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Arsrapport 2024 riktad till patienter

Arsrapport for patienter och
allmanheten fran Multipel Skleros-
(MS) registret 2024

Svenska Multipel Skleros (MS)-registret lanserades officiellt &r 2000. Det ar 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 sjukvard, samtidigt som det skapar en bas for ny
kunskap genom forskning.

I den hir rapporten har vi for andra aret i rad tagit fram en sammanfattning for
patienter och allmidnheten som snabbt vill f4 en 6verblick av arets resultat 2024.

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 2024 registrerades 678 (jmf med 770 personer 2023) nya personer med MS i
MS-registret, 442 kvinnor och 236 mén. Sista dagen pa 2024 hade MS-registret totalt
24 609 patienter i registret. En del dr exkluderade (bland annat pé grund av att de
flyttat utomlands, 6vergatt till primdrvarden eller att patienten avstar fortsatt
vard/uppfoljning i MS-vérden) och séledes fanns 20 241 aktuella patienter, det var 14
191 kvinnor och 6 050 mén.

FOr att statistisk fran ett kvalitetsregister ska vara tillforlitligt sé vill man att s méanga
personer som mojligt med en diagnos ska vara registrerade i registret. Det dr d&
intressant att berikna négot som kallas tickningsgrad. Man riknar fram téckningsgrad
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 tdckningsgrad
pa 86,7 procent, alltsa dr 86,7 procent av landets personer som lever med en MS-
diagnos ocksa registrerade i MS-registret.

Av alla MS-register i virlden sa ar det svenska MS-registret nést bast i virlden vad
giller tickningsgrad, vilket vi sa klart ar véldigt stolta 6ver! Bara Danmark ar bittre
med den avsevirda skillnaden att det dr obligatoriskt att registrera i det danska MS-
registret for att fa ge bromsbehandling, i Sverige ar det frivilligt for enheterna att
registrera i MS-registret.

Alla vardenheter som behandlar personer med MS har registreringar i MS-registret.
Totalt 4r det 62 enheter i landet.
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Vilka behandlingar anvands for att bromsa MS?

I Sverige anvinds alla de likemedel som finns registrerade som behandling for att
bromsa MS. Det brukar kallas att de har indikation for MS-behandling och kallas
sjukdomsmodifierande behandling, i vardagligt tal “bromsbehandling”.

Nar det géller lakemedel for MS-behandling kan de vara originallikemedel, generiska
lakemedel eller biosimilarer. Generiska lakemedel innehéller samma aktiva substans
som ett originallikemedel, men tillverkas och siljs av andra foretag efter att patentet
for originallikemedlet 16pt ut. De dr medicinskt likvardiga och anvands ofta for att
minska kostnaderna i varden. Exempel pa generiska lakemedel vid MS ar
Dimetylfumarat (godként for MS som Tecfidera®) och Fingolimod (godként for MS
som Gilenya®). Biosimilarer ar l1akemedel som utvecklas for att vara mycket lika
biologiska originallakemedel. Eftersom biologiska lakemedel ar komplexa molekyler
kan inte en exakt kopia goras, men biosimilarer har samma effekt och sékerhet som
originallikemedlet. Exempel pé biosimilar-likemedel vid MS dr Natalizumab
(Tysabri®).

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 éret)
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Rituximab, ett likemedel som inte har indikation for MS, anvands ocksa i MS-véarden.
Rituximab har ldnge anvénts for att behandla reumatiska sjukdomar och det finns stor
erfarenhet av att anvinda lakemedlet. Anledningen till att rituximab borjade anvindas
mot MS var att det 2008 publicerades en liakemedelsstudie, HERMES-studien, som
visade att rituximab hade god effekt f6r att bromsa sjukdomsférloppet dven vid MS.

Likemedlet borjade da anviandas i svenska studier och har sen 2010 noggrant foljts
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 siga att
rituximab har mycket god effekt vid MS. Rituximab &r namnet pa den aktiva
substansen och likemedelet kom ut pd marknaden under namnet Mabthera, sen nagra
ar dr rituximab tillgéngliga som biosimilarerna Rixathon, Ruxience ovh Truxima.
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I bilden nedan syns tydligt att rituximab (orange linje) anvédnds i mycket stor
utstrackning och fortséitter att 6ka.

Ackumulerat antal registrerade behandlingar (alla patienter i hela riket)
(behandlingar startade under éret)
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HSCT dr en forkortning och star for hematopoetisk stamcellstransplantation. BEAM och CYK dr olika

ldkemedelsprotokoll for stamcellstransplantation.

Det finns viss skillnad nér det géller vilka lakemedel som anvénds i olika regioner.
Gemensamt for alla regioner ar att rituximab (turkost falt i diagrammet nedan) ar den
overldgset vanligaste behandlingen.

Férdelning av paga j nde ing efter preparat
Forlopp: alla, Kon: alla, Alder: 10-97 ar, Duratlun -1-77 ar, Tidigare behandlad: alla
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I gruppen Interferon ingar likemedlen Avonex, Betaferon och Rebif. HSCT dr en forkortning och star
for hematopoetisk stamcellstransplantation. DMT dr en forkortning och star for “disease-modifying

therapy” (pd svenska: sjukdomsmodifierande behandling).
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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
beddémning av funktionsnedséittningen pa grund av MS. Bedomningen baseras pé en
neurologisk undersokning och beriknas till ett tal mellan 0—10, ju hogre siffra, desto
mer nervskador och storre funktions-nedsattning.

I MS-registret ser vi en stadig minskning av det genomsnittliga EDSS-virdet, vilket ar
mycket positivt. Den mest troliga forklaringen ar att bromsbehandlingen fungerar bra
och minskar antalet skov samt utveckling av funktionsnedsattning.

Genomsnittligt EDSS-varde over tid
Selektion: Hela riket, alla férlopp, m#n och kvinnor, ingen selektion pa behandling

Genomsnittligt EDSS-vérde

ol o2 A o N3 > l & o A
oF 3 ST A S
2P [ S S M R S 2 )

- Riket

EDSS= Expanded Disability Status Scale, en neurologisk skala for att bedéma funktionsnedsdttning.

Aven antalet skov som MS-patienter rapporterar har minskat éver tid. I borjan av
2000-talet rapporterades ett nytt skov vid 40 procent av besoken. Idag har den siffran
sjunkit till endast 1,3 procent. Det 4r mycket glddjande och visar pa att vi i Sverige har
fatt en effektivare MS-behandling sedan 2000.
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Hur ser MS-patienterna pa sin livssituation?

MS-registret anvinder sig av olika digitala formulir dar MS-patienterna sjélva fyller i
hur de mar via patientportalen Patientens Egen Registrering (PER).

EQ5D ar en skala som miter hilsorelaterad livskvalitet och dar skattar majoriteten av
Sveriges MS-patienter att de har "God hélsa” (gront) eller "Bra, €j frisk” (blétt).

M i

Fordelning av EQ5D for MS-patienter

Selektion: man och kvinnor. Sjukdomsduration: -1 - 74 &r. Alder: 12 - 95 Ar,
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Olika typer av svar trotthet, sa kallad fatigue ar vanlig vid MS. Det kan handla om
hjarntrotthet och muskeltrétthet i kroppen. Via PER kan patienter skatta sin trotthet.
Vi ser i diagrammet nedan att ungefar hilften av alla MS-patienter i landet besviras av
svar (rott) till méattlig (orange) trotthet.
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Fordelning av FSMC, totalt for MS-patienter
Selektion: mén och lvinnor. Sjukdomsduration: -1 - 74 &r. Alder: 12 - S5 &r,

il
@

Andel per grupp
o -
Q @

.
a

S 5 > ™ > o 5 ™ =
O <A N - A N LA N A A FFE
,,k" S A A A S C AN AR A S O (\“( S ANS
e & \é@ & P u(g? o® ‘,\vé\ < & PN LI i & e\@“ e & & &
F P S @ & I F & & & & ¢
£ & F & & T G A &« ¢ N
K & < 5 s o & & @ K
& 2 & © &
e N

B - 53100 svértrétthet [ b. 53-62 M&ttig trétthet [l ¢ 43-52 Mild trstthet [ d. 21-32 Ingen problem [l e 20 Bra halsa

Foljer vardgivarna riktlinjerna fran Socialstyrelsen?

MS-registret anvinds for att se hur regioner och vardenheter foljer Socialstyrelsens

nationella riktlinjer for vard vid MS. Hir visar vi tva av de viktiga riktlinjerna, Arligt

besok och Tillgang till sjukdomsmodifierande behandling vid skovvis MS hos personer

under 40 ar.

Riktlinjerna séager att 80 procent av personer med MS ska f&  4,ueien patienter som har hat kentakt med vardgivare
ett arligt besok hos sin likare inom specialistvirden. MS- T e
registret visar att mindre dn hilften, 43,1 procent av MS-
patienterna (jamfort med 44,9 procent forra aret), har haft
ett arligt besok pa sin MS-mottagning under 2024 och det
finns stora variationer i landet.

Det ér stor skillnad mellan olika kliniker, och ingen nér upp
till de 80 procent som rekommendationerna siger. Den
langsamma minskningen de senaste &ren verkar fortsitta.
Det kan bero pé att personer med MS har fatt behandling
tidigare &n forut, mar ganska bra och darfor inte behover
lika mycket vérd.

Tillgdnglighet till
MS-vard inom 12 man
0%
10 %
20%

Riktlinjerna for MS-vérd siger ocksa att 9o procent av alla
personer med skovvist forlépande MS under 40 ar ska fa
bromsbehandling. Cirka 10 procent av alla MS-patienter har
ett langsiktigt gynnsamt férlopp och behover inte
bromsbehandling. Kvinnor med MS behdver ocksé i de
flesta fall vara utan bromsmedicin under graviditet och
amningen. Darfor dr det 9o procent som rekommenderas
bromsbehandling.

Leaflet | © OpenStreetMap contributors @ CARTO
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Tillgénglighet till MS-vard
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Andelen patienter som har haft kontakt med virdgivare / besok inom 12 manader frén dagens datum
selektien: man ech kvinnor. Sjukdomsduration: -1 - 77 ar. Alder: 10 - 96 ar
Samma statistik finns for landets enheter i diagrammet pé:
https://vap.carmona.se/vap/msvap/graf/tillgang/, under rubriken "Administrativ” lingst upp till

vdnster, vilj Enhet.

Idag behandlar vi 77 procent av MS-patienterna och dven har ar det stora skillnader

mellan olika regioner.

Andel behandlade RR-patienter, 3lder < 408r
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Andslen behandlads RR-patienter barsknas som registrarat antal behandlads RR-patisntar genom estimerat antal RR-patizntsr i region=n

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 ir béttre 4n andra pa att registrera all information om MS-patienterna i

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

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

Hur bidrar registret till att forbattra varden?
Forbittring av varden sker béde pa regionniva och pa virdenheterna.

Men for att veta vad man ska forbéattra i varden sd maste man ocksd kunna se vad som
fungerar bra och mindre bra. Bade att jimfora virden mellan olika regioner och mellan
olika vardenheter. Ett exempel for MS-varden ir att se hur just Socialstyrelsens
nationella riktlinjer fér 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:

e Visualiserings- och analysplattform, VAP: I den offentliga VAPen kan du
som ldsare titta pa olika grafer och diagram och jamfoéra hur MS-vérden ser ut.
VAPen finns pé var hemsida: https://msvap.carmona.se/.

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

e Neurodashboard: I MS-registret finns ocksa en offentlig Neurodashboard
diar man kan hitta information: https://vap.carmona.se/neuro-dashboard/.

e Varden i siffror: MS-registret bidrar med information till Varden i siffror,
besok giarna https://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 f6ljer
ocksé ett nyhetsbrev med som informerar om olika férandringar i registret
samt uppmuntrar till registrering.

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

9/10


https://msvap.carmona.se/
https://vap.carmona.se/neuro-dashboard/
https://vardenisiffror.se/jamfor/kallsystem/040c69fc-83b0-4bc7-9672-35a0042ba7a9?units=10&units=19&units=23&units=13&units=20&units=08&units=21&units=14&units=03&units=04&units=06&units=17&units=09&units=25&units=01&units=18&units=05&units=22&units=24&units=07&units=12&units=se
https://www.neuroreg.se/omoss/arsrapporter-verksamhetsberattelser/

R a0
z‘\' Svenska KAROLINSKA
72»' neuroregister

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Hilso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN

QRCISTHLM

KVALITETSREGISTERCENTRUM

Info@ neuroreg.se
https://neuroreg.se




	Årsrapport för patienter och allmänheten från Multipel Skleros- (MS) registret 2024

