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Arsrapport 2023 riktad till patienter

Arsrapport for patienter och
allmanheten fran Multipel Skleros-
(MS) registret 2023

Svenska Multipel Skleros (MS)-registret lanserades officiellt &r 2000. Det &r ett
kvalitetsregister som ingér i Svenska neuroregister. Vardgivare 6ver hela landet bidrar
till ett nationellt samarbete kring registrering av patienter med MS. Varje ar
sammanstéller MS-registret en arsrapport med ingdende resultat av MS-varden i
Sverige.

Registrets viktigaste syften ar att ge underlag for kvalitetsutveckling och att motverka
skillnader inom svensk hélso- och sjukvird, samtidigt som det skapar en bas for ny
kunskap genom forskning.

I den hir rapporten har vi for andra &ret i rad tagit fram en sammanfattning for
patienter och allmanheten som snabbt vill fa en 6verblick av drets resultat 2023.

Hur manga patienter med MS finns det i Sverige?

Enligt den senaste berdkningen som Socialstyrelsen gjort fanns det vid utgangen av
2022 totalt 23 857 personer med MS-diagnos i Sverige.

Under 2023 registrerades 770 nya personer med MS i MS-registret, 507 kvinnor och
263 man. Sista dagen pa 2023 hade MS-registret totalt 20 123 patienter i registret. En
del dr exkluderade (bl.a. pga. att de flyttat utomlands, 6vergatt till primérvarden eller
att patienten avstar fortsatt vard/uppfoljning i MS-varden) och saledes fanns 19 636
aktuella patienter, det var 13 777 kvinnor och 5 859 méan.

For att statistisk fran ett kvalitetsregister ska vara tillforlitligt s& vill man att s manga
personer som mojligt med en diagnos ska vara registrerade i registret. Det ar da
intressant att berakna nagot som kallas tackningsgrad. Man raknar fram tdckningsgrad
genom att se hur ménga personer med en diagnos som finns i registret jamfort med
uppskattat antal personer med diagnosen i Sverige. MS-registret har en tackningsgrad
pé ca 85 procent, alltsa dr 85 procent av landets personer som lever med en MS-
diagnos ocksa registrerade i MS-registret.

Av alla MS-register i varlden sa ar det svenska MS-registret nést bést i varlden vad
géller tackningsgrad, vilket vi sa klart ar véldigt stolta Gver!

I Sverige ar det frivilligt for varden att registrera information i kvalitetsregister. Alla

vardenheter som behandlar personer med MS registrerar i MS-registret. Totalt ar det
62 enheter i landet.

Vilka behandlingar anvands for att bromsa MS?
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I Sverige anvinds alla de 1akemedel som finns registrerade som behandling for att
bromsa MS. Det brukar kallas att de har indikation for MS-behandling.
I kurvan nedan ser man hur olika behandlingar har varierat sedan 1996 fram till 2023.

Ackumulerat antal registrerade behandlingar (alla patienter i hela riket)
(behandlingar startade under aret)
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Aubagio —— Extavia Lerrtrada Pleridy —e— Zeposia
Avonex —— Fingolirnod Mavenclad Porvory
Betaferon —e— HSCT/BEAM Mayzent Rebif
Copaxone —— HSCT/CYK natalizumab Skilarence
Dimetylfurmarat Kesimpta Ocrevus urmerity

Rituximab, ett ldkemedel som inte har indikation f6r MS, anvéands ocksa i MS-varden.
Rituximab har ldnge anvénts for att behandla reumatiska sjukdomar och det finns stor
erfarenhet av att anvinda lidkemedlet. Anledningen till att rituximab borjade anvindas
mot MS var att det 2008 publicerades en lakemedelsstudie, HERMES-studien, som
visade att rituximab hade god effekt for att bromsa sjukdomsférloppet dven vid MS.
Likemedlet borjade da anvindas i svenska studier och har sen 2010 noggrant f6ljts
upp i bland annat MS-registret. Flera forskningsstudier, som exempelvis RIFUND- och
Combat-MS studien, har under senare ar kommit till samma slutsats, det vill sdga att
rituximab har god effekt vid MS.

I bilden nedan syns tydligt att rituximab (orange linje) anviands i mycket stor

utstrackning och fortsatter att 6ka.

Ackumulerat antal registrerade behandlingar (alla patienter i hela riket)
(behandlingar startade under aret)
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—— Aubagio —— Extavia Lerrtrada Plegridy Wurmerity
—— Avonex —— Fingolimod Mavenclad Porvory —— Zeposia
—— Betaferon —— HSCT/BEAM Mayzent Rebif

—— Copaone —— HSCT/EVK natalizumab ritu imab

—— Dimetylurmarat Kesirmpta Ocrevus Skilarence

Det finns viss skillnad nér det giller vilka likemedel som anvénds i olika regioner.
Gemensamt for alla regioner ar att rituximab (turkost falt i diagmrammet nedan) ar
den Gverlagset vanligaste behandlingen.
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Blekinge (59)
Dalarna (103)
Gotland (11)
Gévleborg (89)
Halland (101)
Jarrtland (61)
Jonkdpings 18n (138)
Kalmar 140 (64)
Kroncherg (37)
Norrbotten (60)
RIKET (4027)

Skéne (547)
Stockholms1&n (1051)
Sédermanland (71)
Uppsala [&n (169)
Varmland (130)
Wasterbotten (144)
‘Vsternorrland (83)
Wastmanland (90]
Véstra Gotaland (705,
Orebro 1&n (126)
Ostergatiand (188)

)
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Férdelning av pagaende sjukdomsmodifierande behandling efter preparat
Forlopp: RR, Kén: alla, Alder: 11-40 ar, Duration: -1-76 ar, Tidigare behandlad: alla
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RR= relapsing remitting som betyder skovvis form av MS.

-
o

Hur ser effekterna ut av de olika behandlingarna?
Inom MS-varden anvidnder neurologer en utvirdering eller skattningsskala som kallas
EDSS, det kompletta namnet dr Expanded Disability Status Scale. EDSS-skalan ger en
bedémning av funktionsnedsattningen pé grund av MS. Bedomningen baseras pa en
neurologisk undersokning och beriknas till ett tal mellan 0-10, ju hogre siffra, desto
mer nervskador och storre funktions-nedsattning.
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Interferon
Copaxone
Natalizumab
Fingolimod
Rituximab
QOcrevus
Dimnetylfurnarat
Aubagio
Lemtrada
Mavenclad

I:(SCT

Ovriga

(all annan DMT-beh.)
Ingen behandling
Saknar uppgift

I MS-registret ser vi en stadig minskning av det genomsnittliga EDSS-vérdet, vilket ar

mycket positivt. Den mest troliga férklaringen ar att bromsbehandlingen fungerar bra

och minskar antalet skov samt utveckling av funktionsnedséttning.

Genomsnittligt EDSS-varde

Genomsnittligt EDSS-véarde over tid

- s
42 41 4n 15
— e —
E ~ Fa
S35 36 36 35 36 . o, g
e a3 3 M 33 a3 5,
TR —w L 329 28 35 55 27
- TE—e—a P F Y 05 26 26 26 253
—~——

- F2
4 ko1

— T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T 0
«© (2] (=) - o~ o« = w0 ©w ~ o) @ o - o~ « = w © M~ «© [ (=] = o~ @ <
g & 8 5 8 8 2 8 8 5 888 2 ¢g g e 2R S5 Y QI
@ @ o o o o o o o (=) (=) (=) (=) i=1 (=) o o o o o o o o o o (=] (=]
~ ~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o o o o™ o~ o~ o~ o~ ™~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o o

= RIKET

Selektion: Hela riket, alla férlopp, m&n och kvinnor, ingen selektion pa behandling

EDSS= Expanded Disability Status Scale, en neurologisk skala for att bedéma funktionsnedsdttning.
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Aven antalet skov som MS-patienter rapporterar har minskat éver tid. I bérjan av
2000-talet rapporterades ett nytt skov vid 40 procent av besoken. Idag har den siffran
sjunkit till endast 3 procent. Det 4r mycket glddjande och visar pa att vi i Sverige har
fatt en effektivare MS-behandling sedan 2000.

40%

35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

2000 2005 2010 2015 2020 2025
Antal besok diir nytt skov rapporterats sen foregaende kontakt

Hur ser MS-patienterna pa sin livssituation?
MS-registret anvinder sig av olika digitala formuldr dar MS-patienterna sjélva fyller i
hur de mar via patientportalen Patientens Egen Registrering (PER).

EQ5D ar en skala som miter hilsorelaterad livskvalitet och dér skattar majoriteten av
Sveriges MS-patienter att de har "God hilsa” (gront) eller ”Bra, ej frisk” (blatt).

SO

Fordelning av EQ5D for MS-patienter
Selektion: man och kvinnor. Sjukdomsduration: -1 - 74 ar. Alder: 0 - 93 &r.
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Olika typer av svar trotthet, si kallad fatigue ar vanlig vid MS. Det kan handla om
hjarntrétthet och muskeltrotthet i kroppen. Via PER kan patienter skatta sin trétthet.
Vi ser i diagrammet nedan att ungefir hélften av alla MS-patienter i landet besvaras av
svar (rott) till méttlig (orange) trotthet.

Fordelning av FSMC, totalt for MS-patienter
Selektion: mén och kvinnor. Sjukdomsduration: -1 - 74 ar. Alder: 0 - 93 ar.
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Foljer vardgivarna riktlinjerna fran Socialstyrelsen?
MS-registret anviands for att se hur regioner och vardenheter foljer Socialstyrelsens
nationella riktlinjer fér vard vid MS. Hir visar vi tva av de viktiga riktlinjerna, Arligt
besok och Tillgéng till sjukdomsmodifierande behandling vid skovvis MS hos personer

under 40 ar.

Riktlinjerna sager att 80 procent av personer med MS ska f4 ett arligt besok hos sin
lakare inom specialistvarden. MS-registret visar att mindre an hélften, 44,9 procent av
MS-patienterna (jamfort med 44,2% forra aret), har haft ett arligt besok pa sin MS-
mottagning under 2023 och det finns stora variationer i landet. Detta har paverkats av
att det under Covid19-pandemin var ménga med MS som valde att inte komma pa

arliga 1akarbesok.
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Andelen patienter som har haft kontakt med vardgivare /
besdk inom 12 manader fran dagens datum Selektion: mén
och kvinnor. Sjukdomsduration: -1 - 76 ar. Alder: 11 - 95 ar
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Ms-vard inom 12 man
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Riktlinjerna for MS-vérd siger ocksé att 9o procent av alla personer med skovvist
forlopande MS under 40 &r ska fa bromsbehandling. Cirka 10 procent av alla MS-
patienter har ett ldngsiktigt gynnsamt forlopp och behover inte bromsbehandling.
Kvinnor med MS behéver ocksa i de allra flesta fall vara utan bromsmedicin under
graviditet och amningen. Darfor ar det 9o procent som rekommenderas
bromsbehandling.
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Idag behandlar vi 88,4 procent av MS-patienterna (jamfort med 85,9% forra dret) men

aven har ar det stora skillnader mellan olika regioner.
Andel behandlade RR-patienter, Slder < 40ar
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+ Andelen behandlade RR-patienter berdknas som registrerat antal behandlads RR-patienter genom estimerat antal RR-patienter i regionen

Varfor ar det sa stora skillnader i Sverige?

Diagrammen ovan visar stora skillnader mellan regionerna i Sverige vilket kan bero pa
flera saker.

Vissa enheter ar battre dn andra pi att registrera all information om MS-patienterna i
MS-registret.

I vissa delar av landet finns hogspecialiserad MS-vard medan det i andra delar av
Sverige ar samre tillgang till MS-specialiserade neurologer och team. Manga patienter
soker sig da till hogspecialiserad MS-vard i andra regioner &n sin hemregion och dessa
enheter far da fler patienter.

Ofta har ocksa hogspecialiserade MS-enheter en faststilld rutin for hur man registrerar
1 MS-registret vilket ger fler registreringar. Det resulterar i att vissa regioner far bittre
registrering vilket ocksé ger battre statistik.

Hur bidrar registret till att forbattra varden?

Forbittring av varden sker béde pa regionniva och pa vardenheterna.

Men for att veta vad man ska forbéattra i virden s maste man ocksa kunna se vad som
fungerar bra och mindre bra. Bade att jamfora varden mellan olika regioner och mellan
olika vardenheter. Ett exempel for MS-varden ir att se hur just Socialstyrelsens
nationella riktlinjer for MS-vard efterlevs i olika regioner och pé landets vardenheter.

MS-registret ger olika majligheter att folja upp hur MS-varden ser ut i Sverige:

¢ Visualiserings- och analysplattform, VAP: I den offentliga VAPen kan du
som ldsare titta pa olika grafer och diagram och jamfora hur MS-varden ser ut.
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VAPen finns pa var hemsida: VAP Visualiserings- och analysplattform for
Svenska MS-registret (carmona.se).

Det finns ocksé en VAP tillgianglig for vardgivare dir vardpersonal hittar fler
diagram.

e Neurodashboard: I MS-registret finns ocksa en offentlig Neurodashboard
dar man kan hitta information: Neurodashboard (carmona.se).

e Varden i siffror: MS-registret bidrar med information till Varden i siffror,
besok girna Svenska neuroregister (vardenisiffror.se)

e Kvartalsrapporter och Nyhetsbrev: Fyra ganger om éret skickas det ut
kvartalsrapporter dir verksamhetschefer kan se sin egen vardenhets resultat i
jamforelse med andra enheter. Syftet med dessa rapporter ar att de ska
anvindas i forbattringsarbeten i varden pa varje enhet. I detta utskick foljer
ocksé ett nyhetsbrev med som informerar om olika férandringar i registret
samt uppmuntrar till registrering.

Vill du lasa den kompletta arsrapporten finns den pa Svenska neuroregisters hemsida:
https://www.neuroreg.se/omoss/arsrapporter-verksamhetsberattelser/
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