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KAPITTEL 1 

SAMMENDRAG 

 
Norsk multippel sklerose register og biobank (MS-registeret) har som hensikt å registrere alle 

pasienter med multippel sklerose (MS) med mål om å kvalitetssikre helsetjenester, med 

fokus på diagnostikk og behandling i tillegg til å etablere registerdata og biobankmateriale til 

forskning. 

MS er en kronisk immunbetennelsessykdom i sentralnervesystemet, som kan medføre et 

vidt spekter symptomer med ledsagende betydelig funksjonstap. Sykdommen rammer i ung 

alder og krever livslang oppfølging. Det er derfor behov for regelmessig oppfølging av 

pasientene over tid for å kunne generere data på ønskede kvalitetsindikatorer.  

Tidlig diagnosestilling og tidlig igangsetting av sykdomsmodulerende (forebyggende) 

behandling er viktig for å begrense omfanget av permanent funksjonsnedsettelse. Analyser 

på nasjonalt nivå viser en klar forbedring av kvaliteten på diagnostikk og behandling av MS. 

Resultatene viser en positiv utvikling i retning av at diagnosen stilles tidligere, og at det 

startes med sykdomsforebyggende behandling tidligere. Bruken av anbefalte supplerende 

undersøkelser som MR og ryggmargvæskeanalyse øker. Dette er et resultat av at fagmiljøene 

etterlever Helsedirektoratets "Nasjonal faglig retningslinje for diagnostikk, attakk- og 

sykdomsmodulerende behandling av multippel sklerose", samt effekt av forbedringstiltak 

initiert av MS-registeret. Tall fra 2018 viser at den gode utviklingen fortsetter. 

Viktig funn er: 

• Hele 74.5% av ny-diagnostiserte pasienter med attakkvis sykdom, får oppstart av MS-

behandling innen 30 dager etter diagnose. 

• Bruk av høyaktiv (mest effektiv) behandling som første behandling til ny-

diagnostiserte ser ut til å være økende. Det er forskjeller i de ulike helseforetakene 

men små tall og noe manglende innrapportering gjør det vanskelig å tallfeste 

ulikhetene. 

• Bruk av Rituximab, som ikke er registrert som MS-medisin, ser ut til å øke. Alle 

helseforetak har nå pasienter som har brukt eller bruker Rituximab, men det er stor 

variasjon i frekvens. Det er 9 helseforetak (HF) som har rapportert at de har gitt 

denne medisinen som første medisin til pasienter som var ny-diagnostiserte i 2018. 

Totalt er det bekreftet at 610 pasienter brukte Rituximab i 2018. 

• Andel pasienter som får diagnose innen 2 år etter debut av sykdommen holder seg 

stabilt i overkant av 60%. 
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Det er en klar tendens til at de første MS-medikamentene som kom på markedet (med lavest 

effekt), nå brukes i mindre grad. Bruken av ikke markedsførte preparater, i hovedsak 

rituximab, er økende. Vi ser en forskjell mellom de ulike HF i når det gjelder hvilke 

medikamenter som benyttes ved oppstart av første behandling for ny-diagnostiserte 

pasienter. I dag deles gjerne tilgjengelige behandlinger inn i aktiv og høyaktiv behandling, 

der høyaktiv antas å ha størst effekt på pasienter med mye sykdomsaktivitet. Vi ser en 

relativt stor forskjell i ulike deler av landet vedrørende valg av høyaktiv behandling som 

startbehandling for ny-diagnostiserte pasienter. 

Sykdomsaktivitet og funksjon ved MS evalueres ved hjelp av kliniske kontroller med 

registrering av attakker og funksjonsstatus (EDSS-skåre), og regelmessige MR-undersøkelser 

av hjerne og ryggmarg for å vurdere utbredelse og utvikling av MS-forandringer. Tallene i 

registeret tyder på at funksjonsskåre ikke måles ofte nok og at systematisk attakk-kartlegging 

bør utføres i større grad. Tallene inneholder en del usikkerhet, og mye av forskjellen mellom 

de ulike HF kan skyldes varierende grad av rapportering til registeret. 

Registeret etablerte en funksjonell web-basert registreringsløsning i desember 2014 og har 

etter dette gjennomført en omfattende oppdatering for retrospektiv registrering av 

nøkkelparametere knyttet til debut, diagnose og behandling. I denne prosessen har 

registeret nå en estimert gjennomsnittlig dekningsgrad på 56.6 %, med betydelig variasjon 

mellom de ulike HF. Mange nevrologiske avdelinger har gjort et omfattende arbeid med 

etterregistreringen basert på opplysninger fra pasientjournalen. Den lave dekningsgraden 

skyldes for mange HFs tilfeller at samtykke fra pasienten enda ikke er hentet inn. Nesten alle 

MS-pasienter samtykker når de blir forespurt, så dekningsgraden vil øke kraftig når vi får 

bedre rutiner for innhenting av samtykke. Dette må gjøres lokalt ved hvert HF.  

Registeret er fortsatt i en fase hvor gode rutiner for innsamling av data og samtykke er det 

arbeidet som må prioriteres høyest. For å få gode data til kvalitetssikring og forskning må 

det samles data over lang tid på samme pasient. Dette betyr at føring i registeret må være 

en del av den kliniske hverdagen ved nevrologiske avdelinger.  

Kvalitetsforbedringsprosjekt med mål om å redusere tid til oppstart av behandling etter 

diagnose, blir fortsatt et viktig prosjekt for registeret det kommende året. Ved bruk av 

kvalitetsforbedringsmetodikk, vil en fortsette å fokusere på nødvendige endringer/tiltak i de 

ulike deltagende klinikkene med mål om å korte ned tid til oppstart av behandling.  
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KAPITTEL 2 

REGISTERBESKRIVELSE 
 

2.1 BAKGRUNN OG FORMÅL 

2.1.1 BAKGRUNN FOR REGISTERET 

Multippel sklerose (MS) er en kronisk betennelsessykdom i sentralnervesystemet (hjerne, 

synsnerver og ryggmarg), som rammer unge voksne. En direkte årsak til sykdommen er ikke 

påvist, den utløses på bakgrunn av et komplekst samspill mellom genetiske-, miljø- og 

livsstilsfaktorer.  

MS rammer vanligvis unge voksne mellom 20-40 år, med gjennomsnittlig debutalder på litt 

over 30 år. Rundt 85 % av pasientene har en attakkpreget sykdom (relapsing-remitting MS, 

RRMS) fra debut. Attakker kjennetegnes ved episodisk forverring av sykdommen. Etter disse 

attakkene blir ofte pasientens funksjon svekket i forhold til før attakket. De resterende 15 % 

av pasientene har et sykdomsforløp karakterisert ved en gradvis forverring i funksjonsnivå 

(PPMS). MS kan ikke kureres, men siden midten av 1990-tallet er stadig bedre 

sykdomsmodulerende (forebyggende) behandling blitt tilgjengelig. I beste fall kan 

sykdommen, ved tidlig oppstart, 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 og livstruende bivirkninger.  

På bakgrunn av dette ble «Nasjonalt Multippel Sklerose Register» etablert i 2001, og ble i 

2005 utvidet til å inkludere biobankmateriale (DNA og serum, ryggmargsvæske og vev). 

Registeret endret da navnet til «Norsk Multippel Sklerose Register og Biobank». Registeret 

fikk nasjonal kvalitetsregisterstatus i 2009, og startet etter dette med utvikling av elektronisk 

registreringssystem. Utviklingsarbeidet var omfattende og tok uventet lang tid – et 

funksjonelt registreringssystem ble først tilgjengelig i desember 2014. 

Registeret er lokalisert ved Nasjonal kompetansetjeneste for multippel sklerose, Nevrologisk 

avdeling, Haukeland universitetssjukehus. 

 

2.1.2 REGISTERETS FORMÅL 

Norsk multippel sklerose register og biobank (MS-registeret) har som hensikt å registrere alle 

pasienter med MS med oppfølgende sykdomsforløp, samt tilgjengelighet, effekt og 

bivirkninger av sykdomsmodulerende behandling.  

Registeret har gjennom dette en todelt målsetning; 

 Å kvalitetssikre helsetjenester som ytes til pasienter med multippel sklerose, med 

fokus på diagnostikk og behandling. 
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 Å etablere registerdata og biobankmateriale til forskning med den hensikt å kartlegge 

årsaksforhold og sykdomsmekanismer, samt å optimalisere behandlingstiltak og 

helsetjenestetilbudet til pasientene. 

 

2.1.3 ANALYSER SOM BELYSER REGISTERETS FORMÅL 

Ved å ha en oppdatert oversikt over MS pasienter i Norge kan registeret kobles mot andre 

registre for å fremskaffe materiale til forsking. Uttrekk av tilfeldige pasienter, eller grupper 

av pasienter med oppgitte kjennetegn, til gjennomføring av kommende studier gir også 

gode muligheter for ny forskning. 

Sammenligning av oppfølgingen (monitoreringen) av MS pasienter gjøres via sentrale 

kvalitetsindikatorer brutt ned på HF nivå. For å oppnå god måloppnåelse må måling av 

funksjonsskår og sykdomsaktivitet målt ved MR undersøkelse skje jevnlig. I tillegg må 

behandling, bivirkning og attakkopplysninger oppdateres. På denne måten kan vi måle om 

behandlingshyppighet og monitorering av pasienter er tilfredsstillende og avdekke 

geografiske ulikheter.  

Når monitoreringen er på et stabilt godt nivå over tid vil analyser av behandlingseffekt 

kunne gi viktig informasjon av langtidseffekter av ulike medisiner samt bivirkningsprofil.  

 

2.2 JURIDISK HJEMMELSGRUNNLAG 

Juridisk hjemmelsgrunnlag er basert på konsesjon gitt av Datatilsynet først i 1998, fornyet i 

2004 og utvidet til å inkludere biobankmateriale i 2005. Konsesjon ble fornyet i 2016. 

Konsesjonen er tidsbegrenset til 31.12.2026. Registrering er basert på skriftlig informert 

samtykke. Etter at EUs forordning for personvern ble norsk lov avskaffes ordningen med 

melde- og konsesjonsplikt. Tilsynsmyndighetenes kontroll skal som hovedregel foregå som 

etterkontroll. Vi har hatt tett dialog med personvernombudet i Helse Bergen og fått 

bekreftet at vi ikke trenger å utføre en vurdering av personvernkonsekvenser (Data 

Protection Impact Assessment - DPIA) siden vi nylig har fornyet konsesjonen. Vi starter 

likevel med å utarbeide en DPIA, da også med tanke på å få vurdert om samtykke kan 

erstattes med reservasjonsrett. 

 

2.3 FAGLIG LEDELSE OG DATAANSVAR 

Faglig ledelse: 

 MD PhD (nevrologi) Stig Wergeland 

 Statistiker, Dr. scient Jan Harald Aarseth 

 

Databehandlingsansvarlig er Helse Bergen. Databehandleravtaler er inngått med alle 

rapporterende enheter / helseforetak (register) og Nasjonalt Folkehelseinstitutt (biobank). 
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2.3.1 AKTIVITET I FAGRÅD/REFERANSEGRUPPE 

Fagrådet er sammensatt av minst en representant fra hver helseregion og i tillegg en 

representant fra MS-forbundet i Norge. Fagrådet har etablert retningslinjer for bruk av 

registerdata og biologisk materiale og behandler søknader om tildeling av data/biologisk 

materiale. Fagrådet har møter ved behandling av søknader om tildeling av 

registerdata/biologisk materiale (ordinært møte, telefonmøte eller e-post kommunikasjon) 

og ved behandling av andre registersaker.  

Fagrådets sammensetning: 

 Margitta Kampman, Helse Nord 

 Rune Midgard, Helse Midt-Norge 

 Nils Erik Gilhus, Helse Vest/UiB 

 Åse Mygland, Helse Sør-Øst 

 Frode Vartdal, Helse Sør-Øst/UiO 

 Mona Enstad, MS-forbundet 

 

Fagrådet har hatt møter for registeroppdatering og behandling av innkomne søknader.  

 

Det er etablert et nettverk bestående av nevrologer og MS-sykepleiere fra alle registrerende 

avdelinger / helseforetak, MS-senteret Hakadal (nasjonal rehabiliteringsinstitusjon for MS) 

og representanter fra MS-Forbundet i Norge. Gruppen har som oppgave å komme med 

innspill og evaluere registerutvikling, inkludert definering av kvalitetsindikatorer. Det har 

vært arrangert to nasjonale møter i nettverket i siste rapporteringsperiode. 

 

Sykehus/Helseforetak Nevrolog MS-sykepleier 

Universitetssykehuset Nord-Norge, 

Tromsø  
Margitta Kampman Grethe B. Johnsen 

Finnmarkssykehuset, Kirkenes   

sykehus, Kirkenes 

Margitta Kampman / 

Tonje Anita Melum 
Grethe B. Johnsen 

Nordlandsykehuset, Bodø Nina Øksendal Marie Gulsvik 

Nordlandsykehuset Lofoten, Gravdal 

Vesterålen  

Nina Øksendal / Jonny 

Olavsen 

Marie Gulsvik 

Helgelandssykehuset, Mosjøen Dorota Slowinska May Britt Wang 

Sykehuset Namsos Schüler, Stephan May S. Utvik 

Sykehuset Levanger Jens Horn  Berit Nonset 

St Olavs Hopital Kristin Wesnes Hege Hansen 

https://finnmarkssykehuset.no/steder/kirkenes-sykehus
https://finnmarkssykehuset.no/steder/kirkenes-sykehus


11 

 

Molde Sjukehus Rune Midgard Laila Monsås 

Ålesund Sjukehus Janne Marit Ertesvåg Eva Kristine Nilsen 

Helse-Førde, Førde sentralsjukehus Kristin Lif Breivik Vigdis Stafsnes 

Helse-Bergen, Haukeland 

universitetssjukehus 
 

Kjell-Morten Myhr 

 

Anne Britt Skår / Randi 

Haugstad 

Helse Fonna, Haugesund sjukehus Ineke Hogenesch Marit Helene Hauge Sanson 

Helse Stavanger, Stavanger 

universitetssjukehus Elisabeth Farbu Anne Hapnes Hindal  

Sørlandet Sykehus, Kristiansand Åslaug Lorentsen Tove Lundevold 

Sørlandet Sykehus, Arendal Åslaug Lorentsen Silje Løvdal Osuldsen 

Sykehuset Telemark Heidi Øyen Flemmen  Torunn Listaul / Kristin 

Øygarden 

Sykehuset i Vestfold, Tønsberg Stein Bjelland Anne Bøe 

Vestre Viken, Drammen Astrid Edland Torill Sørvik 

Oslo Universitetssykehus,  

Rikshospitalet 

Hanne Harbo Ragnhild Wehus /  

Kari Frances Fort 

Oslo Universitetssykehus, Ullevål Elisabeth G Celius Siri Johanne Lund 

Akershus Universitetssykehus Teis Barclay Ingvaldsen Anne-Katrine Hokstad 

Sykehuset Innlandet, Lillehammer Tone Hognestad Kristin Flø 

Sykehuset Innlandet, Elverum Tone Hognestad Per Arne Jota 

Sykehuset Innlandet, Hamar Tone Hognestad Per Arne Jota 

Sykehuset Østfold, Kalnes  Barbara Ratajczak/ 

Liv Rekdalsbakken 

Liv Austad / Ingrid Marie 

Johansen (kontor)  

 

MS-senteret Hakadal Stine Marit Moen  

MS-Forbundet i Norge Mona Enstad 

 

Hovedfokus for 2018 har vært å øke dekningsgraden i registeret, samt oppstart av 

kvalitetsforbedringsprosjekt knyttet til tidlig oppstart av sykdomsmodulerende behandling. 

Vi har hatt økt fokus på å bedre lokale rutiner for å innhente samtykke til registrering fra 

pasienter med MS. Mange avdelinger registrerer pasienter i sine lokale databaser uten gode 
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rutiner for å be om samtykke. Manglende samtykke medfører at data har vært tilgjengelig 

lokalt, men ikke overført til MS-registerets nasjonale database på grunn av manglende 

samtykke. Dette medfører at MS-registerets nasjonale database har en vesentlig lavere 

dekningsgrad enn det reelle antallet registrerte pasienter totalt sett. I 2018 har det vært 

arbeidet med å få etablert bedre rutiner for innhenting av samtykke, og det har vært rettet 

henvendelse både til Regionalt fagsenter for medisinske kvalitetsregistre og SKDE for hjelp 

og veiledning i dette arbeidet. Flere tiltak er satt i verk, og det antas at tiltakene vil føre til 

betydelig bedre dekningsgrad i 2019 og framover. Vi har i tillegg tatt initiativ overfor SKDE 

og Regionalt fagsenter for medisinske kvalitetsregistre for å informere om de store 

ulempene manglende mulighet for overføring av data ved flytting medfører for registerets 

kvalitet.  

Etter forespørsler er det gjort avdelingsbesøk og telefon-/videokonferanser for kurs og 

veiledning i registerarbeidet. I tillegg er det tilbudt stimuleringstiltak for frikjøp og/eller 

monitorering for praktisk hjelp til registering av data. Ved flere helseforetak er det satt i gang 

lokale og regionale forskningsprosjekt, kombinert med oppdatering av registeret.   
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KAPITTEL 3 

RESULTATER 
 

I Norsk MS register og biobank er det nå registrert opplysninger om totalt 8532 personer 

med MS som har signert samtykke og med diagnose innen 31.12.2018. Noe som er en økning 

på 1079 fra 2017. Av disse er 7615 i live og 917 døde per 31.12.2018. Blant pasientene i live 

er det registrert opplysninger om 83 personer som ikke har kjent adresse. Disse er trolig 

utflyttet fra Norge.  Det er registrert data om 282 pasienter med MS som fikk diagnosen i 

2018. Av disse var det en som ikke hadde kjent adresse. 

 

I denne resultatdelen presenteres: 

- Kvalitetsindikatorer: 

o Tid fra debut til diagnose og oppstart av behandling som er viktige 

kvalitetsindikatorer for god oppfølging av pasientene. 

o Grad av oppdatert informasjon om behandling. Høy rapportering er avgjørende 

for å kunne studere forskjeller mellom ulike HF og langtidseffekt av behandling. 

o Monitorering av sykdomsutvikling, som er viktig for å kunne optimalisere 

behandlingstiltak. Vi presenterer resultater på frekvensen av oppdatering av 

slike data i registeret. 

o Oppsummering av måloppnåelse for kvalitetsindikatorene. 

 

- Demografiske data (kjønn, alder og type MS ved debut) som viser at 

registerpopulasjonen er representativ for en typisk MS-populasjon. 

- Sykdomspresentasjon ved diagnose og data om bruk av MR og ryggmargsvæske ved 

diagnose som viser god kvalitet på diagnostikk. 

Resultater som sier noe om utviklingen over tid blir presentert, der vi spesielt har fokus på 

tallene for 2018. Resultater som avhenger av høy grad av kompletthet i registreringen av 

oppfølgingsdata må tolkes med forsiktighet på grunn av lav kompletthetsgrad totalt sett, og 

stor variasjon i dekningsgrad og kompletthet i registrering av oppfølgingsdata mellom de 

ulike HF. 

Data om bruk av ulike medikamenter i hele Norge og fordeling av behandlingsfrekvens 

mellom ulike deler av landet, som vi presenterte i årsrapport for 2016, krever tall fra NPR 

som det ikke var mulig å få hentet ut før produksjon av årsrapporten. Dette er planlagt 

gjennomført senere i 2019. 
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3.1 KVALITETSINDIKATORER 

3.1.1 TID FRA DEBUT TIL DIAGNOSE 

Tidstrendanalyser viser en gradvis reduksjon av tidsintervallet mellom debut av sykdom til 

endelig diagnosesetting. Figur 1 viser andel av pasientene som får diagnosen innen 

henholdsvis 12 og 24 måneder etter debut av sykdommen. Vi ser at denne andelen har 

steget siden 2001. Som nederste graf i figuren viser, er andelen i 2018 som får diagnosen 

innen 24 måneder etter debut 70% for menn og 60% for kvinner.  

 

Figur 1. Andel pasienter som har fått diagnosen innen henholdsvis ett år (A) og to år (B) etter debut 

av sykdommen i perioden 2001-2018 hos pasienter registrert i Norsk MS-Register og Biobank. 

 

 

  

A 

B 
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Tid fra debut til diagnose er en av registerets definerte kvalitetsindikatorer, hvor meget god 

måloppnåelse er definert som at over 80% av pasientene får diagnosen innen 2 år etter 

debut, god måloppnåelse fra 60% til 80% og mindre god måloppnåelse under 60%. Det er 

avgjørende for optimal behandling og oppfølging at diagnosen stilles tidligst mulig. Det må 

tas noe forbehold i analyseresultatene, siden debut-dato er vanskelig å stadfeste eksakt og 

tidkrevende/vanskelig å finne retrospektivt. I tillegg kan også dekningsgraden påvirke 

resultatene. 

Figur 2 viser andel pasienter med tid til diagnose under 24 måneder fordelt på de ulike 

HFene. Siden det er et relativt lite antall pasienter som får diagnosen MS hvert år (se kapittel 

5.4) vil det være en del variasjon i disse tallene fra år til år, og resultatene tolkes med 

forsiktighet. Figuren sammenligner andel for 2018 med de to foregående årene. Bruk av to 

tidligere år gir bedre estimater for virkelig diagnosetid. 

Både figur 1 og figur 2 viser en liten nedgang i andel som får diagnose innen 2 år etter debut 

av sykdommen. Det kan skyldes naturlig variasjon men registeret vil holde fokus på denne 

variabelen fremover. 

 

Figur 2. Andel pasienter med tid fra debut til diagnose på under 2 år. Figuren viser fordeling i de ulike 

HFene for årene 2016-2017 (lys) og 2018 (mørk). Antall registrerte pasienter med diagnose i 2018 er 

angitt i parentes. Mindre god måloppnåelse [0, 60); God måloppnåelse [60, 80); Meget god 

måloppnåelse [80, 100]. 

*HF med dekningsgrad for ny-diagnostiserte på minst 60% 
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3.1.2 TID FRA DIAGNOSE TIL OPPSTART AV BEHANDLING 

For MS-pasienter med RRMS er det viktig å komme i gang med behandling så raskt som mulig 

etter diagnose. En av registerets viktigste kvalitetsindikatorer er andel pasienter som har fått 

oppstart av sykdomsmodulerende behandling innen 30 dager etter at diagnosen er stilt. 

Meget god måloppnåelse er satt til over 75%, god måloppnåelse oppnås ved 60% til 75% og 

mindre god måloppnåelse ved under 60%. Figur 3 viser at ti HF har meget god måloppnåelse 

mens syv HF har god måloppnåelse. Dette er en betydelig forbedring fra tidligere år og kan 

settes i sammenheng med det store fokuset vi har hatt på tidlig oppstart av behandling. 

Registeret har sammen med 9 sykehusavdelinger gjennomført et kvalitetsforbedrings-

prosjekt (se pkt. 6.8.1) med mål om å redusere tiden fra diagnose til behandling. Figuren 

viser også antall pasienter registrert med de ulike HFene i 2018. Vi ser at noen HF har svært 

lave tall, så resultatene inneholder da stor usikkerhet. Totalt for hele landet er andel som får 

behandlingsstart i løpet av de første 30 dagene etter diagnose 74,5% for 2018.  

 

Figur 3. Andel RRMS pasienter med oppstart av behandling i løpet av de første 30 dager etter 

diagnose. Figuren viser fordeling i de ulike HFene for pasienter med diagnose i årene 2016-2017(lyse) 

og i 2018 (mørke). Oppgitt antall observasjoner er for pasienter med diagnose i 2018. Mindre god 

måloppnåelse [0, 60); God måloppnåelse [60, 75); Meget god måloppnåelse [75, 100]. 

 

*HF med dekningsgrad for ny-diagnostiserte på minst 60% 
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Figur 4 viser tid til oppstart av behandling fordelt etter hvilket medikament pasienten startet 

med som sin første behandling etter diagnosen. Data er for pasienter med diagnoseår 2018 

og viser at det er stor spredning i tid til oppstart ved de fleste behandlingene. For 

behandlingene med et visst volum er det Copaxone og Tecfidera som ser ut til å ha kortest 

tid fra diagnose til oppstart. Figuren viser også hvordan fordelingen av valgt 

oppstartsbehandling fordeler seg på de ulike medikamentene. 

 

Figur 4. Tid til oppstart av behandling etter diagnose fordelt etter medikamentet pasienten starter 

på. Hver prikk er en pasient. Alle med tid 100 dager eller mer vises i figuren som 100 dager. Data er 

for pasienter med diagnose i 2018.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

3.1.3 BEHANDLINGSSTATUS 

Registeret har som målsetning at behandlingsstatus skal oppdateres årlig med aktuell 

sykdomsmodulerende behandling. Om en ikke mottar slik behandling skal også dette 

begrunnes. Å ha oppdaterte tall på behandling til enhver tid er ett av registerets viktigste 

mål, og er avgjørende for å kunne evaluere om pasienter får lik behandling og oppfølging i 

alle deler av landet, og kan bli en viktig kilde til studier av effekt av ulike behandlinger over 

lang tid.  

Ved utgangen av 2018 inneholdt registeret oppdatert behandlingsstatus for 46.1 % av de 

6651 RRMS pasientene med samtykke som var i live 31.12.2018. Tilsvarende tall for 2017 var 

51%.  Dette er lave tall for å kunne gi gode estimat på behandlingsfrekvens og bruk av ulike 

behandlinger i ulike deler av Norge. Derfor har andelen registrerte pasienter med oppdatert 

behandlingsstatus blitt viktig kvalitetsindikator i denne sammenhengen, og det må arbeides 

for å øke denne andelen. Figur 5 viser at det er svært stor forskjell mellom de ulike HFene. 
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Vi ser at det er enkelte HF som skårer betraktelig lavere i 2018 enn 2017. Det betyr at 

registreringen i nåtid har stoppet opp. Men det er gledelig at det er noen HF med store 

forbedringer fra 2017 til 2018 (Telemark og Førde) og at flere sykehus ser ut til å ha stabilt 

gode tall på oppdatering av behandling. Vi har satt grensene for måloppnåelse ved 60 og 80 

prosent (se Figur 5) men det bør vurderes om grensen for meget god måloppnåelse bør 

settes enda høyere.  

 

Figur 5. Andel RRMS pasienter med oppdatert behandlingsstatus i henholdsvis 2017 og 2018 fordelt 

på HF. Tallene i parentes er antall pasienter hvert HF har registrert i live i 2018. PPMS er ikke tatt med 

i figuren siden få av disse tilbys behandling. Mindre god måloppnåelse [0, 60); God måloppnåelse [60, 

80); Meget god måloppnåelse [80, 100]. 

 

Figur 6 viser fordeling på de ulike behandlingene som er registret som siste brukte i 2018 for 

pasienter med RRMS. Omtrent 80% av pasientene får behandling. Resterende 20 % var 

registrert med «Ingen behandling», inkludert 4.3% som hadde «Ingen behandling» etter 

pasientens eget ønske eller på grunn av graviditet/ graviditetsønske. Blant PPMS pasienter 

finner vi at ca. 20% mottar behandling. Nesten alle disse mottar rituximab (MabThera) 

behandling.  

Ut fra forventet andel av populasjonen som er aktuelle for behandling ser det ut som det 

generelt i registeret er en seleksjon mot at pasienter med pågående behandling oppdateres 

*HF med dekningsgrad på minst 60% 
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oftere enn pasienter som ikke mottar behandling. Selv om tallene må tolkes med 

forsiktighet, ser vi at nedgangen i de først tilgjengelige MS-medikamentene (Interferon) 

fortsetter. Sett sammen med figur 4 som viser at svært få pasienter i dag får dette som sin 

startmedisin, vil trolig denne nedgangen fortsette. Vi ser en betydelig økning i bruken av 

rituximab (MabThera), og vi har fått registrert en del av pasientene som har fått 

stamcellebehandling. Det er bekreftet at 610 pasienter brukte rituximab i 2018, hvor ca. 

halvparten var fra Helse Bergen. 

 

Figur 6. Prosentvis fordeling av siste brukte medikament som er bekreftet i 2018 for pasienter med 

RRMS (n=3084). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

I Figur 7 er HF med over 17 registrerte ny-diagnostiserte pasienter i 2018 sammenlignet med 

tanke på valg av medikament ved oppstart av behandling første gang. Vi ser en tydelig 

forskjell i valg av oppstarts-medikament for ny-diagnostiserte pasienter. Figuren viser en 

tydelig forskjell mellom HFene i andelen som får høyaktiv startbehandling. Denne forskjellen 

ble også påpekt i årsrapport for 2017 og har blitt tatt opp til diskusjon. Dette arbeidet må 

videreføres. Registerets tall for hele Norge viser at 41.2% av pasientene med diagnose i 2018 

fikk høyaktiv behandling som sitt første medikament etter diagnosen. 
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Figur 7. Fordeling av valgt første MS-behandling etter diagnose gruppert etter de ulike MS-

medikamentene i aktiv behandling (Tecfidera, Aubagio, Copaxone, Plegridy, Avonex, Betaferon, 

Extavia og Rebif) og høyaktiv behandling (MabThera, Lemtrada, Tysabri, Mavenclad (kladribin), 

HSCT-stamcelle og Gilenya). Data er for pasienter med diagnose i 2018 for HF med minst 17 

pasienter.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

3.1.4 MONITORERING AV SYKDOMSAKTIVITET 

Sykdomsaktivitet og funksjon ved MS evalueres ved pasientenes regelmessige polikliniske 

kontroller og måles i hovedsak på tre faktorer: 

1. Klinisk sykdomsaktivitet i form av forverringsepisoder (attakker)  

2. Magnetic resonance imaging (MRI)-sykdomsaktivitet, det vil si tegn til nye eller 

økende MS-forandringer på MR-undersøkelse av hjerne og ryggmarg  

3. Funksjonsskår som gjennom standardiserte kliniske tester måler økende 

funksjonstap hos pasienten 

Tidlig i sykdomsfasen er dette sterke prediktorer for fremtidig funksjonstap og uførhet. I 

moderne MS-behandling er målsetningen å holde pasientene sykdomsfrie – det vil si å gi god 

nok behandling til at pasientene ikke opplever ny klinisk- eller MRI-sykdomsaktivitet samt at 

funksjonsskåren er stabil. En slik stabil periode kalles NEDA (eng: No evidence of disease 

activity; Rotstein et al., 2015). Pasienter som ikke har stabil sykdom skal vurderes for endret 

sykdomsmodulerende behandling. Regelmessige og systematiske undersøkelser av 

pasientens sykdomsaktivitet og funksjon er avgjørende for å kunne evaluere 

behandlingseffekt og sykdomsutvikling over tid, for å identifisere pasienter med 
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behandlingssvikt og behov for forbedret behandling. Per i dag er disse tre faktorene de 

viktigste prediktorer og beslutningsverktøy en har for å sette inn målrettede 

behandlingsstrategier for å hindre funksjonstap.  

I registeret er disse inkludert som tre ulike kvalitetsindikatorer: 1. Andel MS-pasienter med 

oppdatert attakkstatus siste år; 2. Andel MS-pasienter med årlig MR undersøkelse; 3. Andel 

MS-pasienter med oppdatert funksjonsskår siste år. I denne rapporten presenterer vi data 

for kvalitetsindikator vedrørende attakker og funksjonsskår (EDSS). Registrering av MR har 

ikke kommet i gang for fullt, og vi har for lite tallmateriale til å kunne si noe om dette. Ny 

versjon av den elektroniske innsamlingsløsningen til registeret, som kommer i produksjon 

høsten 2019, forbedrer verktøyet for innsamling, og vi vil ha fokus på å øke datainnsamlingen 

av MR fremover. Registeret søkte i 2019 om midler fra Nasjonalt servicemiljø for medisinske 

kvalitetsregistre v/ SKDE til et kvalitetsforbedringsprosjekt med disse tre indikatorene som 

hovedmål. Vi fikk midler til oppstart av et slikt prosjekt i 2020. 

 

3.1.5 ATTAKK 

Klinisk sykdomsaktivitet er et uttrykk for akutt forverring i nevrologisk funksjonsnivå – et MS-

attakk. Dette er perioder med forverring av sykdommen med varighet på minst 24 timer, og 

resulterer oftest i kontakt med spesialisthelsetjenesten. Å fange opp informasjon om alle 

attakk er viktig for at nevrologen skal kunne vurdere om det er grunnlag for å starte eller 

endre sykdomsmodulerende MS-behandling. 

Vi finner at 2773 (41.7%) pasienter har registrert fullstendige opplysninger om attakk i 2018 

eller deler av året 2018. Siden noen pasienter er sjelden til kontroll, vil typisk ikke 

opplysningene i registeret være helt oppdatert før pasienten kommer til neste kontroll. 

Derfor vil en del pasienter kunne ha fullstendig attakkopplysninger om første del av 2018, 

men naturlig mangle dette i siste del av året. 

Figur 8 viser at det er stor geografisk variasjon i oppdateringene av attakkopplysningene. Kun 

Telemark sykehus HF og Nordlandssykehuset HF får meget god måloppnåelse mens det er 2 

sykehus med god måloppnåelse. 
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Figur 8. Andel med oppdatert attakkstatus for 2017 og 2018 fordelt på HF. Tallene i parentes er 
antall RRMS pasienter hvert HF har registrert i live i 2018. Noen har status for hele året mens andre 
har status et stykke ut i 2018, frem til siste registrerte kontroll. Mindre god måloppnåelse [0, 60); God 
måloppnåelse [60, 80); Meget god måloppnåelse [80, 100]. 

 

 

 

3.1.6 FUNKSJONSSKÅR (EDSS) 

Overordnet funksjonsskår ved multippel sklerose beregnes ved Expanded Disability Status 

Scale (EDSS) som skåres ved hjelp av standard klinisk nevrologisk legeundersøkelse. Denne 

bør benyttes ved hver planlagte kontroll i spesialhelsetjenesten og ved medikamentskifte. 

Skalaen går fra 0 hvor pasienten har ingen symptomer og det er ingen svikttegn (utfall) ved 

nevrologisk legeundersøkelse. Ved EDSS 4,0 er det redusert gangdistanse, men en kan likevel 

gå mist 500 meter før behov for hvile. Ved EDSS 6,0 kan en gå 100 meter med en stokk eller 

krykke, før en trenger hvile, og ved EDSS 7,0 er en avhengig av rullestol. Ved EDSS 10 er en 

død av MS-sykdommen (Figur 9). 

Gjennomsnitt av siste EDSS-måling for alle pasienter med minst en EDSS-registrering er 3,0 

(n=5194) med median verdi på 2,5 (Figur 10). Dette er tilsvarende tall som for 2017. Analysen 

indikerer en viss seleksjon mot pasienter med noe bedre funksjon. Vi har fått en økning på 

1125 pasienter med minst en EDSS registrering sammenlignet med 2017. 

*HF med dekningsgrad på minst 60% 
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Figur 9.Expanded Disability Status Scale (EDSS)  

 

 

Figur 10. Fordeling av siste registrerte funksjonsskår for pasienter i live 31.12.2018, ved Expanded 
Disability Status Scale (EDSS) hos pasienter i Norsk MS-Register og Biobank (n=5194).   

 

Figur 11 viser fordeling av årstall for siste EDSS status blant pasienter i live 01.01.2018.  Vi 

finner stor variasjon mellom de ulike HFene i andel pasienter med oppdatert EDSS-måling 

(Figur 12), hvor alle unntatt Nordlandssykehuset har mindre god måloppnåelse. Dette tyder 
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på at EDSS måles sjeldnere enn ønskelig, og det er variasjon mellom ulike deler av landet i 

hvor ofte dette utføres. Å utføre EDSS-mål regelmessig samt holde god oversikt over EDSS-

utvikling er svært viktig for kvaliteten til oppfølgingen av pasienter. Selv om tallene er usikre, 

der lav andel med oppdatert EDSS-mål og forskjeller mellom HFene i stor grad kan skyldes 

manglende kompletthet av data i registeret, er det grunn til å tro at slike målinger ikke 

gjennomføres så hyppig som behandlingsretningslinjene tilsier. 

 

Figur 11. Fordeling av årstall for siste registrerte funksjonsskår ved Expanded Disability Status Scale 
(EDSS) hos pasienter i Norsk MS-Register og Biobank. Utvalget er for pasienter i live 31.12.2018.  
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Figur 12. Andel med oppdatert EDSS ved utgangen av henholdsvis 2017 og 2018 fordelt på HF. 
Tallene i parentes er antall pasienter hvert HF har registrert i live i 2018. Mindre god måloppnåelse [0, 
60); God måloppnåelse [60, 80); Meget god måloppnåelse [80, 100]. 

 

 

3.1.7 MÅLOPPNÅELSE 

I figur 13 er dekningsgrad og de 5 kvalitetsindikatorene som er presentert i denne 

årsrapporten sammenfattet og summert for hvert HF. Dette gir en totalskår og rangering på 

måloppnåelse. Grensene for de ulike nivåene er markert med grønt for «Høy», gul for 

«Middels» og rød for «Lav» måloppnåelse. I summeringen er «Lav» måloppnåelse gitt 

verdien 1, «Middels» 2 og «Høy» 3. HFene er sortert etter totalsum for de ulike indikatorene. 

HF med lik måloppnåelse er sortert alfabetisk på HF-navn. Alle som har 60% dekningsgrad 

eller mer kommer foran de som har dekningsgrad på under 60%. Nordlandssykehuset HF, 

tett fulgt av Telemark sykehus HF og Helse Bergen er de tre på topp.  Ingen HF har bare god 

eller meget god måloppnåelse på de ulike kvalitetsindikatorene. Helse Stavanger HF og St. 

Olavs HF har den høyeste totalskåren blant de som trekkes for lav dekningsgrad. Figur 13 

viser tydelig at det beste resultatet oppnår vi for «Tidlig oppstart av behandling», som er 

kvalitetsindikatoren vi har hatt mest fokus på siste årene. 

Selv om ingen av helseforetakene har full uttelling på måloppnåelse, viser rangeringen 

forskjeller både i registreringsaktiviteten og innen behandling og oppfølging. Variasjonen 

*HF med dekningsgrad på minst 60% 
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representerer reelle forskjeller, men kan også til en viss grad påvirkes av varierende 

dekningsgrad. I årets analyser har vi valgt å inkludere alle helseforetak, uavhengig av 

dekningsgrad. Det er imidlertid rimelig å tro at forskjellene vil utjevnes når vi får bedre 

dekningsgrad, og potensielle seleksjonsfeilkilder minimeres. 

Grensene for måloppnåelsene vil bli revurdert. På dekningsgrad og kompletthet kan vi ikke 

være fornøyd før vi nærmer oss 80-90 %. 

 

Figur 13. Rangering av måloppnåelse relatert til dekningsgrad, andel med diagnose innen 24 
måneder etter debut, andel med behandlingsoppstart ≤ 30 dager etter diagnose, oppdatert 
behandlingsstatus, oppdatert attakkstatus og oppdatert funksjonsskår. HF med lik sumskår er sortert 
alfabetisk. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

Grenser for mindre god (rød), god (gul) og meget god (grønn) måloppnåelse: 
Dekningsgrad, dekningsgrad nye: [0, 60); [60, 80); [80, 100] 

Andel med diagnose innen 24 måneder etter debut: [0, 60); [60, 80); [80, 100] 

Andel med oppstart innen 30 dager: [0, 60); [60, 75); [75, 100] 

Andel med behandlingsstatus: [0, 60); [60, 80); [80, 100] 

Andel med attakkstatus: [0, 60); [60, 80); [80, 100] 

Andel med funksjonsskår: [0, 60); [60, 80); [80, 100] 
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3.2 ANDRE ANALYSER 

3.2.1 DEMOGRAFI 

Figurene 14-18 viser at data fra MS-registeret har typiske karakteristika som vist i norske og 

internasjonale populasjonsbaserte prevalensstudier av sykdommen. Resultatene er typisk 

delt opp etter pasienter med diagnose før 2018 og pasienter med diagnose i 2018. I tallene 

finner vi kun små endringer i forhold til 2017. 

Vi finner omtrent dobbelt så høy forekomst blant kvinner som blant menn (Figur 14) med 

sykdomsdebut rundt 35-års alder. Som forventet har menn noe høyere debutalder 

sammenlignet med kvinner (Figur 15). Primær progressiv MS (PPMS) har en andel under 10% 

med litt høyere andel blant menn enn blant kvinner (Figur 16 og 17).  

Resultatene for pasienter som fikk diagnosen i 2018 viser små forskjeller i forhold til tidligere 

år. Det ser ut som andel PPMS avtar noe. Om dette er reell nedgang eller en endret bruk av 

denne sykdomskategorien er usikkert. Dette kan også skyldes skjevhet i registrerings-praksis. 

PPMS pasienter har tidligere ikke blitt tilbudt bremsemedisin mot sykdoms-utviklingen. I 

løpet av de siste årene har dette endret seg og noen sykehus tilbyr disse pasientene 

behandling. I hovedsak dreier det seg om behandlingen rituximab (MabThera). Det at langt 

færre PPMS pasienter bruker behandling kan ha betydning for andel registrerte i registeret.  

 

Figur 14. Kjønnsfordeling hos pasienter registrert i Norsk MS-Register og Biobank. Figuren viser 

fordeling for alle pasienter med diagnose før 2018 med inndeling etter i live/død. Til høyre vises 

resultat for pasienter med diagnose i 2018 (n=282). 
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Figur 15. Gjennomsnittlig alder (år) ved sykdomsdebut hos pasienter registrert i Norsk MS-Register 

og Biobank. Figuren viser fordeling for alle pasienter med diagnose før 2018 med inndeling etter i 

live/død. Til høyre vises resultat for pasienter med diagnose i 2018 (n=282). 

 

 

Figur 16. Sykdomsforløp ved debut hos pasienter registrert i Norsk MS-Register og Biobank. Figuren 

viser fordeling for alle pasienter med diagnose før 2018 med inndeling etter i live/død. Til høyre vises 

resultat for pasienter med diagnose i 2018 (n=282).  
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Figur 17. Sykdomsforløp ved debut fordelt på kjønn hos pasienter registrert i Norsk MS-Register og 
Biobank. Figuren viser fordeling for alle pasienter med diagnose før 2018 med inndeling etter kjønn. 
Til høyre vises resultat for pasienter med diagnose i 2018 (n=282). 
 

 

 

MS-registeret har inkludert pasienter med debutår helt tilbake til 1905. Datainnsamling ble 

startet i 2001, og for årene før dette vil det være en skjevhet i utvalget siden pasientene må 

ha vært i live etter 2001 for å kunne signere samtykke til registeret. Derfor viser 

tidstrendanalyser en noe høyere debutalder av sykdommen hos dem som hadde debut før 

oppstart av registeret, samt blant dem som er døde. Ser vi kun på årene etter 

datainnsamlingen startet, holder debutalder seg stabil i overkant av 35 år (Figur 18). Dataene 

presenteres på to ulike måter, både med tidsvariabel lik debut år samt tilsvarende med 

tidsvariabel lik årstall for diagnose. Generelt ønsker vi å studere årstall sykdommen oppstod, 

samtidig som det på slutten av tidsserien blir økt usikkerhet på grunn av at en del pasienter 

allerede har fått sykdommen i 2018 men enda ikke blitt diagnostisert. Først en del tid i 

etterkant vil man få sikrere data. Ved bruk av diagnoseår unngås dette problemet, men her 

vil endringer i diagnostisk praksis kunne påvirke resultatene. Av figur 18 ser vi mye det 

samme bildet uansett tidsvariabel; at debutalder har holdt seg stabil rundt 35 år, men litt 

høyere alder ved debut for menn. 
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Figur 18. Gjennomsnittlig alder (år) ved sykdomsdebut i perioden 2000-2018 hos pasienter registrert 

i Norsk MS-Register og Biobank. I del A er tidsvariabelen årstall for debut mens i del B av grafen er 

tidsvariabelen årstall for diagnose.  

 

  

A 

B 



31 

 

3.2.2 KLINISK SYKDOMSPRESENTASJON VED DIAGNOSE 

MS-diagnosen baseres på påvisning av sykdomsaktivitet med spredning både i tid (flere 

attakk ved attakkpreget MS og progresjon over minst ett år ved progressiv sykdom) og sted 

(lokalisasjon i sentralnervesystemet). Ved innføring av nye diagnosekriterier tidlig på 2000-

tallet («McDonald kriterier»), som ble revidert i 2005, 2010, og 2017, brukes MR-

undersøkelser aktivt for å påvise en slik spredning av sykdomsaktivitet, uavhengig av klinisk 

erkjennbar sykdomsaktivitet. Dette gjenspeiles i registerpopulasjonen som viser at synkende 

antall pasienter har ≥ 2 attakk på tidspunktet for diagnose (Figur 19A). Dette gjenspeiles også 

ved at synkende antall pasienter får påvist ≥ 2 utfall ved klinisk nevrologisk legeundersøkelse 

(Figur 19B), og ikke minst kortere intervall mellom symptomdebut og diagnose (Figur 1). Vi 

ser at tallene for 2018 er relativt stabil i forhold til de forutgående seks årene (>2010). 

 

Figur 19. Antall attakk(A) og Antall kliniske utfall påvist ved nevrologisk legeundersøkelse(B) på 

diagnosetidspunktet hos pasienter med attakkpreget MS i Norsk MS-Register og Biobank 
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3.2.3 SUPPLERENDE UNDERSØKELSER VED DIAGNOSE 

Registrering av supplerende undersøkelser ved diagnostisk utredning viser at det i økende 

grad foreligger magnetisk resonanstomograf (MR) undersøkelse på diagnosetidspunktet. 

Kun 2.1 % av de med diagnose i 2018 er uten registrert MR-undersøkelse (Figur 20). Etter 

omlegging i registreringssystemet, hvor det er mulig å inkludere en pasient i registeret uten 

å registrere opplysninger om MR ved diagnose, ser vi en økning av «ukjent» for denne 

variabelen. Registreringspraksis må derfor endres for at vi skal få gode tall for bruk av MR 

fremover, og tallene må derfor også tolkes med forsiktighet. Alt tyder imidlertid på at 

tilgjengeligheten av MR-utstyr og forståelsen av viktigheten av denne undersøkelsen ved 

utredning resulterer i at denne undersøkelsen benyttes bortimot uten unntak ved 

diagnostisering. 

 

Figur 20. Andel pasienter i Norsk MS-Register og Biobank hvor det er registrert magnetisk 

resonanstomografi-undersøkelse ved diagnosetidspunkt 

 

Analyse av immunglobulin (antistoffer) i ryggmargsvæsken for påvisning av 

immunbetennelse i sentralnervesystemet ved såkalte oligoklonale bånd, er en sentral 

analyse ved diagnostikk av MS. Ca. 90-95 % av pasienter med attakkpreget MS etter gjentatte 

attakker er forventet å ha oligoklonale bånd i ryggmargsvæsken. I Norsk MS-Register og 

Biobank har 89,6% med diagnose i 2018 fått påvist oligoklonale bånd i ryggmargsvæsken på 

diagnosetidspunktet (Figur 21). Antallet har steget betraktelig fra før 2000, parallelt med økt 

tilgjengelighet av isoelektrisk fokusering som er anbefalt metode for denne analysen (Figur 

22). Flertallet av pasienter diagnostisert etter 2000 har fått gjennomført 

ryggmargsvæskeanalyse. I figur 21 og 22 ser vi at «ukjent»-gruppen avtar. Det vil si at flere 

får utført denne undersøkelsen og resultatene er enkelt tilgjengelige slik at de legges inn i 

registeret i økene grad. 
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Figur 21. Andel pasienter i Norsk MS-Register og Biobank hvor det er påvist oligoklonale bånd i 

ryggmargsvæskeundersøkelsen på diagnosetidspunktet. 

 

 

Figur 22. Andel pasienter i Norsk MS-Register og Biobank hvor metode for isoelektrisk fokusering er 

benyttet ved ryggmargsvæskeundersøkelse. 
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3.2.4 OVERLEVELSE 

Totalt var det registrert 917 døde pasienter i registeret pr 31.12.2018, sammenlignet med 

885 pasienter 31.12.2017. Overlevelsesanalyse viser at median overlevelse for pasientene 

var 52,7 år etter debut av sykdommen. Det var signifikant forskjell i overlevelse ved 

sammenlikning av sykdomsforløp (attakkpreget MS > primær progressiv MS; Figur 23). Vi 

ser at de som er registrert som «Vet ikke» for type MS ved debut har en mer lik 

overlevelseskurve med de som har attakkvis MS. Dette kan tyde på at «Vet ikke»-gruppen 

stort sett består av pasienter med attakkvis MS. 

Vi finner også signifikant forskjell i overlevelse blant kvinner og menn. Men denne 

kjønnseffekten gjenspeiler sannsynligvis forventet levealder i den generelle befolkningen, 

hvor kvinner lever lengre enn menn. 

 

Figur 23. Overlevelse fra sykdomsdebut til død ved attakkpreget og primær progressiv sykdom hos 

pasienter i Norsk MS-Register og Biobank 
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KAPITTEL 4 

METODER FOR FANGST AV DATA 
 

 

4.1 DATAFANGST 

4.1.1 DATAFANGST PROSESS 

Norsk Multippel Sklerose Register og Biobank har etablert et registernettverk som inkluderer 

minst en registerkontakt ved alle sykehus /helseforetak med nevrologisk avdeling og/eller 

nevrologisk poliklinikk (se kapittel 2.3.1). 

Registrering gjøres ved alle aktuelle helseforetak i Norge, og er basert på skriftlig informert 

samtykke fra pasienten. Praktisk registrering gjøres av behandlende nevrolog og/eller MS-

sykepleier. Det er mulig å registrere data om pasienten før samtykke er underskrevet, men 

da blir dataene liggende i en lokal database som ikke er en del av Norsk MS-Register og 

Biobank. Når samtykke signeres og dette registreres, skrives dataene fra den lokale 

databasen til sentral database som inneholder dataene for Norsk MS-register og Biobank. 

Registrering inkluderer informasjon om: 

 Samtykkestatus 

 Demografi 

 Basisinformasjon om sykdomsdebut og resultater fra diagnostisk utredning  

 Behandling og bivirkninger av denne 

 Behandlingseffekt evaluert både klinisk og med magnetisk resonanstomografi 

 Sykdomsaktivitet 

 Komorbiditet og annen behandling utover spesifikk MS-sykdomsmodulerende 

(forebyggende) behandling 

 MS-symptomsjekkliste 

 Modifiserbare risikofaktorer for sykdom og sykdomsutvikling 

 Sivil- og yrkesstatus 

 PROM- og PREM informasjon (elektronisk løsning blir satt i produksjon oktober 2019) 

Registrering inkluderer altså en inklusjonsdel (basis-informasjon ved diagnose og debut) 

samt data fra oppfølgende kontroller av alle pasienter uavhengig av pågående behandling. 

Data registreres så lenge pasienten er i live. 

Registrering var i praksis basert på papirskjema frem til desember 2014, da en fungerende 

elektronisk online-registrering via medisinsk registreringssystem (MRS) på Norsk Helsenett 

ble tilgjengelig. Papirskjema fungerte aldri for å registrere oppfølgende opplysninger etter 

diagnose. Til det trenger man et velfungerende elektronisk system som gjør det enkelt å 

holde oversikt over hva som er registrert om pasienten og hva som mangler.  
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4.1.2 DATAFANGST REGISTRERINGSSYSTEM 

Registeret anser MRS-løsningen som er utviklet for registrering av pasientene som et unikt 

redskap for kvalitetssikring av behandling, som kan danne grunnlag for utvikling av 

skreddersydd behandling tilpasset den enkelte pasient. For registrerte pasienter blir 

åpningsskjermbildet en grafisk fremstilling av pasientforløp med oversikt over mottatt 

behandling, funksjonsskår/ behandlingseffekt med muligheter for tilleggs-visning av 

rutineoppfølging med MR, virus- og medisin-antistoffer og bivirkninger (Figur 23). 

 

Figur 23. Grafisk fremstilling av behandling, evaluering av effekt og oppfølgende undersøkelse 

relatert til behandling. 

 

Avonex, Copaxone, Tysabri = eksempler på MS-sykdomsmodulerende medisiner; EDSS=Expanded Disability Status Scale 

(funksjonsskala; svart kurve); SDMT=Symbol Digit Modalities Test (kognitiv funksjonsskala); J = JC-virus screening (grønn = 

negative; rød = positiv); MR = magnetisk resonanstomografi undersøkelse; A = MS-attakk (forverringsepisode). 

 

MRS-løsningen legger til rette for bruk i praktisk klinisk hverdag for prospektiv oppfølging og 

registrering i registeret. Det finnes en rapportfunksjon i registeret slik at registrerte data kan 

oppsummeres og kopieres til elektronisk pasientjournal. På dennes måten unngås 

dobbeltregistrering. 

Gjeldene MRS-registerløsning er fortsatt under videreutvikling for optimalisering av 

eksisterende løsning, retting av feil og utvidelse for inklusjon av pasientrapporterte 

utfallsmål (PROM) og tilfredshet (PREM). PROM-registrering er nå klargjort og testet og 

produksjonssettes i oktober 2019. PROM-registrering har tidligere vært klargjort og skulle 

settes i produksjon 2017. Like før oppstart kom det imidlertid nye spørsmål om juridiske 

forhold noe som har forsinket oppstarten betraktelig. Også teknisk var det tidkrevende å få 

laget tilpasninger til den godkjente måten å gjennomføre dette på. 
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4.2 UTFORDRINGER 

Utfordringen i den første fasen av elektronisk registrering har vært retrospektiv oppdatering 

av data frem til dagens status. Det er gjort elektronisk import av data fra «gammel» database 

basert på papirregistrering. Dette dreiet seg i stor grad om basisinformasjon knyttet til debut 

og diagnose av sykdommen. Registeret har videre hatt som minimumsmålsetning å få 

oppdatert basisinformasjonen (debut og diagnose) samt summarisk registrering av 

sykdomsmodulerende MS-behandling frem til dato for oppdatering. Dette har i stor grad 

vært fokus for de siste rapporteringsperiodene, og gjenspeiles ved fortsatt forbedring av 

beregnet dekningsgrad og oppdatering av behandlingsstatus i de lokale databasene. Siden 

de ulike avdelingene ikke har hatt gode nok rutiner for innhenting av samtykke, er imidlertid 

dekningsgraden i MS-registeret ikke så høy som vi forventer ut fra det gode 

registreringsarbeidet som er gjort ved de ulike avdelingene. Fremover blir det viktig å 

opprettholde den daglige registreringen etter hvert som pasientene kommer tilbake på nye 

kontroller. Å gjøre skippertak med jevne/ujevne mellomrom gir ikke samme datakvalitet som 

registrering i nåtid. Noen avdelinger får dette nå bra til, mens tilbakemeldingen fra andre 

avdelinger er at de ikke får avsatt nok ressurser til dette arbeidet. Siden registrering ikke er 

lovpålagt, blir oppgavene ikke prioritert. Vi har deltatt på møte i regi av SKDE Nasjonalt 

servicemiljø for medisinske kvalitetsregistre vedrørende finansiering av medisinske 

kvalitetsregistre. Det ble bedt om innspill til hvilke elementer som skal inkluderes i en 

planlagt ny finansieringsmodell. I den forbindelse har vi påpekt flere overordnede forhold 

som vi antar vil bedre dekningsgraden og nytten av registeret; blant annet behovet for midler 

til kontinuerlig videreutvikling/feilretting med mål om effektive og funksjonelle systemer, 

bedre tilrettelegging for kronikerregistre samt behovet for klare insitamenter for føring i 

registeret (økonomiske/lovpålagte). 

Et økende problem i registreringsprosessen er at kroniske pasienter med en livslang sykdom 

flytter på seg og vil få registrert data fra ulike sykehus. Når en pasient flytter, flyttes ikke 

dataene med pasienten og det sykehuset som pasienten flytter til, må legge dataene inn på 

nytt. Dermed får MS-registeret doble (eller enda flere) kopier av data fra samme pasient. 

Ofte er det avvik i disse dataene, og for det sentrale registeret er det umulig å vite hvilket 

sykehus som har gjort den mest nøyaktige registreringsjobben. Dette er et problem som vil 

forringe datakvaliteten og samtidig svekke dekningsgraden siden det er mye ekstra arbeid å 

begynne å registrere pasienter på nytt ved en ny avdeling med det resultat av vi mister flere 

pasienter til oppfølging når de flytter. I tillegg er det svært utfordrende å sette sammen data 

i sentralt register når samme data meldes inn fra ulike sykehus. Dette forringer 

datakvaliteten. 

MS-registeret har en lang liste over ønsker for forbedring av registreringssystemet. Dette 

anser vi som viktig for å øke dekningsgraden og den kontinuerlige innmeldingen av data. 

Dessverre er det vanskelig å få midler til slik videreutvikling/feilretting av systemet. 

Det arbeides også med en løsning der pasientene skal kunne se sin egen graf /utvalgte data 

(se Figur 23) ved pålogging gjennom Helsenorge.no. En slik løsning antar vi vil medføre at 

pasienter i større grad vil etterspørre systematisk registrering av data for bedre å kunne få 

oversikt over egen sykdom. Dette vil være til god hjelp for den enkelte pasient, kunne bidra 
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i kvalitetssikring av data, samt føre til økt dekningsgrad. Planlagt produksjonssetting er 

slutten av 2019. 

I tillegg har vi tatt et initiativ overfor Regionalt fagsenter for medisinske kvalitetsregistre i 

Helse Vest og Seksjon for e-Helse i Helse Bergen, med mål om å etablere det lokale registeret 

som et fagsystem. Dette er tenkt utprøvd lokalt, med mål om tilpasning og spredning 

nasjonalt. En slik løsning vil også kunne bidra til økt dekningsgrad, og fasilitere datafangst.  

Siden få klinikere legger inn data direkte i forbindelse med pasientkonsultasjonen, er det 

behov for enkelt å finne data fra pasientjournalen i ettertid. Vi har nå utarbeidet et 

standardisert journalnotat som skal gjøre det lettere å legge inn data retrospektivt. Dette er 

innført i Helse Bergen, med anbefaling om tilsvarende bruk også i andre sykehus i landet. 

Det har også vært rettet henvendelse til HEMIT med tanke på muligheter for å kunne åpne 

registeret direkte via journalsystemet. Også dette antar vi vil øke bruken av registeret og 

bedre datafangsten.  
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KAPITTEL 5 

DATAKVALITET 
 

5.1 ANTALL REGISTRERINGER 

I Norsk MS register og biobank er det nå registrert opplysninger om totalt 8532 personer 

med MS som har signert samtykke og med diagnose innen 31.12.2018. Noe som er en økning 

på 1079 fra 2017. Av disse er 7615 i live og 917 døde per 31.12.2018. Blant pasientene i live 

er det registrert opplysninger om 83 personer som ikke har kjent adresse. Disse er trolig 

utflyttet fra Norge.  Det er registrert data om 282 pasienter med MS som fikk diagnosen i 

2018. Av disse var det en som ikke hadde kjent adresse. Tabell 1 viser fordeling blant de ulike 

HF. 

 ANTALL PASIENTER I LIVE 31.12.2018 (%) 

                                                     BOSTED DIAGNOSE <= 2018 DIAGNOSE = 2018 

     
Finnmarkssykehuset HF 89 (1,2) 2 (0,7) 

UNN HF 270 (3,5) 7 (2,5) 

Nordlandssykehuset HF 258 (3,4) 5 (1,8) 

Helgelandssykehuset HF 108 (1,4) 2 (0,7) 

Helse Nord-Trøndelag HF 243 (3,2) 4 (1,4) 

St. Olavs hospital HF 531 (7,0) 26 (9,2) 

Helse Møre og Romsdal HF 459 (6,0) 8 (2,8) 

Helse Bergen HF 834 (11,0) 54 (19,1) 

Helse Førde HF 256 (3,4) 7 (2,5) 

Helse Fonna HF 271 (3,6) 10 (3,5) 

Helse Stavanger HF 522 (6,9) 29 (10,3) 

Sørlandet sykehus HF 517 (6,8) 18 (6,4) 

Telemark sykehus HF 327 (4,3) 22 (7,8) 

Vestfold HF 255 (3,3) 17 (6,0) 

Vestre Viken HF 502 (6,6) 8 (2,8) 

Innlandet HF 543 (7,1) 12 (4,3) 

OUS HF 439 (5,8) 11 (3,9) 

Akershus univ.sh. HF 788 (10,3) 32 (11,3) 

Sykehuset i Østfold HF 320 (4,2) 7 (2,5) 

Ukjent HF 83 (1,1) 1 (0,4) 

Total 7615 (100) 282 (100) 
 

Tabell 1. Fordeling av pasienter i live 31.12.2018, på ulike HF. Fordelingen er gjort etter hvilket HF 

pasienten bor i. 
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I tillegg til basis-registreringer for debut og diagnose gjøres det fortløpende registreringer 

ved oppfølgende kontroller. Det er totalt innrapportert 27717 oppdateringer av 

behandlingsstatus på 6424 ulike pasienter. 

Selv om vi gjerne skulle sett betydelig høyere registreringsaktivitet, ser vi at det er en stor 

forbedring siste tiden. Dataene i registeret er delt inn i grupper som kalles skjema (f.eks. 

inklusjon er ett skjema, behandling og attakk to andre eksempler). Hver pasient kan ha flere 

ulike skjema avhengig av hvor mye data som er registrert om pasienten. Figur 24 viser 

utviklingen i antall registrerte skjema i MS-registeret fra 2015 til desember 2018. Vi ser at 

registreringsaktiviteten har vært høyest siste året (toppen sommeren 2015 og 2016 skyldes 

studenter med sommerjobb i registeret). 

 

Figur 24. Antall ferdigstilte skjema hver måned i 2015-2018 i Norsk MS-Register og Biobank.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Biobanken inneholder blodprøver fra totalt 3461 personer, hvorav serum og DNA fra 2220 

pasienter og DNA fra 680 foreldre (340 foreldre-par) og serum fra 561 søsken med maksimal 

5 års aldersforskjell fra indeks-pasient (søsken). Biobanken inneholder i tillegg ca. 250 

ryggmargsvæsker. Status for biobanken er uendret da registeret ikke har økonomiske 

muligheter til å prioritere innsamling og preparere prøver for lagring. Opprinnelig innsamling 

av biobankprøver ble finansiert av prosjektmidler (2006-2009) via NevroNor/Norges 

Forskningsråd. 
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5.2 METODE FOR BEREGNING AV DEKNINGSGRAD 

Norsk MS-Register og Biobank beregner to typer dekningsgrader: 

- Antall registrerte i registeret av estimert totalt antall MS pasienter i Norge. Denne 

refererer vi til som «Dekningsgrad». For å beregne denne bruker vi tall fra Norsk 

pasientregister (NPR) til å estimere forventet antall pasienter med MS i Norge og 

fordelt på de ulike HFene. 

- Dekningsgraden av nydiagnostiserte er svært viktig for registeret. Det vil si at vi teller 

opp innmeldte pasienter med diagnose i 2018 og sammenligner dette med et forventet 

antall i de ulike HFene og i Norge totalt. For å anslå det forventede antall 

nydiagnostiserte bruker vi resultater fra studier om insidens i Norge.  

 

Dekningsgradsanalyse på individnivå, via Norsk pasientregister (NPR) ble gjennomført i 

slutten av 2017. Analysen viste at det er ca. 13103 personer med MS i live i Norge i 2017. Det 

betyr at forekomsten av MS i Norge i 2017 var på 249,2 pasienter pr 100.000 innbyggere 

(prevalensen var på 249,2 pr 100.000). Det var ikke mulig å få gjennomført ny 

dekningsgradsanalyse mot NPR før ferdigstilling av årsrapporten for 2018. Det er ikke store 

variasjoner i MS-forekomst fra år til år, så tallene på forventet antall MS-pasienter i de ulike 

HFene fra 2017 vil gi gode estimater for dekningsgraden. I beregningene har vi justert for 

økende folketall i Norge.  

Siden NPR leverte tall til oss på fylkesnivå (etter bestilling fra oss) og ikke HF-nivå, har vi gjort 

et enkelt anslag for forventet antall MS-pasienter i de ulike HFene og beregnet 

dekningsgraden ut fra dette. Siden fylke og HF er ganske like i denne sammenhengen, burde 

det gi gode estimater. Folketall for de ulike HF er hentet fra Norsk Helseatlas, og det er tatt 

hensyn til at 3 bydeler i Oslo tilhører Akershus HF.  

Dekningsgradsanalysen avslørte også at det ikke finnes noen fasit i NPR over hvor mange 

MS-pasienter vi har 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 besøk 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 å ende opp med en annen 

diagnose. Dette blir ikke rettet opp i NPR, og da er det utfordrende å få nøyaktige tall for 

antall MS-pasienter i Norge. Erfaringer fra gjennomgang av G35-diagnoser ved Nevrologisk 

avdeling, Haukeland universitetssjukehus har vist at 8 -10 % av pasientene med ICD-koden 

G35 ikke har MS. Tilsvarende tall er også meldt fra andre sykehus som har gjort 

journalgjennomgang for kvalitetssikring av registrering. Feilene oppstår ved at pasienter har 

fått revurdert diagnosen, ikke oppfyller kriteriene for diagnosen eller det er gjort feilkoding 

eller feilpunching av kode av annen diagnose. I dekningsgradsanalysen hadde vi nært 

samarbeid med NPR for å forsøke å justere for disse problemene. 

Figur 25 viser beregnet prevalens for de ulike HFene. Helse Møre og Romsdal og Helse Førde 

(Sogn og Fjordane) er de HF med høyest prevalens. Dette kan tyde på en geografisk forskjell 

i forekomsten av MS, men det er usikkerhet om rapporteringsforskjeller kan forklare noe av 
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variasjonen. At Oslo har betydelig lavere prevalens enn mange av de andre HFene kan 

skyldes at Oslo er det HF med størst andel innvandrere. Disse har kjent mindre risiko for å få 

MS. Som for alle de inkluderte HFene vil et avvik også kunne forklares ved 

registreringspraksis i NPR. Hvis noen HF oftere/sjeldnere setter arbeidsdiagnosen G35 enn 

andre, vil det være vanskelig å justere fullstendig for dette i tall fra NPR. Dette vil da gi 

usikkerhet i dekningsgraden. NPRtall gir en gjennomsnittlig MS-prevalens på 249,2 per 100 

000 innbyggere. Epidemiologiske studier har imidlertid vist en prevalens på 200-215 per 

100.000 innbyggere i Norge (Simonsen CS et al 2017 1 ; Grytten N et al, 2015 2 ; Berg-Hansen 

P et al 3). NPR-tall er derfor mest sannsynlig for høye i forhold til virkelig antall MS-pasienter, 

og gir dermed et for lavt estimat av dekningsgraden. 

 

Figur 25. Estimert antall personer med MS pr 100.000 innbyggere fordelt etter HF. Estimat basert på 

tall fra NPR. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

For å følge med på viktige kvalitetsindikatorer, er også dekningsgraden av nydiagnostiserte 

svært viktig for registeret. Forventet antall i de ulike HFene er beregnet som 8 nye MS-

                                                      
 

1 Simonsen CS, Edland A, Berg-Hansen P, Celius EG. High prevalence and increasing incidence of multiple sclerosis in the Norwegian county 

of Buskerud. Acta Neurol Scand. 2017;135(4):412-8. 
 
2 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. 
 
3 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. 
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tilfeller pr 100.000 innbyggere hvert år. Estimatene er justert (vektet) i forhold til 

prevalenstallene som er estimert på bakgrunn av NPR tall. 

 

5.3 TILSLUTNING 

Registeret samler data fra helseforetak i alle regioner, og alle aktuelle sykehus/avdelinger 

sender data til registeret. 

Norsk Multippel Sklerose Register og Biobank har foreløpig ikke eksakt oversikt over alle 

privatpraktiserende nevrolog-spesialister som behandler og følger opp pasienter med MS.  

 

5.4 DEKNINGSGRAD 

Figur 26 viser dekningsgraden i de ulike HFene. I vår tekniske løsning er det umulig å 

rapportere på sykehusnivå. Men i «MS-Norge» er det stort sett ett sykehus pr HF som 

behandler og følger opp MS-pasienter. Unntakene er i hovedsak Helse Nord-Trøndelag HF, 

Innlandet HF og OUS HF.  

Den estimerte dekningsgraden er basert på pasienter med samtykke. For hele landet har vi 

da en anslått dekningsgrad på 56.6% som er en økning på 7.1% i forhold til 2017. Figur 26 

viser at det er mangelfull registrering i de fleste HF, og variasjonen er stor. Vi vet at i mange 

av disse HFene er det registrert et betydelig høyere antall pasienter, men mangel på 

samtykkeinnhenting gir lav dekningsgrad.  
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Figur 26. Estimert dekningsgrad for 2018 i Norsk MS-Register og Biobank, basert på NPR-

dekningsgradsanalyse. Befolkningstall for ulike HF er hentet fra Norsk Helseatlas.  

 

 

Figur 27 viser andel registrerte av MS-pasientene som har fått diagnosen i 2018. Hvert år får 

anslagsvis 400-500 personer i Norge diagnosen MS. Figuren viser at det er stor variasjon i 

hvor mange av de ny-diagnostiserte pasientene som blir registrert i MS-registeret ved de 

ulike HFene. Totalt for hele Norge finner vi en dekningsgrad på 66% noe som er en økning 

på 29% fra 2017. Dette tallet vil variere en del fra år til år. For å kunne gi gode estimater for 

kvalitetsindikatorene «tid fra debut til diagnose» og for «tid fra diagnose til 

behandlingsstart» er det viktig at flest mulig av de ny-diagnostiserte pasientene inkluderes i 

registeret. Ved dekningsgrad under 60% vil usikkerheten i kvalitetsindikatorene være stor.  
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Figur 27. Estimert dekningsgrad for ny-diagnostiserte i 2018 i Norsk MS-Register og Biobank. 

Forventet antall ny-diagnostiserte er beregnet som 8 pr 100.000 personer. Befolkningstall for ulike HF 

er hentet fra Norsk Helseatlas. 

 

 

Praktisk arbeid med å få opp dekningsgraden gjennomføres ved at lokal avdeling registrerer 

pasienter online-basert med opplysninger hentet fra pasientjournal, og innhenter skriftlig 

samtykke fra pasienter fortløpende ved neste polikliniske kontroll, eller via brevpost. 

Logistikken ved den retrospektive oppdateringen av registeret gir derfor noe forsinket 

innhenting av samtykke. Signert samtykke oversendes per brevpost til nasjonalt register for 

manuell avkryssing (punching) og dobbeltkontroll av avgitt samtykke. Vi vet at rutinene for 

å samle inn samtykker fortsatt er mangelfulle og derfor er det mange registrerte pasienter i 

de lokale registrene som ikke blir inkludert i det sentrale registeret.  

I et register der utredning og diagnostisering av pasientene tar tid og pasienten bør få 

informasjon om hva det innebærer å samtykke til MS-registeret i samtale med nevrolog eller 

MS-sykepleier, er prosessen med å samle inn samtykker tidkrevende. Vi jobber med å 

motivere de innrapporterende HFene til å opprette bedre rutiner for innhenting av 

samtykke. Vi ønsker å starte søknadsprosessen om reservasjonsrett så snart som mulig. 

Reservasjonsrett vil uten tvil øke dekningsgraden vår betraktelig, spesielt siden nesten alle 

MS-pasienter er positive til å delta med data i registeret. 
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5.5 PROSEDYRER FOR INTERN SIKRING AV DATAKVALITET 

I perioden for papirskjema-registrering frem til desember 2014, ble disse fylt ut av 

behandlende nevrolog (eventuelt i samarbeid med MS-sykepleier) og sendt per brevpost til 

Norsk Multippel Sklerose Register og Biobank for kontroll og manuell punching inn i en 

Access-database. Ved manglende informasjon eller mistanke om feilregistrering, ble 

registrerende enhet/nevrolog kontaktet for kontroll og evt. oppretting.  

I web-basert MRS-løsning for elektronisk registrering er det for de fleste variabler lagt inn 

intern-kontroll (minimum- og maksimum-verdier) samt også krav til fullstendig utfylling av 

nøkkelvariabler. Det utvikles et system for elektronisk tilbakemelding ved feil og/eller 

manglende utfylling. 

Det er arrangert flere kombinerte seminar og praktiske kurs for opplæring i bruk av MRS-

løsning for MS-registeret. Kurset inkluderer en sesjon med praktiske øvelser i et «PC-

laboratorium» for registrering i MRS-løsning. Representanter fra bort imot alle 

rapporterende sykehus har deltatt. I tillegg har personale fra registeret holdt praktiske kurs 

på flere sykehus, samt etter ønsker gjennomført telefon-/videokonferanser for kurs og 

veiledning. Det er også satt i gang lokale og regionale forskningsprosjekt kombinert med 

oppdatering av registeret.   

Det er opprettet en egen nettside med informasjon og veiledning, samt kontaktinformasjon 

med telefonnummer og e-postadresse (msdata@helse-bergen.no) ved behov for hjelp 

vedrørende registerspørsmål.  

Det er også utarbeidet en detaljert brukerveiledning for elektronisk registrering i MRS 

 Hva skal registreres  

 Hvordan registrere  

 Hva er nytt 2017  

 Minimumsregistrering  

 

 

5.6 METODE FOR VURDERING AV DATAKVALITET 

Eksterne kilder som er benyttet for indirekte (gruppenivå) sammenlikning med MS-

registerdata er NPR, Reseptregisteret og eventuelt dødsårsaksregisteret. Disse kildene kan 

si noe om antall pasienter med MS i befolkningen og andel pasienter som mottar 

sykdomsmodulerende MS-behandling. Disse kildene kan også kombineres for å si noe om 

hyppighet av bytte av behandling på gruppenivå. Dødsårsaksregisteret vil brukes for å 

kontrollere kompletthet i mortalitetsregistrering. 

Andre kilder er norske og internasjonale populasjonsbaserte prevalensstudier, registre og 

mortalitets/overlevelsesanalyser. Ved hjelp av disse kan en på gruppenivå sammenlikne 

kliniske og demografiske variabler som eksempelvis debutalder, intervall mellom debut og 

https://helse-bergen.no/seksjon/MS-register_og_biobank/Documents/brukerveiledning_hva_skal_registreres_februar_2015.pdf
https://helse-bergen.no/seksjon/MS-register_og_biobank/Documents/brukerveiledning_hvordan_februar_2015.pdf
https://helse-bergen.no/seksjon/MS-register_og_biobank/Documents/Brukerveiledning.%20Hva%20er%20nytt%20i%20juni%202017.pdf
https://helse-bergen.no/seksjon/MS-register_og_biobank/Documents/Minimumsregistrering.pdf


47 

 

diagnose, kjønnsfordeling og fordeling av initialt sykdomsforløp. En kan også sammenlikne 

datamateriale i forhold til «milestones» for sykdomsprogresjon, samt forventet levealder.  

Vi jobber med å lage en studie for validering av resultatene i registeret. Vi ønsker også å se 

på reliabiliteten, spesielt knyttet til skåring av funksjonsskår (EDSS). 

 

5.7 VURDERING AV DATAKVALITET 

Indirekte sammenlikning av Norsk Multippel Sklerose Register og Biobank pasientpopulasjon 

med publiserte norske og internasjonale prevalenspopulasjoner, inkludert MS-registre viser 

at registeret har en typisk sammensetning når det gjelder variabler som debutalder, intervall 

mellom debut og diagnose, kjønnsfordeling og fordeling av initialt sykdomsforløp. 

Analyse av kompletthet for sentrale variabler er ikke gjort for alle variabler da registeret 

fortsatt er i en oppdateringsfase etter innføring av web-basert elektronisk løsning desember 

2014. Variabler for basisinformasjon knyttet til diagnose og sykdomsklassifisering er god. 

Behandlingsoppdatering er betydelig svakere, men dette er beregnet for hele populasjonen, 

inkludert også pasienter uten aktiv behandling. Kompletthet av data for pasienter under 

aktiv behandling er derfor betydelig bedre. Andel med oppdatert funksjonsskår er fortsatt 

lav. 

Figur 5, 8 og delvis 12 viser at kompletthet av sentrale variabler i registeret er sterkt 

varierende mellom ulike HF og må forbedres skal vi kunne bruke disse til å studere ulikheter 

i oppfølgingen av pasientene og kunne si noe om hvordan det går med pasientene 

(resultatmål). Noe av mangel på komplettheten i data registrert i «nåtid» skyldes at 

pasientene kommer til kontroll 1-2 ganger i året, for noen kanskje sjeldnere. Da blir det 

vanskelig å ha oppdaterte data til en hver tid for inneværende eller foregående år. 

Registeret har dessverre ikke hatt ressurser til å gjennomføre valideringsstudier eller 

relabilitetsstudier. Vi har fått viktige innspill fra Fagsenter for medisinske kvalitetsregister i 

Helse Vest om hvordan slike studier kan gjennomføres. Vi planlegger å gjøre dette i løpet av 

2020. 
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KAPITTEL 6 

FAGUTVIKLING OG PASIENTRETTET KVALITETSFORBEDRING 
 

6.1 PASIENTGRUPPE SOM OMFATTES AV REGISTERET 

Registeret inkluderer: 

• Alle norske pasienter med multippel sklerose ICD-10 diagnosekode G35. 

 

6.2 REGISTERETS VARIABLE OG SPESIFIKKE KVALITETSINDIKATORER 

Registeret har en kodebok for alle variablene og en funksjonell beskrivelse av selve 

registeret. Kodeboken er tenkt utvidet og oppdateres og gjøres tilgjengelig på nettet. Vi har 

søkt om midler til dette og håper å komme i gang med arbeidet i løpet av 2020. 

Norsk Multippel Sklerose Register og Biobank har definert følgende spesifikke kvalitetsmål 

knyttet til diagnostikk og behandling av MS. Indikatorene i listen under er ikke endelig. 

Erfaringer i bruk og innspill fra fagrådet om hva som er de beste indikatorene til å måle et 

fagfelt i utvikling, vil kunne medføre endringer denne listen. Grenser for gradert 

måloppnåelse er også under vurdering særlig for resultat-indikatorene knyttet til forventede 

behandlingseffekter.  

 

Struktur- og prosessmål 

• Tid fra sykdomsdebut til diagnose. 

• Tid fra diagnose til oppstart av behandling. 

• Andel MS-pasienter som mottar sykdomsmodulerende behandling (behandlings-

frekvens). 

• Andel MS-pasienter som har gjennomgått MR kontroller etter nasjonal faglig 

retningslinje siste år. 

• Andel MS-pasienter med oppdatert funksjonsskår (EDSS) siste år. 

• Andel MS-pasienter med oppdatert attakkstatus siste år. 

• Andel MS-pasienter med registrering av pasientrapporterte resultatmål. 

 

Resultatmål 

• Andel MS-pasienter med attakkpreget MS uten attakker siste år 

• Andel MS-pasienter uten progresjon av funksjonssvikt siste år 

• Andel MS-pasienter uten nye MR lesjoner siste år 

• Andel MS-pasienter som mottar sykdomsmodulerende behandling som opplever 

alvorlige bivirkninger av behandlingen. 

• Resultater fra pasientrapporterte resultatmål (MSIS-29, RAND-12). 
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• Resultater fra rapportert pasienttilfredshet (Pasienttilfredshet-spørreskjema). 

• Antall MS-pasienter som dør per år (mortalitet). 

 

På grunn av at registeret fortsatt er i en oppbyggingsfase hvor retrospektive data må samles 

inn og gode rutiner for innsamling av prospektive data må på plass, har vi konsentrert oss 

om noen få men viktige prosessmål som også sier mye om kvaliteten på oppfølgingen av MS-

pasienter. Disse er beskrevet under og det er disse som foreløpig inngår i Resultatportalen: 

 

Kort beskrivelse av kvalitetsindikator 

I1: Diagnosetid - Andel med diagnose innen 2 år etter debut 

I2: Tid til behandling - Andel med tid til oppstart av behandling på maks 30 dager etter 

diagnose. 

I3: Behandlingsstatus - Andel med oppdatert behandlingsstatus 31.12 

I4: Oppdatert attakkstatus - Andel med oppdatert attakkstatus i løpet av siste år 

I5: Oppdatert funksjonsskår - Andel med oppdatert funksjonsskår (EDSS) 

 

Lang beskrivelse av kvalitetsindikator 

I1: Studier har vist at behandlingseffekten hos MS-pasienter er størst i tidlig fase av 

sykdommen. Det er derfor viktig at diagnosen stilles så raskt som mulig etter debut av 

sykdommen. MS-diagnosen kan være vanskelig å stille, og det vil kunne gå en tid fra debut 

til diagnose. Det er viktig at denne tiden ikke blir lengre enn nødvendig slik at eventuell 

behandling kan startes så tidlig som mulig etter debut. Denne indikatoren måler andel av 

pasientene som får stilt diagnosen innen 2 år etter debut. 

I2: Studier har vist at behandlingseffekten hos MS-pasienter er størst i tidlig fase av 

sykdommen. Etter diagnose skal det så raskt som mulig startes behandling for å bremse 

utviklingen av sykdommen. Denne tiden påvirkes av god kommunikasjon mellom pasient og 

behandlende nevrologisk avdeling samt kapasitet og organisering ved avdelingene. Denne 

indikatoren måler andel av ny-diagnostiserte pasienter som starter behandling innen 30 

dager etter diagnose. Noen pasienter ønsker ikke behandling, og i noen tilfeller kan det være 

nevrologens vurdering at oppstart av behandling skal avventes. I registeret registreres i slike 

tilfeller grunn til at behandlingsstart utsettes. 

I3: Registeret har som målsetning at status for forebyggende behandling skal oppdateres 

årlig, og om en ikke mottar slik behandling skal også dette begrunnes. Å ha oppdaterte tall 

på behandling til enhver tid er ett av registerets viktigste mål. Dette er avgjørende for å 

kunne evaluere om pasienter får lik behandling og oppfølging i alle deler av landet, og kan 

bli en viktig kilde til studier av effekt av ulike behandlinger over lang tid. Denne indikatoren 
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måler andel av pasientene som, i løpet av siste år, har fått oppdatert sine opplysninger om 

behandling. 

I4: Et attakk er en periode med forverring av sykdommen med varighet på minst 24 timer, 

og resulterer oftest i kontakt med spesialisthelsetjenesten. Å fange opp informasjon om alle 

attakk er viktig for at nevrologen skal kunne vurdere om det er grunnlag for å starte eller 

endre MS-behandlingen. Dette er altså et viktig kvalitetsmål i oppfølgingen av en MS-

pasient. Denne indikatoren måler andel av pasientene som har fått oppdatert sine 

opplysninger om attakk siste år. Dette inkluderer kun de ca. 85% av pasienten som har den 

attakkvise formen for MS. 

I5: Overordnet funksjonsskår ved multippel sklerose beregnes ved Expanded Disability Status 

Scale (EDSS) som skåres ved hjelp av standard klinisk nevrologisk legeundersøkelse. Denne 

bør benyttes ved hver planlagte kontroll i spesialhelsetjenesten og ved medikamentskifte. 

Skalaen går fra 0 hvor pasienten har ingen symptomer og det er ingen svikttegn (utfall) ved 

nevrologisk legeundersøkelse. Ved EDSS 4,0 er det redusert gangdistanse, men en kan likevel 

gå mist 500 meter før behov for hvile. Ved EDSS 6,0 kan en gå 100 meter med en stokk eller 

krykke, før en trenger hvile, og ved EDSS 7,0 er en avhengig av rullestol. Ved EDSS 10 er en 

død av MS-sykdommen. Dette er et viktig mål for å kunne følge utviklingen av sykdommen 

og skal måles regelmessig. Denne indikatoren måler andel av pasientene som, i løpet av siste 

år, har fått utført en EDSS-måling. 

 

6.3 PASIENTRAPPORTERTE RESULTAT- OG ERFARINGSMÅL (PROM OG PREM) 

Den tekniske løsningen for elektronisk innhenting av PROM er utviklet, ferdig testet og settes 

i drift i løpet av oktober 2019. Alle pasienter vil motta regelmessige spørsmål om PROM via 

HelseNorge.no . 

PROM-data vil bli innhentet ved hjelp av spørreskjemaene: 

• Multiple Sclerosis Impact Scale-29 (MSIS-29) 

• RAND-12  

 

6.4 SOSIALE OG DEMOGRAFISKE ULIKHETER I HELSE 

Det er ikke gjort analyser av sosiale ulikheter. 

Det er gjort analyser av demografiske variabler knyttet til kjønn, samt analyser av geografiske 

forskjeller på tilgjengelighet av behandling. 

 

6.5 BIDRAG TIL UTVIKLING AV NASJONALE RETNINGSLINJER, NASJONALE KVALITETSINDIKATORER 

Norsk Multippel Sklerose Register og Biobank er lokalisert til Nasjonal kompetansetjeneste 

for multippel sklerose, og har gjennom dette ledet arbeidet med etablering av Nasjonal faglig 
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retningslinje for diagnostikk, attakk- og sykdomsmodulerende behandling av multippel 

sklerose. 

 

6.6 ETTERLEVELSE AV FAGLIGE RETNINGSLINJER 

Flere variabler er knyttet til nasjonale faglige retningslinjer for diagnostikk, attakk- og 

sykdomsmodulerende behandling av MS. Flere av disser er analysert i aktuelle årsrapport, 

og retningslinjer for diagnostikk og tidlig oppstart av sykdomsmodulerende behandling 

etterfølges.  

 

6.7 IDENTIFISERING AV PASIENTRETTEDE FORBEDRINGSOMRÅDER 

6.7.1 TID TIL BEHANDLINGSSTART 

Som beskrevet i tidligere årsrapporter, har registeret et stort fokus på tidlig oppstart av 

sykdomsmodulerende behandling. Et lokalt registerprosjekt var omtalt i 2014, og registeret 

har fokusert på dette videre. Sykdomsmodulerende behandling har vist best effekt i tidlig 

fase av sykdommen, og derfor har registeret fokusert på tidlig behandling, men dette krever 

også tidlig diagnose. 

Dette ser vi nå effekt av, og analyser viser trend mot tidlig diagnosestilling og tidligere 

oppstart av behandling. Registeret ønsker videre fokus og forbedring på dette området (se 

pkt. 6.8.1). 

 

6.7.2 SYKDOMSMONITORERING 

I følge nasjonale retningslinjer må det en omfattende monitorering av sykdomsaktivitet til 

for at oppfølging og implisitt behandling skal ha den ønskede kvalitet. Monitoreringen ved 

MS gjøres ved jevnlige polikliniske kontroller ved pasientens nevrologiske avdeling. Disse 

kontrollene skal blant annet inkludere 1) klinisk vurdering av funksjon og 

sykdomsprogresjon, 2) måling av ny sykdomsaktivitet, utført ved hjelp av MR-undersøkelser 

av hjerne og ryggmarg samt 3) registrering av attakker (perioder med forverring av 

sykdommen). Disse faktorene er de viktigste prediktorer og beslutningsverktøy en har for å 

sette inn målrettede behandlingsstrategier for å hindre funksjonstap. Data fra MS-registeret 

viser mangelfull monitorering og betydelige variasjoner mellom de ulike HF-ene for disse 

parameterne. Registeret ønsker videre fokus og forbedring på dette området (se pkt. 6.8.2 

og 9.2.1) 

 

6.7.3 TILGJENGELIGHET AV SYKDOMSMODULERENDE BEHANDLING 

Registeret har også over flere år hatt stort fokus på tilgjengelighet av sykdomsmodulerende 

behandling. Andelen av pasienter som kan være aktuell for slik behandling estimeres nå til 
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om lag 60 % (pasienter med fortsatt betennelsesaktivitet i sykdommen). På nasjonalt nivå 

har andelen som får behandling gradvis steget fra 37 % (2012) til 46 % (2015). Spredningen 

har imidlertid vært stor fra 30 til over 50 %. Vi ser at tilsvarende tall for 2016 er 53 %, med 

spredning fra 40 til 62 %. Ved ytterligere økning av dekningsgrad og kompletthet av 

behandlingsdata vil registeret kunne gi mer detaljerte analyser over hvorfor det er slike 

forskjeller. Nye tall for 2018 er ikke tilgjengelig siden dette krevet uttrekk fra NPR.  

 

6.8 TILTAK FOR PASIENTRETTET KVALITETSFORBEDRING 

6.8.1 TID TIL BEHANDLINGSSTART 

Vi viser til punkt 6.7.1 under «Identifisering av pasientrettede forbedringsområder». Som 

resultat av identifisert forbedringsområde knyttet til tid til oppstart av behandling, søkte vi, 

og fikk i 2017 tildelt midler for 2018-2019 fra Nasjonalt servicemiljø for medisinske 

kvalitetsregistre v/ SKDE til å sette i gang et fokusert kvalitetsforbedringsprosjekt med formål 

om å redusere tid til oppstart av behandling og at denne tiden skal være uavhengig av 

bosted. 

Tidlig diagnosestilling og tidlig oppstart av behandling er viktig for å redusere omfanget av 

permanent funksjonsnedsettelse. Tidligere resultater fra Norsk Multippel Sklerose Register 

og Biobank har vist at det var relativt store geografiske forskjeller i tiden fra diagnosen er 

satt til oppstart av sykdomsmodulerendebehandling. Det er derfor et stort 

forbedringspotensial ved å redusere denne forsinkelsen. Målet med 

kvalitetsforbedringsprosjektet var at pasienter med MS skal oppleve lik praksis for tidlig 

oppstart av behandling uavhengig av bosted i landet. Målsetningen var at minst 75 prosent 

av pasienter med nydiagnostisert MS i Norge skal ha fått oppstart av sykdomsmodulerende 

behandling i løpet av første måneden etter at diagnosen er stilt. Gjennom bruk av 

kvalitetsfordringsmetodikk ønsket en å avdekke dagens situasjon og flaskehalser. Mulige 

løsninger skulle videre skisseres/planlegges og defineres inn i prioriteringsmatriser. Ved bruk 

av Norsk Multippel Sklerose Register og Biobank evalueres det om vi har oppnådd 

målsetningen med kvalitetsforbedringsprosjektet. Ni sykehus fordelt på alle de fire 

helseregionene deltok. Deltakerne har fått innføring i kvalitetsforbedringsmetodikk, 

identifisert flaskehalser og igangsatt forbedringstiltak lokalt for å oppnå målsettingen. 

Oppstartsmøte ble holdt i april 2018. I september 2018 hadde vi erfaringsseminar, og i mars 

2019 ble avslutningsseminaret gjennomført. Registeret sender ut månedlige oppdateringer 

for de enkelte sykehusene. For resultater av prosjektet, se pkt. 6.9.1. 

 

6.8.2 SYKDOMSMONITORERING 

Det vises til punkt 6.7.2: Sykdomsmonitorering. Ved Nordlandssykehuset er prosjektet «God 

oppfølging av MS – Et kvalitetsprosjekt med bruk av Norsk MS-register og biobank» 

gjennomført. Ved en gjennomgang av polikliniske epikriser fant de at notatene manglet 

viktig informasjon om funksjonsskåren EDSS, attakker (forverringsepisoder), medikasjon og 
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bivirkninger av immunmodulerende behandling. Det ble derfor startet et 

kvalitetsforbedringsprosjekt med mål om bedre oppfølging og standardisering. For å 

evaluere effekten av gjennomførte kvalitetsforbedringstiltak, ble aktuelle data registrert i 

Norsk MS-register og biobank. Prosjektperioden pågikk fra august 2018 til mars 2019. Det 

ble gjennomført som en del av lederutdannelse for nevrolog ved sykehuset, innenfor  

Helsedirektoratets Pasientsikkerhetsprogram: I trygge hender 24-7. For resultater av 

prosjektet, se pkt. 6.9.2. 

 

6.9 EVALUERING AV TILTAK FOR KLINISK KVALITETSFORBEDRING (ENDRET PRAKSIS) 

Vi viser til to omtalte tiltak under pkt. 6.8.  

 

6.9.1 TID TIL BEHANDLINGSSTART 

Data fra prosjektet er ikke endelig analysert (sluttrapport ferdigstilles i slutten av oktober 

2019), men sykehusene som hittil har rapportert tilstrekkelige mengder data, har vist god 

måloppnåelse. Pasientene som inngår i prosjektet utgjør også en stor del av de registrerte 

pasientene i registeret for 2018. Derfor vil resultatene for prosjektet og tall fra registeret 

samsvare til en viss grad. Figur 28 viser andel pasienter med diagnose innenfor 30 dager 

fordelt på måneder i 2018. Vi ser at det er god til meget god måloppnåelse for alle 

månedene, men lavest verdi for juli. Dette kan ha med ferieavvikling å gjøre og bør settes 

fokus på i forbedringsarbeidet.  

Deltakende sykehus rapporterer også nytte av kvalitetsforbedringsprosjektet, ved at de har 

fått økt oppmerksomhet på betydningen av aktiv bruk av Norsk MS-register og biobank. I 

tillegg har prosjektet avdekket behov for et nytt kvalitetsforbedringsprosjekt, med fokus på 

tid fra henvisning til diagnose. Dette prosjektet starter opp høsten 2019 (se pkt. 9.2.1).    
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Figur 28. Andel pasienter med tid fra diagnose til oppstart av behandling innenfor 30 dager fordelt 

etter måneder i 2018 (n=243). 

 

 

6.9.2 SYKDOMSMONITORERING 

Prosjektet som ble gjennomført ved Nordlandssykehuset (se pkt. 6.8.2), førte til at EDSS 

registreres på ca. 100 % av alle kontroller hvor nevrologisk status utføres. Standardiserte 

notater brukes på ca. 75% av konsultasjonene. Lege legger inn ca. 50 % av polikliniske 

kontroller i MS register databasen ved kontroll. MS-sykepleier får avsatt tid til gjennomgang 

av pasientlister hver 2. uke, og legger inn de resterende opplysningene. Selv om de har 

oppnådd en forbedring med hensyn til bedre oppfølging av MS og standardisering samt 

rapportering til registeret, er det et behov for at arbeidsprosessen blir enda mer tilpasset 

poliklinisk hverdag. Det er fortsatt for tidlig å vite om de har oppnådd varig forbedring. Videre 

analyser utføres derfor høsten 2019. 

 

6.10 PASIENTSIKKERHET 

Norsk MS-register og Biobank registrerer bivirkninger og komplikasjoner av 

sykdomsmodulerende behandling som får konsekvenser for behandlingen, som eksempelvis 

oppstart av behandlingstiltak for demping av bivirkninger, dosereduksjon, behandlingspause 

og bytte og/eller seponering av behandling. 

Det er ikke rapportert om livstruende hendelser/bivirkninger frem til 

rapporteringstidspunkt. Ellers er datagrunnlaget for bivirkninger foreløpig ufullstendige og 

ingen analyser rapporteres. 
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KAPITTEL 7 

FORMIDLING AV RESULTATER 
 

7.1 RESULTATER TILBAKE TIL DELTAKENDE FAGMILJØ 

Tilbake-rapportering til deltakende avdelinger og kontaktpersoner er nå mulig å gjøre 

forløpende gjennom web-basert MRS-webløsning. I registeret har den enkelte 

rapporterende avdeling tilgang på egne data, og det ligger en enkel statistikk-pakke for 

rapportering av sentrale parametere. I løpet av høsten 2019 vil vi publisere utvalgte 

kvalitetsindikatorer på Resultatportalen. Dataene og den tekniske løsningen er nå på plass. 

Det gjenstår bare å oppdatere med nye tall for 2018. 

Resultater presenteres gjennom regelmessige møter i fagrådet (2 ganger per år) og ved 

årsmøtet i Norsk Nevrologisk forening, og på egne registerseminar og fagmøter. Årlig 

arrangerer registeret i samarbeid med Nasjonal kompetansetjeneste for MS og MS-

forbundet et nasjonalt møte der alle HF er representert. I 2018 ble det blant annet holdt 

innlegg fra registeret om Innregistrering av data - Rapportering på HF-nivå. 

Sammen med Nasjonal kompetansetjeneste for MS sendes det ut 3-4 årlige nyhetsbrev. 

Deltakere i kvalitetsforbedringsprosjektet der målet var å redusere tiden fra diagnose til 

behandling, har med jevne mellomrom fått tilsendt informasjon om status for eget sykehus, 

i form av Run-Charts. Kvalitetsforbedringsprosjektet har også vært omtalt i nyhetsbrev fra 

Nasjonal kompetansetjeneste for MS og Norsk MS-register og biobank. I tillegg til at disse 

nyhetsbrevene sendes til en adresseliste, er de også tilgjengelig på kompetanstjenestens 

nettsider. 

Postere knyttet til kvalitetsprosjektet har være presentert:  

- Helse- og kvalitetsregisterkonferansen 2018, Tromsø i regi av Nasjonalt servicemiljø 

for medisinske kvalitetsregistre, Direktoratet for e-helse, Folkehelseinstituttet og 

Helsedirektoratet. Skår ABR, Aarseth JH, Wergeland, Bø L, Myhr KM, Smedal T. 

Kvalitetsforbedringsprosjekt med bruk av data fra Norsk MS-Register og Biobank.  

Kvalitetsforbedringsprosjektet er også presentert på Fagsenter for medisinske 

kvalitetsregistre i Helse Vest sitt 10 års-jubileum oktober 2017, på nasjonalt MS-møte på 

Solstrand april 2018 og på Rundebordskonferanse i regi av Nasjonalt servicemiljø for 

medisinske kvalitetsregistre – SKDE, oktober 2018. 
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7.2 RESULTATER TIL ADMINISTRASJON OG LEDELSE 

Tilbake-rapportering gjøres gjennom årsrapport og via kontaktpersoner til egen avdeling 

med administrasjon og ledelse.  

 

7.3 RESULTATER TIL PASIENTER 

Statusrapport for Norsk Multippel Sklerose Register og Biobank kommuniseres regelmessig 

til MS-forbundet, som også deltar på regelmessige møter i fagrådet (2 ganger per år). På 

seminar for brukerrepresentanter i regi av Nasjonalt servicemiljø for medisinske 

kvalitetsregistre – SKDE, november 2018 ble kvalitetsforbedringsprosjektet der målet var å 

redusere tiden fra diagnose til behandling, presentert. Prosjektet ble også omtalt i MS-bladet 

nr. 1/ 2019, med tittel «Fokus på tidlig behandling», ved intervju av prosjektledelsen. 

Vi er pilot for HEMIT sin løsning for innsyn i egne data og er kommet langt i arbeidet med å 

definere og utvikle teknisk løsning som gjør det mulig for pasientene å se sin egen graf som 

vist i figur 23. I tillegg vil data oppsummert i tabeller være tilgjengelig. Planlagt 

produksjonssetting av dette er sent i 2019. Løsningen benytter seg av HelseNorge.no og vil 

da være for pasienter som har samtykket til registrering i registeret og som er elektronisk 

aktiv på HelseNorge.no. Siden MS-pasienter er en kronikergruppe med gjennomsnittlig 

debutalder på rundt 35 år vil vi trolig nå svært mange av pasientene vi denne løsningen. 

 

7.4 PUBLISERING AV RESULTATER PÅ KVALITETSREGISTRE.NO 

Offentliggjøring av resultater på kvalitetsregistre.no gjøres foreløpig på utvalgte 

kvalitetsindikatorer, som er de samme som presentert i denne årsrapporten. Ved økende 

dekningsgrad og bedre kompletthet av data vil tilsvarende gjøres for økende antall 

kvalitetsindikatorer. 
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KAPITTEL 8 

SAMARBEID OG FORSKNING 
 

8.1 SAMARBEID MED ANDRE HELSE- OG KVALITETSREGISTRE 

Norsk Multippel Sklerose Register og Biobank har etablert et løpende samarbeid i utviklingen 

av Norsk Parkinson Register og Biobank. Utover dette har registeret flere gjennomførte og 

planlagte prosjekter med koblinger til andre registre som Norsk Pasientregister, Medisinsk 

Fødselsregister, Dødsårsaksregisteret, register i Vernepliktsverket (sesjonsdata), og 

Arbeidsgiver- og arbeidstakerregisteret samt Mor og Barn undersøkelsen. 

MS-Registeret er aktiv deltaker i EUReMS – som er 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 data-innsamling med mulighet for kobling i 

samarbeidsprosjekter. 

Registeret er aktiv samarbeidspartner eller har avgitt data og biologisk materiale i en rekke 

nasjonale og internasjonale forskningsprosjekter, særlig for studier av genetiske og 

miljømessige risikofaktorer. 

 

8.2 VITENSKAPELIGE ARBEIDER 

Data og biologisk materiale har inngått eller inngår i >15 PhD-prosjekt, og en rekke 

vitenskapelige publikasjoner basert på data og/eller biologisk materiale fra Norsk MS-

register og Biobank er publisert. 

Etter søknad våren 2017 har følgende prosjekter fått tilgang på data og/eller 

biobankmateriale:  

• Risikofaktorer for utvikling av amyotrofisk lateral sklerose og multippel sklerose 

• Early environmental factors and development of MS: The role of delivery mode and 

breastfeeding 

• Svangerskap og fødsel hos kvinner med multippel sklerose  

• Pregnancy outcomes in MS populations exposed to interferon-beta – a register-

based study in Nordic countries 

Hvor de tre øverste studiene fortsatt er pågående og det vil komme publikasjoner med 

resultater. 
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KAPITTEL 9 

VIDERE UTVIKLING AV REGISTERET 
 

9.1 GJENNOMFØRTE TILTAK INNEVÆRENDE RAPPORTERINGSÅR. 

Registeret har hatt økning av dekningsgrad og kompletthet av nøkkelparametere som 

hovedformål i forbedringstiltakene for inneværende rapporteringsår. Dette arbeidet har hatt 

forskjellige innfallsvinkler som omtales under. Også identifisering av forbedringsområder og 

igangsetting og gjennomføring av kvalitetsforbedringsprosjekt har vært viktig. Registeret 

trenger økt dekningsgrad og kompletthet generelt for å kunne bidra mer med resultatmål og 

sammenligning av kvalitet på behandling i ulike deler av Norge. Da er det spesielt nyttig å ha 

fokuserte kvalitetsforbedringsprosjekt hvor en mer begrenset og overkommelig innsamling 

av data kan gi stor effekt på lokal kvalitet på MS-behandlingen.  

 

9.1.1 DATAFANGST - FORBEDRING AV METODER FOR FANGST AV DATA 

MRS som funksjonelt elektronisk registreringsverktøy er under kontinuerlig videreutvikling 

for bedre funksjonalitet og justeres etter tilbakemeldinger fra brukerne. Vi har en lang liste 

over forbedringer som vi jobber med å få gjennomført. I 2018 startet vi arbeidet med en ny 

versjon. Ved siden av inklusjon av PROM-data også skal det i den nye versjonen gjøres mindre 

rettinger samt endringer av hvordan MR-data registreres. Det er avholdt kurs i bruk av MRS, 

og gjennomført avdelingsbesøk og telefonkonferanser for motivering og veiledning til bruk 

av elektronisk registreringsverktøy. Motivering og purring på manglende samtykker har vært 

en viktig oppgave. Pasientene er motiverte for å delta så det jobbes mot de lokale 

sykehusene for å forespørre pasientene om samtykke når de er til kontroll. Også 

pasientorganisasjonen MS-forbundet bidrar i dette arbeidet ved å påpeke viktigheten av et 

godt oppdatert register. 

 

9.1.2 PASIENTRAPPORTERTE UTFALLSMÅL (PROM) INKLUDERES I REGISTERET 

I samarbeid med HEMIT har vi i lengre tid jobbet med å få på plass elektronisk løsning som 

via HelseNorge.no lar pasienten rapportere egenopplevd livskvalitet. Løsningen ble forsinket 

av flere tekniske problem som var vanskelig å forutse før vi startet dette arbeidet. Den er nå 

ferdig og godkjent i test. Produksjonssetting er anslått til oktober 2019. 
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9.1.3 BIDRAG TIL ETABLERING AV NASJONALE RETNINGSLINJER 

Registeret har deltatt aktivt med lederskap i revisjon av Nasjonal faglig retningslinje for 

diagnostikk, attakk- og sykdomsmodulerende behandling av MS, i regi av Helsedirektoratet.  

 

9.1.4 FORMIDLING AV RESULTATER  

Registeret har jobbet med å klargjøre data til Resultatportalen. Denne løsningen ble ikke klar 

i 2018 men vil komme i drift i løpet av 2019. Registeret har også arbeidet for etablering av 

lesetilgang for pasienter. Prosessen har imidlertid blitt forsinket i forbindelse med 

finansiering og utvikling av tekniske løsninger. Planlagt testing av denne løsningen er i 

oktober/november 2019. 

 

9.1.5 SAMARBEID OG FORSKING  

Registeret har videreutviklet samarbeid med forskningsinstitutter i Finland og Frankrike for 

analyser av bivirkningsfrekvens av sykdomsmodulerende MS-medisiner og registrering av 

risiko for fosterskade ved bruk av MS-legemidler. Samarbeid med det danske MS-registeret 

er under planlegging. Registeret har i løpet av året vært involvert i, og pådriver for flere 

nasjonale og internasjonale prosjekter – og søker å utvikle dette videre. 

Vi har hatt flere møter med SKDE og Norsk Parkinson register med diskusjon om muligheter 

for tettere samarbeid mellom disse registrene. Et mulig klyngeregister for nevrologiske 

tilstander har blitt skissert. 

 

9.2 PLANLAGTE TILTAK FOR KOMMENDE RAPPORTERINGSÅR. 

9.2.1 KVALITETSFORBEDRINGSPROSJEKTER 

Av analyser fremkommer det klart at kompletthet av data for inkluderte pasienter ikke er 

tilfredsstillende for en del sentrale variabler. Data fra MS-registeret viser mangelfull 

monitorering og betydelige variasjoner mellom de ulike HF-ene, blant annet for parameterne 

behandlingsstatus, funksjonsskår og sykdomsaktivitet med attakker og MR. Ett hovedfokus 

for kommende rapporteringsår vil derfor fortsatt være bedring av dette, særlig for 

monitorering av behandlingsstatus, funksjonsskår og sykdomsaktivitet med attakker og MR. 

Vi har fått tildelt midler fra Nasjonalt servicemiljø for medisinske kvalitetsregister, SKDE med 

mål om bedre monitorering av MS-attakker, MR-aktivitet og funksjonsutvikling (se pkt. 

6.7.2). Innen prosjektslutt 31.12.2021 er målet at 90 % av alle pasienter ved de fem 

deltakende sykehus får årlige målinger av EDSS-skår. Nitti prosent av pasientene skal ha 

utført MR-undersøkelse i henhold til retningslinjene. Tilsvarende skal 90% ha oppdatert 

attakkstatus årlig. 

Gjennom prosjektet som hadde fokus på tidlig oppstart av sykdomsmodulerende 

behandling, der vi søkte å redusere tiden fra diagnose til oppstart av behandling (se omtale 
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under pkt. 6.8.1), meldte deltakende sykehus at det også burde fokuseres på tiden fra 

henvisning til diagnose. Også denne tiden er viktig å gjøre så kort som mulig, med mål om 

tidligst mulig oppstart. Vi har derfor fått midler fra Regionalt fagsenter for medisinske 

kvalitetsregistre, Helse Vest til å gjennomføre et kvalitetsforbedringsprosjekt der vi ønsker å 

avdekke flaskehalser og igangsette tiltak for å korte tiden fra henvisning til diagnose. De 

samme sykehusene som deltok i det første prosjektet angående tidlig oppstart av 

behandling, inviteres til å delta i dette. 

For begge disse prosjektene vil effekten av endringene/tiltakene kunne måles ved hjelp av 

data fra Norsk MS-register og biobank. Tilegnet kunnskap om kvalitetsforbedringsmetodikk 

i disse prosjektet vil også kunne benyttes i fremtidige kvalitetsforbedringsprosjekter med 

utgangspunkt i registeret. 

 

9.2.2 DEKNINGSGRAD 

Registeret vil fortsatt ha fokus på økning av dekningsgraden, og særlig er det viktig å få bedre 

lokale rutiner for innhenting av samtykke. 

Registeret er fortsatt i en fase hvor gode rutiner for innsamling av data er det arbeidet som 

må prioriteres høyest. For å få gode data til kvalitetssikring og forskning må det samles data 

over lang tid på samme pasient. Dette betyr at registeret må være en del av den kliniske 

hverdagen ved nevrologiske avdelinger. En enkel måte å øke dekningsgraden og kompletthet 

på vil være å få mer effektiv innsamling av samtykker til registeret, spesielt på de pasientene 

som allerede har registrerte data i de lokale databasene. 

For at registeret skal være mer attraktivt å bruke, ønsker vi å gi mer fokuserte rapporter 

tilbake til avdelingene hvor innsamlede data kan bli brukt i klinisk praksis. Dette krever 

imidlertid at dekningsgraden er høy. 

 

9.2.3 PROM OG LØSNING HVOR PASIENTEN KAN SE SINE EGNE DATA 

I løpet av kort tid vil registeret kunne sende ut PROM til alle pasienter som har samtykket. Vi 

har godkjent testversjon av systemet og venter nå på at det skal bli implementert i 

produksjon. Verktøyet til PROM-løsningen utviklet av HEMIT vil også kunne videreutvikles til 

å kunne brukes til å vise de registrerte pasientene sin egen grafiske kurve med fremstilling 

av sin sykehistorie (se Figur 23). Dette jobbes det videre med i kommende år. En slik løsning 

tror vi også vil kunne bedre dekningsgraden. Hvis pasienten etterspør bruk av registeret, vil 

bruken og motivasjonen til å registrere data øke. I tillegg vil pasienten enkelt kunne 

kontrollere dataene og dermed får vi en ekstra kvalitetskontroll av de registrerte dataene. I 

tillegg vil vi jobbe mot at PREM også blir inkludert i registeret. Vi vil sterkt understreke 

viktigheten av at PROM-data skal være tilgjengelig for behandlere gjennom registrenes 

elektroniske registreringsløsninger. Dette er data som kan være svært verdifulle i 

oppfølgingen av pasientene, og i arbeid med kvalitetsforbedring og kvalitetssikring. Det kan 

for eksempel være viktig å se utvikling over tid i opplevd livskvalitet, og av hensyn til 
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pasienten bør de opplysninger som pasienten har bidratt med til registeret, kunne brukes til 

nytte for den enkelte. I løsningen som er klargjort nå vil ikke PROM-data bli tilgjengelig for 

behandler. Så vi må se på andre muligheter for behandler å dra nytte av disse viktige 

dataene. 

 

9.2.4 OPPFØLGING AV NY FORSKRIFT FOR MEDISINSKE KVALITETSREGISTRE 

Med utgangspunkt i den nye forskriften om medisinske kvalitetsregistre som trådte i kraft 

01.09.2019, skal det gjennomføres en DPIA spesielt med tanke på vilkårene for å behandle 

opplysninger uten den registrertes samtykke; § 3-2 (reservasjonsrett). Innføring av 

reservasjonsrett vil være svært viktig for at registeret skal få tilfredsstillende dekningsgrad 

til å kunne oppnå sitt formål.  Vår erfaring er at personer med MS er positivt innstilt til å 

bidra med data til MS-registeret, og svært få avstår fra å samtykke hvis de blir forespurt. 

Også andre deler av den nye forskriften blir viktig å følge opp, spesielt registreringsplikten. 

 

9.2.5 OPPFØLGING AV UTFORDRINGER NÅR PASIENTEN FLYTTER 

I dag er det slik at ingen registerdata flyttes med pasienten når hun/han bytter nevrologisk 

avdeling på grunn av flytting. Registrering på nytt sykehus må starte helt på nytt med 

opplysninger om debut, diagnose og oppfølgingsdata. Siden nytt sykehus ikke kan se hva 

som er utfylt ved tidligere sykehus, vil det være vanskelig å få registrert fullstendige 

pasientforløp. I tillegg gir dette et stort problem med «dobbeltregistrering». To eller flere 

sykehus melder inn data om samme hendelse. Erfaringsmessig ser vi at når det sentrale 

registeret har mottatt data fra mer enn ett sykehus om en pasient, er det nesten aldri 100% 

samsvar i dataene fra de ulike kildene. Det er da en umulig jobb å sette dette sammen til et 

fullstendig pasientforløp. Med ca. 800 pasienter med data fra minst to HF er det svært 

utfordrende å lage tilfredsstillende kvalitet på dataene i registeret. Vi jobber også med en 

løsning der pasienten skal kunne se sine egne data (sin kurve). Dette blir da igjen vanskelig 

med data fra flere kilder. Manglende løsning for dette truer registerets kvalitet, og vi tror 

heller ikke at pasienten ønsker at det skal være slik.  

Vi anser derfor at en løsning der data følger pasienten ved flytting, er en forutsetning for god 

kvalitet på registeret, og for at registeret skal kunne fungere etter intensjonene. Også etisk 

sett vil vi anta at dette er den beste løsningen for den enkelte pasienten. Et sentralt 

samtykke/reservasjonsrett vil være ønskelig. I dette kan det formuleres samtykke til at data 

flyttes med pasienten ved en eventuell flytting. Slik det er i dag, må pasienten signere 

samtykke på hvert behandlingssted siden en ikke kan se at dette er gjort tidligere. Dette er 

en sak vi har løftet frem ved flere anledninger, men den er enda ikke løst. Vi vil derfor 

fortsette å oppfordre til utvikling av en ny løsning som vil være til det beste for pasientene.   
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9.2.6 VIDEREUTVIKLING AV REGISTERETS FUNKSJONALITET 

For å få et effektivt og nyttig registreringsverktøy må dette hele tiden oppdateres og småfeil 

rettes. Vi håper å få midler til en større gjennomgang av registeret med fokus på at vi nå 

forhåpentlig går over i en ny registreringsfase. Når retrospektiv oppdatering av registeret er 

fullført, vil det være viktig at data om pasientene oppdateres fortløpende i nåtid. Dette 

krever forbedring av nåtidsregistreringen i systemet. Vi vil også jobbe videre med å få en 

integrasjon mot elektronisk pasientjournal (EPJ). Målet har hele tiden vært en automatisk 

overføring av data registrert i registeret til EPJ for å unngå dobbeltregistrering. I tillegg 

ønsker vi at registeret skal kunne startes fra EPJ. En slik forbedring vil trolig ha stor betydning 

for dekningsgrad og kompletthet av data. Selv om det virker vanskelig å få til, fortsetter vi å 

jobbe med dette ønsket.  

Nordlandssykehuset har startet et nytt prosjekt kalt «Standardiserte data fra elektronisk 

pasient journal automatisert overført til register».  Motivasjonen er nettopp at 

dobbeltregistrering i 2 ulike databaser som ikke samhandler, tar tid. Prosjektet ønsker å 

møte fremtidens behov for god struktur og innhold i en MS-journal og automatisk overføring 

av komplette data til registeret. Løsningen tar i bruk FastTrack, et fagsystem som gjør dette 

mulig. Løsningen har et potensial for videre bruk i fremtidens DIPS arena. Prosjektet er i tidlig 

fase, men vi vil følge dette nøye. 
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STADIEVURDERING 
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KAPITTEL 10 

REFERANSER TIL VURDERING AV STADIUM 
 

Tabell 10.1: Vurderingspunkter for stadium Norsk MS register og biobank 

Nr Beskrivelse  Kapittel Ja Nei 
Ikke 

aktuell 

 Stadium 2    

 

1 Er i drift og samler data fra HF i alle helseregioner  3, 5.3  x□  □ □ 

2 Presenterer resultater på nasjonalt nivå  3  x□ □ □ 

3 

  

Har en konkret plan for gjennomføring av 

dekningsgradsanalyser  

5.2  x□ □ □ 

4 

Har en konkret plan for gjennomføring av analyser og 

løpende rapportering av resultater på sykehusnivå tilbake til 

deltakende enheter  

7.1, 7.2  x□ □ □ 

5 Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret  Del II  x□ □ □ 

 

 Stadium 3    

 

6 Kan redegjøre for registerets datakvalitet  5.5  x□ □ □ 

7 Har beregnet dekningsgrad mot uavhengig datakilde 
5.2, 5.3, 

5.4 
x□ □ □ 

8 Har dekningsgrad over 60 %  5.4  □ x□ □ 

9 
Registrerende enheter kan få utlevert egne aggregerte og 

nasjonale resultater  
7.1, 7.2  x□ □ □ 

10 
Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de viktigste 

nasjonale retningslinjer der disse finnes  
6.6  x□ □ □ 
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11 
Har identifisert pasientrettede forbedringsområder basert på 

analyser fra registeret  
6.7  x□ □ □ 

12 Brukes til pasientrettet kvalitetsforbedringsarbeid  6.8, 6.9  x□ □ □ 

13 Resultater anvendes vitenskapelig  8.2  x□ □ □ 

14 Presenterer resultater for PROM/PREM  6.3  □ x□ □ 

15 Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret  Del II  x□ □ □ 

 

 Stadium 4    

 

16 
Kan dokumentere registerets datakvalitet gjennom 

valideringsanalyser  
5.6, 5.7  □ x□ □ 

17 Presenterer oppdatert dekningsgradsanalyse hvert 2. år  
5.2, 5.3, 

5.4 
x□ □ □ 

18 Har dekningsgrad over 80%  5.4  □ x□ □ 

19 
Registrerende enheter har løpende (on-line) tilgang til 

oppdaterte egne og nasjonale resultater  
7.1  x□ □ □ 

20 
Kan dokumentere at registeret har ført til 

kvalitetsforbedring/endret klinisk praksis  
6.9  x□ □ □ 

 

 

 

 

 

 


