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ARSRAPPORT OPPSUMMERT

DEKNINGSGRAD

87% 85%
I |
12 765 personer som lever med MS i 2023 421 som fikk MS i 2023 har gitt sitt
har gitt sitt samtykke til registrering samtykke til registrering

INDIKATORER

77% 59%
|
Andel som i 2023 fikk diagnosen Andel av alle med oppdatert
mindre enn 2 ar etter debut behandlingsstatus 31.12.2023
44% 58%
| |
Andel som i 2023 fikk diagnosen Andel av alle med oppdatert
mindre enn 28 dager etter henvisning attakkstatus i lgpet av 2023
63% 34%
(|
Andel i 2023 med oppstart av Andel av alle med oppdatert
behandling innen 21 dager etter diagnose funksjonsskar (EDSS) i 2023
99% 63%
L
Andel med diagnose i 2023 som fikk Andel med MR-undersgkelse i 2023
heyeffektiv oppstartsbehandling (maks sykdomsvarighet lik 5 ar)
KIGNN ALDER VED DEBUT FAR BEHANDLING
o o 0,
Kvinner 69.4% RRMS 34 ar RRMS 78.7%
] o,
Menn 31.6% PPMS 44 ar PPMS 25.1%

TUSEN TAKK til dere med MS som deltar med samtykke og til alle nevrologiske
avdelinger som fglger opp pasientene og registrerer i MS-registeret.



DEKNINGSGRAD TOTALT

1 [60%, 80%]
[ [80%, 100%]

Opptaksomrader:

. Finnmark, n=110

. UNN, n=426

. Nordland, n=350

. Helgeland, n=183

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

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

. Bergen, n=1259

10. Fonna, n=441

11. Stavanger, n=857

12. @stfold, 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

LoNOUAWN =

@® Oslo-omradet;

Kartet viser dekningsgrad for alle som lever med MS i Norge i dag, fordelt pa de ulike helseforetakene.



DEKNINGSGRAD NYDIAGNOSTISERTE

[ 1[0%, 60%]
[ [60%, 80%]
T [80%. 100%]

Opptaksomrader:
. Finnmark, n=9
. UNN, n=22

. Nordland, n=11
. Helgeland, n=3

. St. Olavs, n=29

. Fgrde, n=8

. Bergen, n=41

10. Fonna, n=16

11. Stavanger, n=25
12. @stfold, n=7

13. Akershus, n=41
14. OUS, n=46

15. Innlandet, n=29

WoOoONOUTA WN =

17. Vestfold, n=19
18. Telemark, n=14
19. Sgrlandet, n=29

® Oslo-omradet:

Kartet viser dekningsgrad for alle som fikk MS-diagnosen i 2023, fordelt pd de ulike helseforetakene.

. Nord-Trgndelag, n=15

. Mgre & Romsdal, n=28

16. Vestre Viken, n=29
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DEL1
RESULTATER FRA REGISTERET

1 SAMMENDRAG

Multippel sklerose (MS) er en kronisk inflammatorisk sykdom i sentralnervesystemet, som kan
medfgre et vidt spekter av symptomer med ledsagende funksjonstap. Sykdommen rammer i
hovedsak unge voksne. Personer med MS har derfor behov for regelmessig og livslang
oppfelging for at ngdvendige tiltak skal settes inn pa riktig tidspunkt i sykdomsforlgpet.

Norsk MS-register og biobank (MS-registeret) har som hensikt a registrere alle pasienter med

o

MS i Norge, med mal om & kvalitetssikre helsetjenestene og etablere registerdata og
biobankmateriale til forskning. Registeret har hovedfokus pa diagnostikk, oppfglging av
sykdomsutvikling og behandling. Registeret er samtykkebasert, og alle nevrologiske avdelinger i
spesialisthelsetjenesten som behandler pasienter med MS, registrerer data i registeret.

Viktige resultat for 2023 er:

e Registerets samtykkebaserte dekningsgrad er stabil hgy i 2023, bade for nydiagnostiserte
(85%) og totalt for alle med MS (87%).

e Bruken av hgyeffektiv sykdomsmodulerende behandling, seerlig rituksimab, fortsetter a gke.
Av de nydiagnostiserte i 2023 med attakkpreget sykdom (RRMS) og som har startet
behandling, begynner nd 99% pa hgyeffektiv behandling, og variasjonen mellom de ulike
Helseforetak (HF) er liten. Det er registrert 11 pasienter med diagnosen primaer progressiv
MS (PPMS) i 2023. Av disse har 6 startet behandling (55%).

e 79% av alle med RRMS som er registrert i MS-registeret mottar sykdomsmodulerende
behandling. 21% har ingen pagdende behandling pr. 31.12.2023. Blant pasienter med PPMS
finner vi at 25.1% mottar behandling, noe som er det samme som i 2022. Av disse er det
71% som bruker rituksimab.



e Rituksimab er som tidligere ar det klart mest brukte medikamentet pr. 31.12.2023. Det er
ogsa det medikamentet som har fatt flest nye brukere i 2023. Andelen som skifter til annen
behandling etter oppstart av rituksimab, er sveert lav sammenlignet med annen
sykdomsmodulerende behandling. Det nest mest benyttede medikamentet er kladribin

e Forventningene til rask oppstart av behandling etter diagnose ble i 2022 skjerpet i
Helsedirektoratets oppdaterte retningslinje for diagnostikk og behandling av MS. Andel som
starter med behandling innen 21 dager etter diagnosen i 2023, er pa 63%. Dette er en
gledelig utvikling med 10% forbedring i forhold til i 2022, da retningslinjene enda var helt
ferske.

e Personer med MS rapporterer gjennomsnittlig darligere egenopplevd fysisk og psykisk helse
sammenlignet med en norsk referansepopulasjon. Pasienter som mottar
sykdomsmodulerende behandling, rapporterer bedre fysisk helse sammenlignet med
ubehandlede.

e Oppdatert skaring av den fysiske funksjonsskaren Expanded Disability Status Scale (EDSS)
rapporteres for kun 34%, noe som er for sjeldent. Andelen er uendret sammenlignet med
bade 2022 og 2021, tross malrettet innsats fra MS-registeret i form av
kvalitetsforbedringsprosjekter og opplaeringsmateriell med nasjonal distribusjon. Noe av
dette kan skyldes gkt bruk av telefon- eller videokonsultasjoner i oppfglging av MS, men
trolig reflekterer det ogsa gkte intervaller mellom polikliniske MS-kontroller. Ser vi pa andel
som har fatt utfgrt EDSS blant de som har veert til kontroll i 2023, er andelen 67%.

e For fgrste gang presenterer vi tall pa andel som far arlig oppdatert MR-undersgkelse. | fgrste
omgang har vi kun sett pa dem som har fatt diagnosen for under 5 ar siden. Her viser tallene
at 63% har fatt utfert MR i 2023. Det er betydelig variasjon mellom de ulike helseforetakene.

Fra 2020 har innrapportering av data til MS-registeret vaert jevnt hgy, og vi ser fremdeles
resultatene av et betydelig arbeid med a rapportere inn retrospektive opplysninger om personer
som har fatt MS-diagnosen for flere ar siden. Dekningsgraden er nd pa 87% av alle med MS i
Norge, og 85% av forventet antall som fikk MS-diagnosen i 2023 er inkludert i registeret. Det
betyr at dekningsgrad og kompletthet stadig er god nok til a kunne publisere palitelige resultater
for registerets indikatorer. Antall spknader om data fra registeret, og bruken av data til
kvalitetsforbedringsprosjekter og vitenskapelige artikler gker. Dette betyr mye for kvaliteten pa
resultatene og muligheten til & utnytte registeret i kvalitetsforbedring og forskning.

Bruk av registerdata gker. Registeret publiserer resultater giennom denne arsrapporten, i en
kortversjon av arsrapporten beregnet for pasienter og pargrende, i lokale arsrapporter til hvert
av helseforetakene og pa Kvalitetsregistre.no. | 2022 leverte registeret for fgrste gang data pa
to indikatorer til Helsedirektoratets nasjonale kvalitetsindikatorer for helsetjenesten, og dette
ble gjentatt i 2023. Antall sgknader om datautlevering er stabilt hgyt, og antall vitenskapelige
publikasjoner med bruk av data fra MS-registeret har gkt fra en til to per ar fgr 2020 til syvi 2022
og atte i 2023.

| fem ar har registeret samlet inn pasientrapporterte utfallsmal (PROM) en gang arlig.
Oppslutningen var 60% i 2023 blant de som hadde gitt PROM-samtykke, med 6 137 besvarelser,
noe vi er godt forngyd med. Resultatene som publiseres i arets rapport, understreker effekten



av MS pa egenrapportert fysisk og psykisk helse, tross hgyere andel med hgyeffektiv behandling
og en synkende attakkrate. Resultatene motiverer til studier pa arsaker til sykdomspavirkning og
funksjonstap utover inflammatorisk sykdomsaktivitet.

Innsatsen kollegene ved nevrologiske avdelinger har lagt ned i innrapportering av data er
formidabel. Vi hdper arsrapporten vil veere informativ og motivere til malet om fortsatt gode
helsetjenester til personer med MS, og til a forbedre disse der det trengs.
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1.1 SUMMARY IN ENGLISH

Multiple sclerosis (MS) is a chronic inflammatory disease of the central nervous system, which
can cause a wide range of symptoms and associated disabilities. The disease onset is usually in
young adults. Persons with MS need regular and lifelong specialized care.

The purpose of the Norwegian MS Registry and Biobank (MS Registry) is to register all patients
with MS (pwMS) in Norway to evaluate the quality of health services across Norwegian
healthcare providers, and to establish registry data and biobank material for research. The
registry's focus is on diagnostics and treatment effectiveness and -safety. The registry is based
on informed consent, and all neurological departments in the specialist health service that care
for pwMS report to the registry.

Key results for 2023:

11

The registry's consent-based coverage rate remains high, both for newly diagnosed in 2023
(85%) and for all living pwMS (87%).

The use of highly effective disease-modifying therapy, particularly rituximab, continues to
increase. Of those newly diagnosed in 2023 with relapsing-remitting disease (RRMS) and
who have started treatment, 99% are now starting with highly effective treatments, and the
variation between health trusts is small. A total of 11 patients have been registered with a
diagnosis of primary progressive MS (PPMS) in 2023. Of these, 6 have started treatment
(55%).

79% of all people with RRMS who are registered in the MS registry receive disease-
modulating treatment. 21% have no ongoing treatment as of 31.12.2023. Among patients
with PPMS, we find that 25.1% receive treatment, which is the same as in 2022. Of these,
71% use rituximab.

As in previous years, rituximab is by far the most used drug as of 31.12.2023. It is also the
drug with most new users in 2023. The proportion of people who switch to other therapies
after initiating rituximab is very low compared with other disease-modifying treatments.
The second most used drug is cladribine.

In 2022, the ambitions for early initiation of treatment after diagnosis were raised in the
Norwegian Directorate of Health's updated guideline for diagnosis and treatment of MS.
The proportion who starts treatment within 21 days after diagnosis in 2023 is 63%. This is a
10% improvement compared to in 2022, the year the national guidelines were updated.
On average, people with MS report poorer self-perceived physical and mental health
compared to a Norwegian reference population. Patients who receive disease-modifying
therapy report better self-perceived physical health compared to untreated patients.
Up-to-date disability status score (EDSS) is reported for only 34%. Regular assessment of the
EDSS score is necessary for a complete evaluation of treatment efficacy, and this is below
the ambitions for good quality MS care. The proportion is unchanged compared to both
2022 and 2021, despite targeted efforts from the MS Registry in the form of quality
improvement projects and development of training materials with national distribution.
Some of this may be due to increased use of telephone- or video consultations, but it
probably also reflects increased intervals between outpatient MS check-ups. If we look at



the proportion who have had EDSS assessed among those who have been to a check-up in
2023, the proportion is 67%.

e For the first time, we present the proportion of people who receive an annual updated MRI
examination. In this report, we have only included those who have been diagnosed in the
last 5 years in the analyses. The results show that 63% have had an MRI in 2023. There is
considerable variation between the different health trusts.

Since 2020, the reporting of data to the MS registry has been consistently high. We are still
seeing the results of considerable work put down by the reporting institutions on reporting
retrospective information on people who have been diagnosed with MS several years ago. The
coverage rate is now 87% of all people with MS in Norway, and 85% of the expected number of
people who were diagnosed with MS in 2023 have consented to inclusion in the registry. This
means that the degree of coverage and completeness is still good enough to publish reliable
results for the registry's indicators. The number of applications for data from the registry, and
the use of data for quality improvement projects and scientific articles, is increasing.

The registry publishes results through this annual report, in a short version of the annual report
intended for patients and next of kin, in dedicated annual reports for each of the health trusts,
and on internet (https://kvalitetsregistre.no/). In 2022, the registry submitted data on two
indicators to the Directorate of Health's national quality indicators for the health service for the
first time, and this was repeated in 2023. The number of applications for data to research
projects is stable at a high level, and the number of scientific publications using data from the
MS Registry has increased from one to two per year before 2020 to seven in 2022 and eight in
2023.

For five years, the registry has collected patient-reported data (PROM) once a year. The results
published in this year's report emphasize the effect of MS on self-reported physical and mental
health, despite a higher proportion of highly effective treatment and a declining relapse rate.
The results motivate studies on the causes of disease impact and loss of function beyond
inflammatory disease activity.

The effort that colleagues at the Norwegian neurology departments have put into reporting data
is formidable. We hope the annual report will be informative and motivate continued good
health services for people with MS, and to improve these where needed.
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1.2 FORKORTELSER

Forkortelser / begreper

Forklaring

Dekningsgrad

EDSS

HDIR

HEMIT
HF
HSCT

Kompletthet

Kvalitetsindikator
MRI/ MR

MRS

MS

MS-attakk

MS-MRS

MSIS-29

NEDA

NPR

PPMS

PREM

PROM

RAND-12

13

Hvor stor andel av personer med MS som har takket ja til & delta i
MS-registeret

Expanded Disability Status Scale, en vurdering av funksjonsniva til
personer med MS

Helsedirektoratet

Helse Midt-Norge IT
Helseforetak
Human stamcelletransplantasjon

| hvor stor grad alle aktuelle data (for hver person) er registrert i et
register

Et mal som sier noe om kvaliteten pa det omradet som males
Magnetic resonance imaging

Medisinsk registreringssystem utviklet av HEMIT for bruk ved
innregistrering av data til medisinske kvalitetsregistre

Multippel sklerose

Nye eller gkte MS-symptomer og/eller funksjonssvikt som kommer
over dager til uker med en pafglgende gradvis bedring

Registerets innregistreringslgsning utviklet av HEMIT

Multiple  Sclerosis Impact Scale-29, et
pasientrapportert mal (PROM) pa livskvalitet

sykdomsspesifikt

No evidence of disease activity. Begrep som brukes om stabil MS-
sykdom basert pa attakker, MRI-undersgkelser og funksjonsniva.

Norsk pasientregister

Primaer progressiv MS, det vil si at det skjer en gradvis forverring
(progresjon) av sykdommen fra begynnelsen av

Patient Reported Experience Measures -
opplevelse og tilfredshet med helsetjenesten

Pasientrapportert

Patient Reported Outcome Measures - Pasientrapporterte utfallsmal

Et sykdoms-uavhengig pasientrapportert mal (PROM) pa egen helse



RHF Regionalt helseforetak

RRMS Relapsing-remitting MS, Attakkpreget MS
SKDE Senter for klinisk dokumentasjon og evaluering - Helse Nord RHF
SPMS Sekundeer progressiv MS
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2 RESULTATER

Per 31.12.2023 har MS-registeret samtykke fra totalt 14 258 personer med MS. Dette er en
gkning pa 871 fra 2022. Av disse er 12 765 i live og 1493 dgde. Det er registrert data om 421
personer med MS som fikk diagnosen i 2023.

2.1 KVALITETSINDIKATORER

Vi har delt inn vare kvalitetsindikatorer i 3 grupper; 1) Tid fra henvisning til behandlingsstart, 2)
Behandling og 3) Sykdomsaktivitet. Til hver av gruppene hgrer det en eller flere indikatorer.
Oversikt over registerets kvalitetsindikatorer er gitt i Tabell 2.1.1.

Tabell 2.1.1 Oversikt over kvalitetsindikatorer i MS-registeret.

Indikator Definisjon Maloppnaelse

Tid fra henvisning til behandlingsstart

utvalget

Tid fra debut til diagnose  Andel av pasientene med diagnose i et kalenderar Mindregod <60%
som har fatt diagnosen innen 24 maneder etter God 60% - 79%
debut av sykdommen Meget god 80% - 100%
Tid fra henvisning til Andel pasienter som diagnostiseres med MS innen Mindregod  <60%
diagnose 28 dager fra henvisningstidspunkt God 60% - 74%
Meget god 75% - 100%
Tid fra diagnose til Andel pasienter med attakkpreget MS (RRMS) som Mindre god  <60%
behandling har startet med sykdomsmodulerende behandling God 60% - 74%
innen 3 uker (21 dager) etter diagnose Meget god 75% - 100%
Tidlig hgyeffektiv Andel pasienter med attakkpreget MS som har Mindre god  <60%
behandling startet med hgyeffektiv behandling som sin fgrste God 60% - 74%
MS-behandling etter diagnose Meget god 75% - 100%
Behandling
Oppdatert Andel av alle pasienter som har fatt oppdatert sin Mindregod <60%
behandlingsstatus pagaende behandling i Igpet av rapporteringsaret God 60% - 79%
Meget god 80% - 100%
Sykdomsaktivitet
Oppdatert Attakkstatus Andel av alle pasienter som har fatt oppdatert sine Mindregod <60%
eventuelle attakker i Igpet av et kalenderar God 60% - 79%
Meget god 80% - 100%
EDSS-maling i Andel av alle pasienter som har fatt malt ny EDSS i Mindregod <60%
rapporteringsaret Igpet av et kalenderar God 60% - 79%
Meget god 80% - 100%
MR-undersgkelse i Andel pasienter som har fatt utfgrt en MR- Mindregod  <60%
rapporteringsaret undersgkelse i kalenderaret. Kun pasienter med God 60% - 79%
under 5 ars varighet siden diagnose er tatt med i Meget god 80% - 100%

For hver indikator sammenlignes resultatene for 2023 med tilsvarende tall for 2022. For
indikatorgruppe 1 gjgres dette mot oppdaterte tall for 2022 som ble publisert i desember 2023.
For indikatorene i gruppe 2 og 3 (oppfelgingsdata) sammenlignes data mot tallene i arsrapporten
for 2022 som ble publisert i juni 2023. Grunnen til dette er at for indikatorene i disse gruppene
vil lengre tid til publisering av data forbedre datagrunnlaget. Pa grunn av innrapporteringspraksis
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og ulike kontrollintervaller i foretakene er det en forsinkelse i innrapportering av data til
registeret. Pasientene kommer vanligvis til kontroll en eller to ganger i dret, og noen enda
sjeldnere. Det er nar pasienten er til kontroll at data rapporteres, og dermed far vi en naturlig
forsinkelse. For indikatorene i gruppe 1 vil resultatene i desember bare vaere mer ngyaktige enn
tallene fra juni, og derfor velges desember-tallene i sammenligningen for disse indikatorene.

Kunnskapsgrunnlaget for registerets kvalitetsindikatorer framkommer i Nasjonal faglig
retningslinje for multippel sklerose, utgitt av Helsedirektoratet!. Retningslinjen ble sist revidert
i 2023. | siste revisjon samarbeidet MS-registeret med Helsedirektoratet for a definere
indikatorer for etterlevelse av de nasjonale retningslinjene. | retningslinjene finnes det
omfattende litteraturliste med referanser til internasjonale retningslinjer/forskningsresultater.
Der foreligger ogsa en internasjonal konsensuspublikasjon om hva som definerer god
helsetjeneste til personer ved MS, som registeret har lagt til grunn for utvelgelse av indikatorer
og for definisjoner av maloppnaelse?. Der verken den nasjonale retningslinjen eller
internasjonale anbefalinger gir tydelige grenser for maloppnaelse er grensene satt etter
diskusjon med registerets fagrad.

| Norge far ca. 500 personer MS-diagnosen hvert ar. Brutt ned pa 19 helseforetak (HF) av ulik
stgrrelse vil noen ha fa nye MS-pasienter i aret. For HF med fa pasienter vil det kunne vaere
stor naturlig variasjon i resultatene for indikatorene knyttet til nydiagnostiserte pasienter.
Dette er viktig & ta med nar man skal tolke resultatene.

Det faglige grunnlaget for indikatorene i gruppen Tid fra henvisning til behandlingsstart og
sykdomsaktivitet framkommer i Helsedirektoratets Nasjonale veileder for multippel sklerose.

! Helsedirektoratet (2017). Nasjonal faglig retningslinje for diagnostikk, attakk- og sykdomsmodulerende behandling
av multippel sklerose [nettdokument]. Oslo: Helsedirektoratet (sist faglig oppdatert 30. april 2024, lest 31. mai
2024). Tilgjengelig fra https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/multippel-sklerose

2 Hobart, J., Bowen, A., Pepper, G. et. al (2018). International consensus on quality standards for brain health-
focused care in multiple sclerosis. Multiple Sclerosis Journal, Vol. 25, Nr. 13.
https://doi.org/10.1177/1352458518809326.
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2.1.1 TID FRA HENVISNING TIL BEHANDLINGSSTART

Tiden det tar fra en person far MS til diagnosen stilles og videre til behandling startes, kan ha
vesentlig betydning for hvordan sykdommen utvikler seg i framtiden. Figur 2.1.1 viser viktige
tidspunkt fra debut av MS-sykdommen til oppstart av behandling som kan bremse utviklingen
av sykdommen. MS-registeret har flere kvalitetsindikatorer som maler denne tiden:

<=28 dager <=21 dager

.. Farste Oppstart
MS debut henvisning kontakt

Diagnosen

med
fastl
(fastlege ++) nevrolog MS behandling

TID FRA HENVISNING TIL BEHANDLINGSSTART (<= 49 DAGER)

Figur 2.1.1 lllustrasjon av de ulike hendelsene mellom debut av MS-sykdommen og oppstart av
sykdomsmodulerende behandling, med anbefalte tidsfrister.

Tid fra henvisning til diagnose: MS-sykdommen kan debutere med mange ulike
symptom. Det a stille diagnosen gjgres ved a sammenstille resultat fra flere
undersgkelser, noe som kan vare tid- og ressurskrevende og gjgres i Norge i
spesialisthelsetjenesten. A ha gode rutiner for & fa undersgkt pasienter med mulig MS-
sykdom raskest mulig, vil ha betydning for tidsbruken, sammen med tiden medgatt til
selve diagnostikken.

Tid fra diagnose til behandlingsstart: Pasienter som nylig har fatt stilt diagnosen MS, har
i denne fasen ofte betydelig sykdomsaktivitet. Det er derfor saerdeles viktig 8 komme raskt
i gang med behandling som kan bremse utviklingen av sykdommen. Dette vil kunne ha
stor effekt pa a hindre permanente skader i hjerne og ryggmarg.

Tid fra debut av sykdommen til diagnose: | motsetning til de to indikatorene over maler
denne ogsa tid medgatt fgr pasienten henvises til spesialisthelsetjenesten. Det betyr at
denne pavirkes ogsa av faktorer som de ulike nevrologiske avdelingene ikke kan
kontrollere. Det er likevel viktig & fglge med pa denne indikatoren og se om det er
geografiske ulikheter.

| tillegg til tid til behandling er det viktig at riktig og mest effektiv behandling velges som fgrste
behandling etter diagnose. Det anbefales at medikamenter klassifisert som hgyeffektive velges
for flest mulig av pasientene. Dette er derfor ogsa en viktig kvalitetsindikator knyttet til de som
nylig har fatt diagnosen.
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2.1.1.1 Tid fra debut til diagnose

Tid fra debut til diagnose (Prosessindikator)
Mindre god mdloppndelse [0, 60); God mdaloppndelse [60, 80); Meget god mdloppndelse [80, 100]

. Andel pasienter som har fatt diagnosen MS innen 24 maneder etter debut av sykdommen.
Kunnskapsgrunnlag:
Nasjonale og internasjonale retningslinjer. Viktig for tidlig behandlingsstart.
Beregning:
Teller: Alle pasienter med diagnose i 2023 som har hgyst 24 maneder mellom debut av sykdommen
og diagnose.

Nevner: Alle pasienter med diagnose i 2023.

W2023 2022

**Helse Fgrde HF (n=8)
**Sgrlandet sykehus HF (n=29)
**Vestfold HF (n=19)

*Vestre Viken HF (n=29)

**St. Olavs hospital HF (n=29)

**Telemark sykehus HF (n=14)
**0slo universitetssykehus HF (n=46)
**Sykehuset Innlandet HF (n=29)
**Finnmarkssykehuset HF (n=9)

Norge (n=421)

**Helse Fonna HF (n=16)

*Akershus universitetssykehus HF (n=41)
**Universitetssykehuset i Nord-Norge HF (n=22)
**Helse Bergen HF (n=41)

*Helse Stavanger HF (n=25)
**Nordlandssykehuset HF (n=11)

**Helse Mgre og Romsdal HF (n=28)

**Helse Nord-Trgndelag HF (n=15)
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Andel med diagnose innen 24 mnd etter debut (%)

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

Figur 2.1.2 Andel pasienter med tid fra debut til diagnose pd under 2 dr. Figuren viser fordeling i de ulike HFene for
drene 2022 og 2023. Antall registrerte pasienter med diagnose i 2023 er angitt i parentes. HF i lys gra tekst har
dekningsgrad for nydiagnostiserte under 60%.

Figur 2.1.2 viser andel pasienter med tid fra debut til diagnose pa under 24 maneder fordelt pa
de ulike HFene. Vi finner en svak gkning fra 2022 til 2023 i total andel som far diagnose innen 2
ar etter debut av sykdommen. Variasjonen mellom ulike HF er stor, men her er det mye naturlig
variasjon som saerlig pavirkes av fa antall pasienter i noen av HFene. En annen usikkerhet er at
debuttidspunkt kan veere vanskelig a stadfeste eksakt og er pavirket av hukommelsesbias. Det
vil si at bedre kartlegging av debuttidspunkt gker sannsynligheten for a identifisere hendelser
tilbake i tid, og andelen med diagnose innen to ar fra debut vil synke.
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Analyser over tid viser en gradvis reduksjon av tidsintervallet mellom debut av sykdom til endelig
diagnosesetting. | Figur 2.1.3 ser vi at andelen som far diagnosen innen 24 maneder etter debut
av sykdommen har steget siden 2001. | 2023 er denne andelen 76% for kvinner og 79% for menn.
Det er vanskelig for spesialisthelsetjenesten a i stor grad pavirke tiden fra debut til diagnose. Den
positive utviklingen skyldes derfor en generell endring i helseatferd — at flere sgker helsehjelp
tidligere ved symptomer, gkt bruk av MR3 i samt at det i primaerhelsetjenesten har blitt godt
kjent at det na finnes god behandling som kan bremse utviklingen av sykdommen.

— Mann — Kvinne
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Andel med diagnose innen 24 maneder (%)
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Diagnosear

Figur 2.1.3 Andel pasienter som har fatt diagnosen innen to Gr etter debut av sykdommen i perioden 2001-2023 for
pasienter registrert i MS-registeret.

3 Helseatlas radiologi fgrste del, MR. [nettdokument] Tromsg: Senter for klinisk dokumentasjon og evaluering (SKDE)
2023. Lest 10. juni 2024. Tilgjengelig fra https://www.skde.no/helseatlas/v2/radiologi/

19



2.1.1.2 Tid fra henvisning til diagnose

Tid fra henvisning til diagnose (Prosessindikator)
Mindre god mdloppndelse [0, 60); God mdloppndelse [60,75); Meget god mdéloppndelse [75, 100]

. Andel pasienter som diagnostiseres med MS innen 28 dager fra henvisningstidspunkt.

Kunnskapsgrunnlag:
Nasjonale og internasjonale retningslinjer. Viktig for tidlig behandlingsstart.

Beregning:
Teller: Antall pasienter med diagnose i 2023 med tid fra henvisning til diagnose pa hgyst 28 dager.
Nevner: Alle pasienter med MS-diagnose i 2023.

W 2023 12022

**Finnmarkssykehuset HF (n=9)
*Helse Stavanger HF (n=20)
**Telemark sykehus HF (n=13)
**Sgrlandet sykehus HF (n=23)
**Helse Bergen HF (n=37)

**Helse Mgre og Romsdal HF (n=24)

**Sykehuset Innlandet HF (n=28)
*Akershus universitetssykehus HF (n=37)
Norge (n=382)

**Vestfold HF (n=19)

**0slo universitetssykehus HF (n=46)

**Universitetssykehuset i Nord-Norge HF (n=20)
**Helse Fgrde HF (n=8)

**Nordlandssykehuset HF (n=8)

*Vestre Viken HF (n=29)

**Helse Fonna HF (n=15)

**Helse Nord-Trgndelag HF (n=14)

**St. Olavs hospital HF (n=25)
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Andel med diagnose innen 28 dager etter henvisning (%)

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

Figur 2.1.4 Andel pasienter som har hgyst 28 dager fra henvisning til nevrolog til diagnose. Figuren viser fordeling i
de ulike HFene for pasienter med diagnose i Grene 2022 og i 2023. Tall i parentes er antall registrerte pasienter med
diagnose i 2023. 39 pasienter mangler opplysninger om henvisningsdato. HF i lys grd har dekningsgrad for
nydiagnostiserte under 60%.

Med malsetning om a kunne starte behandling tidlig er det viktig at det ikke gar lang tid mellom
henvisning til nevrologisk undersgkelse og til MS-diagnosen stilles. Figur 2.1.4 viser at 16 av 19
HF har mindre god maloppnaelse pa denne indikatoren. Dette kan enten tolkes som at kravet til
bedre maloppnaelse er for strengt, eller at mange HF ma fokusere mer pa a fa redusert denne
tiden. Registerets kvalitetsforbedringsprosjekt «Tiden teller 2» viser at denne tiden kan
reduseres gjennom malrettet kvalitetsforbedringsarbeid.
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Det er fgrste gang vi presenterer denne indikatoren. Tall for 2022 er hentet ut samtidig med tall
for 2023. For 39 pasienter mangler henvisningsdato, noe som gjgr usikkerheten i HF med fa nye
pasienter enda stgrre.

| utvalget inkluderer vi de med diagnose i 2023. For denne indikatoren ville det mest naturlige
vere a inkludere de med henvisning i et tidsrom, siden det er arbeidet som gjgres fra
henvisningstidspunktet som pavirker tid til diagnose. Da vil imidlertid tallene for siste ar, og
spesielt siste del av aret, bli usikre siden det vil vaere noen pasienter som har fatt henvisning,
men som ikke har fatt diagnose enda. Dermed vil resultatene nzert opp til natid bli bedre enn
det de virkelig er. Derfor har vi valgt utvalget til 3 veere de med diagnose i et kalenderar.
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2.1.1.3 Tid fra diagnose til behandling

Tid fra diagnose til behandling (Prosessindikator)
Mindre god mdloppndelse [0, 60); God mdloppndelse [60,75); Meget god médloppndelse [75, 100]

. Andel pasienter med attakkpreget MS (RRMS) som har startet med sykdomsmodulerende

behandling innen 21 dager etter diagnose. Pasienter som ikke har startet innen 21 dager
og som selv velger a ikke starte anbefalt behandling, eller som avventer oppstart grunnet
barnegnske/graviditet (god grunn), er ikke med i beregningene.

Kunnskapsgrunnlag:
Nasjonale og internasjonale retningslinjer. Viktig for tidlig behandlingsstart.

Beregning:
Teller: Antall med RRMS-diagnose i 2023 som starter med behandling innen 21 dager etter
diagnose.

Nevner: Alle pasienter med RRMS-diagnose i 2023.

W2023 12022

*Helse Stavanger HF (n=24)

**Helse Fgrde HF (n=8)

*Akershus universitetssykehus HF (n=41)
**St. Olavs hospital HF (n=27)

*Vestre Viken HF (n=29)

**Vestfold HF (n=19)

**Helse Bergen HF (n=37)
**Nordlandssykehuset HF (n=11)
**Universitetssykehuset i Nord-Norge HF (n=19)
Norge (n=399)

**Helse Mgre og Romsdal HF (n=26)

**Telemark sykehus HF (n=14)
**Sgrlandet sykehus HF (n=28)
**Helse Fonna HF (n=14)

**0slo universitetssykehus HF (n=45)
**Finnmarkssykehuset HF (n=8)
**Sykehuset Innlandet HF (n=26)

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

o

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Andel med oppstart av behandling innen 21 dager etter diagnose (%)

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

Figur 2.1.5 Andel RRMS-pasienter med oppstart av behandling i Igpet av de fgrste 21 dager etter diagnose. Figuren
viser fordeling i de ulike HFene for pasienter med diagnose i Grene 2022 og i 2023. Tall i parentes er antall registrerte
RRMS pasienter med diagnose i 2023. HF i lys gré har dekningsgrad for nydiagnostiserte under 60%.

Det er viktig 8 komme i gang med sykdomsmodulerende behandling sa tidlig som mulig etter
diagnose. | denne fasen har pasienten typisk gkt sykdomsaktivitet som er viktig a forebygge for
a unnga varig skade og funksjonstap. Derfor er tiden fra diagnose til behandlings-start en sveert
viktig indikator for MS-registeret. Figur 2.1.5 viser at 62.7% av de nydiagnostiserte i 2023 startet
behandling innen 21 dager, noe som er en betydelig forbedring siden 2022. Fortsatt er det stor

22



variasjon, men det er gledelig a se at noen fa HF viser at kravet til rask behandlingsstart er mulig
a oppna for nesten alle pasientene.

1001 S

751

| .y
50 %o o

251

Dager fra diagnose til start av behandling

Y
fe
*

s B

Plegridy Copemyl Zeposia Mavenclad
Copaxone Aubagio Rituksimab Annet

Ferste medikament

Figur 2.1.6 Tid til oppstart av behandling etter diagnose fordelt etter medikament for pasienter med RRMS med
diagnose i 2023 (n=399). Hver sirkel er en pasient. Alle med tid 100 dager eller mer vises i figuren som 100 dager.
Den stiplede linjen angir 21- dagers-grensen for oppstart.

Som Figur 2.1.6 viser, fortsetter utviklingen vi har sett de siste arene med mer homogent valg av
oppstartsmedikament. Det er hovedsakelig kun to medikamenter, rituksimab og kladribin, som
benyttes, hvor rituksimab velges klart oftest. Det betyr at det blir sveert avgjgrende at
avdelingene innretter seg slik at pasienter som far denne behandlingen kan starte raskt etter
diagnosen er stilt. Ved at faerre medikament benyttes, vil det vaere enklere a planlegge fasen fra
diagnose til behandlingsstart, og dermed enklere a oppna god / meget god maloppnaelse pa tid
fra diagnose til behandling for denne indikatoren. Samtidig er dette potente
immunsupprimerende medikamenter, hvor det hos noen kreves ytterligere forundersgkelser fgr
oppstart for a sikre at behandlingen er sikker og med lavest mulig risiko for bivirkninger. Ved
behov for utredning og evt. behandling av tilstander som ma avklares fgr behandlingsstart vil
det i regelen ga med betydelig mer enn 21 dager.
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2.1.1.4 Tidlig hoyeffektiv behandling

Tidlig hgyeffektiv behandling (Prosessindikator)

Mindre god mdloppndelse [0, 60); God mdloppndelse [60, 75); Meget god mdloppndelse [75, 100]

. Andel pasienter med RRMS som har startet med hgyeffektiv behandling som sin fgrste
MS-behandling etter diagnose.

Kunnskapsgrunnlag:
Nasjonale og internasjonale retningslinjer. Mest effektiv behandling fra start gir bedre effekt pa
kort og lang sikt.

Beregning:
Teller: Antall pasienter med RRMS diagnose i 2023 som starter med hgyeffektiv behandling som sin
farste behandling etter diagnose.
Nevner: Alle pasienter med RRMS diagnose i 2023 som har startet behandling.

W 2023 (12022

*Akershus universitetssykehus HF (n=41)
**QOslo universitetssykehus HF (n=41)
*Vestre Viken HF (n=28)

**Telemark sykehus HF (n=14)

*Helse Stavanger HF (n=25)

**Helse Fonna HF (n=13)

**Helse Bergen HF (n=37)

**Helse Fgrde HF (n=8)

**Helse Mgre og Romsdal HF (n=24)
**St. Olavs hospital HF (n=26)
**Nordlandssykehuset HF (n=10)
**Finnmarkssykehuset HF (n=8)
Norge (n=382)

**Sgrlandet sykehus HF (n=27)
)

)

)

)

**Sykehuset Innlandet HF (n=26
**Universitetssykehuset i Nord-Norge HF (n=18
**Vestfold HF (n=16

**Helse Nord-Trgndelag HF (n=10
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*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte pd [60% - 80%) ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte pé minst 80%

Figur 2.1.7 Andel av de nydiagnostiserte RRMS-pasientene hvor en hgyeffektiv behandling gis som fgrste behandling
etter diagnose. Hgyeffektiv behandling: rituksimab, okrelizumab, ofatumumab, alemtuzumab, natalizumab,
kladribin, fingolimod, ponesimod, ozanimod, HSCT. Tall i parentes er antall nydiagnostiserte pasienter i 2023. HF i lys
grd har dekningsgrad for nydiagnostiserte under 60%.

Pa samme mate som tidlig oppstart er viktig, vil oppstart med mest mulig effektiv behandling
ogsa bety mye for & redusere varige skader og funksjonsnedsettelse. | Figur 2.1.7 er
nydiagnostiserte pasienter med RRMS i 2023 sammenlignet mellom HF med tanke pa valg av
medikament ved oppstart av behandling fgrste gang. Medikamentene er gruppert i hgyeffektive
og effektive medikamenter. Totalt for alle de registrerte som har startet behandling, begynner
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na 98.7% pa hgyeffektiv behandling, og ingen HF har andel under 90%. Vi ser at den betydelige
variasjonen som ble observert tidligere, na er borte. Dette tyder pa at nydiagnostisertes
mulighet for a fa hgyeffektiv oppstartsbehandling er lik over hele Norge. At noen fa ikke starter
hgyeffektiv behandling, kan forklares med at for noen viser de medisinske forundersgkelsen at
dette ikke er egnede behandlinger, spesielt knyttet til bivirkningsrisikoen.

Andelen som starter hgyeffektiv behandling, bgr sees i forhold til antall nydiagnostiserte
pasienter som starter behandling overhodet (innen dataene til arsrapporten ble hentet ut 3. mai
2024). Figur 2.1.8 viser prosentvis fordeling av fgrste behandling i de ulike HFene fordelt pa
gruppene hgyeffektiv, effektiv og ikke startet / ingen behandling. P4 nasjonalt niva startet 91%
av alle nydiagnostiserte pasientene med RRMS med et hgyeffektivt medikament som sin fgrste
behandling. For HF med fa nydiagnostiserte eller med dekningsgrad for nydiagnostiserte under
60%, vil det vaere usikkerhet knyttet til tallene. Vi ser at variasjonen ikke er mer enn vi kan
forvente nar vi sorterer 19 HF etter denne indikatoren.

W Hgyeffektiv ~ m Effektiv lkke startet

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

**Helse Fgrde HF (n=8)

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

*Vestre Viken HF (n=29)

**5t. Olavs hospital HF (n=27)
**Sykehuset Innlandet HF (n=26)
Norge (n=401)

**Sgrlandet sykehus HF (n=28)
**Helse Fonna HF (n=14)

**Helse Mgre og Romsdal HF (n=26)
**0Oslo universitetssykehus HF (n=45)
**Nordlandssykehuset HF (n=11)
**Universitetssykehuset i Nord-Norge HF (n=19)

**Vestfold HF (n=19)

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

0

=

10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figur 2.1.8 Andel RRMS-pasienter med diagnose i 2023 som mottar henholdsvis en hgyeffektiv oppstartbehandling,
effektiv oppstartbehandling eller som ikke har startet behandling (innen mai 2024). Hgyeffektiv behandling:
rituksimab, okrelizumab, ofatumumab, alemtuzumab, natalizumab, kladribin, fingolimod, ponesimod, ozanimod,
HSCT. Tall i parentes er antall pasienter med diagnose i 2023.
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2.1.2 BEHANDLING

Utviklingen i medisinsk behandling av MS har veert stor de siste to-tre tidrene. | dag finnes det
sykdomsmodulerende behandling som i betydelig grad hindrer ny sykdomsaktivitet i form av nye
forverringsepisoder (attakker), nye funn pa MR og forverret funksjon (EDSS). Registeret har som
malsetning at behandlingsstatus skal oppdateres arlig med aktuell sykdomsmodulerende
behandling. Om en pasient ikke mottar slik behandling, skal ogsa dette registreres og begrunnes,
og vi samler informasjon om grunn til seponering av en behandling. A ha oppdaterte tall pa
behandling til enhver tid er ett av registerets viktige mal. Dette er avgjgrende for a8 kunne
evaluere om pasienter far lik behandling og oppfelging i alle deler av landet. Komplette data med
hgy aktualitet og kvalitet er en viktig kilde til studier av effekt og sikkerhet av ulike behandlinger
over lang tid.

| dette avsnittet presenterer vi fgrst andel av alle pasienter i hvert HF som har fatt oppdatert
sine behandlingsopplysninger i 2023. Kun de med RRMS ved debut tas med i hovedindikatoren.
Dette fordi pasienter med PPMS ikke i like stor grad mottar behandling. Det kan ogsa se ut til at
de ikke kommer like ofte til kontroller, og dermed er det vanskeligere & fa oppdaterte
opplysninger pa disse. Vi presenterer egne tall for PPMS-pasienter. Brutt ned pa det enkelte HF
kan det bli fa pasienter med PPMS, og resultatene ma derfor tolkes med forsiktighet for denne

gruppen.

Oppdatert behandlingsinformasjon krever at data fra pasientens siste kontroll er registrert i
registeret. Er det foretak som ligger pa etterskudd med registrering av mange pasientkontroller,
vil dette pavirke resultatene. For & fa gode resultat pa denne, ma ogsa pasienten komme til
kontroll minst en gang i aret. En slik hyppighet er anbefalt selv for stabile pasienter.

Registeret fglger ogsa med pa bruken av ulike behandlinger. Utviklingen har den siste tiden
tydelig dreid mot at det er to medikamenter som benyttes klart mest. Det at det kun er noen fa
medikamenter som benyttes som fgrstevalg, gjelder bade nydiagnostiserte (Figur 2.1.6) og de
som har hatt MS en stund.

Det er viktig & fglge med pa hvor mange, og hvem som ikke far behandling. Her ma forskjeller
overvakes og grunn til ingen behandling evalueres.
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2.1.2.1 Oppdatert behandlingsstatus

Oppdatert behandlingsstatus (Prosessindikator)
Mindre god mdloppndelse [0, 60); God mdloppndelse [60, 80); Meget god mdloppndelse [80, 100]

. Andel pasienter med RRMS som har oppdatert behandlingsstatus siste ar.
Kunnskapsgrunnlag:

Nasjonale og internasjonale retningslinjer. Viktig for & vurdere om riktig behandling gis og om det
er lokale variasjoner.

Beregning:
Teller: Alle RRMS pasienter i live 31.12.2023, som har fatt oppdatert status for pagdende
behandling.

Nevner: Alle RRMS pasienter i live 31.12.2023.

W 2023 (12022

**Helse Nord-Trgndelag HF (n=390)
**Helse Bergen HF (n=1163)
**Helse Fonna HF (n=387)

**Helse Stavanger HF (n=812)
**Norlandssykehuset HF (n=317)
*Sykehuset i Vestfold HF (n=435)
**Universitetssykehuset Nord-Norge HF (n=360)
*Finnmarksykehuset HF (n=94)
**Sykehuset Telemark HF (n=422)
**Helse Fgrde HF (n=319)

Norge (n=11419)

**Sgrlandet Sykehuset HF (n=812)
*Helgelandssykehuset HF (n=165)
**St. Olav Hospital HF (n=745)

** Akershus universitetssykehus HF (n=1216)
**Sykehuset innlandet HF (n=747)
**Q0slo Universistssykehus HF (n=936)
**Helse Mgre og Romsdal HF (n=792)
**Vestre Viken HF (n=786)

(

**Sykehuset @stfold HF (n=521)
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*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte pd [60% - 80%) ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte pag minst 80%

Figur 2.1.9 Andel RRMS-pasienter med oppdatert behandlingsstatus i henholdsvis 2022 og 2023 fordelt pa HF. Tallene
i parentes er antall RRMS-pasienter hvert HF har registrert som er i live 31.12.2023.

Ved utgangen av 2023 inneholdt registeret oppdatert behandlingsstatus for 58.6% av de 11419
pasientene med RRMS som var i live 31.12.2023. Tilsvarende tall for 2022 var 55.5%. Pa tross av
en liten forbedring, vil vi understreke viktigheten av a fortsatt arbeide systematisk for a gke
denne andelen. Figur 2.1.9 viser at det er stor forskjell mellom de ulike HFene, med Helse Nord-
Trgndelag, Helse Bergen, Helse Fonna og Helse Stavanger pa topp. Disse har alle oppdatert
behandlingsstatus pa over 80% av sine registrerte pasienter.
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Figur 2.1.10 viser tilsvarende tall for de som har PPMS ved debut av sykdommen. Vi ser ogsa her
en betydelig forskjell mellom HFene, og generelt lavere andel med oppdatert behandlingsstatus
sammenlignet med andelen for pasienter med RRMS. Pa landsbasis er det 42.1% som har fatt
oppdatert behandlingsstatus i 2023. En grunn til at dette tallet er lavere for pasienter med PPMS,
kan veere at feerre av disse far MS-behandling og dermed sjeldnere gar til kontroll ved en
nevrologisk avdeling. Det kan da ga mer enn ett ar mellom hver kontroll for flere av disse, og de
far dermed ikke oppdatert behandlingsdata arlig.

W2023 12022

**Helse Nord-Trgndelag HF (n=32
**Helse Bergen HF (n=63

**Helse Fonna HF (n=42
**Sykehuset Telemark HF (n=33
**Norlandssykehuset HF (n=28|
*Sykehuset i Vestfold HF (n=25
*Finnmarksykehuset HF (n=11
**Helse Stavanger HF (n=41
**Helse Fgrde HF (n=19
**Sgrlandet Sykehuset HF (n=36

Norge (n=826
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Figur 2.1.10 Andel pasienter med PPMS med oppdatert behandlingsstatus i 2022 og 2023 fordelt pa HF. Tallene i
parentes er antall pasienter med PPMS hvert HF har registrert som er i live 31.12.2023.
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2.1.2.2 Pdgdende behandling — Ingen behandling

Figur 2.1.11 viser fordeling av pagaende behandling pr. 31.12.2023 for alle pasienter i live. Det
er 67.7% som far behandling, mens 22.6% har ingen pagdende behandling. Vi mangler dessverre
opplysninger om behandling pa 1202 pasienter (9.6%), og for en del pasienter er det gatt mer
enn 12 maneder siden siste oppdatering av pagaende behandling, noe som gir en viss usikkerhet
i tallene. Blant pasienter med RRMS med opplysninger om behandlingsstatus, er det 78.7% som
far behandling. Dette tallet har veert stabilt de siste darene. De resterende 21.3% var registrert
med «Ingen behandling». Av disse var det 18% som hadde «Ingen behandling» etter pasientens
eget gnske eller pa grunn av graviditet / graviditetsgnske. For pasienter med PPMS finner vi at
25.1% mottar behandling, og dette er nesten identisk med resultatet fra 2022. Av disse er det
71% som bruker rituksimab.

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

Rituksimab
Mavenclad -
Tysabri 1
Fingolimod/Gilenya
Aubagio 1

Tecfidera T
Lemtrada

HSCT (stamcelle) 1

Glatirameracetat 1

de behandling

Interferoner -

Blindet studie 1

o

agaen

Annet

P

Zeposia
Kesimpta
Ocrelizumab
Vumerty 1

Ponvory 1

500 1000 1500 2000 2500 3000 3500
Antall pasienter

o 4

Figur 2.1.11 . Fordeling av pdgdende behandling pr. 31.12.2023 (n=8445). PG samme tidspunkt er det registrert 2820
pasienter uten behandling, og for 1202 pasienter mangler vi opplysninger om behandlingsstatus. Sgylenes inndeling
viser hvor lenge det er siden opplysningene om behandlingen sist ble oppdatert.

Det er ogsa mulighet for a registrere behandling som gis som ledd i kliniske studier, inkludert
blindede studier. Pasientene i denne gruppen i 2023 har med all sannsynlighet mottatt
hgyeffektiv behandling.

Som Figur 2.1.11 viser, er rituksimab det klart mest brukte medikamentet, og vi ser forsterking
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av trenden mot bruk av noen fa dominerende medikamenter. Dette underbygges ogsa av valgt
startmedikament for nydiagnostiserte (Figur 2.1.6). Det er noe usikkerhet i tallene for pagaende
behandling, siden det for en del pasienter har gatt mer enn 12 maneder siden behandlingsstatus
sist ble oppdatert.

A se pa andel av en populasjon som ikke far behandling og grunner for dette, er en viktig mate a
male kvalitet og forskjeller i oppfglgingen av pasienter med MS pa. Feil! Fant ikke
referansekilden. kan tyde pa at det er en viss geografisk forskjell i andel som ikke mottar
behandling, men vi ser at HF med lav andel pasienter som ikke benytter MS-behandling, ogsa
har flest pasienter med ukjent behandlingsstatus. Vi tror at noe av den observerte forskjellen vil
jevne seg ut nar alle pasientene far oppdatert behandlingsstatus.
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Figur 2.1.12 Fordeling pa de ulike HFene for andel med «Ingen pGgdende behandling», «Padgdende behandling» eller
«Ukjent behandlingsstatus» pr. 31.12.2023. Foretak med dekningsgrad over 80% og meget god méloppndelse for
oppdatering av behandlingsstatus er sortert gverst i figuren. De resterende har lysegrd navn for & illustrere stgrre
usikkerhet i resultatene.

At det finnes noe variasjon mellom HF i andel ubehandlede MS-pasienter, kan delvis eller helt
skyldes naturlig variasjon. For @ se om det er mer grunnleggende forskjeller, ser vi pa arsak som
oppgis for at pasientene ikke far behandling. Nar en pasient registreres med «ingen behandling»
i MS-registret, ma behandler angi en grunn til dette. Figur 2.1.13 viser fordelingen pa de 11
mulige kategoriene, hvor det a ha et progressivt sykdomsforlgp er den vanligste grunnen (PPMS
og SPMS). Begrunnelsen «Attakkpreget MS uten indikasjon» oppgis oftere enn vi forventer,
ettersom det som hovedregel er behandlingsindikasjon dersom pasienten har attakkpreget MS
(RRMS), og denne begrunnelsen reflekterer eldre klinisk praksis og retningslinjer. Vi forventer at
denne begrunnelsen vil bli redusert fremover. Forsinkelser i innrapportering til MS-registeret vil
ogsa pavirke denne oversikten, saerlig kategorien «Pavente av behandling» synes hgy, jfr.
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resultater fra indikatoren «Tid fra diagnose til behandling».

SPMS uten attakker 1

PPMS 1

Attakkvis MS uten indikasjon

Annet

Pasientens eget valg 1

Seponert pga langvarig stabil sykdom
Pavente av behandling

Ingen tilgjenglig

Grunn for ingen behandling

Graviditet

Fer diagnose 1

Utvask

N |

100 200 300 400 500 600
Antall pasienter

Figur 2.1.13 Fordeling mellom de ulike grunnene for ingen behandling (n=2820) pr. 31.12.2023

Sammenligner vi ulike grunner for «Ingen behandling» mellom HFene, ser vi at progressiv
sykdom (PPMS eller SPMS) er den hyppigste grunnen ved nesten alle HFene. Figur 2.1.14 viser
at 43% av de uten behandling har dette som grunn. «Seponert pa grunn av langvarig stabil
sykdom» er sjelden oppgitt som grunn i alle HFene, mens «Pasientens valg / Graviditet» og
«Attakkpreget MS uten indikasjon» begge stort sett oppgis for 10-20% av pasientene uten
behandling. De resterende grunnene er samlet i kategorien «Annet». Det er noe variasjon
mellom de ulike HFene i grunngiving for «Ingen behandling», men ikke sa tydelig at det virker
som store systematiske forskjeller.
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*Vestre Viken HF (n=110; 13%)
*Helgelandssykehuset HF (n=42; 23%)

**QOslo universitetssykehus HF (n=197; 19%)
*Universitetssykehuset i Nord-Norge HF (n=130; 31%)
**Sgrlandet sykehus HF (n=235; 27%)
**Nordlandssykehuset HF (n=82; 24%)

*Vestfold HF (n=74; 16%)

*Finnmarkssykehuset HF (n=37; 34%)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figur 2.1.14 . Fordeling av oppgitte drsaker for «Ingen behandling» for de ulike helseforetakene. Tallene i parentes
er fgrst antall pasienter uten behandling etterfulgt av hvor stor prosentandel dette utgjgr av totalt antall pasienter
ved aktuelt HF.
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2.1.2.3 Bytte av medikamenter i Igpet av dret

Figur 2.1.15 illustrerer bytter av medikamenter i Igpet av 2023. Til vestre vises behandlingen
pasientene bruker pr. 01.01.2023, mens til hgyre er tilsvarende tall for 31.12.2023.
Forbindelseslinjene mellom de to sidene viser hvilke behandlinger pasientene har skiftet mellom
i Ippet av aret. Resultatene oppgis relativt til gruppetotalen, sa jo bredere linjene er jo flere har
byttet medikament. Siden nydiagnostiserte ikke ble behandlet ved starten av aret, er de ikke tatt
med. De fleste av disse bruker fortsatt sin oppstartsbehandling (se Figur 2.1.6).

Generisk tilhgrighet er benyttet for inndeling i grupper:

e Annet: noen fa medikamenter som ikke finnes som valg i MS-registeret

e Anti-CD20: Rituksimab (nesten alle i denne gruppen er rituksimab), okrelizumab,
ofatumumab

e Alemtuzumab

e Kladribin

e Fumarater: dimetylfumarat og diroksimelfumarat

e Glatirameracetat

e Ingen: Pasienter som ikke benytter behandling pa aktuelt tidspunkt

e HSCT-stamcelle: Human stamcelletransplantasjon (enten i Norge eller i utlandet).

o |kke oppdatert/ukjent: mangler opplysninger om behandling

e Interferoner: Interferon beta-1a og -1b

e Natalizumab

e S1PR-modulatorer: fingolimod, ponesimod, ozanimod, siponimod

e Teriflunomid

Av figuren ser vi at for nesten alle behandlingsgrupper er det litt flere som slutter pa
behandlingen enn det er som starter. Vi ser ogsa at 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. | tillegg vet vi at de fleste nydiagnostiserte i 2023 startet med rituksimab.
At det er en stor andel av pasientene i de andre behandlingsgruppene som fortsetter sin
behandling, tyder pa at disse har god effekt av behandlingen og tolerer den godt. Det er
registrert oppstart av neermest alle medikamentene i 2023, noe som kan tolkes som at tilgang til
medikamenter med ulik virkningsmate og sikkerhetsprofil er nyttig i klinisk praksis nar
fgrstevalget ikke kan eller bgr benyttes.

Usikkerhet i dette plottet vil besta av manglende registrering av bytte av medikament. Vi
benytter alle tilgengelige data frem til 1. mai 2024, sa vi anslar feilmarginen som lav.
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Figur 2.1.15 Figur som viser endring i behandlinger. Sgylene til venstre viser relativt hvor mange som benytter
medikamentene pad starten av 2023. Forbindelsen mellom hgyre og venstre side viser relativ andel som skifter fra en
medikamentgruppe til en annen. Saylene til hayre viser relativ andel som benytter medikamentene 31.12.2023.
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2.1.2.4 Rituksimab

Rituksimab den MS-behandlingen som er klart mest brukt av de som lever med MS i Norge i dag
(Figur 2.1.11). | Figur 2.1.6 ser vi at blant nydiagnostiserte pasienter i 2023, er ogsa rituksimab
det medikament som velges oftest som fgrste behandling. Dette betyr at andelen av rituksimab-
behandlede pasienter i Norge kommer til 3 fortsette 8 gke. Medikamentet benyttes utenfor
indikasjon (off-label), og det pahviler helsetjenesten et ekstra ansvar for a fglge med pa effekt
og bivirkninger over tid for dette medikamentet. Da Beslutningsforum for Nye Metoder ga
godkjenning til bruk av rituksimab for pasienter med RRMS i 2019 og for PPMS i 2020, forutsatte
godkjennelsen at data om slik bruk skal registreres i MS-registret. Selv om all MS-behandling
skal registreres, som nedfelt i forskrift til nasjonale kvalitetsregistre, har nok dette gjort at vi har
ekstra god kompletthet pa data om denne behandlingen.
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Figur 2.1.16 Kaplan-Meier kurve som viser tid fra start med Rituksimab til annen behandling startes, med
konfidensintervall pa 95%. Antall inkluderte pasienter er n=4057. Tabellen under figuren viser hvor mange pasienter
som fortsatt fglges hver mdned etter start av behandling (Grunn til G ikke folges: pasienter er ikke fulgt lenger, eller

pasienten er mistet til oppfalging av andre grunner, som manglende innrapportering, utvandring fra Norge eller
dgd).

Et enkelt mal pa hvor godt behandlingen fungerer i praksis, er hvor lang tid det tar fra pasienter
som starter pa rituksimab eventuelt starter med et annet MS-medikament. Jo lengre tid dette
tar, jo mer vellykket er trolig behandlingen. | Figur 2.1.16 viser overlevelseskurven at anslatt
andel pasienter som ikke har startet annen behandling innen 3 og 5 ar etter rituksimabstart, er
pa henholdsvis 93% og 90%. Dette er sveert gode tall sammenlignet med annen
sykdomsmodulerende behandling mye benyttet tidligere, hvor inntil 60% sluttet pa
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behandlingen i Igpet av de fgrste to arene etter behandlingsstart®. Det blir viktig & fglge denne
utviklingen videre og a se naermere pa behandlingseffekt. Siden svaert fa startet pa rituksimab
for mer enn 6-7 ar siden, er resultatene mer usikre pa slutten av tidsperioden i figuren, noe som
vises med bredere konfidensintervall. Rituksimab ble startet i alle aldergrupper med en
giennomsnittsalder pa 42.5 ar ved behandlingsstart, og 43% hadde ikke mottatt MS-behandling
tidligere. Blant de 220 som har startet en annen behandling etter rituksimab, er de hyppigste
valgene kladribin (n=71) og HSCT-stamcelle (n=52).

4 Norborg H, Riise T, Myhr KM, Grytten N, Wergeland S. Real-world discontinuation rate of teriflunomide
and dimethyl fumarate in multiple sclerosis. Mult Scler J Exp Transl Clin. 2021 Jun
14;7(2):20552173211022027. doi: 10.1177/20552173211022027
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2.1.3 SYKDOMSAKTIVITET

2.1.3.1 Faglig grunnlag

For a kunne gi pasienter med MS god oppfglging og behandling, er det avgjgrende at de far
jevnlig oppfalging hos nevrolog og at sykdomsaktivitet og funksjonstap males og fglges opp med
ngdvendige tiltak.

Sykdomsaktivitet og funksjon ved MS evalueres ved pasientenes regelmessige polikliniske
kontroller og males i hovedsak pa tre faktorer:

e Klinisk sykdomsaktivitet i form av forverringsepisoder (attakker).

e Magnetic resonance imaging (MRI)-sykdomsaktivitet, det vil si tegn til nye eller gkende
MS-forandringer pa MR-undersgkelse av hjerne og ryggmarg.

e Funksjonsskar (ved bruk av EDSS) som gjennom standardiserte kliniske tester maler
funksjonstap hos pasienten.

Tidlig i sykdomsfasen er disse faktorene sterke prediktorer for fremtidig funksjonstap og ufgrhet.
| moderne MS-behandling er malsetningen a holde pasientene sykdomsfrie — det vil si a gi god
nok behandling til at pasientene ikke opplever ny klinisk- eller MRI-sykdomsaktivitet samt at
funksjonsskaren er stabil>. En slik stabil periode kalles NEDA (eng: No evidence of disease
activity). Pasienter som ikke har stabil sykdom, skal vurderes for endring av
sykdomsmodulerende behandling. Regelmessige og systematiske undersgkelser av pasientens
sykdomsaktivitet og funksjon er avgjgrende for @ kunne evaluere behandlingseffekt og
sykdomsutvikling over tid, for a identifisere pasienter med behandlingssvikt og behov for
forbedret behandling. Per i dag er disse tre faktorene de viktigste prediktorer og

beslutningsverktgy en har for a sette inn malrettede behandlingsstrategier for @ hindre
funksjonstap.

| registeret er disse inkludert som tre ulike kvalitetsindikatorer og presenteres i dette avsnittet:

e Andel MS-pasienter med oppdatert attakkstatus siste ar.
e Andel MS-pasienter med oppdatert funksjonsskar siste ar.
e Andel MS-pasienter med MR-undersgkelse siste ar.

Det har veert utfordrende a finne enighet i fagmiljget om definisjon av en generell
kvalitetsindikator for hyppighet av MR, og derfor har vi ikke presentert denne indikatoren
tidligere. Indikatoren for MR som vi presenterer her, begrenser seg til de fgrste 5 arene etter
diagnosen.

> Newsome SD, Binns C, Kaunzner UW, Morgan S, Halper J. No Evidence of Disease Activity (NEDA) as a Clinical
Assessment Tool for Multiple Sclerosis: Clinician and Patient Perspectives [Narrative Review]. Neurol Ther. 2023
Dec;12(6):1909-1935. doi: 10.1007/s40120-023-00549-7
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2.1.3.2 Attakk

Oppdatert attakkstatus (Prosessindikator)
Mindre god mdloppndelse [0, 60); God mdloppndelse [60, 75); Meget god mdloppndelse [75, 100]

. Andel pasienter med RRMS som har oppdatert attakkstatus siste ar.

Kunnskapsgrunnlag:
Nasjonale og internasjonale retningslinjer. Viktig for & kunne vurdere effekt av behandling og
ngdvendighet for nye tiltak.
Beregning:
Teller: Antall pasienter med RRMS som har oppdatert attakkstaus for 2023
Nevner: Alle pasienter med RRMS i live 31.12.2023.
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**Akershus universitetssykehus HF (n=1216
**Sykehuset innlandet HF (n=747

#*St. Olav Hospital HF (n=745

**Qslo Universistssykehus HF (n=936
**Helse Mgre og Romsdal HF (n=792
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Figur 2.1.17 Andel med oppdatert attakkstatus for 2022 og 2023 fordelt pa HF. Tallene i parentes er antall RRMS-
pasienter hvert HF har registrert i live i 2023. Noen har status for hele dret mens andre har status et stykke ut i 2023,
frem til siste registrerte kontroll.

Klinisk sykdomsaktivitet er et uttrykk for akutt forverring i nevrologisk funksjonsniva — et MS-
attakk. Dette er perioder med forverring av sykdommen med varighet pa minst 24 timer, og
resulterer oftest i kontakt med spesialisthelsetjenesten. A fange opp informasjon om alle attakk
er viktig for at nevrologen skal kunne vurdere om det er grunnlag for & starte eller endre
sykdomsmodulerende MS-behandling.

Vi finner at 58.0% pasienter har registrert fullstendige opplysninger om attakk i 2023 eller deler
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av dret 2023. Dette er en svak oppgang fra 2022. Figur 2.1.17 viser at det er stor geografisk
variasjon i oppdateringene av attakkopplysningene. Fire HF far meget god maloppnaelse.

Av erfaring fra tidligere ar, vet vi at andelen som har oppdatert attakkstatus typisk forbedrer seg
med opptil 10% nar vi oppdaterer resultatene til registeret i desember. Det vil av naturlige
grunner vaere en del pasienter som mangler komplette opplysninger om attakker for 2023. Disse
har veert til kontroll i 2023 og har fatt registrert attakkdata frem til kontrollen. Pasientene har
imidlertid ikke veert til ny kontroll fgr data til arsrapporten ble hentet ut. Dermed vil pasienten
mangle attakkregistrering for slutten av 2023, selv om det ikke er forsinkelser i registreringen.
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2.1.3.3 Funksjonsskar (EDSS)

Oppdatert EDSS maling (Prosessindikator)
Mindre god mdloppndelse [0, 60); God mdloppndelse [60, 75); Meget god mdloppndelse [75, 100]

. Andel pasienter med MS som har fatt malt funksjonsniva ved bruk av EDSS siste ar.

Kunnskapsgrunnlag:
Nasjonale og internasjonale retningslinjer. Viktig for @ kunne vurdere effekt av behandling og
ngdvendighet for nye tiltak.
Beregning:
Teller: Antall pasienter med MS som har fatt malt funksjonsniva ved bruk av EDSS i 2023.
Nevner: Alle pasienter med MS i live 31.12.2023.

W 2023 [12022

**Helse Stavanger HF (n=854;
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**Helse Nord-Trgndelag HF (n=426
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**Helse Fgrde HF (n=341

Norge (n=12467

**Sgrlandet Sykehuset HF (n=859

**0Oslo Universistssykehus HF (n=1033
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Figur 2.1.18 Andel med oppdatert EDSS ved utgangen av henholdsvis 2022 og 2023 fordelt pG HF. Tallene i parentes
er antall pasienter hvert HF har registrert i live i 31.12.2023.

Overordnet funksjonsskar ved MS angis som Expanded Disability Status Scale (EDSS) — skare, som
beregnes pa basis av den kliniske nevrologiske legeundersgkelsen, samt gangfunksjon. EDSS bgr
beregnes ved hver planlagt kontroll i spesialhelsetjenesten eller minst en gang i aret, samt ved
attakker, og ved medikamentskifter. Skalaen gar fra 0 hvor pasienten har ingen symptomer og
det er ingen svikttegn (utfall) ved nevrologisk legeundersgkelse. Ved EDSS 4.0 er det redusert
gangdistanse, men en kan likevel ga mist 500 meter f@gr behov for hvile. Ved EDSS 6.0 kan en ga
100 meter med en stokk eller krykke, fgr en trenger hvile, og ved EDSS 7.0 er en avhengig av
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rullestol. Ved EDSS 10 er en dgd som fglge av MS-sykdommen (Figur 2.1.19).
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Figur 2.1.19 Expanded Disability Status Scale (EDSS)

Figur 2.1.18 viser at andel med EDSS-skare i 2023 er pa 34%, noe som bare er 3 prosentpoeng
hgyere enn resultatet for 2022. Vi finner stor variasjon mellom de ulike HFene i andel pasienter
med EDSS-maling, hvor alle unntatt Helse Stavanger og Helse Fonna har mindre god
maloppnaelse. En forklaring til dette kan veere at en stgrre andel polikliniske kontroller blir utfgrt
som telefon- eller videokonsultasjoner, hvor det ikke vil vaere mulig a evaluere funksjonsskaren.
A utfgre EDSS-maling regelmessig samt holde god oversikt over EDSS-utvikling, er viktig for
kvaliteten i oppfglgingen av pasienter. Lav andel med oppdatert EDSS-maling og forskjeller
mellom HFene kan til en viss grad skyldes manglende kompletthet av data i registeret. Likevel er
det grunn til & tro at EDSS-malinger ikke gjennomfgres sa hyppig som behandlingsretningslinjene
tilsier. En annen grunn til lavere andel EDSS-malinger enn gnsket, er at ikke alle pasientene
kommer til arlige kontroller. Dermed far de heller ikke utfgrt arlige EDSS-malinger, siden dette
krever fysisk oppmgte.

| Figur 2.1.20A ser vi at det er mindre sannsynlighet for a fa utfgrt arlig EDSS-maling for de eldre
sammenlignet med de yngre pasientene. Vi finner tilsvarende resultat med gkende tid fra
diagnose. Det kan diskuteres om frekvensen av EDSS-skaring skal veere lik for alle stadier av
sykdommen, men det er uansett viktig at man er klar over disse forskjellene og konsekvensene
det kan ha for oppfglging og behandling av pasientgrupper. Figur 2.1.20B viser en tydelig
sammenheng mellom hvilken behandling pasienten bruker og sannsynligheten for a fa utfgrt
arlig EDSS. | gruppen med den mest brukte MS-medisinen, rituksimab (som er en anti-CD20
behandling), er det flest som far arlig EDSS-maling. Behandling med rituksimab gis som
intravengs infusjon pa sykehuset, og dette kan bidra til at EDSS males oftere. | gruppen med
manglende opplysninger om behandling males nesten ingen EDSS. Dette kan tyde pa at vi har
lite komplette data for de 1202 pasientene i denne gruppen.
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Figur 2.1.20 Andel av pasienterilive 31.12.2023 som har fatt malt EDSS-verdi i Igpet av 2023 fordelt pa Aldersgrupper
(A) og ulike pdgdende behandlinger (B). Gruppeinndelingen er: All Anti-CD20 (rituksimab, okrelizumab, ofatumumab)
og natalizumab,; Engangsbehandling (kladribin, alemtuzumab og HCST); Alle fingolimod-medikamenter; Effektiv oral
behandling (terilfunomid og fumaratene); Annet; Ingen pdgdende behandling; interferoner og glatirameracetat;
Mangler info om behandling.

Ufullstendige data og det at noen pasienter ikke far arlige kontroller, pavirker resultatene. For a
redusere denne pavirkningen, kan vi se bare pa de pasientene som har veert til kontroll i 2023
og hvor stor andel av disse som har fatt utfgrt en EDSS-maling. For de pasientene som kommer
til kontroll ca. hver sjette maned, er det ikke ngdvendig at det skal males EDSS ved hver kontroll.
Derfor har vi definert at en «gyldig EDSS-maling» er en maling som ikke er eldre enn atte
maneder pa kontrolltidspunktet. Figur 2.1.21 viser at med denne beregningsmetoden gker
andelen som far utfgrt arlig EDSS betraktelig (til 67%). Grunnen til at vi ikke har valgt denne som
var kvalitetsindikator for EDSS-oppdatering, er at det fortsatt anses som viktig at en hgy andel
av totalpopulasjonen med MS skal fa utfgrt arlig EDSS og at vi kan fa skjevheter ved bruk av
denne metoden hvis det er de pasientene som far malt EDSS som ogsa har stgrst sannsynlighet
for a bli registrert i MS-registeret. Vi jobber med a gjgre registreringen bedre pa dette omradet
for a kunne fa enda sikrere tall.

Som forventet finner vi en tydelig sammenheng mellom EDSS-verdi og alder (Figur 2.1.22). Dette
avspeiler ogsa at varighet av sykdommen er knyttet til EDSS-verdien.
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Figur 2.1.21 Andel av pasienter som har registrert kontroll i 2023 med gyldig EDSS fordelt pG HF. Med gyldig EDSS
menes at pasienten har en malt EDSS-verdi som ikke er eldre enn hgyst 8 maneder pd tidspunktet pasienter er til
kontroll. Tallene i parentes er antall pasienter hvert HF har registrert med kontroll i Igpet av 2023.
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Figur 2.1.22 Pasienter i ulike aldersgrupper med tilhgrende andeler av ulike EDSS-skdr (gruppert). Pasienter med
siste EDSS-mdling etter 01.01.2017 er tatt med (n=9577). Alder er beregnet ved datoen for gijennomfgrt EDSS-
madling.
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2.1.3.4 MR-undersgkelse

MR-undersgkelse (Prosessindikator)
Mindre god mdloppndelse [0, 60); God mdloppndelse [60, 75); Meget god mdloppndelse [75, 100]

Andel pasienter med MS, og med mindre enn 5 ar siden diagnose, som har fatt utfgrt en
. MR-undersgkelse siste ar.

Kunnskapsgrunnlag:
Nasjonale og internasjonale retningslinjer. Viktig for & kunne vurdere effekt av behandling og
ngdvendighet for nye tiltak.

Beregning:
Teller: Antall pasienter med MS, med tid siden diagnose pa hgyst 5 ar, med utfgrt MR-undersgkelse
i2023.
Nevner: Alle pasienter med MS med tid siden diagnose pa hgyst 5 ar i live 31.12.2023.
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Figur 2.1.23 Andel med utfgrt MR-undersgkelse i Igpet av henholdsvis 2022 og 2023 fordelt pd HF. Kun pasienter som
har hgyst 5 drs sykdomsvarighet er inkludert. Tallene i parentes er antall pasienter hvert HF har registrert i live i
31.12.2023 med hgyst 5 drs sykdomsvarighet pd dette tidspunktet. ~ Et kalenderdr i denne sammenhengen er fra 1.
julii foregdende dr til 30. juni i innevaerende dr.

De som har MS, vil typisk ha tydelige funn pa MR-undersgkelser av hjernen og/eller ryggmargen
som viser skader der sykdommen er eller har vaert aktiv. For & vurdere sykdomsutviklingen og
effekten av eventuell behandling, er det viktig a fglge opp med regelmessige MR-undersgkelser.
Det er ikke tydelig presisert i nasjonale retningslinjer hva som er gnsker intervall for MR-
undersgkelser for hele pasientgruppen. Det kan argumenteres for at ulike undergrupper av MS-
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pasientene kan ha forskjellig behov for hyppighet av MR-undersgkelser. | indikatoren som
presenteres her, har vi valgt a se pa gruppen av pasienter som har hgyst 5 ar siden diagnose. |
denne perioden er det viktig a fa slatt ned sykdomsaktivitet, og det er enda usikkert hvor aktiv
sykdom den enkelte har og om pasienter responderer pa behandling som gnsket. Arlige MR-
undersgkelser er derfor viktig for denne gruppen.

Figur 2.1.23 viser at 63.1% av pasientene i denne gruppen har fatt utfgrt MR-undersgkelse i
2023. Rapportering av MR har spesielt stor forsinkelse i registreringen i MS-registeret. Dette
fordi en MR-underspkelse gjerne bestilles i forbindelse med en kontroll, men f@rst registreres
ved neste kontroll. Pa grunn av denne forsinkelsen av innmelding av MR-undersgkelser, regnes
et kalenderar i denne sammenhengen fra 1. juli i foregdende ar til 30. juni i innevaerende ar. Sa
vil vi, nar resultatene skal oppdateres i desember, beregne en mer representativ
andel/maloppnaelse for hele kalenderaret.

Det er betydelig forskjell mellom de ulike HFene. Dette kan delvis skyldes at det er fgrste gang
vi offentliggjgr denne indikatoren og at noen av foretakene derfor har hatt mindre fokus pa a
registrere komplette data enn det som er forventet og pakrevd for a gi palitelige resultat.
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2.1.4 MALOPPNAELSE

| Figur 2.1.24 er maloppnaelse for de 8 kvalitetsindikatorene som er presentert i denne
arsrapporten og for dekningsgrad sammenfattet og summert for hvert HF. Dette gir en totalskar
og rangering pa maloppnaelse.

skar [l 1 [ 2 [ 2

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-Trgndelag 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 i Dstfold HF(18)-
Sgrlandet sykehus HF(18)-
Vestre Viken HF(18)-

Sykehuset Innlandet HF(17)-
Helse Mgre og Romsdal HF(16)-
Helgelandssykehuset HF(13)-

Figur 2.1.24 Rangering av mdloppndelse for alle kvalitetsindikatorer som er presentert i kapittel 2 samt for de to
dekningsgradene presentert i kapittel 4.2. For hver indikator/dekningsgrad gis det en skdr etter hvor god
méloppndelsen/dekningsgraden er: 1 = «Mindre god», 2 = «God» og 3 = «Meget god». HFene sorteres etter sumskdren
av alle disse. Denne verdien er oppgitt i parentes etter navnet. HF med lik sumskdr er sortert alfabetisk. Variablene i
figuren er sortert slik at det er enkelt G se hvor det er stgrst forbedringspotensialer.

Grensene for de ulike nivaene er markert med grgnt for «Meget god» (skar=3), gul for «God»
(skar=2) og rgd for «Mindre god» (skar=1) maloppnaelse/dekningsgrad. HFene er sortert etter
totalsum for de ulike indikatorene og dekningsgradene. HF med lik maloppnaelse er sortert
alfabetisk pa HF-navn. Helse Stavanger HF har hgyest maloppnaelse, med en sumskar pa 25.
Dekningsgraden er bedret i mange av HFene, og det er svart gledelig at alle HF har total
dekningsgrad over 60%. Seksten av 19 HF har dekningsgrad over 80%, som er to flere enn i 2022.
En del HF har ogsa greid a inkludere nesten alle pasientene i sitt HF. Nar det gjelder dekningsgrad
for nydiagnostiserte, er maloppnaelsen marginalt forbedret i 2023 malt mot 2022.
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2.2 PASIENTRAPPORTERTE DATA (PROM)

| november 2023 gjennomfgrte MS-registeret sin arlige elektroniske innsamling av
pasientrapporterte data. Pasientene svarte pa to skjiema om livskvalitet, det ene er et generisk
(ikke-sykdomsspesifikt) mal pa egenopplevd helse (RAND-12), og det andre er utviklet for bruk
ved MS (MSIS-29). Basert pa samtykkestatus for PROM ved utsendelsestidspunktet, ble det
sendt ut forespgrsel til 10 895 pasienter. Av disse var det 10 225 (94%) som var elektronisk aktive
enten pa Helsenorge.no eller Digipost. Av disse svarte 6 137 (60%) pa henvendelsen. Det er 1765
pasienter som har komplette svar fra alle arene vi har samlet inn PROM-data (fra 2019 til og med
2023).

Begge de to skjemaene er delt i to hovedkategorier av spgrsmal som kartlegger henholdsvis
fysisk og psykisk livskvalitet. For MSIS-29 beregnes én totalskar for fysisk livskvalitet og én for
psykisk livskvalitet. Disse transformeres sa til en skala fra 0-100, hvor 100 er svaert darlig
livskvalitet mens O er beste skar. Tilvarende for RAND-12 beregnes to totalskarer. Disse
transformeres i henhold til den norske befolkningen. En verdi pa 50 tilsvarer samme livskvalitet
som gjennomsnittet av den norske befolkningen, med spredningsmal (standardavvik) pa 10.
Verdier over 50 betyr bedre livskvalitet enn referansepopulasjonen, mens verdier under betyr
darligere livskvalitet.

MSIS-29 har spgrsmal som er tilpasset de som har MS. Lave verdier betyr bedre resultater enn
hgye verdier.

RAND-12 har spgrsmal som kan besvares av bade syke og friske. Hgye verdier betyr bedre
resultat enn lave verdier.

Boksplottene i Figur 2.2.1 viser gjennomsnittlig skar for de fire malene gruppert etter alder. Alder
er delt inn i 4 like store grupper slik at de inneholder 25% av pasientene hver (kvartiler), og
figuren inneholder grensene for de ulike aldersgruppene. Vi ser tydelig at den fysiske
livskvaliteten blir gradvis darligere med gkende alder. Ser vi pa RAND-12-dataene, som er
sammenlignet med et aldersjustert referansemateriale, betyr det at den negative pavirkningen
av MS blir mer og mer uttalt med alderen. Det ser derimot ikke ut til at den psykiske livskvaliteten
endrer seg med alder.
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Figur 2.2.1 Gjennomsnitt og spredning av skdrene RAND-12 og MSIS-29 etter alder. Alder er gruppert i fire like store
grupper med hensyn pd antall besvarelser (kvartiler). For de to RAND-12 mdlene tilsvarer hgye verdier best
livskvalitet, og den stiplede linjen angir giennomsnitt for den norske befolkningen. For de to MSIS-29 mdlene tilsvarer
lave verdier best livskvalitet. Disse skdrene er MS-spesifikke og dermed uten referanseverdier. Derfor brukes disse for
G sammenligne ulike undergrupper blant de som har MS. Medianen er markert med en horisontal linje og
gjennomsnittsverdien med «+». Grense for ekstreme verdier er definert som 1.5 x interkvartilbredden hhv. over og
under gvre og nedre kvartil. Ekstreme verdier er angitt med «e»,

Det er en tydelig forskjell i livskvalitet for de med RRMS i forhold til PPMS (Figur 2.2.2A). Dette
gjelder spesielt for fysisk livskvalitet, men noe av dette kan forklares av at de som har PPMS, i
gjiennomsnitt er litt eldre enn de med RRMS. Vi finner liten forskjell i svarene mellom kjgnnene
(Figur 2.2.2B).
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Figur 2.2.2 Gjennomsnitt og spredning av skdrene RAND-12 og MSIS-29 gruppert etter type MS ved debut (A) og
kignn (B). For de to RAND-12 mdlene tilsvarer hgye verdier best livskvalitet, og den stiplede linjen angir giennomsnitt
for den norske befolkning. For de to MSIS-29-mdlene tilsvarer lave verdier best livskvalitet. Disse skdrene er MS-
spesifikke og da uten referanseverdier. Derfor brukes disse for G sammenligne ulike undergrupper blant de som har
MS. Medianen er markert med en horisontal linje og giennomsnittsverdien med «+». Grense for ekstreme verdier er
definert som 1.5 x interkvartilbredden hhv. over og under gvre og nedre kvartil. Ekstreme verdier er angitt med «e»,

Behandlingsstatus pa tidspunkt for svar pa PROM-skjemaene ser ut til 8 pavirke svarene (Figur
2.2.3). De med pagaende behandling har tydelig bedre fysisk livskvalitet enn de uten behandling.
Selv om vi justerer for Alder og Type MS, ser vi en tydelig signifikant effekt av behandling pa
livskvalitet. Dette gjelder spesielt for de fysiske malene. Vi finner ogsa statistisk signifikante
resultat for psykisk livskvalitet, men siden utslagene i skaren her er liten, er det usikkert om dette
har noen klinisk signifikans. Som gruppe er svarene til de med ukjent behandlingsstatus (n=456)
mer likt de som ikke mottar behandling.
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Figur 2.2.3 Gjennomsnitt og spredning av skarene RAND-12 og MSIS-29 gruppert etter behandlingsstatus. For de to
RAND-12 madlene tilsvarer hgye verdier best livskvalitet, og den stiplede linjen angir giennomsnitt for den norske
befolkning. For de to MSIS-29-mdlene tilsvarer lave verdier best livskvalitet. Disse skdrene er MS-spesifikke og dermed
uten referanseverdier. Derfor brukes disse for G sammenligne ulike undergrupper blant de som har MS. Medianen er
markert med en horisontal linje og gjennomsnittsverdien med «+». Grense for ekstreme verdier er definert som 1.5
x interkvartilbredden hhv. over og under gvre og nedre kvartil. Ekstreme verdier er angitt med «e».

Vi finner at livskvaliteten for de fem arene vi har utfgrt malinger, pa gruppeniva har veert relativt
stabil. Det viser bade Figur 2.2.4A hvor alle som har svart de ulike arene er inkludert og Figur
2.2.4B hvor kun de som har svart alle 5 arene (n= 1765) er medregnet.

Ved hjelp av univariat og multivariat regresjonsanalyse finner vi en tydelig sammenheng mellom
fysisk skar for livskvalitet og type MS ved debut, behandlingsstatus og alder. Kvinner og menn
ser ut til & svare det samme pa MSIS-29 fysisk-skar, og for MSIS-29 psykisk-skar finner vi ikke
signifikant forskjell mellom pasienter som mottar behandling og de som ikke mottar behandling.

Selv om vi finner signifikante forskjeller mellom flere av gruppene, viser Figur 2.2.1 til Figur 2.2.3
viser at det er liten forskjell i skarene mellom undergruppene, sa om funnene er klinisk
signifikant er usikkert.

Totalt for alle pasientene finner vi en fysisk-RAND-12 skar lik 41.3, som er uforandret fra 2022,
og betydelig lavere enn i referansebefolkningen. Tilsvarende tall for RAND-12-psykisk skar er
41.9.
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Figur 2.2.4 Gjennomsnitt og spredning av skdrene RAND-12 og MSIS-29 gruppert etter de fem Grene vi har samlet
PROM-data. Resultatene vises bade for alle som har svart de ulike drene (A) og bare for de som har avgitt svar alle
dr (B). For de to RAND-12-mdlene tilsvarer hgye verdier best livskvalitet, og den stiplede linjen angir giennomsnitt for
den norske befolkning. For de to MSIS-29-mdlene tilsvarer lave verdier best livskvalitet. Disse skdrene er MS-
spesifikke og dermed uten referanseverdier. Derfor brukes disse for G sammenligne ulike undergrupper blant de som
har MS. Medianen er markert med en horisontal linje og giennomsnittsverdien med «+». Grense for ekstreme verdier
er definert som 1.5 x interkvartilbredden hhv. over og under gvre og nedre kvartil. Ekstreme verdier er angitt med
«®»,

Vi finner altsa at fysisk livskvalitet ser ut til & bli redusert med hgyere alder. Vi ser ogsa at PPMS
gir darligere utsikter for fysisk livskvalitet enn RRMS. Derimot finner vi at den psykiske
livskvaliteten pavirkes i like stor grad hos yngre som hos eldre.

Vi ser en tydelig korrelasjon (sammenheng) mellom EDSS funksjonsskar og den fysiske skaren av
MSIS-29 og Rand-12. Korrelasjonen mellom EDSS for de psykiske skarene er ogsa signifikant, men
svakere og mindre lineaer enn for de fysiske skarene.

Sammenligner vi malingene fra 2019 med 2023 for de pasientene som har besvart PROM begge
disse arene, finner vi ingen statistisk signifikant endring pa de to psykiske skarene. Vi finner en
statistisk signifikant forverring av begge de fysiske skarene, men endringene er sma i absolutte
tall, sa det er lite trolig at endringene har klinisk betydning.
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| Figur 2.2.5 og Figur 2.2.6 sammenligner vi de ulike skarene mellom helseforetakene. Verdiene
er justert for Alder ved PROM-maling, Type MS ved debut og Kjgnn. Vi ser at det er stgrre
variasjon blant HFene for MSIS-29 enn for RAND-12. Figurene er sortert slik at best helse kommer
pa toppen (lave verdier er god helse i MSIS-29 mens hgye verdier er god helse for RAND-12).
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Figur 2.2.5 Gjennomsnittlig MSIS-29 — fysisk og psykisk skdr for de ulike HFene (lav verdi er best livskvalitet) for drene
2022 og 2023. Alle pasienter med komplette data er inkludert, og antallet som har svart for 2023 vises i parentesene.
Verdiene er justert for Alder ved PROM-mdling, Type MS ved debut og Kjgnn
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Figur 2.2.6 Gjennomsnittlig RAND-12 — fysisk og psykisk skdr for de ulike HFene (h@y verdi er best livskvalitet) for Grene
2022 og 2023. Alle pasienter med komplette data er inkludert, og antallet som har svart for 2023 vises i parentesene.
Verdiene er justert for Alder ved PROM-mdling, Type MS ved debut og Kjgnn
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2.3 ANDRE ANALYSER

2.3.1 DEMOGRAFI

Figur 2.3.1 viser aldersfordeling ved henholdsvis debut av sykdommen (A) og ved 31.12.2023 (B).
Utvalget er alle pasientene i live 31.12.2023. Fordeling av debutalder viser en typisk fordeling pa
en MS-populasjon der ca. 20% debuterer fgr 25 ar og 70% for fylte 40 ar. Svaert fa far sykdommen
etter fylte 60 ar. Gjennomsnittlig debutalder er 34.9 ar. Vi ser ogsa av del B i figuren at
populasjonen pr. 31.12.2023 inneholder mange eldre personer hvor 21% er over 65 ar.
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0- _-‘ I-h___
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Alder ved debut av sykdommen
B
600
5 4001
f
<C
2001
0 -
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Alder 31.12.2023

Figur 2.3.1 Aldersfordeling ved debut av MS-sykdommen (A) for alle registrerte pasienter som lever med sin MS pr.
31.12.2023 (n=12467). Figur B viser fordeling etter alder pr. 31.12.2023 for samme utvalg.

Datainnsamling i MS-registeret ble startet i 2001, og for arene fgr dette vil det vaere en skjevhet
i utvalget siden pasientene ma ha vaert i live etter 2001 for & kunne signere samtykke til
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registeret. Derfor viser tidstrendanalyser en noe hgyere debutalder av sykdommen hos dem som
hadde debut fgr oppstart av registeret, samt blant dem som er dgde. Ser vi kun pa arene etter
datainnsamlingen startet, ser det ut som vi har en svak gkning i debutalder over tid (Figur 2.3.2).
En studie av Habbestad A et al. i 2023 fant andel med sykdomsdebut over 50 ar har gkt i perioden
fra 1953 til 2022, fortrinnsvis hos kvinner.® For de som ble diagnostisert i 2023, er
gjennomsnittlig debutalder for kvinner 37.6 ar mens tilsvarende tall for menn er 39.1 ar. At menn
har litt hgyere debutalder, er som forventet siden flere menn enn kvinner debuterer med den
progressive formen for MS. Det er kjent at debutalder for PPMS er noe hgyere enn for RRMS.

— Mann -- Kvinne

451

40

351

30

Alder ved debut

254

201

B R e S S A T L N N N P S AT g
Diagnosear

Figur 2.3.2 Gjennomsnittlig alder (Gr) ved sykdomsdebut i perioden 2001-2023 hos pasienter registrert i MS-
registeret.

| ser vi at kignnsfordelingen for de som far diagnosen hvert ar holder seg stabil rundt 67% for
kvinner etter 2012 (Figur 2.3.3). Som forventet er det dobbelt sa mange kvinner som menn som
far MS. Legger vi sammen tallene for nydiagnostiserte i arene 2012-2023, ser vi at 67.7% er
kvinner. Ser vi kun pa arene 2017 til 2023, som vi anser som meget komplette, er tallet 67.4%.
Det samme tallet for alle i live pr. 31.12.2023 er 69.4%. At dette er litt hgyere, skyldes trolig at
ogsa for MS-pasientene, som for den generelle norske befolkning, er levealderen litt hgyere for
kvinner enn for menn. Dessuten er det flere menn enn kvinner som far PPMS. Denne typen MS
har hgyere debutalder og dermed kommer noen menn senere inn i MS-populasjonen.

6 Habbestad A, Willumsen JS, Aarseth JH, Grytten N, Midgard R, Wergeland S, Myhr KM, Torkildsen @. Increasing
age of multiple sclerosis onset from 1920 to 2022: a population-based study. J Neurol. 2024 Apr;271(4):1610-1617.
doi: 10.1007/s00415-023-12047-9.
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Figur 2.3.3 Kjgnnsfordeling for pasienter registrert i MS-registeret. Figuren viser drlig andel kvinner og menn blant de
som fikk diagnosen i tidsrommet 2012-2023. Til hgyre i figuren vises kjgnnsfordelingen for alle pasienter i live
31.12.2023.

For hele MS-populasjonen pr. 31.12.2023 var det 91.6% som debuterte med attakkpreget
sykdom (RRMS) og 6.6% med den progressive formen for MS (PPMS). For 1.8% av pasientene er
type MS ved debut ukjent (Figur 2.3.4). For de siste arene er andel PPMS blant nydiagnostiserte
lavere. Summerer vi pasienter med diagnose i arene 2012-2023, er andel PPMS lik 4.7%. Dette
forsterker vart inntrykk av at andelen som klassifiseres som PPMS er synkende. Om dette er en
reell nedgang eller en endret bruk av denne sykdomskategorien, er usikkert. PPMS-pasienter har
tidligere ikke blitt tilbudt sykdomsmodulerende behandling mot sykdomsutviklingen. | Igpet av
de siste arene har dette endret seg, og andelen med PPMS som tilbys behandling har gkt.
Indikasjon for behandling styrkes av holdepunkt for inflammatorisk sykdomsaktivitet enten i
form av attakker eller MRI-sykdomsaktivitet. Bedre evaluering av inflammatorisk
sykdomsaktivitet ved diagnose vil gke sannsynligheten for & fange opp attakker, og dermed vil
flere klassifiseres med attakkpreget MS. En annen faktor som kan fgre til falsk lav andel med
PPMS er lav innrapporteringsgrad for dem uten behandling — uavhengig av forlgpsform.
Ubehandlede pasienter har lavere sannsynlighet for & bli innrapportert til registeret, og dette
gjelder szerlig pasienter med PPMS.

Forekomsten av PPMS hgyere blant menn enn blant kvinner. Blant de som lever med MS
31.12.2023 debuterte 9.2% av mennene med PPMS, mens tallet for kvinner er 5.5%.
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Figur 2.3.4 Sykdomsforlgp ved debut hos pasienter registrert i MS-registeret. Figuren viser drlig andel attakkpreget
MS (RRMS) og progressiv MS (PPMS) blant de som fikk diagnosen i tidsrommet 2012-2023. Til hgyre i figuren vises
fordelingen for type MS ved debut for alle pasienter i live 31.12.2023.
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2.3.2 KLINISK SYKDOMSPRESENTASJON VED DIAGNOSE

MS-diagnosen baseres pa pavisning av sykdomsaktivitet med spredning bade i tid (flere attakk
ved attakkpreget MS og progresjon over minst ett ar ved progressiv sykdom) og sted (lokalisasjon
i sentralnervesystemet). Ved innfgring av nye diagnosekriterier tidlig pa 2000-tallet («<McDonald-
kriterier»), som ble revidert i 2005, 2010, og 2017, brukes na MR- og spinalvaskeundersgkelser
aktivt for a pavise en slik spredning av sykdomsaktivitet, uavhengig av klinisk erkjennbar
sykdomsaktivitet. Dette gjenspeiles i registerdataene som viser en gkende andel pasienter som
har ingen eller ett attakk pa tidspunktet for diagnose. | Figur 2.3.5A ser vi at det er en gradvis
gkning etter 2012. Dette gjenspeiles ogsa ved at andel pasienter som far pavist ingen eller ett
utfall ved klinisk nevrologisk legeundersgkelse ved diagnose gker (Figur 2.3.5B). Til sammen gir
dette mulighet for kortere intervall mellom symptomdebut og diagnose, noe som
registerdataene ogsa viser (Figur 2.1.3). For de tre siste arene ser det ut som vi har en utflating i
andelen som far diagnosen etter hgyst ett attakk. Hele MS-Populasjonen i live ved 31.12.2023
har flere attakk fgr diagnose og flere nevrologiske utfall ved diagnose enn de nydiagnostiserte
etter 2012 (Figur 2.3.5). Dette skyldes at for de som har fatt sin diagnose fgr 2012, var det mer
vanlig a vente til pasienten hadde fatt flere (>2) attakker fgr diagnosen ble stilt. Spesielt var dette
gyldig fér sykdomsmodulerende behandling for MS ble tilgjengelig i 1996. Dette var ogsa en tid
med betydelig mindre tilgang til MR-undersgkelser.
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Figur 2.3.5 Antall attakk for diagnose (A) og antall kliniske utfall pdvist ved nevrologisk legeundersgkelse pd
diagnosetidspunktet (B) hos pasienter med attakkpreget MS (RRMS). Resultatene er gruppert etter darstall for
diagnose. Til hgyre ser vi tilsvarende tall for populasjonen med alle MS-pasienter i live 31.12.2023
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2.3.3 SUPPLERENDE UNDERS@KELSER VED DIAGNOSE

Registrering av supplerende undersgkelser ved diagnostisk utredning viser at de siste 5 arene
har alle fatt utfgrt MR i forbindelse med diagnosen. Vi mangler data pa noen fa pasienter i denne
5-ars perioden, men alt tyder pa at tilgjengeligheten av MR-undersgkelse og forstaelsen av
viktigheten av undersgkelsen ved utredning resulterer i at denne undersgkelsen benyttes
bortimot uten unntak i diagnostikk av MS.

Analyse avimmunglobulin (antistoffer) i ryggmargsvaesken for pavisning avimmunbetennelse i
sentralnervesystemet ved sakalte oligoklonale 1gG-band ved isoelektrisk fokusering, er en
sentral analyse ved diagnostikk av MS, og inngar i siste revisjon av diagnostiske kriterier for MS”.
De siste 5 arene er det 1.9% av de diagnostiserte pasientene som ikke har fatt utfgrt analyse av
ryggmargsvaesken.

Ca. 90-95% av pasienter med attakkpreget MS er forventet & ha oligoklonale band i
ryggmargsvaesken. | MS-registeret har 94% med diagnose i 2022 og med kjent status for
oligoklonale band, fatt pavist slike band i ryggmargsvaesken pa diagnosetidspunktet (Figur 3.2.6).
Andelen med paviste band har holdt seg stabil over 90% siste 10 arene. Ogsa for hele
populasjonen av pasienter med MS i live er det 94% med paviste band, men i denne gruppen er
det 12% med ukjent resultat av undersgkelsen.
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Figur 2.3.6 Andel blant pasienter med utfgrt ryggmargsvaeskeundersgkelse hvor det er pdvist oligoklonale bdnd i
ryggmargsvaesken pd diagnosetidspunktet.

7 Thompson AJ et al. Diagnosis of multiple sclerosis: 2017 revisions of the McDonald criteria. Lancet Neurol. 2018
Feb;17(2):162-173. doi: 10.1016/S1474-4422(17)30470-2.
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2.3.4 OVERLEVELSE

Totalt var det registrert 1493 dgde pasienteriregisteret pr.31.12.2023, sammenlignet med 1347
pasienter 31.12.2022. Overlevelsesanalyse viser at median overlevelse for pasientene var 48.9
ar etter debut av sykdommen. Figur 2.3.7 viser en signifikant forskjell i overlevelse ved
sammenlikning av sykdomsforlgp (RRMR = 50.9 ar; PPMS = 36.5 ar; Ukjent = 47.1 ar), som i stor
grad kan forklares med at pasienter med PPMS har hgyere alder ved sykdomsdebut.

Vi finner ogsa signifikant forskjell i overlevelse blant kvinner og menn. Denne kjgnnseffekten

gjenspeiler sannsynligvis forventet levealder i den generelle befolkningen, hvor kvinner lever
lenger enn menn.

Type MS ved Debut — RRMS - PPMS Ukjent

0.00 A

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50 55 60 65 70
Tid fra debut til ded (ar)

Figur 2.3.7 Overlevelse fra sykdomsdebut til dgd ved attakkpreget (RRMS) og primaer progressiv sykdom (PPMS) hos
pasienter i MS-registeret.
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3 REGISTERBESKRIVELSE

1. Bakgrunn for registeret

Multippel sklerose (MS) er en kronisk betennelsessykdom i sentralnervesystemet og
rammer unge voksne. Det er ikke pavist en direkte arsak til sykdommen, da den ser ut til
a utlgses pa bakgrunn av et komplekst samspill mellom genetiske-, miljg- og
livsstilsfaktorer.

MS rammer vanligvis personer mellom 20-50 ar, med gjennomsnittlig debutalder pa ca.
35 ar. Sykdommen varer liver ut. Rundt 90% av pasientene har en attakkpreget sykdom
(relapsing-remitting MS, RRMS) fra debut. Attakker kjennetegnes ved episodisk forverring
av sykdommen. Under og etter disse attakkene blir ofte pasientens funksjon svekket i
forhold til fgr attakket. De resterende 10% av pasientene har et sykdomsforlgp
karakterisert ved en gradvis forverring i funksjonsniva (primaer progressiv MS, PPMS). MS
er en av de vanligste arsaker til funksjonstap og nedsatt arbeidsevne hos unge voksne.
Sykdommen kan ikke kureres, men siden midten av 1990-tallet er stadig bedre
sykdomsmodulerende (forebyggende) behandling blitt tilgjengelig. | beste fall kan
sykdommen kontrolleres av slik behandling, som da i prinsippet er livslang.
Behandlingseffekten er best i tidlig fase av sykdommen, men kan variere fra pasient til
pasient. Behandlingen kan i noen tilfeller gi alvorlige bivirkninger, og i sjeldne tilfeller kan
disse veere livstruende. Siden midten av 2010-tallet har immunsupprimerende
medikamenter med hgy effekt og tilsvarende gkt bivirkningsrisiko blitt brukt i gkende
grad, og fra 2022 har slik behandling vaert anbefalt som fgrstevalg ved nydiagnostisert MS
i Nasjonal retningslinje for MS8.

Registeret er samlokalisert med Nasjonalt kvalitets- og kompetansenettverk for multippel
sklerose, Nevrologisk avdeling, Haukeland universitetssjukehus (tidligere Nasjonal
kompetansetjeneste for multippel sklerose).

2. Type register

Diagnoseregister

8 Helsedirektoratet (2017). Nasjonal faglig retningslinje for diagnostikk, attakk- og sykdomsmodulerende behandling av
multippel sklerose [nettdokument]. Oslo: Helsedirektoratet (sist faglig oppdatert 18. april 2023, lest 31. mai 2024).
https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/multippel-sklerose
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3. Oppstart av registeret

Nasjonalt Multippel Sklerose Register ble etablert i 2001, og ble i 2005 utvidet til a
inkludere biobankmateriale (DNA og serum). Registeret endret da navn til Norsk MS-
register og Biobank. Registeret fikk nasjonal kvalitetsregisterstatus i 2009. Fra registerets
start i 2001 var innregistrering papirbasert, men fra desember 2014 har den foregatt via
registerets nettbaserte registreringssystem (MRS) utviklet av Helse Midt-Norge IT
(HEMIT).

4. Registerets formal

MS-registeret har som hensikt a registrere alle pasienter med MS gjennom hele deres
sykdomsforlgp med fokus pa sykdomsutvikling, samt tilgjengelighet, effekt og
bivirkninger av sykdomsmodulerende behandling.

Registeret har to hovedformal:
e A kvalitetssikre helsetjenester som ytes til pasienter med MS, med fokus pa
diagnostikk, behandling og maling/oppfelging av sykdomsutvikling.
e A etablere registerdata og biobankmateriale til forskning med den hensikt &
kartlegge arsaksforhold og sykdomsmekanismer, samt & optimalisere
behandlingstiltak og helsetjenestetilbudet til pasientene.

5. Analyser som belyser registerets formal

65

Diagnostikk og oppfglging av pasienter med MS i Norge sammenlignes ved analyse av
kvalitetsindikatorer rapportert pa helseforetak (HF)-niva. For a oppna god maloppnaelse,
ma maling av funksjonsskar og sykdomsaktivitet malt ved MR-undersgkelse skje
regelmessig. | tillegg ma behandling, bivirkninger og opplysninger om MS-attakker
oppdateres. Pa denne maten kan vi male om andel som mottar behandling og oppfglging
er tilfredsstillende, og om det er geografiske ulikheter i helsetilbudet til personer med MS.

Nar behandlings- og oppfglgingsdata samt pasientrapporterte data er rapportert pa et
stabilt godt niva over tid, vil analyser av behandlingseffekt kunne gi viktig informasjon om
langtidseffekter og -sikkerhet av medikamenter for MS, samt om opplevd livskvalitet for
ulike grupper av personer med MS.

Ved a ha en oppdatert oversikt over pasienter med MS i Norge, kan registeret kobles mot
andre registre for a fremskaffe materiale til forsking. | studier hvor det er gnskelig a
inkludere et utvalg eller s3 mange som mulig av pasientene med MS i Norge, er MS-
registeret en viktig kilde til a identifisere utvalget. For a oppna verdifulle datasett til bruk
i forskning, kan data fra registeret kobles med innsamlede data i prosjekter eller med
andre registre i Norge.



6.

7.

8.

9.
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Juridisk hjemmelsgrunnlag

MS-registeret ble etablert som et samtykkebasert register etter konsesjon fra
Datatilsynet, i henhold til Helseregisterloven § 5, jamfgr Personopplysningsloven § 33, jf.
§ 34. Vi mottok konsesjonsbrev fra Datatilsynet datert 12.10.2004 - konsesjonsnummer
2004/976-4 og prosjektnummer 10813. Det ble gitt utvidet konsesjon med inklusjon av
biobank jamfgr konsesjonsbrev fra Datatilsynet datert 14.7.2005. Godkjenningene ble
viderefgrt etter spknad 25.02.2016, og utvidet 04.10.2017 til & omfatte
pasientrapporterte data. Ved innfgringen av EUs personvernforordning 20.07.2019
opphgrte konsesjonsordningen. Helse Bergen HF skal imidlertid sikre at
personopplysninger behandles i samsvar med personvernforordningen og nasjonal rett.

Inklusjon av pasienter i MS-registeret er betinget i skriftlig, informert samtykke fra
pasient, jf. forskrift om medisinske kvalitetsregistre § 3-1. Kun ansatte i registerets
administrative stab vil ha tilgang til registerdata i forbindelse med fgring i registeret, samt
til kvalitetssikring og uthenting av data til analyser i henhold til registerets formal og
vedtekter. Helsepersonell som skal ha tilgang til registeret i forbindelse med registrering,
ma ha signert taushetslgfte hos arbeidsgiver. Tilsynsmyndighetenes kontroll skal som
hovedregel forega som etterkontroll.

Databehandler / Databehandlingsansvarlig

Registerets databehandler er Helse Bergen. Databehandlingsansvarlig er Helse Bergen,
Haukeland universitetssjukehus ved administrerende direktgr.

Faglig leder/ registersekretariat

Faglig ledelse:
e Stig Wergeland, Lege, PhD
e Jan Harald Aarseth, Statistiker, PhD

Andre ansatte ved registeret:
e Tori Smedal
e Anne Britt Skar
e Havard Henriksen

Fagradets medlemmer

Heidi @yen Flemmen, Helse Sgr-@st, leder
Nina @ksendal, Helse Nord

Kristin Wesnes, Helse Midt-Norge
Kjell-Morten Myhr, Helse Vest/UiB



Einar August Hegestol, Helse Sgr-@st/UiO
Grethe Berg Johnsen, Helse Nord
Jan Anders Istad, MS-forbundet

10. Aktivitet i fagradet

Det er avholdt mgte i fagradet 18. april 2023. Fagradet har behandlet fem innkomne
spknader om utlevering av data fra registeret per epost. Fagradet har per epost gatt
gjennom og revidert registerets variabler i forbindelse med oppdatering av MRS.

11. Inklusjonskriterier

Registerets inklusjonskriterium er alle personer i Norge som har fatt diagnosen multippel
sklerose (ICD-10 kode G35) etter de til enhver tid gjeldende diagnostiske kriterier.

12. Metode for datafangst

Registrering gjgres ved alle aktuelle helseforetak i Norge og er basert pa skriftliginformert
samtykke fra pasienten. MS-registeret har etablert et registernettverk som inkluderer
minst en registerkontakt ved alle sykehus/helseforetak med nevrologisk avdeling og/eller
nevrologisk poliklinikk.

Det er to typer registreringer som utfgres ved de nevrologiske avdelingene. Den fgrste er
inklusjon av pasienten i registeret som i hovedsak inneholder informasjon om debut,
henvisning og diagnose. Videre ber registeret om at det registreres utvalgte data ved hver
planlagte etterfglgende kontroll livet ut. Praktisk registrering gjgres i hovedsak av
behandlende nevrolog og/eller MS-sykepleier.

| tillegg til disse registreringene, samles det arlig pasientrapporterte data pa livskvalitet.
Dette gjgres elektronisk via helsenorge.no.

13. Teknisk Igsning for datafangst, og arstall for start
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MRS-lgsningen som er utviklet for innrapportering til registeret, er et unikt redskap for
kvalitetssikring av behandling. For registrerte pasienter er apningsskjermbildet en grafisk
fremstilling av  pasientforlgp med oversikt over mottatt behandling,
funksjonsskar/behandlingseffekt med muligheter for tilleggsvisning av rutineoppfglging
med MR, virus- og medisin-antistoffer og bivirkninger. Denne oversikten er helt
avgjgrende for muligheten til & samle inn fullstendige pasientforlgp. Til enhver tid ma den
som skal registrere data, kunne se hva som mangler slik at dette kan oppdateres.



Oversikten gker ogsa muligheten vesentlig for a oppdage feil og fa disse rettet.

14. Metadata

MS-registeret presenterer ikke metadata i registreringslgsningen. For tiden (15. juni 2023)
er registerets tekniske Igsning under oppdatering til MRS5, og vi far ikke lagt inn vare
metadata fgr denne er klar i Igpet av hgsten 2024.

15. Innsynsl@sning

Var innsynslgsning ble satt i drift varen 2020. Pasientene kan via helsenorge.no se hvilke
data som er registrert om dem. Tilgjengelig er ogsa pasientens egen grafiske fremstilling
av sykdomsforlgpet. Se minMS.no for mer informasjon.

16. Antall nydiagnostiserte pasienter i rapporteringsaret

Det er registrert data om 421 pasienter med MS som fikk diagnosen i 2023.

17. Totalt antall pasienter med MS

| MS-registeret er det registrert totalt 14 258 personer med MS som har signert samtykke
og med diagnose innen 31.12.2023. Dette er en gkning pa 871 personer fra 2022. Av disse
er 12 765 i live og 1493 dgde per 31.12.2023.

18. Stadium og niva: 4A
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4 DATAKVALITET

4.1 TILSLUTNING OG ANTALL REGISTRERINGER

Alle HF med nevrologiske avdelinger som behandler pasienter med MS leverer data til MS-
registeret. Data fra privatpraktiserende nevrologspesialister er enda ikke inkludert i registeret.
For noen fa HF kan dette ha betydning for dekningsgraden. Spesielt er vi klar over at det er en
del pasienter med bosted i Sykehuset @stfold HF sitt nedslagsfelt som ikke eller i liten grad
rapporteres til MS-registeret pa grunn av at de fglges opp av privatpraktiserende.

| MS-registeret er det na registrert totalt 14 258 personer med MS som har signert samtykke og
med diagnose innen 31.12.2023. Dette er en gkning pa 871 fra 2022. Av disse er 12 765 i live og
1493 dgde per 31.12.2023. Det er registrert data om 421 pasienter med MS som fikk diagnosen
i 2023.

Tabell 4.1.1 Fordeling av pasienter i live 31.12.2023, etter bosteds-HF.
Antall pasienter i live 31.12.2023 (%)

Bosted Alle Nydiagnostiserte
Finnmarkssykehuset HF 110 (0,9) 9 (2,1)
Universitetssykehuset Nord-Norge HF 426 (3,3) 22 (5,2)
Nordlandssykehuset HF 350 (2,7) 11 (2,6)
Helgelandssykehuset HF 183 (1,4) 3 (0,7)
Helse Nord-Trgndelag HF 426 (3,3) 15 (3,6)
St. Olavs Hospital HF 822 (6,4) 29 (6,9)
Helse Mgre og Romsdal HF 884 (6,9) 28 (6,7)
Helse Fgrde HF 342 (2,7) 8 (1,9)
Helse Bergen HF 1259 (9,9) 41 (9,7)
Helse Fonna HF 441 (3,5) 16 (3,8)
Helse Stavanger HF 857 (6,7) 25 (5,9)
Sgrlandet Sykehuset HF 860 (6,7) 29 (6,9)
Sykehuset Telemark HF 470 (3,7) 14 (3,3)
Sykehuset i Vestfold HF 475 (3,7) 19 (4,5)
Vestre Viken HF 916 (7,2) 29 (6,9)
Sykehuset innlandet HF 906 (7,1) 29 (6,9)
Oslo Universitetssykehus HF 1089 (8,5) 46 (10,9)
Akershus universitetssykehus HF 1347 (10,6) 41 (9,7)
Sykehuset @stfold HF 602 (4,7) 7 (1,7)
Total 12765 (100) 421 (100)
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Nar vi skal vurdere registreringsaktiviteten, maler vi denne ved a se pa hvor mange pasienter
som er inkludert med opplysninger om debut og diagnose (inklusjonsskjema). | tillegg telles
antall pasienter som har fatt oppdatert data fra sin kontroll ved en nevrologisk avdeling
(grunnoppfelgingsskjema). Figur 4.1.1A viser kvartalsvis antall nye pasienter som er inkludert i
registeret. Merk at dette ikke bare er nydiagnostiserte pasienter, men ogsa inkluderte pasienter
som har hatt MS en stund. Den prikkede linjen angir et minimum antall som ma registreres for a
fa Igpende inkludert alle nydiagnostiserte. At antallet stort sett ligger over denne linjen, betyr at
det stadig pagar en inklusjon av pasienter som har hatt MS en stund. Med gkende dekningsgrad
er det forventet at antallet pr. kvartal vil stabilisere seg rundt den prikkede linjen.

Figur 4.1.1. Antall inkluderte (A) og oppdaterte (B) pasienter per kvartal i tidsrommet 2016-2023 i MS-registeret. Den
stiplede linjen angir antall oppdateringer som forventes for G kunne inkludere nye og oppdatere eksisterende pasienter.
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Figur 4.1.1B viser antall pasienter som har fatt oppdatert en kontroll fordelt pa de samme
kvartalene. Siden det er gnskelig at hver pasient gar til minst én kontroll i aret, bgr det samlede
antallet oppdaterte kontroller for et ar veere hgyere enn forventet antall registrerte pasienter
totalt. Dette minimumsantallet er markert med en prikket linje. Ved etterregistrering av
kontroller bakover i tid, er det dato for selve registreringen som benyttes, og ikke nar pasienten
var til kontroll. P4 denne maten ser vi hvordan bruken av registeret varierer over tid. Fra Figur

70



4.1.1B er det gledelig a se at vi i 2023 har fatt registrert like mange kontroller som i 2021, etter
en liten nedgang i 2022. A holde dette antallet hgyt er avgjgrende for komplettheten i registeret.

Biobanken inneholder blodprgver fra totalt 3461 personer, hvorav serum og DNA fra 2220
pasienter og DNA fra 680 foreldre (340 foreldrepar) og serum fra 561 sgsken med inntil 5 ars
aldersforskjell fra indekspasient (s@sken). Status for biobanken er uendret da registeret ikke har
gkonomiske muligheter til a prioritere innsamling og preparere prgver for lagring. Opprinnelig
innsamling av biobankprgver ble finansiert av prosjektmidler (2006-2009) via NevroNor / Norges
Forskningsrad.

4.2 DEKNINGSGRAD OG RESPONSRATE

4.2.1 METODE FOR BEREGNING AV DEKNINGSGRAD
MS-registeret beregner to typer dekningsgrader:

e Antall registrerte i registeret av estimert totalt antall MS-pasienter i Norge. Denne
refererer vi til som «Dekningsgrad». For & beregne denne bruker vi tall fra Norsk
pasientregister (NPR) til 8 estimere forventet antall pasienter med MS i Norge og fordelt
pa de ulike HFene.

e «Dekningsgraden av nydiagnostiserte» er sveaert viktig for registeret. Det vil si at vi teller
opp innmeldte pasienter med diagnose i 2023 og sammenligner dette med et forventet
antall i de ulike HFene og i Norge totalt. For @ anslda det forventede antall
nydiagnostiserte, bruker vi resultater fra studier om insidens i Norge.

Dekningsgradsanalyse pa individniva mot Norsk pasientregister (NPR) gjennomfgres annethvert
ar. Sist ble dette gjort hgsten 2023. Vi anslar ut fra dette at det er 14706 personer med MS i live
i Norge pr. 31.12.2023. Med dette estimatet av antall personer med MS, betyr det at
forekomsten (prevalensen) av MS i Norge i 2023 tilsvarer 268 pasienter per 100 000 innbyggere
(se Figur 4.2.1).

Vi rapporterer pa hvilket HF pasienten bor i, uavhengig av hvor pasientene i
virkeligheten fglges opp. Antallet som ikke far behandling i sitt eget HF er relativ liten,
og derfor vil resultatene samsvare i stor grad med den oppfglgingen som skjer innenfor
hvert HF. Vi ser imidlertid at antall pasienter behandlet ved OUS er betydelig stgrre enn
det antallet som kommer med i vare analyser nar det gjelder dekningsgrad. Altsa bidrar
OUS til dekningsgradene i andre HF enn sitt eget i st@rre grad enn andre HF gjgr.

Folketall for de ulike HF er hentet fra Norsk Helseatlas, og det er tatt hensyn til at 3 bydeler i
Oslo tilhgrer Akershus HF. Det er ikke tatt hensyn til pasienter som krysser helseregiongrenser
for a fa oppfelging i spesialisthelsetjenesten. Vi vet at historiske forhold kan pavirke
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behandlingssted, og om grensene for et opptaksomrade endres, er det ikke sikkert at kroniske
pasienter bytter sykehus. Mange @nsker og far fortsatt oppfelging pa sykehuset de har fatt
oppfelging tidligere.

Figur 4.2.1 viser beregnet MS-prevalens for de ulike HFene. Helse Mgre og Romsdal og Innlandet
HF er de med hgyest prevalens. Dette kan tyde pa en geografisk forskjell i forekomsten av MS,
men det er usikkerhet knyttet til om rapporteringsforskjeller til NPR kan forklare noe av
variasjonen.

Hvis noen HF oftere / sjeldnere setter arbeidsdiagnosen G35 enn andre, vil det vaere vanskelig a
justere fullstendig for dette i tall fra NPR. Dette vil da gi usikkerhet i dekningsgraden. NPR-tall gir
en gjennomsnittlig MS-prevalens pa 268 per 100.000 innbyggere. Epidemiologiske studier har
vist en prevalens pa 200-335 per 100.000 innbyggere i Norge (Simonsen CS et al®; Grytten N et
al'%; Berg-Hansen P et al'!, Willumsen JS et al*?). For noen HF kan NPR-tall se ut til & ligge litt over
det som er funnet i nyere prevalensstudier. Altsa kan NPR-tall vaere litt hgye i forhold til virkelig
antall MS-pasienter, og kan dermed gi et for lavt estimat av MS-registerets dekningsgrad.

Dekningsgradsanalysen avdekket at det ikke finnes noen fasit i NPR over antall personer med
MS i Norge. Dette kan vi kun finne ut ved et komplett MS-register med verifiserte diagnoser.
NPR mottar melding om alle pasienter som blir kodet med G35 multippel sklerose (ICD-10 kode
for MS) ved besgk eller kontakt ved somatiske sykehus eller hos privatpraktiserende spesialister.
Siden MS-diagnosen kan kreve noe observasjonstid, kan en «arbeidsdiagnose» kodet med G35
MS, senere vise seg @ ende opp med en annen diagnose. Dette blir ikke rettet opp i NPR, og da
er det utfordrende & fa ngyaktige tall for antall personer med MS i Norge. Erfaringer fra
giennomgang av G35-diagnoser ved ulike avdelinger har vist at 8-10% av pasientene med ICD-
koden G35 ikke har MS. Feilene oppstar ved at pasienter har fatt revurdert diagnosen, ikke
oppfyller kriteriene for diagnosen eller det er gjort feilkoding av annen diagnose. |
dekningsgradsanalysen hadde vi neert og godt samarbeid med NPR for a forsgke a justere for
disse utfordringene. Selv med en slik justering har stikkprgver vist at det trolig fortsatt er for
mange som telles med G35-koden i NPR. Varen 2024 ble det gjort en gjennomgang av alle med
G35-diagnose rapportert til NPR ved Helse Bergen. Basert pa hvor mange som ved gjennomgang
viste seg a ikke ha MS, har vi justert ned forventet prevalens med 3% for alle HF. Rapporten fra
NPR sin dekningsgradsanalyse kan fas pa forespgrsel til MS-registeret.

10 Grytten N, Torkildsen O, Myhr KM. Time trends in the incidence and prevalence of multiple sclerosis in Norway
during eight decades. Acta Neurol Scand. 2015;132(199):29-36

11 Berg-Hansen P, Moen SM, Harbo HF, Celius EG. High prevalence and no latitude gradient of multiple sclerosis in
Norway. Mult Scler. 2014 ;20(13):1780-2.

12 Johannes Sverre Willumsen, Jan Harald Aarseth, Kjell-Morten Myhr, Rune Midgard. High incidence and prevalence
of MS in Mgre and Romsdal County, Norway, 1950-2018. Neurol Neuroimmunol Neuroinflamm May 2020.
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For a fglge med pa viktige kvalitetsindikatorer, er ogsa dekningsgraden av nydiagnostiserte sveert
viktig for registeret. Basert pa data fra norske insidens- og prevalensstudier publisert mellom
2014 og 2020 (Simonsen CS et al; Grytten N et al; Berg-Hansen P et al, Willumsen JS et al), er
forventet antall nydiagnostiserte estimert til 9 nye MS-tilfeller per 100.000 innbyggere hvert ar.
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Figur 4.2.1 Estimert antall personer med MS pr 100.000 innbyggere fordelt etter HF. Estimat basert pd

tall fra NPR fra 2023.



4.2.2 BEREGNET DEKNINGSGRAD

Figur 4.2.2 viser dekningsgraden i de ulike HFene. Den estimerte dekningsgraden er basert pa
pasienter med samtykke. Alle HF har over 60% dekningsgrad. For hele landet har vi nd en anslatt
dekningsgrad pa 87%.
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Figur 4.2.2 Estimert dekningsgrad for MS-registeret pr. 31.12.2023, basert pd NPR-dekningsgradsanalyse fra 2023.
Tallene i parentes er forventet antall i de ulike HFene basert pa tallene fra NPR.

Det er 298 pasienter som har gitt samtykke, men som det enda ikke er registrert inklusjonsdata
pa. Siden data om pasientene registreres ved en kontroll pa en nevrologisk avdeling og dette
skjer 1-2 ganger i aret, vil det veere en naturlig forsinkelse i registreringen. Det vil ogsa veere en
tilsvarende forsinkelse i innhenting av samtykker, noe som gjgr at saerlig pasienter diagnostisert
sent pa aret har en viss sannsynlighet for a ikke bli registrert f@r arsrapporten skal skrives.
Samtidig ser vi at noen sykehus greier @ samle inn samtykke pa alle sine nydiagnostiserte innen
fristen for datauttak til arsrapporten.

Figur 4.2.3 viser andel registrerte av pasienter med MS som har fatt diagnosen i 2023 fordelt pa
hvert HF. Hvert ar far anslagsvis 500 personer i Norge diagnosen MS. Figuren viser at det er stor
variasjon i hvor mange av de nydiagnostiserte pasientene som blir registrert i MS-registeret ved
de ulike HFene. Totalt for hele Norge finner vi en dekningsgrad pa 85%. For a kunne gi gode
estimater for kvalitetsindikatorene som maler forhold knyttet til nydiagnostiserte, er det viktig
at flest mulig av disse inkluderes i registeret. Ved dekningsgrad under 60% vil usikkerheten i
kvalitetsindikatorene veere stor.
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For HF med fa antall nydiagnostiserte i aret, vil usikkerheten i estimatet av tilhgrende
dekningsgrad veere stor. Noen fa pasienter kan utgjgre forskjellen mellom meget god
maloppnaelse (over 80%) og darlig maloppnaelse (under 60%). Ogsa for HF med flere
. nydiagnostiserte vil dette antallet variere fra ar til ar. Derfor kan en beregning av
dekningsgraden basert pa en prosentvis andel, over- eller underestimere den virkelige
dekningsgraden fra ar til ar.
| HF hvor en del pasienter benytter privatpraktiserende nevrologer, vil dette kunne gi lavere
tall for dekningsgraden siden vi ikke far rapportert inn tall fra disse.
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Figur 4.2.3 Estimert dekningsgrad for nydiagnostiserte i 2023 i MS-registeret. Forventet antall nydiagnostiserte er
beregnet som 9 pr. 100.000 personer. Befolkningstall for ulike HF er hentet fra Norsk Helseatlas. Tallene i parentes er
forventet antall i de ulike HFene.
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4.2.3 RESPONSRATE FOR PASIENTRAPPORTERTE DATA

MS-registeret sender ut forespgrsel om a svare pa PROM en gang hvert ar (november) til alle
pasienter i live som har gitt PROM-samtykke. | november 2023 var det 12106 pasienter registret
i registeret som varilive. Det var 10 895 med PROM-samtykke som vi sendte forespgrsel til. Hele
10 225 (94%) av disse var elektronisk aktive enten pa Helsenorge.no eller Digipost. Av disse
svarte 6 137 (60%) pa henvendelsen. Det er 1 765 pasienter som har komplette svar fra alle
arene vi har samlet inn PROM-data (fra 2019 til og med 2023).

| Figur 4.2.4 er responsraten regnet ut som antall som har svart, dividert med totalt antall mulige
respondenter. Altsa inkluderer vi alle som var registrert og i live pa utsendingspunktet for PROM,
ogsa de som ikke var digitalt aktive. For hele Norge gir dette en responsrate pa 51%, som er 9
prosentpoeng lavere enn hvis vi holder de som ikke er elektronisk aktive eller ikke har PROM-
samtykke utenfor i beregningene.

Figuren viser at det er noe forskjell mellom HFene, men ikke mer enn hva man kan forvente som
naturlig variasjon.
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Figur 4.2.4 Responsrate blant alle pasienter i live ved utsending av PROM i november 2023 fordelt pd HF. Tallene i
parentes viser hvor mange som svarte ved hvert HF.
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4.3 VURDERING AV DATAKVALITET

4.3.1 SIKRING AV DATAKVALITET/METODE FOR VURDERING AV DATAKVALITET

| web-basert MRS-Igsning, for elektronisk registrering er det for de fleste variabler lagt inn
internkontroll (minimum- og maksimumsverdier) samt ogsa krav til fullstendig utfylling av
ngkkelvariabler. Med jevne mellomrom ser vi pa variablene i registeret for a identifisere
«uvanlige» verdier som ma fglges opp.

Personale fra registeret har besgkt flere sykehus for bade en-til-en undervisning og
gruppeundervisning, samt gjennomfgrt telefon- / videokonferanser for kurs og veiledning. De
siste arene har undervisningen i hovedsak skjedd digitalt. Dette har gjort at vi har gkt kapasitet
pa opplaering. Var nettside inneholder ogsa nettbasert opplaering, inkludert mange videoer som
viser registrering i praksis.

| lokale og regionale forskningsprosjekt/kvalitetsforbedringsprosjekt har vi satt sgkelys pa at
prosjektene ogsa ma registrere komplette data i registret.

Eksterne kilder som ogsa samler inn data om MS-pasienter kan benyttes til & vurdere
datakvaliteten i MS-registeret (gruppeniva). NPR, Reseptregisteret/legemiddelregisteret og
dgdsarsaksregisteret kan si noe om antall pasienter med MS i befolkningen og andel pasienter
som mottar sykdomsmodulerende MS-behandling. Disse kildene kan ogsa kombineres for a si
noe om hyppighet av bytte av behandling pa gruppeniva. Oppdatering mot folkeregisteret for a
sjekke hvem som er i live skjer 2 ganger hver uke.

Ved @ sammenligne MS-registeret med andre data innsamlet for personer med MS, kan vi si noe
generelt om hvorvidt populasjonen i MS-registeret tilsvarer andre tilsvarende MS-populasjoner.
Slike kilder er norske og internasjonale populasjonsbaserte prevalensstudier, registre og
mortalitets- /overlevelsesanalyser. Ved hjelp av disse kan en pa gruppenivda sammenlikne
kliniske og demografiske variabler som eksempelvis debutalder, intervall mellom debut og
diagnose, kjgnnsfordeling og fordeling av initialt sykdomsforlgp. En kan ogsa sammenlikne
datamateriale i forhold til milepaeler i sykdommens progresjon, samt forventet levealder.

| 2021 gjennomfg@rte vi en pilotstudie, med gode resultater, for & vurdere korrekthet og
reliabilitet i registeret. Denne studien gav viktig kunnskap om hvordan vi skulle utfgre en studie
pa nasjonalt niva. Vi fikk prosjektmidler fra Fagsenter for medisinske kvalitetsregister i Helse Vest
og gjennomfgrte en mer omfattende valideringsstudie i 2022 hvor vi undersgkte korrekthet for
sentrale variabler i registeret. | tillegg ble det gjort reliabilitetsanalyser (se beskrivelse og
resultater under i neste punkt).
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4.3.2 VURDERING AV DATAKVALITET

Relevans: Vi startet hgsten 2022 utvikling av en nettbasert presentasjon av variabler og
tilhgrende metadata som inngar i MS-registeret, og denne ferdigstilles i 2024. Malgruppen er
forskere og andre brukere av helseregisterdata. Formalet er @ gke tilgjengeligheten av
informasjon om data i MS-registeret og forenkle arbeidet med a sgke om data fra registeret.
Metadata som skal inkluderes pa helsedata.no, er ogsa klargjort og vil bli publisert der sa snart
var nye tekniske Igsning (MRS5) tillater inklusjon av metadata. Var MRS5-lgsning er under
utvikling, og f@rst nar denne er ferdig kan metadata legges inn. Sammen med fagradet har vi i
forbindelse med utvikling av ny MRS5 registreringslgsning hatt en omfattende gjennomgang av
alle registerets variabler. Flere variabler er blitt slettet. Noen pa grunn av at de kan hentes fra
andre kilder og noen fordi de ikke har relevans lenger. Nye viktige variabler ble lagt til i en
gnskeliste for inklusjon i registeret. Vi gjgr en Igpende vurdering av om nye variabler skal
inkluderes. Et hinder i dette arbeidet har til na veert muligheten til raske tilpasninger av
innregistreringslgsningen.

Korrekthet: Vi inkluderer kun pasienter som har fatt diagnosen MS (G35). Siden registeret er
samtykkebasert, blir innhenting av informert samtykke en ekstra sikkerhet for at vi registrerer
riktige pasienter. Det hender likevel noen ganger at en MS-diagnose trekkes tilbake. Da skal
samtykket fra registeret trekkes og pasientens data slettes fra registeret. Dette ansvaret ligger
hos den lokale avdeling, men det skjer ogsa unntaksvis at vi blir kontaktet av pasienter som ikke
har diagnosen lenger og vil slettes fra registeret. Da gjgres dette i samarbeid med lokal
nevrologisk avdeling. Arbeidslister som vi har utviklet, vil vaere til hjelp i dette arbeidet. For a
tallfeste «pasientkorrekthet», har vi planer om a se pa pasienter som er registrert i MS-
registeret, men som ikke er registrert i NPR med G35-koden. Selv denne koblingen vil imidlertid
ikke kunne gi fullstendig svar siden G35 koden aldri fjernes i NPR, selv om diagnosen trekkes.

Indirekte sammenlikning av pasientpopulasjonen til MS-registeret med publiserte norske og
internasjonale prevalenspopulasjoner, inkludert MS-registre, viser at MS-registeret har en typisk
sammensetning nar det gjelder variabler som debutalder, intervall mellom debut og diagnose,
kjsnnsfordeling og fordeling av initialt sykdomsforlgp.

Vi har tidligere ufgrt mindre piloter for @ vurdere korrekthet av dataene i registeret. Vi har da
funnet sveert god overenstemmelse med data i journal for sentrale variabler i registeret. En
utfordring med @ sammenligne data fra elektronisk pasientjournal, er at denne ikke inneholder
strukturerte data. Da ma av og til data som er beskrevet med ord i journalen, omgjgres til tall i
MS-registeret. Dette problemet vil fgrst forsvinne helt dersom journalsystem med strukturerte
data kommer pa plass.

| 2022 fikk vi stgtte fra Helse Vest til a utfgre en st@rre korrekthetsstudie som ble gjennomfgrt
pa slutten av aret. Ett sykehus fra hver helseregion deltok, og disse signerte
ledelsesforankringsavtaler for deltakelse. Hvert sykehus fikk tildelt 50 tilfeldig utvalgte pasienter
fra MS-registeret. Registerdata ble s& sammenlignet mot data i pasientens journal. Ved
Fagsenter for medisinske kvalitetsregister i Helse Vest har de utviklet infrastruktur for ekstern
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validering av data i kvalitetsregister ved hjelp av statistikkprogrammet R. Vi benyttet dette til 3
analyse av de innsamlede dataene i korrekthetsstudien.

Figur 4.3.1 viser resultatene av korrekthetsstudien for utvalgte variabler. Vi ser at de fleste har
en korrekthet pa over 90%. | noen tilfeller er feilregistreringen ikke avgjgrende for bruk av
dataene siden vi uansett vet at det er noe usikkerhet i disse dataene.

Noe som kanskje delvis kan forklare ulike data i journal og register, er manglende oppdatering
av data nar disse oppdateres ijournal. | journalen arbeides det kontinuerlig, mens det i registeret
trolig gjgres registrering av disse inklusjonsvariablene en gang og kanskje mindre oppdateringer
senere i pasientforlgpet. For 3 minimere dette problemet, er var Igsning med en oversiktlig
grafisk fremstilling av et pasientforlgp for hver pasient avgjgrende.

For henvisningsdato er resultatet darligere enn for de andre variablene. Dette skyldes i hovedsak
at denne datoen mangler for en del pasienter i registeret. Denne ble fgrst innfgrt for 3 ar siden,
og det har tatt tid a fa alle til a registrere denne variabelen. Blant de som har verdier, er samsvar
med journal ogsa her over 90%.

Korrekthet for utvalgte variabler

debaar 1 —_——
typems _————
startbeh —
debmnd 4
sykehus 1

edss 1 @

kortiko 1

diagdato {
henvisdato 1 T —@
70I"fn SOI“m 90"‘-:‘ ‘TO‘O“'F.

Korrekt

Figur 4.3.1 Resultat for korrekthet for utvalgte variabler. Ar for debut av MS = debaar; Type MS ved debut = typems;
Farste behandling = startbeh; Mdned for debut av MS = debmnd; Sykehusinnleggelse ved attakk = sykehus; Verdi av
siste EDSS- mdling = edss; kortikosteroid gitt ved attakk = kortiko; Dato for diagnose av MS = diagdato,; Dato for farste
henvisning til nevrolog = henvisdato

Kompletthet: Alle nevrologiske avdelinger som behandler pasienter med MS, registrerer i MS-
registeret. Utfordringen med komplette data for et kronikerregister, som MS-registeret, ligger i
a fa samlet inn oppfelgingsdata fortlgpende for alle pasienter. Hver pasient gar typisk til kontroll
1-2 ganger i aret, og ved hver kontroll skal data oppdateres i MS-registeret. For noen variabler
ma det registreres data ved hver kontroll, mens for andre kun hvis det er endringer. MS-
registeret vet ikke ngyaktig hvor ofte hver enkelt pasient gar til kontroll, og derfor er det ogsa
vanskelig & eksakt beregne graden av kompletthet. Vi har stort fokus pa kompletthet bade i
kontakt med de ulike avdelingene (spesielt giennom halvarlige lokale rapporter som sendes til
bade de som registrerer og de har ansvar for registreringen ved hvert sykehus) og gjennom
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analyser av dataene. Kompletthet er i seg selv en kvalitetsindikator pa flere omrader. F.eks. er
det a registrere fullstendig informasjon om alle attakker (forverringsepisoder) en pasient har,
helt avgjgrende for at det skal veere mulig a vurdere om behandling/oppfalging er god.

For data knyttet til debut og diagnose er de fleste variablene obligatoriske, og dermed har vi
100% kompletthet for disse. Kvalitetsindikatoren «Tid fra debut til diagnose» har dermed 100%
kompletthet, mens det er mulig a definere henvisningsdato som ukjent. Derfor er komplettheten
pa «Tid fra henvisning til diagnose» noe lavere (91%). For andre indikatorer som gjelder
nydiagnostiserte pasienter («Tid fra diagnose til behandling» og «Hgyeffektiv
oppstartsbehandling»), avhenger komplettheten ogsa av opplysninger om behandling. Vi
opplever at behandlingsopplysningene for nydiagnostiserte har sveaert god kompletthet. For
2023 er det kun 2 av 401 pasienter (RRMS) vi ikke har sikre opplysninger om oppstart av
behandling pa.

Kompletthet for behandlingsoppdatering er vanskelig a tallfeste, men indikatoren «Oppdatert
behandlingsstatus» (se Figur 2.1.9) viser at vi har en del manglende verdier og at det er stor
forskjell mellom HFene. De pasientene som er mest stabile, har trolig stgrst sannsynlighet for a
ikke bli oppdatert, slik at opplysningene vi har i registeret for pagaende behandling trolig er
betydelig mer komplett enn de 59% som denne indikatoren viser. Det samme vil gjelde
indikatoren «Oppdatert attakkstatus». For indikatorene «Oppdatert EDSS-maling» og «MR-
undersgkelse» er det mer usikkerhet rundt det a beregne kompletthet. Vi har ikke noen kilder
tilgengelig som kan gi oss fasiten pa antall undersgkelser som utfgres. Dermed har vi ingen
mulighet til 3 si noe sikkert om komplettheten for disse uten ved en omfattende gjennomgang
av journalene til alle pasientene. Det vi vet, er at noen HF har 100 prosent kompletthet, mens
for andre er det mer usikkert. Vi har de siste arene hatt et kvalitetsforbedringsprosjekt pa skaring
av EDSS (FUNKOPP — se avsnitt 5.2), hvor vi vet at de 6 deltagende sykehusene hadde naer 100%
kompletthet for inkluderte pasienter.

Vi forsetter a ha fokus pa at kompletthet ma forbedres, slik at vi kan utnytte dataene i registeret
enda bedre. Spesielt er malet a fa sa hgy kompletthet at vi kan studere flere resultatmal for a se
om det er forskjeller mellom undergrupper i hvordan det gar med pasientene over tid. Noe av
mangel pa komplettheten i data registrert i «natid» skyldes at pasientene kun kommer til
kontroll 1-2 ganger i aret, noen kanskje sjeldnere. Da blir det vanskelig a ha oppdaterte data til
enhver tid for innevaerende eller foregaende ar.

Reliabilitet: Flere variabler i registeret inneholder en viss grad av skjgnn, og god reliabilitet
oppnas ved tydelige definisjoner av hvordan variabler skal registreres. Spesielt viktig er fysisk
funksjonsskar EDSS, som er mye brukt ved MS-kontroller. For & oppna god reliabilitet, har vi
bidratt med opplaering i bruk av EDSS, spesielt rettet mot LIS-leger. Andre tiltak er a gjgre
materiell om EDSS-skaring lettere tilgjengelig og gi anbefaling i forbindelse med bruk av apper. |
samarbeid med flere andre nevrologiske avdelinger har vi utviklet et e-laeringskurs for
motivasjon og oppleering i bruk av EDSS i klinisk praksis. Dette arbeidet ble ferdigstilt varen 2023.
Kurset er publisert pa https://helse-bergen.no/edss

Hesten 2022 gjennomfgrte vi en studie av reliabilitet. Vi diskuterte prosjektet med
brukerrepresentant fra MS-forbundet og utarbeidet 10 ulike kasuistikker. Disse ble sa sendt til
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10 personer som registrerer mye i registeret. Det var stor geografisk spredning blant deltagerne.
Hver enkelt som registrerte, sa dataene fra disse kasuistikkene i hver sin test-database i
registreringssystemet MRS, slik at ingen kunne se hva de andre hadde svart. Det ble enkelt for
oss a samle sammen resultantene nar alle hadde registrert ferdig. For & vurdere samsvaret i
svarene, regnet vi ut Cohen’s Kappa for nominelle variabler. Denne tar hensyn til at vi hadde
flere enn to som testet. Intraclass correlation coefficient (ICC) ble beregnet for ordinale og
kontinuerlige variabler. Vi finner at det er godt til meget godt samsvar for mange av de sentrale
variablene som Type MS ved debut, Debutar og Diagnosedato. Ogsa for Antall attakk ved
diagnose og de mest vanlige debutsymptomene er overenstemmelsen god, mens vi finner
ganske lav overenstemmelse for antall utfall ved diagnose og de mer sjeldne debutsymptomene.
Dette er viktig kunnskap som hjelper oss i arbeidet med bedre presiseringer og hjelpetekster
rundt de registreringene som vi gnsker hgyere samsvar pa. Til nd har vart registreringssystem
ikke inneholdt hjelpetekst for de ulike variablene. Forklaringene har vi mattet legge pa var
nettside, noe som gjgr at denne informasjonen ikke er godt nok tilgjengelig. Vi haper at slik
hjelpetekst skal bli mulig a legge inn i kommende versjoner av registreringslgsningen og at dette
kan bidra til gkt reliabilitet. | opplaering av nye som skal registrere i MS-registeret, hadde det
ogsa veert svaert nyttig med elektroniske hjelpemidler knyttet til MRS-lgsningen. En Igsning der
brukeren kan trene seg pa testpasienter og fa direkte tilbakemeldinger med «fasit» ville ogsa
kunne bidratt vesentlig til god reliabilitet. Dette star hgyt pa var gnskeliste.

Aktualitet: MS-pasientene gar til kontroll 1-2 ganger i aret, varierende etter hvor de er i forlgpet
og hvilken MS-behandling de mottar. Dette gjgr at det kan ta en del tid f@r registeret oppdateres
med siste informasjon om en pasient. For noen HF er oppdateringen naermest 100% rett etter
pasienten har veert til kontroll, mens for andre er det et stgrre problem med rask oppdatering.
Dette henger sammen med hvor innarbeidet registreringen er i den daglige driften. Vi jobber
videre med a fa flest mulig til 3 ha gode rutiner for oppdatering i registeret. Data om aktualitet
og innrapporteringsstatus formidles til hvert enkelt foretak gjennom lokale arsrapporter.

Sammenlignbarhet: Vi startet innsamling av data i 2001. Det er derfor kun pasienter som har
veert i live etter 2001 som kan ha blitt inkludert i registeret. Det betyr at for populasjonen med
diagnose fgr 2001 (gjerne en god stund fgr, siden MS-pasienter lever lenge med sykdommen),
vil vi kunne ha en skjevhet med tanke pa alderssammensetning og alvorlighet av sykdommen,
da vi antar at de med mest alvorlig sykdom dgr tidligere.

Elektronisk registrering startet i 2014 / 2015, og data for perioden fgr dette vil veere mer basert
pa retrospektiv registrering av data enn for perioden etter 2015. Det er gjort sma endringer i
variablene i registeret. Nar det er gjort mindre endringer, har vi oppdatert eldre data til 8 passe
inn i nye data uten at dette skal ha hatt noen betydning for datakvaliteten.

| forbindelse med utlevering av data til prosjektet «CLARION — Langtidsoppfglging av sikkerhet
ved Mavenclad-behandling av MS», er det utfgrt en evaluering av datakvalitet for 28
forhandsdefinerte datakvalitetsindikatorer, hvor ogsa datakvaliteten i MS-registeret lar seg
sammenligne med atte andre MS-registre i Europa og USA som ogsa leverer data til studien.
Manuskript med resultater fra analysene er utarbeidet og innsendt for vurdering i internasjonalt
tidsskrift med fagfellevurdering.
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5

PASIENTRETTET KVALITETSFORBEDRING

5.1 IDENTIFISERTE FORBEDRINGSOMRADER

PwnNhpE

Tid fra henvisning til diagnose til oppstart med sykdomsmodulerende behandling
Andel pasienter som far hgyeffektiv behandling som fgrste behandling

Andel pasienter som har fatt skaret funksjon ved hjelp av EDSS siste ar
Etterlevelse at MR-anbefalinger ved oppfglgingskontroller

5.2 |GANGSATTE/UTF¢RTE FORBEDRINGSTILTAK

Forbedringsomrade | — Tid fra henvisning til behandling

Tittel: Tiden Teller 2

Indikator (nasjonal): Pasienter med multippel sklerose som starter med sykdoms-
modulerende behandling innen anbefalt tid etter diagnose.

Forbedringsomrdde: Tid fra henvisning til behandling, med hovedfokus pa tid fra henvisning
til diagnose. Kortere tid medfgrer mulig tidligere oppstart av behandling.

Periode

2019 - 2022

Hva ble gjort (av hvem)?
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Malsetting: Tid fra henvisning til diagnose skal skje innen 28 dager, og tid fra diagnose til
behandlingsstart innen 21 dager (tid fra henvisning til behandlingsstart: innen 49 dager).
Meget god, god og mindre god maloppnaelse ble definert som henholdsvis over 75%, 60-
75% og under 60 %.

Utvalgte forbedringstiltak:

e Endrede rutiner knyttet til: informasjonsflyt, oppgaveglidning, poliklinikk,
spinalpunksjon, MR, blodprgver (inkl. blodprgvepakker for oppstart med hgyeffektiv
behandling), infusjonstid, vaksiner og bruk av standard legejournalnotat

e Etablerte maksgrenser for tid

e Pkt kompetanse (blant annet gjennom internundervisning/kurs) og mal om at samme
lege fglger pasient over tid

e Styrket bemanning

e Etablert behandlingsmgter

Ulike tiltak er gjennomfgrt ved deltakende nevrologiske avdelinger ved:
Universitetssykehuset Nord-Norge, Molde sjukehus, Haukeland universitetssjukehus,
Stavanger universitetssykehus, Sykehuset i Vestfold, Sgrlandet sykehus og Akershus
Universitetssykehus

MS-registeret har med jevne mellomrom sendt oppdaterte data til hvert enkelt sykehus



med informasjon om status for maloppnaelse

Representant fra MS-forbundet har deltatt med viktige brukermedvirkningsinnspill

Hvilke resultater ble oppnadd?

Data fra MS-registeret viser at det har skjedd en betydelig forbedring i resultatene i Igpet
av prosjektperioden. Vi fant en viss variasjon mellom sykehusene, men for alle fant vi en
forbedring. Noen har oppnadd malet for prosjektet mens det samlet for alle sykehusene
enda gjenstar litt for meget god maloppnaelse. Vi kan se at forbedringene startet ved
prosjektstart i siste kvartal 2019. De syv deltagende sykehusene har rapportert bortimot
alle pasientene i prosjektperioden, noe som hindrer skjevheter i resultatene. At vi ikke har
hatt en stabil forbedring tror vi delvis kan skyldes koronaviruspandemien.

Erfaringer fra kvalitetsforbedringsprosjektet ble benyttet i arbeidet med nasjonal faglig
retningslinje og nasjonale kvalitetsindikatorer.

Sluttrapport for prosjektet er publisert pa vare nettsider.

Det er i 2023 sgkt midler til et nytt prosjekt kalt Tiden Teller 3, med oppstart i 2024.
Forberedelser til prosjektstart ble gjort hgsten 2023. Sykehus som ikke tidligere har deltatt
i ett av vare kvalitetsforbedringsprosjekter og/ eller som skarer lavt pa tid til oppstart av
behandling, inviteres til deltakelse.

Forbedringsomrade Il — Hpyeffektiv oppstartsbehandling

Tittel: Oppstart med hgyeffektiv behandling som fgrste behandling

Indikator (nasjonal): Tidlig hgyeffektiv behandling ved multippel sklerose
Forbedringsomrdde: Oppstart med ett av de anbefalte hgyeffektive medikamentene som
fgrste behandling etter diagnosen.

Periode

2019 - 2022

Hva ble gjort (av hvem)?
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Madlsetting: | Tiden Teller 2 (se over) var det fokus pa rask oppstart av behandling som kan
hindre permanente skader og funksjonsnedsettelse. | dette prosjektet ble det ogsa
fokusert det pa at den mest effektive behandlingen, sakalt hgyeffektiv behandling, gis
som fgrste medikament.
Utvalgte forbedringstiltak:

e Som for tiltak under Tiden Teller 2:

¢ Informasjonsspredning om viktigheten av tidlig oppstart med hgyeffektiv behandling

har veert tema i faglige sammenhenger med mal om lik handtering nasjonalt.
e Registeret har rapportert om denne utfordringen i lang tid.

Ulike tiltak er gjennomfgrt ved deltakende nevrologiske avdelinger ved:


https://www.helse-bergen.no/norsk-ms-register-og-biobank/kvalitetsforbedring/#tiden-teller-2---tid-fra-henvisning-til-behandling-2019-2022

Universitetssykehuset Nord-Norge, Molde sjukehus, Haukeland universitetssjukehus,
Stavanger universitetssykehus, Sykehuset i Vestfold, Sgrlandet sykehus og Akershus
Universitetssykehus

MS-registeret har med jevne mellomrom sendt oppdaterte data til hvert enkelt sykehus
med informasjon om status for maloppnaelse

Representant fra MS-forbundet har deltatt med viktige brukermedvirkningsinnspill

Hvilke resultater ble oppnadd?

| studieperioden har det skjedd en stor endring i andel som mottar hgyeffektiv behandling
som fgrste behandling etter diagnose, og denne andelen har fortsatt a gke etter studieslutt.
| 2023 var dette tallet pa hele 98.7%, sa alle mal er nadd med god margin.

Forbedringsomrade Il (a) — Monitorering av sykdomsutvikling

Tittel: @kt kvalitet i monitorering av sykdomsutvikling og behandlingseffekt ved multippel
sklerose, «Monitoreringsprosjektet»

Indikator (nasjonal): 1. Andel MS-pasienter med oppdatert funksjonsskar siste ar;

2. Andel MS-pasienter med arlig MRI-undersgkelse; 3. Andel MS-pasienter med oppdatert
attakkstatus siste ar.

Forbedringsomrdde: Sykdomsmonitorering gjennom oppfglgingskontroller

Periode

2019-2023

Hva ble gjort (av hvem)?

84

Madlsetting: Innen prosjektslutt skulle 90 % av alle pasienter ved deltakende sykehus fa
arlige malinger av EDSS-skar (funksjonsskar). Nitti prosent av pasientene skulle ha utfgrt
MR-undersgkelse i henhold til retningslinjene. Tilsvarende skulle 90% ha oppdatert
attakkstatus arlig.

Kommentar: Det viste seg at dekningsgraden for MR-undersgkelser var for lav til a8 kunne
gjore oppfelgende analyser / evaluering av maloppnaelse. | tillegg var det noe uenighet i
fagmiljget knyttet til frekvensen av MR-undersgkelser gjennom livsligpet til pasientene.
Arlig oppdatert attakk-status var god. Vi valgte derfor & ha hovedoppmerksomhet p3
etterlevelse av arlig EDSS-skaring. Noen HF gjennomfgrer av ulike arsaker ikke arlig kontroll
for alle sine pasienter. For denne indikatoren viste det seg derfor mest hensiktsmessig a
analysere data basert pa de pasientene som faktisk hadde veert til kontroll.

Utvalgte forbedringstiltak:
e EDSS inkludert i standard journalnotat
e Malrettet undervisning om EDSS til leger
e Kortfattet info om EDSS opphengt pa behandlerrom
¢ Informasjon til pasienter om hvorfor EDSS er viktig



e Oppdaterte pasientlister med beskjed til nevrolog der EDSS ma gjgres; merkantil
bidrog
e Utarbeiding av EDSS-brosjyre etter innspill fra brukermedvirker

Ulike tiltak er gjennomfgrt ved deltakende nevrologiske avdelinger ved:
Nordlandssykehuset, Haukeland universitetssjukehus og Sykehuset i Telemark

MS-registeret har med jevne mellomrom sendt oppdaterte data til hvert enkelt sykehus
med informasjon om status for maloppnaelse

Representant fra MS-forbundet har deltatt med viktige brukermedvirkningsinnspill

Hvilke resultater ble oppnadd?

Det var krevende a gjennomfgre prosjektet i Igpet av koronaviruspandemien.
Kontrollhyppigheten for MS-pasienter ble pavirket, og andel digitale konsultasjoner som
ble utfgrt steg (i disse kontrollene er det ikke mulig a gjgre en EDSS-skaring).

Av de pasientene som kom til kontroll, ser vi at de tre sykehusene som deltok i prosjektet,
er blant de som gjgr det best pa denne indikatoren, selv om ogsa andre sykehus skarer
hoyt.

Vi sa behovet for fortsatt oppmerksomhet pa etterlevelse av EDSS-skaring, og vi fikk derfor
tildelt midler fra Helse Vest til et regionalt prosjekt (FUNKOPP), der alle sykehus i Helse Vest
deltar, i tillegg til to andre. Se beskrivelse under.

Forbedringsomrade Il (b) — Monitorering av funksjonsniva

Tittel: FUNKOPP - Hyppigere maling av FUNKsjon — bedre kvalitet pa OPPfglging av MS-
pasienter

Indikator (nasjonal): Andel MS-pasienter med oppdatert funksjonsskar siste ar
Forbedringsomrdde: Sykdomsmonitorering gjennom oppfglgingskontroller

Periode

2022-2024 (pagaende)

Hva ble gjort (av hvem)?
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Madlsetting: Innen prosjektslutt (desember 2024) skal alle deltakende sykehus ha oppnadd
meget god maloppnaelse (minst 80% av pasientene skal fa oppdatert EDSS-skar arlig) pa
kvalitetsindikatoren «Andel med oppdatert EDSS siste ar».

Forbedringstiltak:

Prosjektet tok utgangspunkt i erfaringer fra « Monitoreringsprosjektet» (omtalt over), og
flere tiltak fra dette er satt i verk ved andre sykehus i det nye prosjektet. Et nytt
forbedringstiltak ble identifisert ved at legen gj@r EDSS ved starten av kontrollen for a
sikre at dette blir gjort innen avsatt tid pa poliklinikktimen.



| tillegg er det utarbeidet et e-leeringskurs for skaring av EDSS, som inngar i legers
opplaeringsplan. Kurset ligger bade i kompetanseportalen og pa nett. Dette gj@r at kurset
kan brukes som ett oppslagsverktgy i konsultasjonene. Produksjon av kurset foregikk i
samarbeid mellom MS-registeret, erfarne nevrologer fra ulike HF og Seksjon for e-leering i
Helse Bergen.

Ulike tiltak er gjennomfgrt ved deltakende nevrologiske avdelinger ved: Alesund sjukehus,
Helse Fgrde, Haukeland universitetssjukehus, Helse Fonna, Stavanger
universitetssjukehus, Oslo universitetssjukehus

MS-registeret sender med jevne mellomrom oppdaterte data til hvert enkelt sykehus med
informasjon om status for maloppnaelse.
Representant fra MS-forbundet har deltatt med viktige brukermedvirkningsinnspill.

Hvilke resultater ble oppnadd?

Ved de sykehusene som deltok i prosjektet, blir det skaret EDSS ved kontrollene i st@rre
grad enn fgr prosjektet, men i mindre grad enn forventet. En av arsakene er at det kreves
et fysisk oppmete for a skare EDSS. En del av pasientkontrollene er digitale, og i tillegg er
ikke alle pasienter til arlig kontroll. Det @ skare EDSS ved en nevrologisk kontroll er
tidkrevende og delvis avhengig av arbeidsrutinene til den enkelte nevrolog. Resultater fra
prosjektet vil foreligge etter prosjektslutt i 2024.

Forbedringsomrade IV — MR-undersgkelser

Tittel: Bedre rutiner for MR-undersgkelser ved MS

Indikator: Andel MS-pasienter som har fatt MR kun av hode ved oppfglgingskontroller
Forbedringsomrdde: Etterlevelse av anbefalinger knyttet til MR ved oppfglgingskontroller
Ved en gjennomgang av MR-undersgkelser rekvirert for personer med MS i Helse Bergen,
sa vi at anbefalinger fra en europeisk arbeidsgruppe om bruk av MR i diagnostikk og
oppfelging av MS ble i liten grad etterlevd for oppfglgingskontrollene. Neer alle fikk utfgrt
MR av bade hjerne og ryggmarg, hvor det i anbefalingen angis at regelmessig undersgkelse
av ryggmarg under oppfeglging ikke har sikker gevinst.

Periode

2023 — 2025 (pagaende)

Hva ble gjort (av hvem)?

86

Malsetting: @kt andel som far MR av kun hodet ved oppfglgingskontroller. Ettersom
indikasjonen for samtidig MR-undersgkelse av ryggmarg settes individuelt, er det ukjent
hvor mange dette gjelder for. En forventer minst en halvering av antall som far
undersgkelse av bade hjerne og ryggmarg.

Forbedringstiltak:



Basert pa tre hovedomrader avdekket gjennom idemyldring og identifisering av
flaskehalser, er fglgende gjort:

1. Henvisninger

Endret bestillingskoder i elektronisk pasientjournal
Meldt inn behov for revidering av protokoller
Avtalt mgter med aktuelle fagmiljg

2. Kunnskap til helsepersonell og pasienter

Undervisning pa fagdag for radiologer

Oppsummering av nye anbefalinger sendt Radiologisk avdeling for distribusjon
Sammen med leder for Nasjonalt kvalitets- og kompetansenettverk for MS, skrevet
artikkel til MS-bladet om MR i oppfglgingen av personer med MS

3. Flyt og informasjon mellom leddene

Kontakt med regional radiologisk faggruppe og private rgntgeninstitutt via Radiologisk
avdeling

Mgter med ledelsen bade i Nevroklinikken og Radiologisk avdeling

Prosjektet giennomfgres i Helse Bergen, i et samarbeid mellom MS-registeret,
Nevrologisk og Radiologisk avdeling. Ansatt i MS-registeret leder prosjektet som ledd i sin
kvalitetsforbedringsutdanning i regi av Helse Vest.

Resultater overvakes gjennom data fra Seksjon for helsetjenesteutvikling i Helse Bergen,
samt fra MS-registeret.

Hvilke resultater ble oppnadd?

| lgpet av varen 2023 var det i klinikken gkt fokus pa problemstillingen. Prosjektet startet
hgsten 2023. Fra en median andel pa 10% som hadde fatt MR kun av hjerne i perioden
januar 2022 til november 2023, gkte denne til ca. 40% fra desember 2023. Viantar at denne
gkningen skyldes en kombinasjon av gkt fokus tidligere pa aret og det igangsatte
kvalitetsforbedringsprosjektet.

Utviklingen vil fglges ngye i arene fremover, med mal om enda hgyere andel MR kun av
hodet.

Det vises ellers til omtale av kvalitetsforbedringsprosjektene pa vare nettsider.
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https://www.helse-bergen.no/norsk-ms-register-og-biobank/kvalitetsforbedring/

6 FORMIDLING AV RESULTATER

Solstrandkonferansen

Form Frekvens Malgruppe/mottakere
1. | Arsrapport — resultatdel. Arlig Ekspertgruppen for medisinske
- 8indikatorer pa HF-niva kvalitetsregistre
Interregional styringsgruppe
Brukerorganisasjon
Fagdirektgrer
Avdelings/klinikkledere
Nevrologer
MS-sykepleiere
Presse
Farmasgytisk industri
Forskere
2. | Kvalitetsregistre.no 2 ganger per ar Samme som 1.
(Sykehusviseren)
6 indikatorer pa nasjonalt,
RHF- og HF-niva
3. | Resultater til registrerende 2 ganger per ar Fagdirektgr RHF
enheter Fagdirektgr HF
Lokal arsrapport pa HF-niva. Avdelings- og klinikkleder
- Dekningsgrad Behandlere (nevrologer og MS-
- 6 kvalitetsindikatorer sykepleiere i registerets
- Pasienttall kontaktnettverk
- Demografiske data for
pasienter i HFet
- Registreringsaktivitet
4. | Arsrapport — kortversjon Arlig Brukerorganisasjon
- Hovedfunn fra arsrapport Pasienter
Pargrende
5. | Nasjonale kvalitetsindikatorer | Arlig Helsemyndigheter
- 3indikatorer pa nasjonalt, Brukerorganisasjon
RHF og HF-niva Pasienter og pargrende
Fagdirektgrer i RHF/HF
Avdelings/klinikkledere
Nevrologer
MS-sykepleiere
Presse
6. | Poster oginnlegg pa lokal Ikke regelmessig. Som 6.
pasientsikkerhetskonferanse i
Helse Bergen 2023.
7. | Foredrag for pasientforening Ikke fast regelmessighet. Brukerorganisasjon
- Nasjonalt Til sammen 5 foredrag i 2023. | Personer med MS
- Lokalt (HBE) Pargrende
8. | Medieomtale 5 treff i mediearkivet Variabelt
- Omtaleifag- eller Retriever (Atekst) i 2023
dagspresse
9. | Fagmgte Arlig Nevrologer

MS-sykepleiere
Fysioterapeuter
Forskere
Brukerorganisasjon
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https://www.skde.no/kvalitetsregistre/ms/sykehus/

7 SAMARBEID OG FORSKNING

7.1 SAMARBEID MED ANDRE FAGMILI@ER OG HELSE- OG
KVALITETSREGISTRE

MS-registeret samarbeider med de g@vrige nasjonale kvalitetsregistre for nevrologiske
sykdommer i landet. MS-registeret deltar i uformelle samarbeidsforum og -mgter mellom
nevroregistrene. Koordinert av Fagsenter for medisinske kvalitetsregistre i Helse Vest har MS-
registeret regelmessige fysiske og digitale samarbeidsmgter med Parkinsonregisteret.

MS-registeret har flere gjennomfgrte og planlagte prosjekter med koblinger til andre registre
inkl. Norsk Pasientregister, Medisinsk Fgdselsregister, Dgdsarsaksregisteret, Kreftregisteret,
Legemiddelregisteret, register i Vernepliktsverket (sesjonsdata), og Arbeidsgiver- og
arbeidstakerregisteret samt Mor og Barn-undersgkelsen.

MS-Registeret er deltaker i EUReMS — et initiativ for utvikling av en EU-finansiert plattform for
MS-registre i Europa, for stimulering til etablering av MS-registre i alle europeiske land og for
harmonisering av datainnsamling med mulighet for kobling i samarbeidsprosjekter.

MS-registeret deltar i the MS Data Alliance (MSDA), en underorganisasjon av the European
Charcot Foundation, som arbeider for a gke tilgjengelighet og anvendelse av registerdata pa MS
til real-world evidence.

MS-registeret bidrar med epidemiologiske data til Atlas of MS, en ressurs fra MS International
foundation.

MS-registeret leder et nordisk samarbeidsprosjekt mellom MS-registrene i Norge, Sverige,
Danmark og Finland, som har som formal a studere utvikling i overlevelse / mortalitet over tid
blant personer med MS. Prosjektet er det fgrste nordiske MS-registersamarbeidet i sitt slag, og
pagar ut 2024.

Registeret er aktiv samarbeidspartner eller har utlevert data og biologisk materiale i en rekke
nasjonale og internasjonale forskningsprosjekter.

| 2023 ble registeret medlem av Hjerneradet. Vi ser at dette er et viktig forum for felles tema og
spgrsmal knyttet til hjernehelse. Registrenes rolle i kvalitetssikring av helsetjenester knyttet til
hjernehelse bgr Igftes frem, og i den forbindelse kan erfaringer fra MS-registeret veere viktig.

Vi har ogsa et tett samarbeid med MS-forbundet, bade gjennom jevnlige samarbeidsmgter,
deltakelse i Fagradet og i arbeidet med a promotere MS-registeret.

MS-registeret er samlokalisert med Nasjonal kvalitets- og kompetansenettverk for MS (NKKMS).
Faglig leder i MS-registeret er representert i NKKMS sin kjernegruppe.

MS-registeret har hvert ar siden 2016 arrangert et fagmgte om MS sammen med Nasjonalt

kvalitets- og kompetansenettverk for MS og MS-forbundet. Mgtet arrangeres over to dager, og
har siden starten hatt jevnt god oppslutning fra over 100 deltakere arlig. Malgruppen er alle
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faggrupper med behandlingsansvar for MS, og hovedsakelig deltar nevrologer og MS-
sykepleiere. Sa godt som alle helseforetak pleier a vaere representert pa mgtet. Fra registeret
formidles aktuelle resultater bade fra kvalitetsindikatorene, forskningsresultater,
kvalitetsforbedringsprsjekter, samt identifiserte forsknings- og forbedringsomrader og status for
registreringsarbeidet.

7.2 DATAUTLEVERINGER FRA REGISTERET

Utlevering av data | 2023 2022 2021
til fglgende formal:

Forskning 8 8 8
Kvalitetsforbedring | 1 1

og styringsformal?

Andre formal 0 0 1
(f.eks. til media)

Totalt 9 9 9

1Gjelder blant annet datautlevering etter forespgrsel fra HF eller RHF, data til nasjonale
indikatorer, Helseatlas o.l.

Folgende forskningsprosjekter har fatt tilgang pa data og/eller biobankmateriale de siste tre
arene. | de tilfeller hvor samme prosjekt far utlevert data flere ganger, er det angitt hvorvidt det
dreier seg om oppdaterte data for samme problemstilling. Hvis ikke annet er angitt, dreier det
seg om utlevering av originaldata i henhold til godkjenning, hvor samme prosjekt kan fa utlevert
data flere ganger per forskningsprotokoll.

2023

1. CLARION - Langtidsoppfelging av sikkerhet ved Mavenclad-behandling av MS. Prosjektleder Stig
Wergeland, Haukeland Universitetssykehus / UiB.

2. Tidlig utvidet behandlingsintervall for rituksimab ved multippel sklerose. Effekt og sikkerhet.
Prosjektleder Kristin Wesnes, St. Olavs hospital, Trondheim.

3. Behandling av eldre med multippel sklerose. Prosjektleder Trygve Holmgy, UiO (AHUS).

4. Llangtidseffekt av hgyeffektiv behandling mot multippel sklerose. Prosjektleder Gro Nygaard,
Uio/0ous.

5. Frawww til zzz: En digital behandling for a forbedre insomni i Multippel Sklerose: En randomisert
kontrollert studie. Prosjektleder Havard Kallestad, NTNU.

6. Vaksinerespons ved MS (Nevrovax). Prosjektleder Gro Owren Nygaard.
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10.

2022

2021
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10.

11.
12.

13.

Effekt av tidlig oppstart med hgyeffektiv behandling sammenliknet med lav-mediumeffektiv
behandling ved MS. Prosjektleder Kjell-Morten Myhr, Haukeland Universitetssykehus / UiB.

Evaluating Disease Activity, Treatment Patterns, and Long-term Effectiveness of Mavenclad®
(cladribine) for the Treatment of relapsing-Remitting or Secondary-Progressive Multiple Sclerosis
in Europe (GLIMPSE). Prosjektleder Stig Wergeland, Haukeland Universitetssykehus / UiB.
(oppdaterte data). Alder ved debut for MS. Prosjektleder Nina Grytten Torkildsen, Haukeland
Universitetssykehus.

Alder ved debut for MS. Prosjektleder Nina Grytten Torkildsen, Haukeland Universitetssykehus.
(oppdaterte data)

Tidlig utvidet behandlingsintervall for rituksimab ved multippel sklerose. Effekt og sikkerhet.
Prosjektleder Kristin Wesnes, St. Olavs hospital, Trondheim.

Prospective study of risk factors of multiple sclerosis in the Norwegian Mother and Child Cohort.
Prosjektleder Marianna Cortese, Harvard T.H. Chan School of Public Health - Harvard University
og Universitetet i Bergen.

Alder ved debut for MS. Prosjektleder Nina Grytten Torkildsen, Haukeland Universitetssykehus.

Effekt av tidlig oppstart med hgy-effektiv behandling sammenliknet med lav-medium effektiv
behandling ved MS. Prosjektleder Kjell-Morten Myhr, UiB.

CLARION — Langtidsoppfelging av sikkerhet ved Mavenclad-behandling av MS. Prosjektleder Stig
Wergeland, Haukeland Universitetssykehus / UiB.

Overlevelse ved Multippel Sklerose 2000 - 2021. En nordisk registerstudie. Prosjektledere Nina
Grytten Torkildsen og Stig Wergeland, Haukeland Universitetssykehus / UiB.

Evaluating Disease Activity, Treatment Patterns, and Long-term Effectiveness of Mavenclad®
(cladribine) for the Treatment of relapsing-Remitting or Secondary-Progressive Multiple Sclerosis
in Europe (GLIMPSE). Prosjektleder Stig Wergeland, Haukeland Universitetssykehus / UiB.

Risiko for sykehusinnleggelse for infeksjon under rituksimabbehandling for MS. Prosjektleder
Kjell-Morten Myhr og Stig Wergeland, Haukeland Universitetssykehus / UiB.

Risikofaktorer for utvikling av amyotrofisk lateral sklerose og multippel sklerose. Prosjektledere
Trygve Holmgy og Ola Nakken.

Early environmental factors and development of MS: The role of delivery mode and
breastfeeding. Prosjektleder Trond Riise.

Svangerskap og fgdsel hos kvinner med multippel sklerose. Prosjektleder Marte Bjgrk.
Vaksinerespons ved MS (Nevrovax). Prosjektleder Gro Owren Nygaard.

CLARION - Langtidsoppfglging av sikkerhet ved Mavenclad-behandling av MS. Prosjektleder Stig
Wergeland



14. Virkelighetsdata pa diskontinuering av teriflunomid og dimetylfumarat i behandling av multippel
sklerose. Prosjektleder Hilde Norborg / Stig Wergeland

15. Tec-Per - Nordic quantitative and qualitative study of persistence with Tecfidera in MS patients.
Prosjektleder Hilde Norborg / Stig Wergeland

16. Koronapandemiens pavirkning pa fysisk aktivitet og fysiterapitilbudet ved MS. Prosjektleder Tori
Smedal
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8 REFERANSER TIL VURDERING AV STADIUM

8.1 VURDERINGSPUNKTER

Tabell 8.1.1: Vurderingspunkter for Norsk MS-register og biobank egen evaluering.

Egen vurdering 2023

Nr Beskrivelse Kapittel Ja Nei
Stadium 2

1 Samler data fra alle aktuelle helseregioner 4.1 X o

2 Presenterer kvalitetsindikatorene pa nasjonalt niva 2.1 X O

3 Har en konkret plan for giennomfgring av dekningsgradsanalyser 4.2 X o

4 Har en konkret plan for gjennomfgring av analyser og jevnlig 0
rapportering av resultater pad enhetsniva tilbake til deltakende X O
enheter

5 Har en oppdatert plan for videre utvikling 9 X |
Stadium 3

6 Kan dokumentere kompletthet av kvalitetsindikatorer 4.3 X ]

7 Kan dokumentere dekningsgrad pa minst 60 % i Igpet av 4.2 X O
siste to ar

8 Registeret skal minimum arlig presentere 0
kvalitetsindikatorresultater interaktivt pa nettsiden X ]
kvalitetsregistre.no

9 Registrerende enheter kan fa utlevert eller tilgjengeliggjort egne 0 X o
aggregerte og nasjonale resultater

10Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de viktigste 2.1 X o
faglige retningslinjer

11Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret 9 X ]

Stadium 4
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12 Har i Igpet av de siste 5 ar dokumentert om innsamlede data er
korrekte og reliable

13Kan dokumentere dekningsgrad pa minst 80% i Igpet av siste to
ar

14Presenterer minst to ganger arlig kvalitetsindikatorresultater
interaktivt pa nettsiden kvalitetsregistre.no

15Registeret skal dokumentere at data anvendes vitenskapelig

16 Presenterer resultater pa enhetsniva for PROM/PREM (der dette
er mulig)

Niva A, Beller C
Sett ett kryss for aktuelt niva registeret oppfyller
Niva A

17 Registeret kan dokumentere resultater fra kvalitetsforbedrende
tiltak som har vaert igangsatt i Igpet av de siste tre ar. Tiltakene
skal vaere basert pa kunnskap fra registeret

Niva B

18Registeret kan dokumentere at det i rapporteringsaret har
identifisert forbedringsomrader, og at det er igangsatt eller
kontinuert/viderefgrt pasientrettet kvalitetsforbedringsarbeid
Niva C

19 Oppfyller ikke krav til niva B
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9 UTVIKLING AV REGISTERET

9.1 REGISTERETS OPPF@LGING AV FJORARETS VURDERING FRA
EKSPERTGRUPPEN

Utdrag av Ekspertgruppens vurdering av arsrapporten fra 2022
(...)

Registeret er i en fortsatt positiv utvikling og har na en nasjonal dekningsgrad over 80 %, og det
er dokumentert at innsamlede data er korrekte og reliable pa nasjonalt niva. Ekspertgruppen vil
gratulere registeret med den gode fremgangen og maten registeret na fremstar pa som en
sentral datakilde og igangsetter for pasientrettet forbedringsarbeid innen utredning og
behandling av MS i Norge. Det vil vaere viktig a fortsatt ha oppmerksomhet pa dekningsgrad og
tilslutning, slik at flest mulig pasienter som far eller har MS i Norge innlemmes i registeret.
Registeret er en viktig datakilde for studier av effekt av nyere immunmodulerende
medikamenter, og da er det sentralt 3 ha dekkende data pa pasientrapporterte mal (PROM og
PREM).

Ekspertgruppen vurderer at registeret er i stadium 4A."
Registerets oppfalging:

Ekspertgruppen papeker viktigheten av oppmerksomhet pa dekningsgrad og tilslutning.
Dekningsgraden i registeret har gkt fra 49% i 2017 til 87% i 2023, takket vaere malrettet innsats
fra registeret over flere ar.

Tiltak som sikrer god dekningsgrad og tilslutning er den hgyest prioriterte av registerets faste
arbeidsoppgaver, og vil veere det ogsa i arene framover. Dette arbeidet ma hele tiden stimuleres
og felges opp. Dette gjgres ved tett kontakt med de som registrerer, bade i form av uformelle
megter og epost / digitale mgter og faste nyhetsbrev sammen med Nasjonalt kvalitets- og
kompetansenettverk for MS. | denne kontakten legger vi vekt pa informasjon om nytten av de
registrerte dataene. Vi ser at kvalitetsprosjektene som registeret er initiativtakere til og leder,
ferer til en tydelig gkt innrapporteringsfrekvens fra deltakende foretak. Lokale arsrapporter
utarbeides og formidles til ledelsen ved avdelingene, samt fagsjefer bade ved HF og RHF. Vi har
hatt naer kontakt med enkeltavdelinger som har manglende registrering for a finne lgsninger pa
dette. Tiltak kan vaere opplaering og veiledning i registreringsarbeid, hjelp til innrapportering av
opplysninger, samt gkonomisk stgtte til tiltak for a etablere gode registerrutiner i foretaket. Vi
er ogsa aktiv deltaker i de fora som arbeider med automatisk datafangst fra elektronisk
pasientjournal: SKDE, HEMIT, Helse Vest IKT og NPR. Et konkret satsningsomrade for 2024 og
2025 er a utvikle en strukturert journal for MS-oppfelging og behandling som gir muligheter for
automatisk dataeksport til MS-registeret. | fgrste omgang utvikles Igsningen i Helse Vest, med
mulighet for eksport til gvrige helseregioner som benytter DIPS journalsystem.
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9.2 PLANER OG BEHOV

9.2.1 DATAFANGST - FORBEDRING AV METODER FOR FANGST AV DATA

e MRS som funksjonelt elektronisk registreringsverktgy (heretter kalt MS-MRS) har veert
avgjgrende for at MS-registeret har fatt samlet inn data om en stor andel av pasienter med
MS i Norge. A ha et slikt system der det tydelig gar frem hvilke data som er registrert og
hvilke som mangler, er helt ngdvendig for a fa data med god kvalitet i et register som skal
felge pasientene fra de blir syke og livet ut. Sveert viktig er det ogsa a ha verktgy som
hjelper til med a holde registeret ryddig, og dette er en stor oppgave for et register som
samler inn sakalte longitudinelle data.

e For @ samle inn mest mulig komplette data med god kvalitet, er den store jobben som
gjores lokalt ved alle Norges nevrologiske avdelinger, like avgjgrende. Uavhengig av
arbeidet med automatisk datafangst, vil manuell innrapportering av godt dokumenterte
data i pasientens journal vaere hovedkilden til data i registeret i overskuelig framtid.

e |kke minst er det fantastisk @ se at de som lever med MS stgtter opp om arbeidet til MS-
registeret. Dette ser vi fra alle som samtykker, som svarer pa arlige PROM-undersgkelser
og som deltar i studier som springer ut fra registerdata. | tillegg har vi stor nytte av
samarbeidet med pasientorganisasjonen MS-forbundet.

Registeret har lenge jobbet med a opprettholde det som fungerer i hvert av punktene over og
stadig spke forbedringer der vi ser det er behov for dette. For a fa et register som kan bli enda
mer nyttig i form av kvalitetsforbedring, forskning og nytte for de som har MS, er det svaert viktig
a opprettholde og forbedre innregistreringen av data til registeret.

Vi anser MRS for a veere et svaert godt registreringssystem, og tilbakemeldingene fra dem som
benytter Igsningen mye og gjerne pa tvers av andre nevrologiske kvalitetsregistre, er
gjennomgaende gode. Brukerne av MS-MRS er aktive og engasjerte i Igsningene, og etterspgr
bade forbedringer i funksjonalitet og oppdateringer i trad med faglige endringer i fagfeltet.
Registeret har i mange ar papekt overfor bade Helse Vest IKT, HEMIT og SKDE at det har veaert
sveaert vanskelig & fa gjort endringer og oppdateringer i MS-MRS. Dette har hatt uheldig
pavirkning pa datakvaliteten og muligheten a inkludere data som etterspgrres av fagmiljget.
Dessuten er det a ha et godt registreringssystem svaert viktig for motivasjonen og ressursbehovet
hos de som registrerer ved de lokale sykehusene. Ressursene som brukes pa oppdatering og
utvikling av MS-MRS samsvarer ikke med omfanget av bruken av Igsningen og den tid brukerne
legger ned i registreringsarbeidet.

Vi har i 2023 med stor glede sett at det endelig planlegges og startes opp en fullstendig
oppdatering av MS-MRS. | fgrste omgang lages en ny versjon som far en helt ny grunnmur, som
gjor det enklere 3 videreutvikle systemet. Denne blir ferdig i 2024. | tillegg er vi lovet videre
oppdateringer som skal inkludere forbedringer og endringer i hvordan og hvilke data som skal
samles inn. Disse endringene er utviklet i samarbeid med registerets fagrad. Vi vil fremover
fortsette a bruke betydelige ressurser pa a planlegge og a delta aktivt i den videre utviklingen.

Vi haper ogsa at den nye tekniske Igsningen vil gjgre det enklere for de som registrerer lokalt. Vi
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planlegger god opplaering og oppfalging i det nye systemet nar det skal settes i drift. Det at vi na
far forklaringstekster inne i selve systemet, tror vi ogsa vil vaere til hjelp. Generelt haper vi at
registreringen skal veere enklere og at flere dermed kan delta uten for mye behov for opplaering.

Uansett er det a registrere alle ngdvendige data til MS-registeret en stor oppgave. Registeret har
tidligere satt i gang ulike stgtteordninger med fokus pa a fa registrert alle nydiagnostiserte, samt
forbedre oppdateringen frem til siste kontroll av alle inkluderte. Vi har sett god effekt av dette
arbeidet og vil viderefgre stgtteordninger, men na mer malrettede for a sette inn midlene der vi
tror de kan ha stgrst effekt. Nar vi gir slik stgtte, er det under forutsetning av at det lokalt
arbeides med 3 synliggjgre problemstillingen overfor egen ledelse, og at det legges en plan for
viderefgring etter at stgtteperioden er over.

Det er ogsa planlagt at «Rapporteket» skal settes i drift i Igpet av 2024. Vi har lenge etterlyst
muligheten for mer omfattende presentasjon av data for de som bruker registeret (nevrologer,
sykepleiere og lokal ledelse). Dette tror vi ogsa vil gi ekstra motivasjon for a legge inn data i MS-
registeret. Rapporteket skal nettopp gi slike muligheter, men vil kreve betydelig arbeid i MS-
registeret for a fa inkludert gnskede rapporter. Vi vil prioritere dette arbeidet hgyt. Sa haper vi
at utviklerne vil prioritere hgyt at det lages en enklest mulig overgang fra MS-MRS til
Rapporteket, slik at brukervennligheten settes hgyt.

De aller fleste gnsker & samtykke til deltakelse i MS-registeret. Erfaringen er imidlertid at ikke
alle blir spurt om a delta. Motivering og purring pa manglende samtykker har veaert, og vil fortsatt
vaere, en viktig oppgave. Det jobbes mot de lokale sykehusene for a forespgrre pasientene om
samtykke nar de er til kontroll. Ogsa pasientorganisasjonen MS-forbundet bidrar i dette arbeidet
ved a papeke viktigheten av et godt oppdatert register. Det er ogsa gnske om at pasientene selv
kan gi samtykke via Helsenorge.no. Medarbeiderne i MS-registeret er aktive bidragsytere til MS-
forbundets medlemsblad som utgis fire ganger i aret.

Et stort problem nar det gjelder datainnsamlingen er den sakalte flytteproblematikken. Over
1000 pasienter i MS-registeret har data for samme tidsperiode innrapportert fra mer enn ett
helseforetak. Siden data ikke har kunnet flyttes med nar pasienten flytter, har vi doble data pa
de fleste av disse. Dette skaper store utfordringer nar vi skal bruke dataene, siden vi ikke vet
sikkert hvilke HF som har gjort den beste registreringsjobben, og det ofte er sma eller store avvik
i dataene fra de ulike kildene. Avvik er naturlig siden noen fyller inn data basert pa manglende
opplysninger eller bare fordi MS-MRS krever data for @ kunne fortsette med ny registrering. Vi
har fatt juridiske avklaringer for hvordan man skal Igse den sakalte flytteproblematikken, og det
videre arbeidet for 3 Igse problemet ma gjgres i MS-MRS. Tidligere omtalte vansker med
utviklingsarbeid i MS-MRS utgjgr en risiko for datakvaliteten i registeret. Nar dette er Igst, vil vi
se betydelige forbedringer i datakvaliteten, og uttak av data fra registeret blir betydelig
forenklet.

| 2023 har vi jobbet videre med mulighetene for automatisk datafangst fra journal. En Igsning
der kliniker fgrer inn resultater fra en kontroll i et strukturert skiema som inneholder blant annet
variablene vi trenger i MS-registeret, vil kunne gi betydelig gkning i kompletthet samtidig som
det vil forenkle arbeidet ved de lokale avdelingene. Vi jobber videre med denne muligheten i
trad med strategien til Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre.
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9.2.2 UTTAK AV DATA

| takt med at dataene i registeret blir mer omfattende og komplette, har ogsa bruken gkt. Vi ser
na behovet for a forbedre og forenkle uttaket av data fra registeret. Dette gjelder bade til
forskingsprosjekt, kvalitetsforbedringsprosjekt og til ulike rapporteringer. | 2024 vil vi lage en
tydeligere struktur for dataene og inkludere gode metadata for alle variabler. Datadumper fra
MS-MRS vil innledende behandles for a ta hensyn til flytteproblematikken. Vi vil videre inkludere
moduler som klargjgr dataene til de ulike formalene. Programpakken R vil bli brukt til dette
arbeidet.

9.2.3 DATAKVALITET

Alle sykehus som behandler pasienter med MS, leverer data til MS-registeret, og vi holder jevnlig
kontakt og fglger med pa om dataene kommer inn som forventet. | 2023 har vi tatt kontakt med
noen sykehus der det har vaert manglende registrering, og i samarbeid har vi funnet Igsninger
som har gjort at registreringen har tatt seg betydelig opp. Vi har ogsa fulgt opp muligheten for a
inkludere privatpraktiserende nevrologer, og juridiske forhold er utredet. Vi er na i dialog med
det fgrste senteret for a inkludere disse. De fleste pasienter som gar til privatpraktiserende
nevrologer, vil fa sin diagnose og MS-behandling ved en nevrologisk avdeling. Ved a inkludere
de privatpraktiserende, vil vi imidlertid ogsa kunne gke komplettheten, og det vil kunne gi en
liten gkning i dekningsgraden.

Vi har meldt var interesse til SKDE angdende kobling mot NPR. SKDE tok dette initiativet overfor
kvalitetsregistrene, men det er enda ikke kommet i gang med uttak av data. Kobling mot NPR
jevnlig vil gi oss bedre oversikt over hyppigheten av besgk samt hvor en pasient hgrer til, og
dette vil kunne benyttes til validering av dataene i registeret. Vi har det samme gnsket nar det
blir mulig med jevnlige rapporter fra Legemiddelregisteret.

Evaluering av validitet og reliabilitet ble utfgrt i 2022, og planlegges gjennomfgrt pa nytt i
2026/2027.

9.2.4 FAGUTVIKLING OG KVALITETSFORBEDRING AV TJENESTEN

| 2022 samarbeidet vi med Helsedirektoratet om definering av nasjonale kvalitetsindikatorer
basert pa retningslinjene for MS-behandling og oppfglging, som ble oppdatert i 2022. MS-
registeret ble aktivt trukket med i dette arbeidet for a fa best mulig samsvar mellom
retningslinjer og indikatorer. To av indikatorene er na nasjonale og presenteres arlig av
Helsedirektoratet. Vi fortsetter med utvikling og oppdatering av vare indikatorer for pa best
mulig mate @ kunne male etterlevelse av retningslinjene. Vi har ogsa gnske om at flere
indikatorer skal innga blant de nasjonale, og registeret har ferdigstilt ngdvendige forberedelser
for a kunne levere data for ytterligere tre indikatorer til Helsedirektoratet.

Registeret har de siste arene opparbeidet viktig erfaring med kvalitetsforbedringsprosjekter. Vi
ser pa dette som sveert verdifullt arbeid for @ oppfylle formalet til registeret. Vi gnsker derfor a
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ha hgy aktivitet pa dette omradet fortsatt. Gjennom kvalitetsforbedringsarbeid kan vi legge til
rette for endringer i klinisk praksis som kommer pasientene direkte til gode. Vi har erfart at
kunnskap om kvalitetsforbedringsmetodikk er avgjgrende, og registeret innehar na god formell
kompetanse innen dette fagomradet. Tre av registerets fem ansatte (AS, SW og TS) har formell
utdanning i  kvalitetsforbedringsarbeid. | 2023 ble ett prosjekt avsluttet
(Monitoreringsprosjektet), ett har pagatt hele aret (FUNKOPP) mens to ble startet (Tiden Teller
3 og Bedre rutiner for MR-undersgkelser ved MS). Se kapittel 5 for mer informasjon.

9.2.5 FORMIDLING AV RESULTATER

| 2019 startet MS-registeret med arlig rapportering pa Sykehusviseren. Fra og med 2023
oppdaterer vi tallene to ganger i aret (juni og desember). Det er en forsinkelse i innrapportering
til registeret fra helseforetakene. Dette skyldes hovedsakelig at de fleste pasientene gar hgyst
1-2 ganger til kontroll i aret, men ogsa delvis at de innregistrerende enhetene ikke rapporterer i
sanntid og trenger tid pa a rapportere inn alle dataene. Vi har derfor ikke gode nok tall pa slutten
av et rapporteringsar til at det er fornuftig a presentere resultater i desember. | stedet
oppdaterer vi tallene fra rapporteringsaret fgr. Dette betyr at vi far en betydelig forbedring i
komplettheten og dekningsgraden for det aktuelle rapporteringsaret. F.eks. gkte antall
nydiagnostiserte i 2022 fra 489 i rapporteringen i juni 2023 til 517 i desember 2023. En viktig
grunn til denne forsinkelsen er at innhenting av samtykke kan ta tid. Det er viktig a legge til at
de som sgker og far innvilget utlevering av data til prosjekter, til enhver tid kan fa utlevert alle
dataene vi har tilgjengelig. Prosjektets natur avgjgr hvilke data som kan eller bgr benyttes.

Pasienter har en lovpalagt rett til a8 kunne fa innsyn i hva som er registrert om dem. Registeret
har derfor fatt etablert lesetilgang til egne data ved hjelp av den nye innsynslgsningen i
Helsenorge.no. Innsynslgsningen skal oppdateres nar vi na far ny versjon av MS-MRS i 2024, men
funksjonaliteten skal veere den samme.

Nettsiden var ma ogsa gjennomga en omfattende revidering for & tilpasses ny
registreringslgsning. | denne prosessen vil vi fortsette @ utvikle nettsiden til en aktiv del av
kommunikasjonen med pasientene og de innregistrerende avdelingene.

| tillegg til oppdatering pa sykehusviseren, ble det i 2023 for hvert HF laget en lokal arsrapport
med de viktigste resultatene og muligheter for forbedring basert kun pa data fra det aktuelle
HFet. Den lokale arsrapporten ble formidlet pa e-post til foretakenes registerkontakter,
avdelings- og klinikkledere, samt fagdirektgrer. Pa denne maten far vi en tettere dialog med de
enkelte HFene med tydeligere klargjgring av resultatene og forbedringsomrader. Vi fikk ogsa
formidlet HFets status for innrapportering og registreringsaktivitet, med evt. forbedringsbehov.
Dette arbeidet gnsker vi a viderefgre, og vi vil legge til rette for en enda tettere dialog mellom
registeret og de ulike avdelingene om registreringsarbeidet og resultatene. Den lokale
arsrapporten sendes ut om hgsten. Vi lagde ogsa en tilsvarende rapport, men med litt mer fokus
pa manglende registreringer i februar 2024. Dette for & inspirere til ekstra innsats fgr vi hentet
ut data til arsrapporten for 2023. Pa denne maten har vi sendt ut oppdaterte resultater for hvert
HF 2 ganger i 2023, i tillegg til de to oppdateringene i sykehusviseren

For a bli et attraktivt og nyttig register, ma det veere enkelt for alle brukerne a hente ut og fa
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oversikt over data i eget HF. | MS-MRS har brukerne muligheter til 3 se enkle aggregerte
oversikter over data fra eget HF. Vi har for flere ar siden meldt behovet for a gjgre forbedringer
i denne muligheten. Det vil vaere svaert nyttig for brukeren a enkelt kunne fa oversikt over
utviklingen til kvalitetsindikatorene og fa varsler ved manglende registrering. En slik forbedring
vil veere til stor hjelp ved lokalt kvalitetsforbedringsarbeid. Vart gnske har vaert at en slik
mulighet ligger i MS-MRS slik at brukerne slipper en ny palogging. Dette er ogsa et tydelig gnske
fra vare brukere, men det ser ut vil 3 vaere vanskelig a fa det til. Derfor har vi meldt var interesse
for a bruke Rapporteket, som er utviklet av Helse Nord for @ kunne lage fleksible fremstillinger
av data i registrene. Dessverre har det enda ikke blitt teknisk mulig for oss @ benytte dette
systemet. Vi jobber videre med dette i 2024.

9.2.6 SAMARBEID OG FORSKING

Vi ser at en av de viktigste bidragene til gkt registrering og bruk av registeret er gjennom felles
forsknings- og kvalitetsforbedringsprosjekter med mal om bedret pasientsikkerhet. A legge
planer og spke finansiering for fremtidige prosjekt/ studier har vaert et viktig arbeid i 2023. Etter
forespgrsler er det holdt digitale mgter for kurs og veiledning i registerarbeidet til nevrologiske
avdelinger i Norge. Tidligere har deler av dette arbeidet blitt utfgrt som avdelingsbesgk. Etter
gode erfaringer med digitale mgter under koronaviruspandemien, har vi fortsatt med a bruke
dette i kombinasjon med fysiske mgter. | tillegg er det tilbudt stimuleringstiltak for frikjgp til
praktisk hjelp til registering av data. Ved flere helseforetak er det satt i gang lokale og regionale
forskningsprosjekt, kombinert med oppdatering av registeret.

A inkludere HFene i felles prosjekter / studier har en effekt utover det som oppnas i selve
prosjektet. Det gir gkt dekningsgrad og kompletthet. Derfor gnsker vi a starte flere slike
fellesprosjekter i 2023. Muligheten for dette vil til en viss grad veere avhengig av finansiering.

Registeret har videreutviklet samarbeid med forskningsinstitutter i Finland, Sverige og Spania for
analyser av bivirkningsfrekvens av sykdomsmodulerende MS-medisiner og registrering av risiko
for fosterskade ved bruk av MS-legemidler. Samarbeid med de gvrige nordiske MS-registrene
pagar. Registeret har i Igpet av aret veert involvert i, og padriver for flere nasjonale og
internasjonale prosjekter — og sgker a utvikle dette videre. Det er etablert et forum for
samarbeid mellom MS-registrene i de nordiske landene (Sverige, Finland, Danmark og Norge).
Det fgrste samarbeidsprosjektet — «Survival in MS» - en studie av overlevelse blant MS-
pasienter, ledes av Nina Grytten Torkildsen og Stig Wergeland ved hhv. Neuro-SysMed og Norsk
MS-register og biobank.

MS-registeret har fatt invitasjon om & sgke deltakelse i det internasjonale Big MS-data
nettverket. Til nd har nettverket bestatt av MS-registrene i Sverige, Danmark, Tsjekkia, Italia og
Frankrike samt det behandlingsbaserte multinasjonale registeret MS-base i Australia. Vi
forbereder dette arbeidet i 2024.

Analyser av pasientrapporterte data viser at til tross for en stadig gkende bruk av bade effektiv
og hgyeffektiv behandling over ar, medfgrer MS en tydelig reduksjon i egenopplevd fysisk helse.
Dette motiverer til forskning pa andre arsaker ut over inflammatorisk sykdomsaktivitet.
Registeret bidrar til et prosjekt for a analysere hvordan symptomer og symptomkomplekser som
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er vanlig ved MS pavirker livskvalitet, arbeidslivsdeltakelse, og behov for symptombehandling og
-rehabilitering. Prosjektet ledes av professor Roshan das Nair ved SINTEF Helse, og var ett av fire
prosjekter som fikk tildelt forskningsmidler fra MS-forbundet i 2024.
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