Morge HF (n=107)
**Helse Forde HF (n=65)

*Sykehuset i Vestfold HF (n=133)
**Helse Fonna HF (n=127)
**Norlandssykehuset HF (n=72)
**Helse Nord-Trgndelag HF (n=100)
**Sykehuset Telemark HF (n=106)
**0Dslo Universistssykehus HF (n=310)

Hovedregel er at det tas MR av hjerne og
ryggmarg ved diagnosetidspunktet og ved
spgrsmal om attakk. Ved oppfglging der det
ikke er mistanke om nye symptomer fra
ryggmargen skal det kun tas MR av hjerne.

Det er i 2024 planlagt et kvalitets-
forbedringsprosjekt der malet er a gke
etterlevelse av disse anbefalingene.

2022~

Norge (n=3048)

**Akershus universitetssykehus HF (n=296)
**Sykehuset innlandet HF (n=207)
*Helgelandssykehuset HF (n=34)

**Vestre Viken HF (n=240)

**Sprlandet Sykehuset HF (n=178)
**Sykehuset @stfold HF (n=121)

**Helse Mgre og Romsdal HF (n=192)
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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: MSIS-29 (Multiple Sclerosis
Impact Scale-29) har fokus pa hvordan MS
pavirker livskvaliteten. RAND-12 er et
sykdomsuavhengig mal pa helse og livskvalitet.

| 2023 var det 10225 som fikk sp@rreskjemaene
og 6137 (60%) personer svarte. Hele 1765 har
svart pa disse spgrsmalene fem 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 egenrapportert psykisk
helse er ganske stabil uansett alder, 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.

MSIS28-Psykisk

- -
. .
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. .
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MS1S29-Fysisk
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|
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117, 42] (42, 52] (52, 61] (61, 88]

Alder gruppert
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Figuren under viser egenrapportert fysisk og
psykisk helse i tre grupper:

=  De som har pagaende MS-behandling
=  De som ikke har pagaende MS-behandling

= De som vi ikke har opplysninger om

behandlingsstatus pa

Som tidligere ar ser vi 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 veere
en yngre gruppe og at flere med attakkvis
sykdom far behandling i forhold til de med
progredierende sykdom. Selv om vi korrigerer
for dette, finner viimidlertid samme resultat.

MSIS29-Fysisk

MS1S29-Psykisk

100 1 |

754

50

254

Pagéende Ingen Ukjent

Pagaende Ingen Ukjent

Behandlingsstatus
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ORDFORKLARINGER

Dekningsgrad

Kompletthet

EDSS

MR / MRI

HF

Kvalitetsindikator

Hvor stor andel av alle personer med MS i Norge som har takket ja til & 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 a fa registrert
oppfelgingsdata for de som deltar i registeret. Hey 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.

Magnetic resonance imaging. En avansert radiologisk bildemetode

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 ¢@nsket behandling eller andelen som oppnar et @nsket resultat.
Kvalitetsindikatorene benyttes til a8 vurdere kvaliteten pa helsehjelpen som tilbys og
til @ sammenligne ulike helseforetak. Indikatorene er basert pa enten nasjonale
faglige retningslinjer eller diskusjoner i nasjonalt/internasjonalt fagmiljg.
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MS-attakk

RRMS

PPMS

Heyeffektiv
behandling

Effektiv behandling

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 & 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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Generisk navn

SYKDOMSMODULERENDE BEHANDLING

Preparatnavn

Anti-CD20
Alemtuzumab
Kladribin
Fumarater
Glatirameracetat
Ingen

HSCT-stamcelle

Ikke oppdatert/ukjent

Interferoner
Natalizumab
S1PR-modulatorer

Teriflunomid

Rituksimab, Mabthera, Rixaton, Okrevus, Kesimpta
Lemtrada

Mavenclad

Tecfidera, Dimetyl fumurat Glenmark, Vumerity

Copaxone, Copemyl

Pasienter som ikke benytter behandling pa aktuelt tidspunkt

Hematopoietisk stamcelletransplantasjon (enten i Norge eller i utlandet)

Mangler opplysninger om behandling

Avonex, Betaferon, Rebif, Imukin
Tyruko, Tysabri
Gilenya, Fingolimod, Ponvory, Zeposia

Aubagio, Teriflunomid Mylan
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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 3 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 et godt samarbeid
med.

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