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13 129 personer som lever med MS i 2024
har gitt sitt samtykke til registrering

86%

429 som fikk MS i 2024 har gitt sitt
samtykke til registrering
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77%

Andel som i 2024 fikk diagnosen
mindre enn 2 ar etter debut

46%
.
Andel som i 2024 fikk diagnosen
mindre enn 28 dager etter henvisning

61%

Andel i 2024 med oppstart av
behandling innen 21 dager etter diagnose

100%
|
Andel med diagnose i 2024 som fikk
heyeffektiv oppstartsbehandling

54%

Andel av alle med oppdatert
behandlingsstatus 31.12.2024

53%

Andel av alle med oppdatert
attakkstatus i lepet av 2024

30%

Andel av alle med oppdatert
funksjonsskar (EDSS) i 2024

59%

Andel med MR-undersakelse i 2024
(maks sykdomsvarighet lik 5 ar)
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1 [60%, 80%]
[ [80%, 100%]

Opptaksomrader:

. Finnmark, n=114

. UNN, n=446

. Nordland, n=359

. Helgeland, n=191

. Nord-Trgndelag, n=434
. St. Olavs, n=848

. Mgre & Romsdal, n=921
. Farde, n=357

. Bergen, n=1353

10. Fonna, n=468

11. Stavanger, n=886

12. @stfold, n=639

13. Akershus, n=1399

14. OUS, n=1064

15. Innlandet, n=882

16. Vestre Viken, n=896
17. Vestfold, n=512

18. Telemark, n=474

19. Sgrlandet, n=886
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@ Oslo-omradet:

Kartet viseidekningsgrad for allsom lever med MS i Norge i dafprdelt pade ulike helseforetakene.



50YbLbD{Dw!5 b, 5L
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Opptaksomrader:

. Finnmark, n=1

. UNN, n=15

. Nordland, n=8

. Helgeland, n=2

. Nord-Tregndelag, n=9
. St. Olavs, n=32

. Mgre & Romsdal, n=33
. Farde, n=14

. Bergen, n=48

10. Fonna, n=18

11. Stavanger, n=25
12. @stfold, n=26

13. Akershus, n=36

14. OUS, n=45

15. Innlandet, n=36

16. Vestre Viken, n=28
17. Vestfold, n=17

18. Telemark, n=11

19. Sgrlandet, n=25
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@ Oslo-omradet:

Kartet viser dekningsgrad for alle sdikk MS-diagnosen i 202, fordelt p& de ulike helseforetakene.
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DEL1
RESULTATER FRA REGISTERET

1 SAMMENDRAG

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

NorskMSregister og biobank (M&gisteret) har sonformal a registrere alle pasienter med MS

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

Viktigeresultat for 2024 er:

1 Registerets samtykkebaserte dekningsgradtabil hgyi 2024, badefor nydiagnostiserte
(86%) ogtotalt for alle med M389%).

1 Bruken av hayeffektiv sykdomsmodulerende behandling, seerlig rituksimab, fortsetter a gke.
Av de nydiagnostiserte i 282med attakkpreget sykdom (RRM8y som har startet
behandling begynnertiinaermet 100% pa hgyeffektiv behandlingAltsaer denne praksisen
lik mellomalle Helseforetakne (HF. Det er registrertl2 pasienter meddiagnose primeer
progressiv MSRPM$i 2024. Av disse ha startet behandling §0%).

1 79.60 av allemed RRMSsom erregistrert i MSregisteret mottar sykdomsmodulerende
behandling. P.4% har ingen pagaende behandling Bi.12.202. Blantpasienter med



PPMS finner vi ata.en fjerdedel 26.8%) mottar behandling, noe sortilsvarer tallene for
2023 Av disse er de69% som bruker rituksimab og 7% Mavenclad

! Rituksimab er som tidligere ar det klart mest brukte medikamenteBfr12.202. Det er
ogsa det medikamentet som har fatt flest nye brukere i23hdelen som skifter til annen
behandling etter oppstart av rituksimaber sveert lav sammenlignet med annen
sykdomsmodulerende behandlinDet nest mest benyttede medikamentet kliadribin

1 Andelen som haavsluttet behandling med natalizumab i 2024deblet sammenlignet med
foregaende ar En sannsynlifprklaring erendringer i metode for risikohandtering (JCV
antistoffanalyseknyttet til bytte avleverandgrav medikamentet.

! Andel som starter med behandling innen 21 dager etter diagnog2e&4, er pa61%

1 Personermed MS rapporteregjennomsnittligdarligere egenopplevd fysisk og psykisk helse
sammenlignet med en norsk referansepopulasjonPasienter som mottar
sykdomsmodulerende behandlingapporterer bedre fysisk helse sammenlignet med
ubehandledeOppslutningen frale registrerte er vedvarende hay, i 2024 bese&0%vare
spgrreskiema om pasientrapporterte utfallsmal (PROM).

{1 Oppdatert skaring av fysiskunksjonsské (EDSS) rapporteres for kua%, noe som er for
lavt. Andelen er uendret sammenlignet med badie siste areneSer vi pa andel som har
fatt utfert EDS®lantde som har veert til kontroll i 2@R er andelen64%.

1 60%av dem sonhar hatt MS fem ar eller mindrenar fatt utfart MRkontrolli 2024. Det er
betydelig variasjomellom de ulikenelseforetakene.

1 Bruken av registerdata i form awknader om data, vitenskapelige publikasjoner med bruk
av registedata, utleveringer til kvalitetsforbedringsprosjekter og nasjonale
kvalitetsindikatorer er stabilt god.

Innsatsen kollegene ved nevrologiske avdelinger har lagt ned i innrapportering av data er
formidabel. Vi haper arsrapporten vil veere informativ og motiverentllet omfortsatt gode
helsetjenester til personer med MS, og til & forbedre disse der det trengs.



1.1 SUMMARY INENGLISH

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

The purpose of the Norwegian MS Registry and Biobank (MS Registry) is to registberatis

with MS (pwMS) in Norway to evaluate the quality of health services across Norwegian
healthcare providers, and to establish registry data and biobank material for research. The
registry'sfocusis on diagnostics and treatment effectiveness asafety. The registry is based

on informed consent, and all neurological departments in the specialist health service that care
for pwMS report to the registry.

Key results for 2024 are:

T
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The registry's conseriased coverage rate is stable high in 2024, both for newly

diagnosed (86%) and overall for everyone with MS (89%).

The use of highly effective diseas®dulating therapy, particularly rituximab, continues to
increase. Of those newly diagnosed in 2024 with relapengjtting disease (RRMS) and
who have started treatmentalmost 100%are startinghighly effective treatment. In other
words, this practice is the same between all the Health Trusts (HBjalkof 12 patients

have been registered with a diagnosis of primary progressive MS (PPMS) in 2024. Of these,
6 have started treatment (50%).

79.6% of all people with RRMS who are enrolled in the MS registry receive disease
modulating therapy. 20.4% have no ongoing treatment as of 31.12.2024. Among patients
with PPMS, we find that approximately a quarter (26.8%) receive treatment, which
correspmds to the figures for 2023. Of these, 69% use rituximab and 7% Mavenclad

As in previous years, rituximab is by far the most used drug as of 31.12.2024. It is also the
drug that has gained the most new users in 2024. The proportion of people who switch to
other therapies after initiating rituximab is very low compared with other disease
modulating treatments. The second most used drug is cladribine.

The proportion who has discontinued treatment with natalizumab in 2024 has doubled
compared to the previous year. A likely explanation is changes in risk management methods
(JCV antibody analysis) related to a change of supplier of the drug.

The proportion who stadgtreatment within 21 days of diagnosis in 2024 is 61%.

On average, people with MS report poorer gadfrceived physical and mental health
compared to a Norwegian reference population. Patients who recdiseasemodulating
therapy report better physical health compared to untreated patients. The support from the
registrants is persistently high, in 2024 60% responded to our questionnaire on patient
reported outcome measures (PROM).

The updated Physical Function Score (EDSS) is reported for only 30%, which is too low. The
share is unchanged compared to both recent years. If we look at the proportion who have
had EDSS performed among those who have been to a elpetk2024, the propdion is

64%.



1 60% of those who have had MS for five years or less have had an MRI scan in 2024. There is
considerable variation between the different health trusts.

1 The use of register data in the form of applications for data, scientific publications using
register data, disclosures to quality improvement projects and national quality indicators is
stable.

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

Forkortelser / begreper

Forklaring

Dekningsgrad

EDSS

HDIR

HEMIT
HF
HSCT

Kompletthet

Kvalitetsindikator
MRI / MR
MRS

MS
MS-attakk

MSMRS

MSI1S29

NEDA

NKKMS
NPR
PPMS

PREM

PROM

12

Hvor stor andel apersoner med MS som har takket ja til & del
MSregisteret

Expanded Disability Status Scale, en vurdering av funksjonsn
personer med MS

Helsedirektoratet

Helse MidtNorge IT
Helseforetak
Hematopoietiskstamcelletransplantasjon

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

Et mal som sier noe om kvaliteten pa det omradet som males
Magnetisk resoansundersgkelse (agnetic resonance imaging

Medisinsk registreringssystem utviklet av  HEMIT for buad
innregistrering av data til medisinske kvalitetsregistre

Multippel sklerose

Nye eller gkte MSymptomer og/eller funksjonssvikt som komrr
over dager til uker meén pafglgende gradvis bedring

Registerets innregistreringslgsning utviklet av HEMIT

Multiple  Sclerosis Impact Sce?®, et sykdomsspesifil
pasientrapportertmal (PROMPa livskvalitet

No evidence of disease activitgegrep som brukes om stabil M
sykdom basert pa attakker, Mighdersgkelser og funksjonsniva

Nasjonalt kvalitetsog kompetansenettverk for MS
Norskpasientregister

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

Patient Reported Experience Measures Pasientrapportert
opplevelse og tilfredshet med helsetjenesten

Patient Reported Outcome MeasureBasientrapportertaitfallsmal



RAND12 Et sykdomsaiavhengigpasientrapportertmal (PROMpaegen helse

Rapporteket Rapporteketer en nettjeneste som inneholder daglig oppdate
resultater og registerdata fra kvalitetsregist

RHF Regionalt helseforetak

RRMS Relapsingemitting MS, Attakkpreget MS

SKDE Senter for klinisk dokumentasjon egaluering- Helse Nord RHF

SKDE, Behandlingskvalitet Nettjieneste fra SKDE med resultater fra nasjonale medisi
kvalitetsregistre

SPMS Sekundeer progressiv MS
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https://www.kvalitetsregistre.no/formidling/rapporteket/

2 RESULTATER

| MSregisteret er det na registrert totat4 780personer med MS som har signert samtykke og
med diagnose innen 31.12.202Dette er en gkning pB52fra 2023. Av disse et3 129i live og
1651dgde per 31.12.202 Det er registrert data om &pasienter med MS som fikk diagnosen
i 2024.

2.1 KVALITETSINDIKATORER

Vi hardeltinn varekvalitetsindikatoreii 3 grupper 1) Tid frasykdomslebuttil behandlingsstart
2) Behandlingpog 3)Sykdomsaktivitet.Tilhver avgruppenehgrer deten ellerflere indikatorer.
Oversikt overegisterets kvalitetsdikatorer er gitti Tabell2.11.

Tabell2.1.1 Oversikt ovekvalitetsindikatorer i MSegisteret.

Indikator Definisjon Maloppnaelse

Tid frasykdomslebuttil behandlingsstart
Tid fra debut til diagnose Andel av pasientene med diagnose i et kalenderar Mindre god < 60%

som har fatt diagnosen innen 24 maneder etter ~ God 60%- 79%
debut av sykdommen Meget god  80%- 100%
Tid fra henvisning til Andel pasienter som diagnostiseres med MS inne Mindre god < 60%
diagnose 28 dager fra henvisningstidspunkt God 60%- 74%
Meget god  75%- 100%
Tid fra diagnose til Andel pasienter med attakkpreg®tS(RRMS) som Mindre god < 60%
behandling har startet med sykdomsmodulerende behandling God 60%- 74%
innen 3 uker (21 dager) etter diagnose Meget god  75%- 100%
Tidlig hgyeffektiv Andel pasienter medttakkpreget MS som har Mindre god < 60%
behandling startet med hgyeffektiv behandling som sin farste God 60%- 74%
MSbehandling etter diagnose Meget god  75%- 100%
Behandling
Oppdatert Andel av alle pasienter som har fajppdatert sin Mindre god < 60%
behandlingsstatus pagaende behandling i lgpet av rapporteringsaret God 60%- 79%
Meget god  80%- 100%
Sykdomsaktivitet
Oppdatert Attakkstatus Andel av alle pasienter som har fatt oppdatert sine Mindre god < 60%
eventuelle attakker i lgpet aet kalenderar God 60%- 79%
Meget god  80%- 100%
EDSSnaling i Andel av alle pasienter som har fatt malt ny EDSS Mindre god < 60%
rapporteringsaret lopet av et kalenderar God 60%- 79%
Meget god  80%- 100%
MR-undersgkelse i Andel pasienter som har fatt utfart en MR Mindre god < 60%
rapporteringsaret undersgkelse i kalenderaret. Kun pasienter med  God 60%- 79%
under 5 ars varighet siden diagnose et taed i Megetgod  80%- 100%
utvalget

For hver indikator sammenlignesresultatene for 202 med tilsvarende tall for 202 For
indikatorgruppe 1 gjgres dette mot oppdaterte tall f@023 som ble publisert i desember 202
For indikatorene gruppe 2 og Boppfalgingsdatasammenligneslatamot tallene iarsrapporten
for 2023 som ble publisert i juni 2GR Grunnen til dette er at for indikatorenedissegruppene
vil lengettid til publisering av datforbedre datagrunnlagefPa grunn av innrapporteringspraksis
og ulike kontrollintervaller i foretakenger det en forsinkelse i innrapportering av data til
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registeret Pasientenekommer vanligvistil kontroll en eller to ganger i aret, ognoen enda
sjeldnere. Det er nar pasienten er til kontroll at data rapporteres, og derfaedi en naturlig
forsinkelse. For indikatorene i gruppe 1 vil resultatene i desember bare vaere mer ngyakiige
tallene fra juni, og derfor velges desemtalenei sammenligningeffor disse indikatorene

Kunnskapsgrunnlag for registerets kvalitetsindikatorerframkommer i Nasjonal faglig
retningslinjefor multippel sklerose, utgitt av HelsedirektorateRetningslinjen ble sist revidert

18. april 2023.1 siste revisjon samarbeidet $tegisteretmed Helsedirektoratefor a definere
indikatorer for etterlevelse av de nasjonale retningslinjenke.retningslinjene finnes det
omfattende litteraturliste med referanser til internasjonale retningslinjer/forskningsresultater.
Der foreligger ogsa en internasjonal konsensuspublikasjon om hva som definerer god
helsetjeneste til personer ved MS, som regist har lagt til grunn for utvelgelse av indikatorer

og for definisjoner av maloppnaefkeDer verken den nasjonale retningslinjen eller
internasjonale anbefalinger gir tydeligegrenser for maloppnaelser grensenesatt etter
diskusjon medegisteretsfagrad.

| Norge farca.500 personerMS-diagnosen hvert ar. it ned pa 19 helseforetagiF)av ulik
stgrrelse vil noen h& nye MSpasienter i aret. Fohelseforetak HP medfa pasienter vil det
kunne veere stonaturlig variasjon i resultatene for indikatorernenyttet til nydiagnostiserte
pasienter.Dette er viktig & ta med nar man skal tolke resultatene.

Det faglige grunnlaget fandikatorene i gruppen Tid freykdomsdebutil behandlingsstarbg
Sykdomsaktiviteframkommer i Helsedirektoratets Nasjoraleileder for multippel sklerose.

!Helsedirektoratet (2017). Nasjonal faglig retningslinje for diagnostikk, attakgykdomsmodulerende behandling
av multippel sklerose [nettdokument]. Oslo: Helsedirektoratet (sist faglig oppd&terapril 202, lest 31. mai
202). Tilgjengelig fra https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/multippsklerose

2 Hobart, J., Bowen, A., Pepper, G. et. al (20l&grnational consensus on quality standards for brain health
focused care in  multiple sclerosis. Multiple  Sclerosis  Journal, Vol. 25, Nr.  13.
https://doi.org/10.1177/1352458518809326.
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2.1.1TID FRA HENVISNING TIL BEHANDLINGSSTART

Tiden det tar fra en person favS til diagnosen stilles og videre til behandling starkesm ha
vesentlig betydning fohvordan sykdommen utvikler seg i framtiddrigur2.1.1 viser viktige
tidspunktfra debut av M&ykdommertil oppstart av behandling som kan bremse utviklingen
av sykdommenMS-registerethar flere kvalitetsindikatorer som maler denne tiden

<=28 dager <=21 dager

Henvisni Farste Oppstart
MS debut envisning kontakt

Diagnosen

med
fastl
(fastlege ++) nevrolog IS behandling

TID FRA HENVISNING TIL BEHANDLINGSSTART (<= 49 DAGER)

Figur2.1.1 lllustrasjon av de ulike hendelsene melldebut av MSsykdommen og oppstart
sykdomsmodulerendeehandling, med anbefalte tidsfrister.

Tid fra henvisning til diagnoseMSsykdommenkan debutere med mange ulike
symptom Diagnoserstillesved a sammenstilleesultatfra flere undersgkelsemoe som
kan veere tid og ressurskrevende og gjeres i Noigpesialisthelsetjenester ha gode
rutiner for & f4 undersakpasienter med mulig MSykdomraskest muligyil ha betydning
for tidsbruken, sammen metiden medgatt tilselve diagnossieringen

Tid fra diagnose til behandlingsstarBasientersom nylig har fatt stilt diagnosen MiSar

i denne fasen ofte betydelgykdomsaktivitet Det erderfor seerdelesviktig 8 komme raskt

i gang med behandling som kan bremse utviklingen av sykdommen. Dette vil kanne
stor effekt pa &hindre permanente skader i hjerne og ryggmarg.

Tid fra debut av sykdommen til diagnosémotsetning til de to indikatorene ovemaler
denne ogsa tid medgafar pasienten henvises til spesialisthelsetjenesten. Det betyr at
denne pavirkesogsa av faktorer somde ulike nevrologiske avdelingeneikke kan
kontrollere. Det er likevel viktig & falge med pa denne indikatoreg se om det er
geografiske ulikheter.

| tillegg til tid til behandling er det viktig at riktig og mestektiv behandling velgesom farste
behandling etter diagnosdet anbefales at medikamenter klassifisert som hgyeffektive velges
for flest mulig av pasienten Dete er derfor ogsa en viktig kvalitetsindikatknyttet til de som
nylig har fatt diagnosen.
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2.1.1.1Tid fradebut til diagnose

Tid fra debuttil diagnose(Prosessindikator)
Mindre god maloppnaelse [0, 60); God maloppnaelse [60, 80); Meget god maloppnaelse [80, 100]

. Andel pasientesom har fatt diagnoseNlSinnen 24 maneder etter debut av sykdomme

Kunnskapsgrunnlag
Nasjonale og internasjonatetningslinjer Viktig for tidlig behandlingsstart.

Beregning
Teller Alle pasienter med diagnose i 202om har hgyst 24 maneder mellom debut av sykdomn
og diagnose.
Nevner Alle pasienter med diagnose i 2D2

2023 W 2024 2023 Norge 2024 Norge

**Helgelandssykehuset HF (n=2) |
**Finnmarkssykehuset HF (n=1) 1
Helse Mare og Romsdal HF (n=33) ______________________________________________________________|
Sarlandet sykehus HF (n=25) |
*Nordlandssykehuset HF (1= ) e ——
Sykehuset @stfold HF (n=26) __________________________________________________________________|
St. Olav Hospital HF (n=32) |
*Sykehuset i Vestfold HF (n=17) |
*Sykehuset Telemark HF (n=11) I —
Sykehuset Innlandet HF (n=36) 1
*Helse Nord-Trgndelag HF (n=9) __________________________________________________________________|
Norge (n=429)
*Vestre Viken HF (n=28) |
Universitetssykehuset Nord-Norge HF (n="15) i —
*Akershus universitetssykehus HF (n=_36 ) /i —
*Helse Stavanger HF (n=25) 1
Helse Farde HF (n=14) |
Oslo universitetssykehus HF (n=24-5) i —
Helse Fonna HF (n=18) ________________________________________________________|
) 1

Helse Bergen HF (n=48
I

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o

Andel med diagnosen innen 24 mnd etter debut (%)

*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte pa [6@@%) ** HF med dekningsgrad for nydiagnostisertaipder60%

Figur2.1.2 Andel pasienter med tid fra debut til diagnose pa under 2 ar. Figuren viser fordeling i de ulike t
arene 203 og 202 Antall registrerte pasienter med diagnose i 20& angitt i parentesHF i lys gra hi
dekningsgrad for nydiagnostiserte under 60%.

Figur2.1.2 viser andel pasienter med titla debuttil diagnosepaunder 24 maneder fordelt pa
de ulike HFeneVi finneren svak gkninfra 2023 til 2024 i total andel som far diagnose innen 2

ar etter debut av sykdommen. Variasjonen mellom ulike HF er stor, men her er det mye naturlig

variasjon som seerlig pavirkes av fa antall pasienter i noen av HEerannen usikkerhet er at
debuttidspunkt kan veere vanskelig a stadfeste eksaktrogavirket avhukommelsesbiasDet

vil si at bedre kartlegging av debuttidspuréter sannsynligheten for & identifisere hendelser

tilbake i tid, ogandelen med diagnose innen to ar fra demiltsynke
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Analyserover tid viser en gradvis reduksjon av intervallet mellom debut av sykdom til endelig
diagnosestilles | Figur2.1.3 servi at andelensom far diagnosen inme24 maneder etter debut

av sykdommenmar steget siden 2001.2024 er denneandelen77% badefor kvinner og menn.
Deter vanskelidor spesialisthelsetjenestenidtor gradpavirke tiden fra debut tiliagnose Den
positive utviklingerskyldesderfor en generell endring i helseatfergiat flere sgker helsehjelp
tidligere ved symptomemgkt bruk av MRsamt atdet i primeerhelsetjenesteiar blitt godtkjent

at det na finnes god behandling som kan bremse utviklingen av sykdommen

—— Mann =— : Kvinne

100
90 1
80 1
70 1
60 1
50
40 1
30 1
20

Andel med diagnose innen 24 maneder (%)

A g8 g g o g oSl g o gD g™ g o g ot g0 ot (g'® 9 (10 (I (P (1 o
Diagnosear

Figur2.13 Andel pasienter som har fatt diagnosen innen to ar etter debut av sykdommen i periodeazaGr
pasienter registrert i M&egisteret.

3Helseatlas radiologi ferste del, MRettdokument] TromsgSenter for klinisk dokumentasjon og evaluering (SKDE)
2023 Lest 10. junR025. Tilgjengelig frattps:// apps.skde.no/helseatlas/v2/radiologi/
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2.1.1.2Tid fra henvisning til diagnose

Tid fra henvisning til diagnosgrosessindikator)
Mindre god maloppnaelse [0, 60); Godloppnaelse [605); Meget god maloppnaels@$, 100]

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

Kunnskapsgrunnlag:
Nasjonale og internasjonale retningslinj®fiktig for tidligbehandlingsstart.

Beregning:
Teller: Antall pasienter med diagnose i 202ed tid fra henvisning til diagnog@ hayst28 dager.
Nevner: Alle pasienter med diagnose i202

2023 W 2024 2023 Norge 2024 Norge

Helse Farde HF (n=11) ________________________________________________________________________|
*Sykehuset Telemark HF (n:‘]‘]) |
Helse Mare og Romsdal HF (n=225) /e —
Helse Bergen HF (n=42) 1
Sarlandet sykehus HF (n=20) e ——
“Helgelandssykehuset HF (n=2) |
*Akershus universitetssykehus HF (n=31) | —
*Sykehuset i Vestfold HF (n="17) i —
*Vestre Viken HF (n=28) I ——
Norge (n=389)
*Helse Stavanger HF (n=25) i m—
Universitetssykehuset Nord-Norge HF (n="14) | —
Oslo universitetssykehus HF (n=45)
Sykehuset Innlandet HF (n=36)
Helse Fonna HF (n=17)
Sykehuset @stfold HF (n=24)
*Helse Nord-Trendelag HF (n=9)
St. Olav Hospital HF (n=27) —
*Nordlandssykehuset HF (n=5) E_—“m

I
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o

Andel med diagnose innen 28 dager etter henvisning (%)

*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte pa [6@%%) ** HF med dekningsgrad for nydiagnostisertelpéler60%

Figur2.1.4 Andel pasientesom har hgysP8 dagerfra henvisning til nevrologl diagnose.Figuren viser fordeling
de ulike HFene for pasienter med diagnose i aren8 @02 202. Tall i parentes er antall registrerte pasienter 1
diagnose i 202 ogmedngdvendige dataegistrert 40 pasienter magleropplysninger onenvisningsdatoHF i ly
gra har dekningsgrad for nydiagnostiserte under 68%nmark hadde ingen pasienter magdvendigdata ornr

henvisning.

Med malsetning om & kunne starbehandling tidliger det viktig at det ikke gar lang tid mellom

henvisning til nevrologisk undersgkelse og til-td&gnose stilles.Figur2.14 viser atde fleste

HF hamindre godmaloppnaelse pa denne indikatoreldette kanententolkes som at kravet til
bedre maloppnaelser for strengt eller atmange HFma fokusere mer pa a fa redusert denne
tiden. Registeretkvalitetsforbedringsprosjekt Tiden tellerwiser atdenne tiden kan reduseres

giennom malrettet kvalitetsforbedringsarbeid.
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| utvalgetinkluderer vi de med diagnose i 20ZFor denne indikatoren ville dehest naturlige
veere & inkludere de med henvisning i et tidsm siden det erarbeidet som gjaresfra
henvisningstidspunktesom pavirker tid til diagnoseDa vil imidlertid tallene for siste §rog
spesielt siste del av arebli usikresidendet vil vaerenoen pasienteisom har fatthenvisning,
men som ikke har fatt diagnose endBermed vil resultatene naert opp til natlli bedre enn
det de virkelig erDerfor har vi valgutvalget til & veere de med diagnose i et kalenderar

Nartiden det tar fra henvisning til diagnose skalrderes, er det viktig a ikke bare konsentrere
seg om andel under ensgi grenseFigur2.15 viser hele fordelingen til tiden fra henvisnitig
diagnose i form av et boksplott sammen med enkeltmalinger for hver pasiéene er sortert
etter medan tid, og vi ser at det evariasjoni tiden det tarogsa for de sordet brukes mer en

28 dager pa a stille diagnosen.

® Hoyst 28 dager @ Over 28 dager

Helse Ferde HF (n=11)  AN——— n=0 >200
Helse Bergen HF (n=42) -.—:'—‘ . . n=3 >200
Helse Mare og Romsdal HF (n=25) _ < s - n=1>200
*Sykehuset Telemark HF (n=11) < n=1>200
Sgarlandet sykehus HF (n=20) _. « n=1>200
*Vestre Viken HF (n=28) o+~ | NI % . . n=1>200
*Akershus universitetssykehus HF (n=31) _ n=7 >200
"Helgelandssykehuset HF (n=2) '—_—. n=0 >200
*Sykehuset i Vestfold HF (n=17) NN ——————° n=3>200
Oslo universitetssykehus HF (n=45) % e s n=8 >200 -
*Helse Stavanger HF (n=25) '_ * n=5>200
Sykehuset Innlandet HF (n=36) 'r;_, v n=6 >200 -
St. Olav Hospital HF (n=27) = —— S - n=3 >200 -

Sykehuset @stfold HF (n=24)

5 n=3>200 -

*Helse Nord-Trendelag HF (n=9) _— n=2 >200
Universitetssykehuset Nord-Norge HF (n=14) _' — n=1>200
*Nordlandssykehuset HF (n=5) '4- n=1>200
Helse Fonna HF (n=17) *“——
0 50 100 150 200

Tid fra henvisning til diagnose (dager)

*HF meddekningsgrad for nydiagnostiserte pa [6080%) ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserteyréder60%

Figur2.1.5 Boksplott som viser fordelinfgr tid fra henvisning til diagnosesammen med enkeltmalinger for h
pasient.Figuren er trunkertkuttet) ved200 dager, tallene tihgyre viser hvor mange malingesmikke vises i figure
Boksplottet starter pa 1prosentilen og slutter pa 9prosentilen. Boksen inneholder data fra@®sentilen til 7&
prosentilenhvormedianen er markert med erertikal strek.
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2.1.1.3Tid fra diagnose til behandling

Tid fra diagnose til behandlingProsessindikator)
Mindre god méaloppnaelse [0, 60); God maloppnaelse’OMeget god maloppnaels@’, 100]

. Andel pasienter med attakkpreghtS(RRMS) som har startet med sykdomsmodulerel
behandling innen 21 dager etter diagnose. Pasieaten ikke har startet innen 2lager,
somselvvelger a ikke starte anbefalt behandling, elsmm avventer oppstart grunet
barnegnskégraviditet (god grunn), er ikke mederegningene

Kunnskapsgrunnlag:
Nasjonale og internasjonale retningslinj¥iiktig for tidligbehandlingsstart.
Beregning:
Teller Antall med RRM8iagnose i 202 som starter med behandling innen 21 dager ett
diagnose.
Nevner Alle pasienter meiRRMS&liagnose i 202

2023 W 2024 2023 Norge 2024 Norge

“*Finnmarkssykehuset HF (n="1)  EERE—S
Universitetssykehuset Nord-Norge HF (n=13
Helse Farde HF (n=14

*Sykehuset Telemark HF (n=11

St. Olav Hospital HF (n=30

*Akershus universitetssykehus HF (n=35
*Nordlandssykehuset HF (n=7
*Sykehuset i Vestfold HF (n=17

*Helse Stavanger HF (n=25

Sykehuset Innlandet HF (n=34

Helse Bergen HF (n=39

Norge (n=402

Oslo universitetssykehus HF (n=45
*Vestre Viken HF (n=27

Helse Mare og Romsdal HF (n=31
**Helgelandssykehuset HF (n=2)

Helse Fonna HF (n=17

Soerlandet sykehus HF (n=23

Sykehuset @stfold HF (n=23

*Helse Nord-Trendelag HF (n=8

)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)

)
)
)
)

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o

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

*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte pa [6@@%) ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserteyéler60%

Figur2.1.6 Andel RRM@asienter med oppstart av behandling i Igpet av de farste 21 dager etter diagnose.
viser fordeling i de ulike HFene for pasienter med diagnose i a&reB®@0202. Tall i parentes er antaikgistrerte

RRMS pasienter med diagnose i202F i lys gra har dekningsgrad for nydiagnostiserte under 60%.

Det er viktig & komme i gang med sykdomsmodulerende behandling sa tidlig som mulig etter
diagnosel denne fasemr detrisiko forny sykdomsaktivitet sm er viktig &orebyggefor & unnga

varig skade og funksjonstapigur2.16 viser at 61% av de nydiagnostiserte2024 startet
behandling innen 21 dager, noeme@r nesten identisk med resultatene for 20Frtsatt er det

stor variasjon,men det er gledelig & se aban faHF viser at kravetl rask behandlingsstagr
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mulig & oppndor nesten allgpasientene.

® Hoyst 21 dager ® Over 21 dager

**Finnmarkssykehuset HF (n=1)
Universitetssykehuset Nord-Norge HF (n=13)

*Akershus universitetssykehus HF (n=35)

*Helse Stavanger HF (n=25)
*Nordlandssykehuset HF (n=7)
Helse Forde HF (n=14)

St. Olav Hospital HF (n=30)

Oslo universitetssykehus HF (n=45)
Sykehuset Innlandet HF (n=34)
*Sykehuset Telemark HF (n=11)
*Sykehuset i Vestfold HF (n=17)

Helse Bergen HF (n=39)
*Vestre Viken HF (n=27)
Helse Mere og Romsdal HF (n=31)

Sarlandet sykehus HF (n=23)
Helse Fonna HF (n=17)

Sykehuset @stfold HF (n=23)
**Helgelandssykehuset HF (n=2)
*Helse Nord-Trendelag HF (n=8)

20 40 60
Tid fra diagnose til start av behandling (dager)

o

*HF meddekningsgrad for nydiagnostiserte pa [66890%) ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserteupéler60%

Figur2.1.6 Boksplott som viser fordeling for tid fra diagndisdehandlingsstartsammen med enkeltmalinger f
hver pasient. Figuren er trunke(iuttet) ved65 dager, tallene til hgyre viser hvor mange malinger skke vises
figuren Boksplottet starter pa Hprosentilen og slutter pa 9prosentilen. Boksen inneholder data fra@®sentiler
til 75-prosentilenhvor medianen er markert med evertikal strek. Noen fa habehandlingsstart fer diagnoseg
disse vises som null dager i figuren.

Figur 2.1.6 viser fordelingen av tid fra diagnose til behaltingsstart i form av et boksplott
inkludert verdier for hver enkelt pasient. Ogsa her er det viktig a ikke bareisdigatorenmed
andel under ergrense men a se pdordelingen avalle pasientene som diagnostiseres med MS.
Vi serat det er storforskjell mellom de ulike HFene i de totale fordelingene.

Vi hari tidligere arsrapportersett p& omtid fra diagnose til behandlingsstaer pavirket av
medikamentvalg. N&r 93% av alle som starteehandlingituksimab,og daer det ikke aktuelt
med en slik sammenligning lengéndre behandlinger sorble valgttil oppstartbehandling i
2024var Mavenclad (6%)atalizumab(0.8%) Kesimptaog Avonex var startmedikament for en
pasient hver.

Dette betyr at det blirsveertavgjgrendeat avdelingendnnretter seg slik apasientersom far
medikamentene som oftest velgesan starte behandlingraskt etterat diagnosen er stiltVed

o

at feerre medikamentbenyttes vil det veere enklere a planlegge fasen fra diagnose til
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behandlingsstartog dermed enklere appna god meget godmaloppnaelse paid fra diagnose

til behandlig for denne indikatoren.Samtidig er dettepotente immunsupprimerende
medikamener, hvor det hos noekreves ytterligere forundersgkelséigr oppstart for a sikre at
behandlingen er sikker og med lavest mulig risiko for bivirkninger. Ved behov for utredning og
evt. behandling av tilstander som ma avklares far behandlingsstiardet som regelga med
betydelig mer enn 21 dager.
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2.1.1.4 Tidlig hgyeffektiv behandling

Tidlig hayeffektiv behandlingprosessindikator)
Mindre god maloppnaelse [0, 60); God maloppnaelseq60,Meget god maloppnéels&$, 100]

. Andel pasienter me®RRMS som har startet med hgyeffektiv behandling som sin fg
MSbehandling etter diagnose.

Kunnskapsgrunnlag:
Nasjonale ognternasjonale retningslinjeiMest effektiv behandling fra start gir bedre effekt f
kort og lang sikt.

Beregning:
Teller: Antall pasienter med RRIdi&gnose i 202 som starter med hgyeffektiv behandling sc
sin farste behandling etter diagnose.
Nevner: Alle pasienter med RRMSdiagnose4 20& har startet behandling.

2023 W 2024 2023 Norge 2024 Norge

Serlandet sykehus HF (n=23
*Sykehuset Telemark HF (n=10
*Sykehuset i Vestfold HF (n=16

*Vestre Viken HF (n=26
Oslo universitetssykehus HF (n=
*Akershus universitetssykehus HF (n
Sykehuset @stfold HF (n
(
(
(
(
(

NN w B
W = W A

*Helse Stavanger HF (n
16
39

Helse Fonna HF (n

Helse Bergen HF (n

Helse Farde HF (n

Helse Mgre og Romsdal HF (n

St. Olav Hospital HF (n

*Helse Nord-Trendelag HF (n

**Helgelandssykehuset HF (n=2)

*Nordlandssykehuset HF (n=7)

Universitetssykehuset Nord-Norge HF (n=13)
“*Finnmarkssykehuset HF (n=1

Norge (n=386)

Sykehuset Innlandet HF (n=34)
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Andel med heyeffektiv oppstartsbehandling (%)

*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte pa [6@@%) ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserteyyéder60%

Figur2.1.7 Andel av deydiagnostiserte RRM&asientene hvor en hgyeffektiv behandling gis som fgrste beha
etter diagnose. Hgyeffektiv behandling: rituksimab, okrelizumab, ofatumumab, alemtuzumab, natali
kladribin, fingolimod, ponesimod, ozanimod, HSCT. Tall i pegentantall nydiagnostiserte pasient&024. HF i ly
gra har dekningsgrad for nydiagnostiserte under 60%.

Pa samme mate sonidlig oppstart er viktigvil oppstart med mest mulig effektiiehandling
ogsd bety mye fora reduserevarige skader og funksjonsnedsettelse.Figur 2.17 er
nydiagnostisertepasienter medRRMS i 202sammenlignetmellom HFmed tanke péa valg av
medikament ved oppstart av behandling farste gang. Medikamentene er gruppert i hgyedfektiv
og effektive medikamenter
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Vi ser atutviklingenfra tidligere ar har fortsattog na begynner nesten alle pa hgyeffektiv
behandling Av de 386 RRM@asientene som har startet behandling024 var det kun en som
ikke startet pa hgyeffektiv behandlinyi ser at den betydelige variasjonen som ble observert
tidligere, nd er borte. Dette tyder pa at nydiagnostisertes mulighet for & fa hgyeffektiv
oppstartsbehandling er lik over hele Norgg. noen fa ikke starter h@ffektiv behandling kan
forklares med atfor noen viser de medisins& forundersgkelsenat dette ikke er egnede
behandlinger spesielt knyttet til bivirkningsrisikoen

Andelen som starter hgyeffektiv behandling, bgr sees i forhold til antall nydiagnostiserte
pasienter som starter behandlingverhodet (innen dataenetil arsrapportenble hentet ut15.

mai 2025). Figur2.1.8 viserdenneprosentvie fordeling i de ulike HFengtter hvor mange som

har startet behandling For HF med fa nydiagnostiserte eller med dekningsgrad for
nydiagnostiserte under 60%, vil det veere usikkerhet knyttet til tall®ser at variasjonen ikke

er mer em vi kan forvente nar vi sorterel® HF etter denne indikatoren.

Serlandet sykehus HF (n=23) I ——
Sykehuset Innlandet HF (n=34) NI
Helse Bergen HF (n=39) I
Helse Forde HF (n=14) I ——
St. Olav Hospital HF (n=30) I
**Helgelandssykehuset HF (n=2) N
*Nordlandssykehuset HF (n=7) I
Universitetssykehuset Nord-Norge HF (n=13) I
**Finnmarkssykehuset HF (n=1) I
Oslo universitetssykehus HF (n=45) I —
*Vestre Viken HF (n=27) [I——
Norge (n=402)
*Akershus universitetssykehus HF (n=35) I
*Sykehuset i Vestfold HF (n=17) I —
Helse Fonna HF (n=17) I—
*Helse Stavanger HF (n=25) I
Sykehuset @stfold HF (n=23) IEEGEGEGEGEE——
*Sykehuset Telemark HF (n=11) I
Helse Mare og Romsdal HF (n=31) —_—
*Helse Nord-Trendelag HF (n=8) I

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel som har startet behandling (%)

*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte pa [6@@%) ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserteypéler60%

Figur2.1.8 Andel RRM$asienter med diagnose i 202om mottar en hgyeffektiv oppstartbehandling (indémmai
2025). Hgyeffektiv behandling: rituksimab, okrelizumab, ofatumumalemtuzumab, natalizumab, kladrib
fingolimod, ponesimod, ozanimod, HSTAIl i parentes er antall pasienter med diagnose 4202
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2.1.2BEHANDLING

Utviklingen i medisinsk behandling av MS har veert stor de sistiee tidrene.| dag finnes det
sykdomsmodulerendbehandlingsomi betydeliggrad hindremy sykdomsaktivitet form avnye
forverringsepisoder (attakker), eyfunn pa MR og forverret funksjomalt med den fysiske
funksjonsskaren Expanded Disability Status S@EIRSS)Registeret har som malsetning at
behandlingsstatus skal oppdateres arlig med aktsyghdomsmodulerende behandling. Om en
pasient ikke mottar slik behandling, skal ogsa dette registreres og begrungesi samle
informasjon om grunn tiseponeringav en behandlingA ha oppdaterte tall pd behandling til
enhver tid er ett av registerets viktige mdDette er avgjgrende for & kunne evaluere om
pasienter far lik behandling og oppfelging i alle deler av landet. Komplette data med hgy
aktualitetog kvaliteter en viktig kilde til studier av effekt og sikkerhet av ulike behandlinger over
lang tid.

| dette avsnittetpresenterer vi farst andedv allepasienter i hvert HF som har fatt oppdatert
sine behandlingsopplysninger i 20Kun de med RRMS ved debut tas mbdvedindikatoren
Dette fordi pasienter megrimaer progressiv MGPM$ikkei like stor gradnottar behandling
Detkan ogsa se utl at de ikke kommer like ofte til kontrollerog dermecer detvanskeligere a
fa oppdaterte opplysninger pdisse Vi presenterer egne tall for PPN&sienter Brutt ned pa
det enkelte HFkan det bli fapasienter medPPMS,og resultatene ma derfor tokes med
forsiktighet for denne gruppen.

Oppdatert behandlingsinformasjokrever atdata fra pasienters siste kontroll er registrert i
registeret. Er det foretak som ligger pa etterskudd med registrering av maajenkontroller,
vil dette pavirke resultatenef-or a fa gode resultat pa denmedikatoren ma ogsa pasienten
komme til kontroll minst en gang i areEn slik hyppighet er anbefalt selv for stabile pasienter

Registeret fglger ogsined pa bruken av ike behandlinger Utviklingenhar den siste tiden
tydelig dreid mot at det eto medikamenter som benyttes klart me$det atdet kuner noen fa
medikamentersombenyttessom farstevalggjelderbadenydiagnostiserteog de som har hatt
MS en stund.

Det er \iktig & felge med p&avor mangeog hvem som ikke fasehandlirg. Her ma forskjeller
overvakes ogrunn til ingen behandling evalueres.
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2.1.2.10ppdatert kehandlingsstatus

Oppdatert behandlingsstatugrrosessindikator)
Mindre god maloppnaelse [0, 60); God maloppnaelse [60, 80); Meget god maloppnaelse [80, 100]

. Andel pasienter me®RMSom haroppdatertbehandlingstatus siste ar

Kunnskapsgrunnlag
Nasjonale og internasjonale retningslinj¥iktig fora vurdereom riktig behandling gis og om de
er lokale variasjoner

Beregning
Teller Alle pasienter medRRMS live 31.12.202, som har fatt oppdatert status for pagaends
behandling
Nevner Allepasienter medRRMS live 31.12.202.

2023 W 2024 2023 Norge 2024 Norge

Helse Nord-Trendelag HF (n=398) |
Helse Farde HF (n=336) |
Universitetssykehuset Nord-Norge HF (n=391) | —
Nordlandssykehuset HF (n=32 0 ) /e ——
Helgelandssykehuset HF (r="17 1) /s —
Helse Fonna HE (n=400)
Helse Stavanger HF (n=844) |
Finnmarkssykehuset HF (n=07 ) e —
Helse Bergen HF (n="127 () | —
St. Olav Hospital HF (n=785) |
Sykehuset Telemark HF (n=2 3 1) | —
Akershus universitetssykehus HF (n=1277) i mmm———
Norge (n=12061)

Serlandet sykehus HF (n=83/) | —
*Sykehuset Innlandet HF (n=800) /i —
*Sykehuset | Vestfold HF (n=478) | —

Oslo universitetssykehus HF (n=073) | —
Helse More og Romsdal HF (n=833) I —
Sykehuset @stfold HF (n=568) ———————
*Vestre Viken HF (n=825) I——

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel med oppdatert behandlingsstatus (%)

*HF med dekningsgragd [60% 80%)

Figur 2.1.9 Andel RRMPasienter med oppdatert behandlingsstatus i henholdsvis326ip 202 fordelt pa HF
Tallene i parentes er antall RRM&sienter hvert HF har registrert som er i live 31.124202

Ved utgangen av 2@Anneholdt registeret oppdatert behandlingsstatus %8.6% av del2061
pasientenemed RRMSom var i live 31.12.2@2 Tilsvarende tall for 2(@var 58.6. Figur2.1.9
viser at det er stor forskjell mellom de ulike HFene, riksdise NordTrgndelagog HelseFgrde
som de eneste meet resultat over 80%Vi oppfordrer HFmed lav maloppnaelspa denne
indikatorenom & oppdaterepasientene oftere i M$egisteret, selv om vi er klar over at det er
en omfattende oppgaveAt nesten alleHF har en nedgang i andehed oppdatering av
behandlingkan ha annen arsak enn manglém registrering. Stadig flere pasienter gar pa
hayeffektivbehandlingmed god effekt og er behandlinger som gjipa sykehuslintervallet
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mellombehandlingenevil i mange foretak hakt, og kan hos flere overstige ett.aFil sammen

vil dette bety atfor flere pasientergar detlenger tid mellom hver gang dendersgkes/ed en
nevrologisk avdelingpg oftere enn far gar det mer enn ett. &iden det er i denne kontakten vi
samler inn data, blir debgséa en naturlig konsekvens at andel med mulig oppdatering er lavere
enn totalt antall pasienterRegisteretvil derfor sammen med varfiagradvurdere justeringer i
denne indikatorerfor framtidige arsrapporter

Figur2.110viser tilsvarende tall for de som har PPMS ved debut av sykdommen. Vi ser ogsa her
en betydelig forskjell mellom HFeymy generelt lavere andel med oppdatert behandlingsstatus
sammenlignet med andelen for pasienter med RRMS. Pa landsbasis 38 5%t som har fatt
oppdatert behandlingsstatus i 282En grunn til at dette tallet er lavere fpasienter medPPM$

kan veere at feerreav dissefar MSbehandling og dermed sjeldnergdr til kontroll ved en
nevrologisk avdelinddet kan & ga mer enn ett ar mellom hver kontroll for flere av disse, og de

far dermed ikke oppdatedehandlingsdatarlig.

2023 W 2024 2023 Norge 2024 Norge

Helse Nord-Trendelag HF (n=35
Helse Ferde HF (n=19

Helse Bergen HF (n=65

Helse Fonna HF (n=46

Universitetssykehuset Nord-Norge HF (n=34)
Helgelandssykehuset HF (n=11) I

Nordlandssykehuset HF (n=29) /e —
Akershus universitetssykehus HF (n="101) /i —
Sarlandet sykehus HF (n=40) e —
Sykehuset Telemark HF (n=30) I ————
Norge (n=836)
Helse Stavanger HF (n=40) e —
Helse Mgre og Romsdal HF (n=74 ) /s —
Finnmarkssykehuset HF (n=12) i —
*Sykehuset i Vestfold HF (n=26) I ——
Oslo universitetssykehus HF (n=76) I ——
Sykehuset @stfold HF (n=41) I ——
St. Olav Hospital HF (n=52) ——
*Sykehuset Innlandet HF (n=45) ————
*Vestre Viken HF (n=60) ——

)
)
)
)

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o

Andel med oppdatert behandlingsstatus (%)

*HF med dekningsgrapd [60% 80%)

Figur2.1.10 Andelpasienter medPPMS med oppdatert behandlingsstatus i 209 202 fordelt pa HF. Tallen
parentes er antalpasienter medPPMS hvert HF har registrert som er i live 31.12.202
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2.1.2.2Pagaendebehandlingg Ingen behandling

Figur2.111 viser fordeling av pagaende behandling pr. 31.12£f02 alle pasienter i liveDet

er 69.7%som fir behandling, mens129% har ingen pagaende behandling. Vi mangler dessverre
opplysninger om behandling @98 pasienter 8.4%) For en del pasienter er det gatt mer enn

12 maneder siden siste oppdatering av pagaende behandling, noe som gir en viss usikkerhet i
tallene.Det er en liten gkning i dette antallatpe som kan skyldesamme grunrsom at andel

med oppdatert behandling synkeat det gar lengetid mellom hver gangasientene kommer

til kontroll grunnet mer effektiv behandling.

Blant pasienter medRRMS med opplysninger om behandlingsstatus, er @e% som far
behandling. Dette tallet har vaert stabilt de siste arene. De resterefdder registrert med
«Ingen behandling»Av disseer det 18%som ha «Ingen behandling» etter pasientens eget
gnske eller pa grunn av graviditet / graviditetsgndkaxpasienter medPPMS finner vi at&28%
mottar behandling noe som bekrefter resultatenéra de siste arene, at caen fierdedel far
behandling Av disse er de69% som brukerituksima og 7% Mavenclad

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

Rituksimab A
Mavenclad 1
Tysabri/Tyruko 4
Gilenya/Fingolimod A
Aubagio 1

Tecfidera +
Lemtrada A
HSCT(stamcelle) 4
Glatirameracetat 4
Interferoner
Blindet studie 4
Kesimpta 4

Pagaende behandling

Annet 1
Zeposia 1
Ocrevus A
Vumerity A

O-___-..ll

500 1000 1500 2000 2500 3000 3500 4000 4500
Antall pasienter

Figur2.1.11. Fordeling av pagaende behandling pr. 31.124029130. P4 samme tidspunkt er det registt 2876
pasienter uten behandlingg for 1098 pasienter mangler vi opplysninger dmehandlingstatus. Sgylenes inndeli
viser hvor lenge det er siden opplysningene om behandlingen sist ble opphiEtgitamenter med under Brukere
er ikke med i oversikten.

Det er ogsa mulighet for & registrere behandling som gis som ledd i kliniske studier, inkludert
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blindede studier. Pasientene i denne gruppen i 20%ar med all sannsynlighet mottatt
hgyeffektiv behandling.

SomFigur2.1.11 viser, er rituksimab det klart mesbrukte medikamentetog vi serforsterking
avtrenden motbruk avnoen fadominerendemedikamenter Dette underbygges ogsa aalgt
startmedikament fomydiagnostiserte Figur2.1.6). Det er noe usikkerhet i tallene fpagaende
behandlingsidendet for en del pasientehargatt mer enn 12 manederdgnbehandlingsstatus
sist ble oppdatert.

A se p& andel av en populasjon som ikke far behandling og grunner for dette, er en viktig mate &
male kvalitet og forskjeller i oppfglgingen pasienter medMS pa Figur2.112 kan tyde pa at

det er en vis geografiskorskjell i andel som ikke mottdrehandling menvi ser atflere HF med

lav andel pasienter som ikke benytter Nd8handling ogsahar flest pasienter med ukjent
behandlingsstatusVi tror at noe av den observerte forskjellen vil jevne seg ut nar alle pasientene
far oppdatert behandlingsstatus.
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Ukjent

*Vestre Viken HF (n=896)

*Sykehuset Innlandet HF (n=882)
*Vestfold HF (n=512)

Helse Mgre og Romsdal HF (n=921)

Helse Bergen HF (n=1353)

St. Olavs hospital HF (n=848)

Oslo universitetssykehus HF (n=1064)
Akershus universitetssykehus HF (n=1399)
Norge (n=13129)

Helse Stavanger HF (n=886)
Nordlandssykehuset HF (n=359)
Sykehuset i @stfold HF (n=639)

Helse Fonna HF (n=468)
Helgelandssykehuset HF (n=191)
Sgrlandet sykehus HF (n=886)
Universitetssykehuset i Nord-Norge HF (n=446)
Telemark sykehus HF (n=474)

Helse Fgrde HF (n=357)
Finnmarkssykehuset HF (n=114)

Helse Nord-Trgndelag HF (n=434)

o
B

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

Figur2.1.12Fordeling pa de ulike HFene for andel med «Ingen pagdende behandling», «Pagéende behanc
«Ukjent behandlingsstatus» [81.12.202.

At det finnes noe variasjon mellom HF i andel ubehandledgob$enter, kan delvis eller helt
skyldes naturlig variasjon. For & se om det er mer grunnleggende forskjeller, ser vi pa arsak som
oppgis for at pasientene ikke far behandling. Nar en pasienstreges med «ingen behandling»

i MSregistret, ma behandler angi en grunn diétte. Figur2.1.13 viser fordelingen pa de 11
mulige kategoriene, hvor det & ha et progressivt sykdomsforlgp er den stdiginnen (PPMS

og SPMS). Begrunnelsen «Attakkpreget MS uten indikas)ppgis oftere enn vi forventer
ettersom det som hovedregel dérehandlingsindikasjon dersom pasienten har attakkpreget MS
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(RRMS), og denne begrunnelsen reflekterer eldre klinisk praksis og retning¥lifigeventer at
dennebegrunnelsen vil bli redusert fremovédforsinkelser i innrapportering til M@gisteret vil

ogsa pavirke denne oversikten, seerlig kategorien «Pavente av behandling» synes hgay, jfr.
resultater fra indikatoren «Tid fra diagnose til behandling».

SPMS uten attakker A

PPMS A

Attakkvis MS uten indikasjon A
Annet 1

Pasientens eget valg

Seponert pga langvarig stabil sykdom 4

Pavente av behandling 4
Graviditet 1

Ingen tilgjenglig 1

Grunn for ingen behandling

Utvask 1

Fer diagnose

O ——..

100 200 300 400 500 600
Antall pasienter

Figur2.1.13 Fordelingav oppgitte arsakef