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Kartet viser dekningsgrad for alle som lever med MS i Norge i dag, fordelt på de ulike helseforetakene.  
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Kartet viser dekningsgrad for alle som fikk MS-diagnosen i 2024, fordelt på de ulike helseforetakene.  
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1 SAMMENDRAG  

 
Multippel sklerose (MS) er en kronisk inflammatorisk sykdom i sentralnervesystemet (hjerne og 
ryggmarg), som kan medføre et vidt spekter av symptomer med ledsagende funksjonstap. 
Sykdommen rammer i hovedsak unge voksne. Personer med MS har derfor behov for 
regelmessig og livslang oppfølging for at nødvendige tiltak skal settes inn på riktig tidspunkt i 
sykdomsforløpet. 

Norsk MS-register og biobank (MS-registeret) har som formål å registrere alle pasienter med MS 
i Norge, med mål om å kvalitetssikre helsetjenestene og etablere registerdata og 
biobankmateriale til forskning. Registeret har hovedfokus på diagnostikk, oppfølging av 
sykdomsutvikling og behandling. Registeret er samtykkebasert, og alle nevrologiske avdelinger i 
spesialisthelsetjenesten som behandler pasienter med MS, registrerer data i registeret. 

 

Viktige resultat for 2024 er:   

¶ Registerets samtykkebaserte dekningsgrad er stabil høy i 2024, både for nydiagnostiserte 

(86%) og totalt for alle med MS (89%).  

¶ Bruken av høyeffektiv sykdomsmodulerende behandling, særlig rituksimab, fortsetter å øke. 

Av de nydiagnostiserte i 2024 med attakkpreget sykdom (RRMS) og som har startet 

behandling, begynner tilnærmet 100% på høyeffektiv behandling. Altså er denne praksisen 

lik mellom alle Helseforetakene (HF). Det er registrert 12 pasienter med diagnosen primær 

progressiv MS (PPMS) i 2024. Av disse har 6 startet behandling (50%).  

¶ 79.6% av alle med RRMS som er registrert i MS-registeret mottar sykdomsmodulerende 

behandling. 20.4% har ingen pågående behandling pr. 31.12.2024. Blant pasienter med 

DEL 1 

RESULTATER FRA REGISTERET 
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PPMS finner vi at ca. en fjerdedel (26.8%) mottar behandling, noe som tilsvarer tallene for 

2023. Av disse er det 69% som bruker rituksimab og 7% Mavenclad 

¶ Rituksimab er som tidligere år det klart mest brukte medikamentet pr. 31.12.2024. Det er 

også det medikamentet som har fått flest nye brukere i 2024. Andelen som skifter til annen 

behandling etter oppstart av rituksimab, er svært lav sammenlignet med annen 

sykdomsmodulerende behandling. Det nest mest benyttede medikamentet er kladribin. 

¶ Andelen som har avsluttet behandling med natalizumab i 2024 er doblet sammenlignet med 

foregående år. En sannsynlig forklaring er endringer i metode for risikohåndtering (JCV-

antistoffanalyse) knyttet til bytte av leverandør av medikamentet. 

¶ Andel som starter med behandling innen 21 dager etter diagnosen i 2024, er på 61%.  

¶ Personer med MS rapporterer gjennomsnittlig dårligere egenopplevd fysisk og psykisk helse 

sammenlignet med en norsk referansepopulasjon. Pasienter som mottar 

sykdomsmodulerende behandling, rapporterer bedre fysisk helse sammenlignet med 

ubehandlede. Oppslutningen fra de registrerte er vedvarende høy, i 2024 besvarte 60% våre 

spørreskjema om pasientrapporterte utfallsmål (PROM). 

¶ Oppdatert skåring av fysiske funksjonsskåre (EDSS) rapporteres for kun 30%, noe som er for 

lavt. Andelen er uendret sammenlignet med både de siste årene. Ser vi på andel som har 

fått utført EDSS blant de som har vært til kontroll i 2024, er andelen 64%.  

¶ 60% av dem som har hatt MS i fem år eller mindre har fått utført MR-kontroll i 2024. Det er 

betydelig variasjon mellom de ulike helseforetakene. 

¶ Bruken av registerdata i form av søknader om data, vitenskapelige publikasjoner med bruk 

av registerdata, utleveringer til kvalitetsforbedringsprosjekter og nasjonale 

kvalitetsindikatorer er stabilt god.  

 

Innsatsen kollegene ved nevrologiske avdelinger har lagt ned i innrapportering av data er 
formidabel. Vi håper årsrapporten vil være informativ og motivere til målet om fortsatt gode 
helsetjenester til personer med MS, og til å forbedre disse der det trengs. 
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1.1 SUMMARY IN ENGLISH 

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

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

Key results for 2024 are:   

¶ The registry's consent-based coverage rate is stable high in 2024, both for newly 

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

¶ The use of highly effective disease-modulating therapy, particularly rituximab, continues to 

increase. Of those newly diagnosed in 2024 with relapsing-remitting disease (RRMS) and 

who have started treatment, almost 100% are starting highly effective treatment. In other 

words, this practice is the same between all the Health Trusts (HF). A total of 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 

corresponds 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 starts treatment within 21 days of diagnosis in 2024 is 61%.  

¶ On average, people with MS report poorer self-perceived physical and mental health 

compared to a Norwegian reference population. Patients who receive disease-modulating 

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 check-up in 2024, the proportion is 

64%.  
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¶ 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. 

¶ 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 Hvor stor andel av personer med MS som har takket ja til å delta i 

MS-registeret 

EDSS Expanded Disability Status Scale, en vurdering av funksjonsnivå til 

personer med MS 

HDIR Helsedirektoratet 

HEMIT Helse Midt-Norge IT 

HF Helseforetak 

HSCT Hematopoietisk stamcelletransplantasjon 

Kompletthet I hvor stor grad alle aktuelle data (for hver person) er registrert i et 

register 

Kvalitetsindikator Et mål som sier noe om kvaliteten på det området som måles 

MRI / MR Magnetisk resonansundersøkelse (magnetic resonance imaging) 

MRS Medisinsk registreringssystem utviklet av HEMIT for bruk ved 

innregistrering av data til medisinske kvalitetsregistre 

MS Multippel sklerose 

MS-attakk  Nye eller økte MS-symptomer og/eller funksjonssvikt som kommer 

over dager til uker med en påfølgende gradvis bedring 

MS-MRS Registerets innregistreringsløsning utviklet av HEMIT 

MSIS-29 Multiple Sclerosis Impact Scale-29, et sykdomsspesifikt 

pasientrapportert mål (PROM) på livskvalitet 

NEDA No evidence of disease activity. Begrep som brukes om stabil MS-

sykdom basert på attakker, MRI-undersøkelser og funksjonsnivå 

NKKMS Nasjonalt kvalitets- og kompetansenettverk for MS 

NPR Norsk pasientregister 

PPMS Primær progressiv MS, det vil si at det skjer en gradvis forverring 

(progresjon) av sykdommen fra begynnelsen av 

PREM Patient Reported Experience Measures - Pasientrapportert 

opplevelse og tilfredshet med helsetjenesten 

PROM Patient Reported Outcome Measures - Pasientrapporterte utfallsmål 
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RAND-12 

Rapporteket 

Et sykdoms-uavhengig pasientrapportert mål (PROM) på egen helse 

Rapporteket er en nettjeneste som inneholder daglig oppdaterte 

resultater og registerdata fra kvalitetsregistre. 

RHF Regionalt helseforetak 

RRMS Relapsing-remitting MS, Attakkpreget MS  

SKDE 

SKDE ς Behandlingskvalitet 

Senter for klinisk dokumentasjon og evaluering - Helse Nord RHF 

Nettjeneste fra SKDE med resultater fra nasjonale medisinske 

kvalitetsregistre 

SPMS Sekundær progressiv MS 

 

  

https://www.kvalitetsregistre.no/formidling/rapporteket/
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2 RESULTATER 

I MS-registeret er det nå registrert totalt 14 780 personer med MS som har signert samtykke og 
med diagnose innen 31.12.2024. Dette er en økning på 552 fra 2023. Av disse er 13 129 i live og 
1651 døde per 31.12.2024. Det er registrert data om 429 pasienter med MS som fikk diagnosen 
i 2024.  

2.1 KVALITETSINDIKATORER 

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

Tabell 2.1.1 Oversikt over kvalitetsindikatorer i MS-registeret. 

Indikator Definisjon Måloppnåelse 

   
Tid fra sykdomsdebut til behandlingsstart  

 
Tid fra debut til diagnose Andel av pasientene med diagnose i et kalenderår 

som har fått diagnosen innen 24 måneder etter 
debut av sykdommen 

Mindre god < 60% 
God 60% - 79% 
Meget god 80% - 100% 

 
Tid fra henvisning til 
diagnose 

Andel pasienter som diagnostiseres med MS innen 
28 dager fra henvisningstidspunkt 

Mindre god < 60% 
God 60% - 74% 
Meget god 75% - 100% 

 
Tid fra diagnose til 
behandling 

Andel pasienter med attakkpreget MS (RRMS) som 
har startet med sykdomsmodulerende behandling 
innen 3 uker (21 dager) etter diagnose  

Mindre god < 60% 
God 60% - 74% 
Meget god 75% - 100% 

 
Tidlig høyeffektiv 
behandling 

Andel pasienter med attakkpreget MS som har 
startet med høyeffektiv behandling som sin første 
MS-behandling etter diagnose 

Mindre god < 60% 
God 60% - 74% 
Meget god 75% - 100% 

 
Behandling 

 
Oppdatert 
behandlingsstatus 

Andel av alle pasienter som har fått oppdatert sin 
pågående behandling i løpet av rapporteringsåret 

Mindre god < 60% 
God 60% - 79% 
Meget god 80% - 100% 

     
Sykdomsaktivitet 

 
Oppdatert Attakkstatus Andel av alle pasienter som har fått oppdatert sine 

eventuelle attakker i løpet av et kalenderår 
Mindre god < 60% 
God 60% - 79% 
Meget god 80% - 100% 

 
EDSS-måling i 
rapporteringsåret 

Andel av alle pasienter som har fått målt ny EDSS i 
løpet av et kalenderår 

Mindre god < 60% 
God 60% - 79% 
Meget god 80% - 100% 

 

MR-undersøkelse i 
rapporteringsåret 

Andel pasienter som har fått utført en MR-
undersøkelse i kalenderåret. Kun pasienter med 
under 5 års varighet siden diagnose er tatt  med i 
utvalget  

Mindre god < 60% 

God 60% - 79% 

Meget god 80% - 100% 

 

For hver indikator sammenlignes resultatene for 2024 med tilsvarende tall for 2023. For 
indikatorgruppe 1 gjøres dette mot oppdaterte tall for 2023 som ble publisert i desember 2024. 
For indikatorene i gruppe 2 og 3 (oppfølgingsdata) sammenlignes data mot tallene i årsrapporten 
for 2023 som ble publisert i juni 2024. Grunnen til dette er at for indikatorene i disse gruppene 
vil lengre tid til publisering av data forbedre datagrunnlaget. På grunn av innrapporteringspraksis 
og ulike kontrollintervaller i foretakene, er det en forsinkelse i innrapportering av data til 
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registeret. Pasientene kommer vanligvis til kontroll en eller to ganger i året, og noen enda 
sjeldnere. Det er når pasienten er til kontroll at data rapporteres, og dermed får vi en naturlig 
forsinkelse. For indikatorene i gruppe 1 vil resultatene i desember bare være mer nøyaktige enn 
tallene fra juni, og derfor velges desembertallene i sammenligningen for disse indikatorene. 

Kunnskapsgrunnlaget for registerets kvalitetsindikatorer framkommer i Nasjonal faglig 
retningslinje for multippel sklerose, utgitt av Helsedirektoratet1. Retningslinjen ble sist revidert 
18. april 2023. I siste revisjon samarbeidet MS-registeret med Helsedirektoratet for å definere 
indikatorer for etterlevelse av de nasjonale retningslinjene. I retningslinjene finnes det 
omfattende litteraturliste med referanser til internasjonale retningslinjer/forskningsresultater. 
Der foreligger også en internasjonal konsensuspublikasjon om hva som definerer god 
helsetjeneste til personer ved MS, som registeret har lagt til grunn for utvelgelse av indikatorer 
og for definisjoner av måloppnåelse2. Der verken den nasjonale retningslinjen eller 
internasjonale anbefalinger gir tydelige grenser for måloppnåelse er grensene satt etter 
diskusjon med registerets fagråd. 

 

 

 

 

 

 

 

 

1 Helsedirektoratet (2017). Nasjonal faglig retningslinje for diagnostikk, attakk- og sykdomsmodulerende behandling 
av multippel sklerose [nettdokument]. Oslo: Helsedirektoratet (sist faglig oppdatert 30. april 2024, lest 31. mai 
2025). Tilgjengelig fra https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/multippel-sklerose 
2 Hobart, J., Bowen, A., Pepper, G. et. al (2018). International consensus on quality standards for brain health-
focused care in multiple sclerosis. Multiple Sclerosis Journal, Vol. 25, Nr. 13. 
https://doi.org/10.1177/1352458518809326. 

I Norge får ca. 500 personer MS-diagnosen hvert år. Brutt ned på 19 helseforetak (HF) av ulik 
størrelse vil noen ha få nye MS-pasienter i året. For helseforetak (HF) med få pasienter vil det 
kunne være stor naturlig variasjon i resultatene for indikatorene knyttet til nydiagnostiserte 
pasienter. Dette er viktig å ta med når man skal tolke resultatene.  

Det faglige grunnlaget for indikatorene i gruppen Tid fra sykdomsdebut til behandlingsstart og 
Sykdomsaktivitet framkommer i Helsedirektoratets Nasjonale veileder for multippel sklerose. 
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2.1.1 TID FRA HENVISNING TIL BEHANDLINGSSTART  

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

 

 

Tid fra henvisning til diagnose: MS-sykdommen kan debutere med mange ulike 
symptom. Diagnosen stilles ved å sammenstille resultat fra flere undersøkelser, noe som 
kan være tid- og ressurskrevende og gjøres i Norge i spesialisthelsetjenesten. Å ha gode 
rutiner for å få undersøkt pasienter med mulig MS-sykdom raskest mulig, vil ha betydning 
for tidsbruken, sammen med tiden medgått til selve diagnostiseringen. 

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

Tid fra debut av sykdommen til diagnose: I motsetning til de to indikatorene over, måler 
denne også tid medgått før pasienten henvises til spesialisthelsetjenesten. Det betyr at 
denne påvirkes også av faktorer som de ulike nevrologiske avdelingene ikke kan 
kontrollere. Det er likevel viktig å følge med på denne indikatoren og se om det er 
geografiske ulikheter. 

I tillegg til tid til behandling er det viktig at riktig og mest effektiv behandling velges som første 
behandling etter diagnose. Det anbefales at medikamenter klassifisert som høyeffektive velges 
for flest mulig av pasientene. Dette er derfor også en viktig kvalitetsindikator knyttet til de som 
nylig har fått diagnosen. 

  

 

Figur 2.1.1 Illustrasjon av de ulike hendelsene mellom debut av MS-sykdommen og oppstart av 
sykdomsmodulerende behandling, med anbefalte tidsfrister. 
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2.1.1.1 Tid fra debut til diagnose  

 

Figur 2.1.2 viser andel pasienter med tid fra debut til diagnose på under 24 måneder fordelt på 
de ulike HFene. Vi finner en svak økning fra 2023 til 2024 i total andel som får diagnose innen 2 
år etter debut av sykdommen. Variasjonen mellom ulike HF er stor, men her er det mye naturlig 
variasjon som særlig påvirkes av få antall pasienter i noen av HFene. En annen usikkerhet er at 
debuttidspunkt kan være vanskelig å stadfeste eksakt og er påvirket av hukommelsesbias. Det 
vil si at bedre kartlegging av debuttidspunkt øker sannsynligheten for å identifisere hendelser 
tilbake i tid, og andelen med diagnose innen to år fra debut vil synke.  

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

 
Andel pasienter som har fått diagnosen MS innen 24 måneder etter debut av sykdommen. 

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

Beregning: 
 Teller: Alle pasienter med diagnose i 2024 som har høyst 24 måneder mellom debut av sykdommen 

og diagnose.  
Nevner: Alle pasienter med diagnose i 2024. 

 

Figur 2.1.2 Andel pasienter med tid fra debut til diagnose på under 2 år. Figuren viser fordeling i de ulike HFene for 
årene 2023 og 2024. Antall registrerte pasienter med diagnose i 2024 er angitt i parentes. HF i lys grå har 
dekningsgrad for nydiagnostiserte under 60%. 

*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte på [60% - 80%) ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte på under 60% 
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Analyser over tid viser en gradvis reduksjon av intervallet mellom debut av sykdom til endelig 
diagnose stilles. I Figur 2.1.3 ser vi at andelen som får diagnosen innen 24 måneder etter debut 
av sykdommen har steget siden 2001. I 2024 er denne andelen 77% både for kvinner og menn. 
Det er vanskelig for spesialisthelsetjenesten å i stor grad påvirke tiden fra debut til diagnose. Den 
positive utviklingen skyldes derfor en generell endring i helseatferd ς at flere søker helsehjelp 
tidligere ved symptomer, økt bruk av MR3 samt at det i primærhelsetjenesten har blitt godt kjent 
at det nå finnes god behandling som kan bremse utviklingen av sykdommen.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

3 Helseatlas radiologi første del, MR. [nettdokument] Tromsø: Senter for klinisk dokumentasjon og evaluering (SKDE) 
2023. Lest 10. juni 2025. Tilgjengelig fra https://  apps.skde.no/helseatlas/v2/radiologi/ 

Figur 2.1.3 Andel pasienter som har fått diagnosen innen to år etter debut av sykdommen i perioden 2001-2024 for 
pasienter registrert i MS-registeret. 
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2.1.1.2 Tid fra henvisning til diagnose 

 

Med målsetning om å kunne starte behandling tidlig, er det viktig at det ikke går lang tid mellom 
henvisning til nevrologisk undersøkelse og til MS-diagnosen stilles. Figur 2.1.4 viser at de fleste 
HF har mindre god måloppnåelse på denne indikatoren. Dette kan enten tolkes som at kravet til 
bedre måloppnåelse er for strengt, eller at mange HF må fokusere mer på å få redusert denne 
tiden. Registerets kvalitetsforbedringsprosjekt «Tiden teller» viser at denne tiden kan reduseres 
gjennom målrettet kvalitetsforbedringsarbeid.  

*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte på [60% - 80%)   ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte på under 60% 

Figur 2.1.4 Andel pasienter som har høyst 28 dager fra henvisning til nevrolog til diagnose. Figuren viser fordeling i 
de ulike HFene for pasienter med diagnose i årene 2023 og i 2024. Tall i parentes er antall registrerte pasienter med 
diagnose i 2024 og med nødvendige data registrert. 40 pasienter mangler opplysninger om henvisningsdato. HF i lys 
grå har dekningsgrad for nydiagnostiserte under 60%. Finnmark hadde ingen pasienter med nødvendig data om 
henvisning. 

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

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

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

Beregning: 
 Teller: Antall pasienter med diagnose i 2024 med tid fra henvisning til diagnose på høyst 28 dager.  

Nevner: Alle pasienter med diagnose i 2024. 
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I utvalget inkluderer vi de med diagnose i 2024. For denne indikatoren ville det mest naturlige 

være å inkludere de med henvisning i et tidsrom, siden det er arbeidet som gjøres fra 

henvisningstidspunktet som påvirker tid til diagnose. Da vil imidlertid tallene for siste år, og 

spesielt siste del av året, bli usikre siden det vil være noen pasienter som har fått henvisning, 

men som ikke har fått diagnose enda. Dermed vil resultatene nært opp til nåtid bli bedre enn 

det de virkelig er. Derfor har vi valgt utvalget til å være de med diagnose i et kalenderår. 

 

Når tiden det tar fra henvisning til diagnose skal vurderes, er det viktig å ikke bare konsentrere 

seg om andel under en viss grense. Figur 2.1.5 viser hele fordelingen til tiden fra henvisning til 

diagnose i form av et boksplott sammen med enkeltmålinger for hver pasient. HFene er sortert 

etter median tid, og vi ser at det er variasjon i tiden det tar også for de som det brukes mer enn 

28 dager på å stille diagnosen.  

  

*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte på [60% - 80%)  ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte på under 60% 

 Figur 2.1.5 Boksplott som viser fordeling for tid fra henvisning til diagnose, sammen med enkeltmålinger for hver 
pasient. Figuren er trunkert (kuttet) ved 200 dager, tallene til høyre viser hvor mange målinger som ikke vises i figuren. 
Boksplottet starter på 10-prosentilen og slutter på 90-prosentilen. Boksen inneholder data fra 25-prosentilen til 75-
prosentilen hvor medianen er markert med en vertikal strek. 
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2.1.1.3 Tid fra diagnose til behandling 

 

Det er viktig å komme i gang med sykdomsmodulerende behandling så tidlig som mulig etter 
diagnose. I denne fasen er det risiko for ny sykdomsaktivitet som er viktig å forebygge for å unngå 
varig skade og funksjonstap. Figur 2.1.6 viser at 61% av de nydiagnostiserte i 2024 startet 
behandling innen 21 dager, noe som er nesten identisk med resultatene for 2023. Fortsatt er det 
stor variasjon, men det er gledelig å se at noen få HF viser at kravet til rask behandlingsstart er 

*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte på [60% - 80%)  ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte på under 60% 

Figur 2.1.6 Andel RRMS-pasienter med oppstart av behandling i løpet av de første 21 dager etter diagnose. Figuren 
viser fordeling i de ulike HFene for pasienter med diagnose i årene 2023 og i 2024. Tall i parentes er antall registrerte 
RRMS pasienter med diagnose i 2024. HF i lys grå har dekningsgrad for nydiagnostiserte under 60%.  

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

 Andel pasienter med attakkpreget MS (RRMS) som har startet med sykdomsmodulerende 
behandling innen 21 dager etter diagnose. Pasienter som ikke har startet innen 21 dager, 
som selv velger å ikke starte anbefalt behandling, eller som avventer oppstart grunnet 
barneønske/graviditet (god grunn), er ikke med i beregningene. 

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

Beregning: 

 Teller: Antall med RRMS-diagnose i 2024 som starter med behandling innen 21 dager etter 
diagnose.  
Nevner: Alle pasienter med RRMS-diagnose i 2024. 
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mulig å oppnå for nesten alle pasientene.  

 

 

Figur 2.1.6 viser fordelingen av tid fra diagnose til behandlingsstart i form av et boksplott 
inkludert verdier for hver enkelt pasient. Også her er det viktig å ikke bare se på indikatoren med 
andel under en grense, men å se på fordelingen av alle pasientene som diagnostiseres med MS. 
Vi ser at det er stor forskjell mellom de ulike HFene i de totale fordelingene.  

Vi har i tidligere årsrapporter sett på om tid fra diagnose til behandlingsstart er påvirket av 
medikamentvalg. Nå får 93% av alle som starter behandling rituksimab, og da er det ikke aktuelt 
med en slik sammenligning lenger. Andre behandlinger som ble valgt til oppstartbehandling i 
2024 var Mavenclad (6%), natalizumab (0.8%). Kesimpta og Avonex var startmedikament for en 
pasient hver. 

Dette betyr at det blir svært avgjørende at avdelingene innretter seg slik at pasienter som får 
medikamentene som oftest velges, kan starte behandling raskt etter at diagnosen er stilt. Ved 
at færre medikament benyttes, vil det være enklere å planlegge fasen fra diagnose til 

Figur 2.1.6 Boksplott som viser fordeling for tid fra diagnose til behandlingsstart, sammen med enkeltmålinger for 
hver pasient. Figuren er trunkert (kuttet) ved 65 dager, tallene til høyre viser hvor mange målinger som ikke vises i 
figuren. Boksplottet starter på 10-prosentilen og slutter på 90-prosentilen. Boksen inneholder data fra 25-prosentilen 
til 75-prosentilen hvor medianen er markert med en vertikal strek. Noen få har behandlingsstart før diagnose, og 
disse vises som null dager i figuren. 

*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte på [60% - 80%)  ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte på under 60% 
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behandlingsstart, og dermed enklere å oppnå god / meget god måloppnåelse på tid fra diagnose 
til behandling for denne indikatoren. Samtidig er dette potente immunsupprimerende 
medikamenter, hvor det hos noen kreves ytterligere forundersøkelser før oppstart for å sikre at 
behandlingen er sikker og med lavest mulig risiko for bivirkninger. Ved behov for utredning og 
evt. behandling av tilstander som må avklares før behandlingsstart, vil det som regel gå med 
betydelig mer enn 21 dager.  
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2.1.1.4  Tidlig høyeffektiv behandling 

 

På samme måte som tidlig oppstart er viktig, vil oppstart med mest mulig effektiv behandling 
også bety mye for å redusere varige skader og funksjonsnedsettelse. I Figur 2.1.7 er 
nydiagnostiserte pasienter med RRMS i 2024 sammenlignet mellom HF med tanke på valg av 
medikament ved oppstart av behandling første gang. Medikamentene er gruppert i høyeffektive 
og effektive medikamenter.  

*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte på [60% - 80%)  ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte på under 60% 

Figur 2.1.7 Andel av de nydiagnostiserte RRMS-pasientene hvor en høyeffektiv behandling gis som første behandling 
etter diagnose. Høyeffektiv behandling: rituksimab, okrelizumab, ofatumumab, alemtuzumab, natalizumab, 
kladribin, fingolimod, ponesimod, ozanimod, HSCT. Tall i parentes er antall nydiagnostiserte pasienter i 2024. HF i lys 
grå har dekningsgrad for nydiagnostiserte under 60%. 

Tidlig høyeffektiv behandling (Prosessindikator) 
Mindre god måloppnåelse [0, 60); God måloppnåelse [60, 75); Meget god måloppnåelse [75, 100] 

 Andel pasienter med RRMS som har startet med høyeffektiv behandling som sin første 
MS-behandling etter diagnose. 

Kunnskapsgrunnlag: 
 Nasjonale og internasjonale retningslinjer. Mest effektiv behandling fra start gir bedre effekt på 

kort og lang sikt. 
Beregning: 
 Teller: Antall pasienter med RRMS-diagnose i 2024 som starter med høyeffektiv behandling som 

sin første behandling etter diagnose.  
Nevner: Alle pasienter med RRMSdiagnose i 2024 som har startet behandling. 
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Vi ser at utviklingen fra tidligere år har fortsatt, og nå begynner nesten alle på høyeffektiv 
behandling. Av de 386 RRMS-pasientene som har startet behandling i 2024, var det kun en som 
ikke startet på høyeffektiv behandling. Vi ser at den betydelige variasjonen som ble observert 
tidligere, nå er borte. Dette tyder på at nydiagnostisertes mulighet for å få høyeffektiv 
oppstartsbehandling er lik over hele Norge. At noen få ikke starter høyeffektiv behandling, kan 
forklares med at for noen viser de medisinske forundersøkelsen at dette ikke er egnede 
behandlinger, spesielt knyttet til bivirkningsrisikoen.  

Andelen som starter høyeffektiv behandling, bør sees i forhold til antall nydiagnostiserte 
pasienter som starter behandling overhodet (innen dataene til årsrapporten ble hentet ut 15. 
mai 2025). Figur 2.1.8 viser denne prosentvise fordeling i de ulike HFene etter hvor mange som 
har startet behandling. For HF med få nydiagnostiserte eller med dekningsgrad for 
nydiagnostiserte under 60%, vil det være usikkerhet knyttet til tallene. Vi ser at variasjonen ikke 
er mer enn vi kan forvente når vi sorterer 19 HF etter denne indikatoren. 

 

 

 

 

 

Figur 2.1.8 Andel RRMS-pasienter med diagnose i 2024 som mottar en høyeffektiv oppstartbehandling (innen15. mai 
2025). Høyeffektiv behandling: rituksimab, okrelizumab, ofatumumab, alemtuzumab, natalizumab, kladribin, 
fingolimod, ponesimod, ozanimod, HSCT. Tall i parentes er antall pasienter med diagnose i 2024. 

*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte på [60% - 80%)  ** HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte på under 60% 
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2.1.2 BEHANDLING 

Utviklingen i medisinsk behandling av MS har vært stor de siste to-tre tiårene. I dag finnes det 
sykdomsmodulerende behandling som i betydelig grad hindrer ny sykdomsaktivitet i form av nye 
forverringsepisoder (attakker), nye funn på MR og forverret funksjon målt med den fysiske 
funksjonsskåren Expanded Disability Status Scale (EDSS). Registeret har som målsetning at 
behandlingsstatus skal oppdateres årlig med aktuell sykdomsmodulerende behandling. Om en 
pasient ikke mottar slik behandling, skal også dette registreres og begrunnes, og vi samler 
informasjon om grunn til seponering av en behandling. Å ha oppdaterte tall på behandling til 
enhver tid er ett av registerets viktige mål. Dette er avgjørende for å kunne evaluere om 
pasienter får lik behandling og oppfølging i alle deler av landet. Komplette data med høy 
aktualitet og kvalitet er en viktig kilde til studier av effekt og sikkerhet av ulike behandlinger over 
lang tid.  

I dette avsnittet presenterer vi først andel av alle pasienter i hvert HF som har fått oppdatert 
sine behandlingsopplysninger i 2024. Kun de med RRMS ved debut tas med i hovedindikatoren. 
Dette fordi pasienter med primær progressiv MS (PPMS) ikke i like stor grad mottar behandling. 
Det kan også se ut til at de ikke kommer like ofte til kontroller, og dermed er det vanskeligere å 
få oppdaterte opplysninger på disse. Vi presenterer egne tall for PPMS-pasienter. Brutt ned på 
det enkelte HF kan det bli få pasienter med PPMS, og resultatene må derfor tolkes med 
forsiktighet for denne gruppen. 

Oppdatert behandlingsinformasjon krever at data fra pasientens siste kontroll er registrert i 
registeret. Er det foretak som ligger på etterskudd med registrering av mange pasientkontroller, 
vil dette påvirke resultatene. For å få gode resultat på denne indikatoren, må også pasienten 
komme til kontroll minst en gang i året. En slik hyppighet er anbefalt selv for stabile pasienter. 

Registeret følger også med på bruken av ulike behandlinger. Utviklingen har den siste tiden 
tydelig dreid mot at det er to medikamenter som benyttes klart mest. Det at det kun er noen få 
medikamenter som benyttes som førstevalg, gjelder både nydiagnostiserte og de som har hatt 
MS en stund. 

Det er viktig å følge med på hvor mange, og hvem som ikke får behandling. Her må forskjeller 
overvåkes og grunn til ingen behandling evalueres. 
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2.1.2.1 Oppdatert behandlingsstatus  

 

Ved utgangen av 2024 inneholdt registeret oppdatert behandlingsstatus for 53.6% av de 12061 
pasientene med RRMS som var i live 31.12.2024. Tilsvarende tall for 2023 var 58.6. Figur 2.1.9 
viser at det er stor forskjell mellom de ulike HFene, med Helse Nord-Trøndelag og Helse Førde 
som de eneste med et resultat over 80%. Vi oppfordrer HF med lav måloppnåelse på denne 
indikatoren om å oppdatere pasientene oftere i MS-registeret, selv om vi er klar over at det er 
en omfattende oppgave. At nesten alle HF har en nedgang i andel med oppdatering av 
behandling kan ha annen årsak enn manglende registrering. Stadig flere pasienter går på 
høyeffektiv behandling med god effekt, og er behandlinger som gis på sykehus. Intervallet 

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

 
Andel pasienter med RRMS som har oppdatert behandlingsstatus siste år. 

Kunnskapsgrunnlag: 
 Nasjonale og internasjonale retningslinjer. Viktig for å vurdere om riktig behandling gis og om det 

er lokale variasjoner. 
Beregning: 
 Teller: Alle pasienter med RRMS i live 31.12.2024, som har fått oppdatert status for pågående 

behandling.  
Nevner: Alle pasienter med RRMS i live 31.12.2024. 

 

*HF med dekningsgrad på [60% - 80%) 

Figur 2.1.9 Andel RRMS-pasienter med oppdatert behandlingsstatus i henholdsvis 2023 og 2024 fordelt på HF. 
Tallene i parentes er antall RRMS-pasienter hvert HF har registrert som er i live 31.12.2024. 
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mellom behandlingene vil i mange foretak ha økt, og kan hos flere overstige ett år. Til sammen 
vil dette bety at for flere pasienter går det lenger tid mellom hver gang de undersøkes ved en 
nevrologisk avdeling, og oftere enn før går det mer enn ett år. Siden det er i denne kontakten vi 
samler inn data, blir det også en naturlig konsekvens at andel med mulig oppdatering er lavere 
enn totalt antall pasienter. Registeret vil derfor sammen med vårt fagråd vurdere justeringer i 
denne indikatoren for framtidige årsrapporter. 

Figur 2.1.10 viser tilsvarende tall for de som har PPMS ved debut av sykdommen. Vi ser også her 
en betydelig forskjell mellom HFene, og generelt lavere andel med oppdatert behandlingsstatus 
sammenlignet med andelen for pasienter med RRMS. På landsbasis er det 38.5% som har fått 
oppdatert behandlingsstatus i 2024. En grunn til at dette tallet er lavere for pasienter med PPMS, 
kan være at færre av disse får MS-behandling og dermed sjeldnere går til kontroll ved en 
nevrologisk avdeling. Det kan da gå mer enn ett år mellom hver kontroll for flere av disse, og de 
får dermed ikke oppdatert behandlingsdata årlig.  

 

 

 

 

 

 

*HF med dekningsgrad på [60% - 80%) 

Figur 2.1.10 Andel pasienter med PPMS med oppdatert behandlingsstatus i 2023 og 2024 fordelt på HF. Tallene i 
parentes er antall pasienter med PPMS hvert HF har registrert som er i live 31.12.2024. 
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2.1.2.2 Pågående behandling ς Ingen behandling 

Figur 2.1.11 viser fordeling av pågående behandling pr. 31.12.2024 for alle pasienter i live. Det 
er 69.7% som får behandling, mens 21.9% har ingen pågående behandling. Vi mangler dessverre 
opplysninger om behandling på 1098 pasienter (8.4%). For en del pasienter er det gått mer enn 
12 måneder siden siste oppdatering av pågående behandling, noe som gir en viss usikkerhet i 
tallene. Det er en liten økning i dette antallet, noe som kan skyldes samme grunn som at andel 
med oppdatert behandling synker, at det går lenger tid mellom hver gang pasientene kommer 
til kontroll grunnet mer effektiv behandling. 

Blant pasienter med RRMS med opplysninger om behandlingsstatus, er det 79.6% som får 
behandling. Dette tallet har vært stabilt de siste årene. De resterende 20.4% er registrert med 
«Ingen behandling». Av disse er det 18% som har «Ingen behandling» etter pasientens eget 
ønske eller på grunn av graviditet / graviditetsønske. For pasienter med PPMS finner vi at 26.8% 
mottar behandling, noe som bekrefter resultatene fra de siste årene, at ca. en fjerdedel får 
behandling. Av disse er det 69% som bruker rituksimab og 7% Mavenclad.  

 

 

Det er også mulighet for å registrere behandling som gis som ledd i kliniske studier, inkludert 

Figur 2.1.11 . Fordeling av pågående behandling pr. 31.12.2024 (n=9130). På samme tidspunkt er det registrert 2876 
pasienter uten behandling, og for 1098 pasienter mangler vi opplysninger om behandlingsstatus. Søylenes inndeling 
viser hvor lenge det er siden opplysningene om behandlingen sist ble oppdatert. Medikamenter med under 5 brukere 
er ikke med i oversikten. 
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blindede studier. Pasientene i denne gruppen i 2024 har med all sannsynlighet mottatt 
høyeffektiv behandling. 

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

Å se på andel av en populasjon som ikke får behandling og grunner for dette, er en viktig måte å 
måle kvalitet og forskjeller i oppfølgingen av pasienter med MS på. Figur 2.1.12 kan tyde på at 
det er en viss geografisk forskjell i andel som ikke mottar behandling, men vi ser at flere HF med 
lav andel pasienter som ikke benytter MS-behandling, også har flest pasienter med ukjent 
behandlingsstatus. Vi tror at noe av den observerte forskjellen vil jevne seg ut når alle pasientene 
får oppdatert behandlingsstatus.  

 

At det finnes noe variasjon mellom HF i andel ubehandlede MS-pasienter, kan delvis eller helt 
skyldes naturlig variasjon. For å se om det er mer grunnleggende forskjeller, ser vi på årsak som 
oppgis for at pasientene ikke får behandling. Når en pasient registreres med «ingen behandling» 
i MS-registret, må behandler angi en grunn til dette. Figur 2.1.13 viser fordelingen på de 11 
mulige kategoriene, hvor det å ha et progressivt sykdomsforløp er den vanligste grunnen (PPMS 
og SPMS). Begrunnelsen «Attakkpreget MS uten indikasjon» oppgis oftere enn vi forventer, 
ettersom det som hovedregel er behandlingsindikasjon dersom pasienten har attakkpreget MS 

Figur 2.1.12 Fordeling på de ulike HFene for andel med «Ingen pågående behandling», «Pågående behandling» eller 
«Ukjent behandlingsstatus» pr. 31.12.2024. 
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(RRMS), og denne begrunnelsen reflekterer eldre klinisk praksis og retningslinjer. Vi forventer at 
denne begrunnelsen vil bli redusert fremover. Forsinkelser i innrapportering til MS-registeret vil 
også påvirke denne oversikten, særlig kategorien «Påvente av behandling» synes høy, jfr. 
resultater fra indikatoren «Tid fra diagnose til behandling».  

 

 

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

 

 

 

 

 

 

 

Figur 2.1.13 Fordeling av oppgitte årsaker for «Ingen behandling» (n= 2876) pr. 31.12.2024 
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2.1.2.3 Bytte av medikamenter i løpet av året 

Figur 2.1.15 illustrerer bytter av medikamenter i løpet av 2024. Til vestre vises behandlingen 
pasientene bruker pr. 01.01.2023, mens til høyre er tilsvarende tall for 31.12.2024. 
Forbindelseslinjene mellom de to sidene viser hvilke behandlinger pasientene har skiftet mellom 
i løpet av året. Resultatene oppgis relativt til gruppetotalen, så jo bredere linjene er, jo flere har 
byttet medikament. Siden nydiagnostiserte ikke ble behandlet ved starten av året, er de ikke tatt 
med. De fleste av disse bruker fortsatt sin oppstartsbehandling. 

Generisk tilhørighet er benyttet for inndeling i grupper: 

¶ Annet: noen få medikamenter som ikke finnes som valg i MS-registeret 

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

ofatumumab 

¶ Alemtuzumab 

¶ Kladribin 

¶ Fumarater: dimetylfumarat og diroksimelfumarat 

¶ Glatirameracetat 

¶ Ingen: Pasienter som ikke benytter behandling på aktuelt tidspunkt 

Figur 2.1.14 . Fordeling av oppgitte årsaker for «Ingen behandling» for de ulike helseforetakene. Tallene i parentes 
er først antall pasienter uten behandling etterfulgt av hvor stor prosentandel dette utgjør av totalt antall pasienter 
ved aktuelt HF. 
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¶ HSCT-stamcelle: Human stamcelletransplantasjon (enten i Norge eller i utlandet). 

¶ Ikke oppdatert/ukjent: mangler opplysninger om behandling  

¶ Interferoner: Interferon beta-1a og -1b, peginterferon beta-1a  

¶ Natalizumab 

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

¶ Teriflunomid 

 

Av figuren ser vi at for nesten alle behandlingsgrupper er det litt flere som slutter på 
behandlingen enn det er som starter. Vi ser også at de fleste som bytter behandling, bytter til 
anti-CD20 (rituksimab), som er den eneste gruppen som øker sin andel av pasienter i løpet av 
2024 i betydelig grad. I tillegg vet vi at de fleste nydiagnostiserte i 2024 startet med rituksimab. 
At det er en stor andel av pasientene i de andre behandlingsgruppene som fortsetter sin 
behandling, tyder på at disse har god effekt av behandlingen og tolerer den godt. Det er 
registrert oppstart av nærmest alle tilgjengelige medikamenter i 2024, noe som kan tolkes som 
at tilgang til medikamenter med ulik virkningsmåte og sikkerhetsprofil er nyttig i klinisk praksis 
når førstevalget ikke kan eller bør benyttes. 

Usikkerhet i dette plottet vil bestå av manglende registrering av bytte av medikament. Vi 
benytter alle tilgengelige data frem til 15. mai 2025 for å få så lav feilmargin som mulig. 

I februar 2023 godkjente Beslutningsforum for nye metoder at ofatumumab (Kesimpta) innføres 

til behandling av RRMS pasienter når annen anti-CD20 behandling er vurdert uegnet. Ved 

utgangen av 2024 var det til sammen 80 registrerte brukere av ofatumumab. I våre tall er det 13 

som har startet slik behandling uten først å ha brukt anti-CD20, og to pasienter fikk dette som 

sin første behandling etter diagnose. De resterende 65 har fått ofatumumab først etter at de har 

forsøkt annen anti-CD20 behandling (i praksis rituksimab). 

I starten av 2024 ble originalpreparatet Tysabri (natalizumab) erstattet av biotilsvarende 

natalizumab (Tyruko) som anbudsvinner i LIS-anbudet for MS-legemidler i 2024. En forutsetning 

for bruk av natalizumab er god håndtering av en sjelden og alvorlig, men godt kjent bivirkning av 

natalizumab ς progressiv multifokal leukoencephalopati (PML). PML skyldes en infeksjon med 

JC-viruset, og for personer med MS må antistoffer mot JC-viruset måles halvårlig. Analysen har 

vært tilbudt av legemiddelprodusenten. Endringen fra Tysabri til Tyruko medførte også 

endringer i laboratorium for analyse av JC-virus-antistoffer. Den nye analysen har vist seg å ha 

andre testegenskaper enn tidligere benyttet test, som kan ha medført flere positive prøvesvar4. 

Positive prøvesvar medfører i regelen at behandling med natalizumab må avsluttes. Risiko for 

infeksjoner er imidlertid kun evaluert basert på produsenten av originalpreparatet Tysabri sin 

 

 

4Varley J, Beyrouti R, Nicholas R, et al. A comparison of JC virus assay performance provided with originator and 
biosimilar natalizumab. Multiple Sclerosis Journal. 2025;31(7):882-885. doi:10.1177/13524585251346652 
 

https://doi.org/10.1177/13524585251346652


 

34 

 

analysemetode, og en risiko ved endringen kan ha vært at flere pasienter har måttet slutte med 

natalizumab-behandling på feil eller usikkert grunnlag.  

Vi har derfor gjort en enkel sammenligning av tallene for 2023 med 2024 for å se på om flere 

sluttet på natalizumab etter byttet til Tyruko. Vi finner at i løpet av 2023 sluttet 45 pasienter på 

natalizumab (34 byttet til anti-CD20), tilsvarende tall for 2024 er at 91 sluttet (73 byttet til anti-

CD20). For begge disse årene er det få pasienter som har startet på natalizumab (Figur 2.1.15). 

Årsaken til de aller fleste byttene er oppgitt å være positiv JCV-status.  

Når svært få har startet på behandling med natalizumab, vil vi forvente at andelen som må slutte 

med behandlingen, uavhengig av årsak, er nokså uendret fra år til år. Når vi ser en dobling i 

antallet som slutter med behandlingen samtidig som det innføres en ny JCV-analysemetode med 

lavere positiv prediktiv verdi er det få andre forklaringer på økningen. Dette er problematisk 

fordi det er en sannsynlighet for at avslutningen av behandlingen var unødvendig, og ytterligere 

problematisk fordi avslutning av behandling med natalizumab i seg selv medfører en risiko for 

forverring av MS-sykdomsaktivitet, s.k. rebound-aktivitet5. Det er ikke gjort analyser om byttene 

har medført konsekvenser i form av attakker, ny MRI-sykdomsaktivitet eller forverring av 

funksjonsnivå, men funnene i registerdata indikerer at dette vil være viktig for å kartlegge de 

fullstendige konsekvensene av byttet.  

  

 

 

5 Prosperini L, Kinkel RP, Miravalle AA, Iaffaldano P, Fantaccini S. Post-natalizumab disease reactivation in multiple 
sclerosis: systematic review and meta-analysis. Therapeutic Advances in Neurological Disorders. 2019;12. 
doi:10.1177/1756286419837809 
 

https://doi.org/10.1177/1756286419837809
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Figur 2.1.15 Figur som viser endring i behandlinger. Søylene til venstre viser relativt hvor mange som benytter 
medikamentene på starten av 2024. Forbindelsen mellom høyre og venstre side viser relativ andel som skifter fra en 
medikamentgruppe til en annen. Søylene til høyre viser relativ andel som benytter medikamentene 31.12.2024. 
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2.1.2.4 Rituksimab 

Rituksimab er den MS-behandlingen som er klart mest brukt av de som lever med MS i Norge i 
dag (Figur 2.1.11). Vi finner at blant nydiagnostiserte pasienter i 2024, er også rituksimab det 
medikament som velges oftest som første behandling. Dette betyr at andelen av rituksimab-
behandlede pasienter i Norge kommer til å fortsette å øke. Da Beslutningsforum for Nye 
Metoder ga godkjenning til bruk av rituksimab for pasienter med RRMS i 2019 og for PPMS i 
2020, forutsatte godkjennelsen at data om slik bruk skal registreres i MS-registret. Selv om all 
MS-behandling skal registreres, som nedfelt i forskrift til nasjonale kvalitetsregistre, har nok 
dette gjort at vi har ekstra god kompletthet på data om denne behandlingen. Medikamentet har 
ikke markedsføringstillatelse for bruk ved MS (off-label), og det påhviler derfor helsetjenesten 
et ekstra ansvar for å følge med på effekt og bivirkninger over tid for dette medikamentet. 

 

 

Et enkelt mål på hvor godt behandlingen fungerer i praksis, er hvor lang tid det tar fra pasienter 
som starter på rituksimab eventuelt starter med et annet MS-medikament. Jo lenger tid dette 
tar, jo mer vellykket er trolig behandlingen. I Figur 2.1.16 viser overlevelseskurven at anslått 
andel pasienter som ikke har startet annen behandling innen 3 og 5 år etter rituksimabstart, er 
på henholdsvis 93% og 86%. Dette er svært gode tall sammenlignet med annen 

Figur 2.1.16 Kaplan-Meier kurve som viser tid fra start med rituksimab til annen behandling startes, med 
konfidensintervall på 95%. Antall inkluderte pasienter er n=4544. Tabellen under figuren viser hvor mange pasienter 
som fortsatt følges hver angitte måned etter start av behandling (Grunn til å ikke følges: pasienter er ikke fulgt 
lenger, eller pasienten er mistet til oppfølging av andre grunner, som manglende innrapportering, utvandring fra 
Norge eller død). 
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sykdomsmodulerende behandling mye benyttet tidligere, hvor inntil 60% sluttet på 
behandlingen i løpet av de første to årene etter behandlingsstart6. Det blir viktig å følge denne 
utviklingen videre og å se nærmere på behandlingseffekt. Siden svært få startet på rituksimab 
for mer enn 7-8 år siden, er resultatene mer usikre på slutten av tidsperioden i figuren, noe som 
vises med bredere konfidensintervall. Rituksimab ble startet i alle aldergrupper med en 
gjennomsnittsalder på 42.5 år ved behandlingsstart, og 45% hadde ikke mottatt MS-behandling 
tidligere. Blant de 364 som har startet en annen behandling etter rituksimab, er de hyppigste 
valgene kladribin (n=91), HSCT-stamcelle (n=69) og Kesimpta (52). Blant de som skiftet til HSCT-
stamcelle behandling var det 57 som fikk dette i utlandet. 

  

 

 

6 Norborg H, Riise T, Myhr KM, Grytten N, Wergeland S. Real-world discontinuation rate of teriflunomide 

and dimethyl fumarate in multiple sclerosis. Mult Scler J Exp Transl Clin. 2021 Jun 

14;7(2):20552173211022027. doi: 10.1177/20552173211022027 
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2.1.3 SYKDOMSAKTIVITET 

2.1.3.1 Faglig grunnlag 

For å kunne gi pasienter med MS god oppfølging og behandling, er det avgjørende at de får 
jevnlig oppfølging hos nevrolog og at sykdomsaktivitet og funksjonstap måles og følges opp med 
nødvendige tiltak.  

Sykdomsaktivitet og funksjon ved MS evalueres ved pasientenes regelmessige polikliniske 
kontroller og måles i hovedsak på tre faktorer: 

¶ Klinisk sykdomsaktivitet i form av forverringsepisoder (attakker).  

¶ Magnetic resonance imaging (MRI)-sykdomsaktivitet, det vil si tegn til nye eller økende 
MS-forandringer på MR-undersøkelse av hjerne og ryggmarg.  

¶ Funksjonsskår (ved bruk av EDSS) som gjennom standardiserte kliniske tester måler 
funksjonstap hos pasienten. 
 

Tidlig i sykdomsfasen er disse faktorene sterke prediktorer for fremtidig funksjonstap og uførhet. 
I moderne MS-behandling er målsetningen å holde pasientene sykdomsfrie ς det vil si å gi god 
nok behandling til at pasientene ikke opplever ny klinisk- eller MRI-sykdomsaktivitet samt at 
funksjonsskåren er stabil7. En slik stabil periode kalles NEDA (eng: No evidence of disease 
activity). Pasienter som ikke har stabil sykdom, skal vurderes for endring av 
sykdomsmodulerende behandling. Regelmessige og systematiske undersøkelser av pasientens 
sykdomsaktivitet og funksjon er avgjørende for å kunne evaluere behandlingseffekt og 
sykdomsutvikling over tid, for å identifisere pasienter med 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 og presenteres i dette avsnittet:  

¶ Andel MS-pasienter med oppdatert attakkstatus siste år. 

¶ Andel MS-pasienter med oppdatert funksjonsskår siste år.  

¶ Andel MS-pasienter med MR-undersøkelse siste år. 

 

 

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

Det har vært utfordrende å finne enighet i fagmiljøet om definisjon av en generell 
kvalitetsindikator for hyppighet av MR. Indikatoren for MR som vi presenterer her, begrenser 
seg til de første 5 årene etter diagnosen.  
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2.1.3.2 Attakk 

 

 

Klinisk sykdomsaktivitet er et uttrykk for akutt forverring i nevrologisk funksjonsnivå ς 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. 

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

 
Andel pasienter med RRMS som har oppdatert attakkstatus siste år.  

Kunnskapsgrunnlag: 

 Nasjonale og internasjonale retningslinjer. Viktig for å kunne vurdere effekt av behandling og 
nødvendighet for nye tiltak. 

Beregning: 

 Teller: Antall pasienter med RRMS som har oppdatert attakkstaus for 2024 
Nevner: Alle pasienter med RRMS i live 31.12.2024. 

 

*HF med dekningsgrad på [60% - 80%) 

Figur 2.1.17 Andel med oppdatert attakkstatus for 2023 og 2024 fordelt på HF. Tallene i parentes er antall RRMS-
pasienter hvert HF har registrert i live i 2024. Noen har status for hele året mens andre har status et stykke ut i 2024, 
frem til siste registrerte kontroll. 
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Vi finner at 52.9% pasienter har registrert fullstendige opplysninger om attakk i 2024 eller deler 
av året 2023. Dette er en nedgang fra 2023. Figur 2.1.17 viser at det er stor geografisk variasjon 
i oppdateringene av attakkopplysningene. Kun to HF får meget god måloppnåelse. En nedgang i 
denne adelen kan skyldes mindre registreringsaktivitet, men like sannsynlig er det at pasientene 
er mer stabile på grunn av bedre behandling, og dermed kommer sjeldnere til kontroll. Det er 
ved kontrollene vi samler inn data, dermed vil sjeldnere kontroller medføre lenger tid mellom 
hver oppdatering. 

Av erfaring fra tidligere år, vet vi at andelen som har oppdatert attakkstatus typisk forbedrer seg 
med opptil 10% når vi oppdaterer resultatene til registeret i desember. Det vil av naturlige 
grunner være en del pasienter som mangler komplette opplysninger om attakker for 2024. Disse 
har vært til kontroll i 2024 og har fått registrert attakkdata frem til kontrollen. Pasientene har 
imidlertid ikke vært til ny kontroll før data til årsrapporten ble hentet ut. Dermed vil pasienten 
mangle attakkregistrering for slutten av 2024, selv om det ikke er forsinkelser i registreringen.  
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2.1.3.3 Funksjonsskår (EDSS) 

 

 

Overordnet funksjonsskår ved MS angis som Expanded Disability Status Scale (EDSS) ς skåre, 

som beregnes på basis av den kliniske nevrologiske legeundersøkelsen, samt gangfunksjon. 

EDSS bør beregnes ved hver planlagt kontroll i spesialhelsetjenesten eller minst en gang i året, 

samt ved attakker, og ved medikamentskifter. 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 

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

 Andel pasienter med MS som har fått  målt funksjonsnivå ved bruk av EDSS siste år. 

Kunnskapsgrunnlag: 

 Nasjonale og internasjonale retningslinjer. Viktig for å kunne vurdere effekt av behandling og 
nødvendighet for nye tiltak. 

Beregning: 

 Teller: Antall pasienter med MS som har fått målt funksjonsnivå ved bruk av EDSS i 2024. 
Nevner: Alle pasienter med MS i live 31.12.2024 

 

*HF med dekningsgrad på [60% - 80%) 

Figur 2.1.18 Andel med oppdatert EDSS ved utgangen av henholdsvis 2023 og 2024 fordelt på HF. Tallene i parentes 
er antall pasienter hvert HF har registrert i live i 31.12.2024. 
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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 som følge av MS-sykdommen (Figur 2.1.19). 

 

Figur 2.1.18 viser at andel med EDSS-skåre i 2024 er på 30%, noe som er en liten nedgang fra 
resultatet for 2023. Selv om alle har mindre god måloppnåelse, finner vi stor variasjon mellom 
de ulike HFene i andel pasienter med EDSS-måling. En forklaring til dette kan være at en større 
andel polikliniske kontroller blir utført som telefon- eller videokonsultasjoner, hvor det ikke vil 
være mulig å evaluere funksjonsskåren. Å utføre EDSS-måling regelmessig samt holde god 
oversikt over EDSS-utvikling, er viktig for kvaliteten i oppfølgingen av pasienter. Lav andel med 
oppdatert EDSS-måling og forskjeller mellom HFene kan til en viss grad skyldes manglende 
kompletthet av data i registeret. Likevel er det grunn til å tro at EDSS-målinger ikke gjennomføres 
så hyppig som behandlingsretningslinjene tilsier. En annen grunn til lavere andel EDSS-målinger 
enn ønsket, er at ikke alle pasientene kommer til årlige kontroller. Dermed får de heller ikke 
utført årlige EDSS-målinger, siden dette krever fysisk oppmøte. Siden bedre behandling har ført 
til mer stabile pasienter, vil det typisk også gå lenger tid mellom kontrollene og dermed også 
lenger tid mellom EDSS-målingene. Hvis vi utvider intervallet vårt fra bare 2024 til også å 
inkludere de to siste månene i 2023 og de to første i 2025, øker andelen på landsbasis til 38%. 

I Figur 2.1.20A ser vi at det er mindre sannsynlighet for å få utført årlig EDSS-måling for de eldre 
sammenlignet med de yngre pasientene. Vi finner tilsvarende resultat med økende tid fra 
diagnose. Det kan diskuteres om frekvensen av EDSS-skåring skal være lik for alle stadier av 
sykdommen, men det er uansett viktig at man er klar over disse forskjellene og konsekvensene 
det kan ha for oppfølging og behandling av pasientgrupper. Figur 2.1.20B viser en tydelig 
sammenheng mellom hvilken behandling pasienten bruker og sannsynligheten for å få utført 
årlig EDSS. I gruppen med den mest brukte MS-medisinen, rituksimab (som er en anti-CD20 
behandling), er det flest som får årlig EDSS-måling. Behandling med rituksimab gis som 
intravenøs infusjon på sykehuset, og dette kan bidra til at EDSS måles oftere. I gruppen med 
manglende opplysninger om behandling måles nesten ingen EDSS. Dette kan tyde på at vi har 

Figur 2.1.19 Expanded Disability Status Scale (EDSS) 
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lite komplette data for de 1120 pasientene i denne gruppen.  

Ufullstendige data og det at noen pasienter ikke får årlige kontroller, påvirker resultatene. For å 

redusere denne påvirkningen, kan vi se bare på de pasientene som har vært til kontroll i 2024 

og hvor stor andel av disse som har fått utført en EDSS-måling. For de pasientene som kommer 

til kontroll ca. hver sjette måned, er det ikke nødvendig at det skal måles EDSS ved hver kontroll. 

Derfor har vi definert at en «gyldig EDSS-måling» er en måling som ikke er eldre enn åtte 

måneder på kontrolltidspunktet. Figur 2.1.21 viser at med denne beregningsmetoden øker 

andelen som får utført årlig EDSS betraktelig (til 64%). Grunnen til at vi ikke har valgt denne som 

vår kvalitetsindikator for EDSS-oppdatering, er at det fortsatt anses som viktig at en høy andel 

av totalpopulasjonen med MS skal få utført årlig EDSS og at vi kan få skjevheter ved bruk av 

denne metoden hvis det er de pasientene som får målt EDSS som også har størst sannsynlighet 

for å bli registrert i MS-registeret. Vi jobber med å gjøre registreringen bedre på dette området 

for å kunne få enda sikrere tall. 

Som forventet finner vi en tydelig sammenheng mellom EDSS-verdi og alder (Figur 2.1.22). Dette 
avspeiler også at varighet av sykdommen er knyttet til EDSS-verdien. 

  

A 

B 

Figur 2.1.20  Andel av pasienter i live 31.12.2024 som har fått målt EDSS-verdi i løpet av 2024 fordelt på Aldersgrupper 
(A) og ulike pågående behandlinger (B). Gruppeinndelingen for B er: All Anti-CD20 (rituksimab, okrelizumab, 
ofatumumab) og natalizumab; Engangsbehandling (kladribin, alemtuzumab og HCST); Alle fingolimod-
medikamenter; Effektiv oral behandling (terilfunomid og fumaratene); Annet; Ingen pågående behandling; 
Interferoner og glatirameracetat; Mangler info om behandling. 
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*HF med dekningsgrad for nydiagnostiserte på [60% - 80%) 

   

Figur 2.1.22 Pasienter i ulike aldersgrupper med tilhørende andeler av ulike EDSS-skår (gruppert). Pasienter med 
siste EDSS-måling etter 01.01.2018 er tatt med (n=8595). Alder er beregnet ved datoen for gjennomført EDSS-
måling. Målinger utført under attakk er ikke inkludert. 

Figur 2.1.21 Andel av pasienter som har registrert kontroll i 2023 med gyldig EDSS fordelt på HF. Med gyldig EDSS 
menes at pasienten har en målt EDSS-verdi som ikke er eldre enn høyst 8 måneder på tidspunktet pasienter er til 
kontroll. Tallene i parentes er antall pasienter hvert HF har registrert med kontroll i løpet av 2023. 
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2.1.3.4 MR-undersøkelse 

 

De som har MS, vil typisk ha tydelige funn på MR-undersøkelser av hjernen og/eller ryggmargen 
som viser skader der sykdommen er eller har vært aktiv. For å vurdere sykdomsutviklingen og 
effekten av eventuell behandling, er det viktig å følge opp med regelmessige MR-undersøkelser. 
Det er ikke tydelig presisert i nasjonale retningslinjer hva som er ønsker intervall for MR-
undersøkelser for hele pasientgruppen. Det kan argumenteres for at ulike undergrupper av MS-
pasientene kan ha forskjellig behov for hyppighet av MR-undersøkelser. I indikatoren som 

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

 Andel pasienter med MS, og med mindre enn 5 år siden diagnose, som har fått utført en 
MR-undersøkelse siste år. 

Kunnskapsgrunnlag: 

 Nasjonale og internasjonale retningslinjer. Viktig for å kunne vurdere effekt av behandling og 
nødvendighet for nye tiltak. 

Beregning: 

 Teller: Antall pasienter med MS, med tid siden diagnose på høyst 5 år, med utført MR-undersøkelse 
i 2024. 
Nevner: Alle pasienter med MS med tid siden diagnose på høyst 5 år, og i live 31.12.2024. 

 

*HF med dekningsgrad på [60% - 80%) 

Figur 2.1.23 Andel med utført MR-undersøkelse i løpet av henholdsvis 2023 og 2024 fordelt på HF. Kun pasienter som 
har høyst 5 års sykdomsvarighet er inkludert. Tallene i parentes er antall pasienter hvert HF har registrert i live i 
31.12.2024 med høyst 5 års sykdomsvarighet på dette tidspunktet. MERK: Et kalenderår i denne sammenhengen er 
fra 1. juli i foregående år til 30. juni i inneværende år. 
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presenteres her, har vi valgt å se på gruppen av pasienter som har høyst 5 år siden diagnose, 
ettersom denne gruppen kan ha høyere risiko for ny sykdomsaktivitet.  

Figur 2.1.23 viser at 59.5% av pasientene i denne gruppen har fått utført MR-undersøkelse i 
2024. Rapportering av MR har spesielt stor forsinkelse i registreringen i MS-registeret. Dette 
skyldes at en MR-undersøkelse gjerne bestilles i forbindelse med en kontroll, men først 
registreres ved neste kontroll. På grunn av denne forsinkelsen av innmelding av MR-
undersøkelser, regnes et kalenderår i denne sammenhengen fra 1. juli i foregående år til 30. juni 
i inneværende år. Så vil vi, når resultatene skal oppdateres i desember, beregne en mer 
representativ andel/måloppnåelse for hele kalenderåret. 

Det er betydelig forskjell mellom de ulike HFene. Dette kan delvis skyldes at noen av HFene har 
hatt mindre fokus på å registrere komplette data enn det som er forventet og påkrevd for å gi 
pålitelige resultat.  

 

  



 

47 

 

2.1.4 MÅLOPPNÅELSE 

I Figur 2.1.24 er måloppnåelse for de 8 kvalitetsindikatorene som er presentert i denne 
årsrapporten og for dekningsgrad sammenfattet og summert for hvert HF. Dette gir en totalskår 
og rangering på måloppnåelse.  

 

Grensene for de ulike nivåene er markert med grønt for «Meget god» (skår=3), gul for «God» 
(skår=2) og rød for «Mindre god» (skår=1) måloppnåelse/dekningsgrad. HFene er sortert etter 
totalsum for de ulike indikatorene og dekningsgraden for alle pasienter i live. Dekningsgraden 
for nydiagnostiserte er ikke inkludert, siden forventet antall nydiagnostiserte beregnes ut fra en 
andel av befolkningen i hvert HF (9 pr. 100.000 innbyggere). Det faktiske tallet vil variere fra år 
til år, dermed vil et HF kunne oppleve at de registrerer alle nydiagnostiserte uten at de får meget 
god måloppnåelse. Denne usikkerheten gjør at vi ikke lar denne dekningsgraden telle med i 

Figur 2.1.24 Rangering av måloppnåelse for alle kvalitetsindikatorer som er presentert i kapittel 2 samt for de to 
dekningsgradene presentert i kapittel 4.2. For hver indikator/dekningsgrad gis det en skår etter hvor god 
måloppnåelsen/dekningsgraden er: 1 = «Mindre god», 2 = «God» og 3 = «Meget god». HFene sorteres etter sumskåren 
av alle disse, unntatt dekningsgrad for nydiagnostiserte. Sumskåren er oppgitt i parentes etter navnet. HF med lik 
sumskår er sortert alfabetisk. Variablene i figuren er sortert slik at det er enkelt å se hvor det er størst 
forbedringspotensialer. 
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sumskåren for måloppnåelse. HF med lik måloppnåelse er sortert alfabetisk på HF-navn. Helse 
Førde HF har klart høyest måloppnåelse, med en sumskår på 24. Dekningsgraden er bedret i 
mange av HFene, og det er svært gledelig at nesten alle HF har total dekningsgrad over 80%. De 
tre som er under 80% på denne ligger bare noen få prosenter under denne grensen. En del HF 
har også greid å inkludere nesten alle pasientene i sitt HF. Når det gjelder dekningsgrad for 
nydiagnostiserte, er måloppnåelsen marginalt forbedret i 2024 målt mot 2023.  
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2.1.5 DEMOGRAFI 

Figur 2.1.25 viser aldersfordeling ved henholdsvis debut av sykdommen (A) og ved 31.12.2024 
(B). Utvalget er alle pasientene i live 31.12.2024. Fordeling av debutalder viser en typisk fordeling 
på en MS-populasjon der ca. 20% debuterer før 25 år og 70% før fylte 40 år. Få får sykdommen 
etter fylte 60 år. Gjennomsnittlig debutalder er 34.7 år. Vi ser også av del B i figuren at 
populasjonen pr. 31.12.2024 inneholder mange eldre personer hvor 21% er over 65 år. 

 

Datainnsamling i MS-registeret 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, ser det ut som vi har en svak økning i debutalder over tid (Figur 2.1.26). 
En studie av Habbestad A et al. i 2023 fant andel med sykdomsdebut over 50 år har økt i perioden 

A 

B 

Figur 2.1.25 Aldersfordeling ved debut av MS-sykdommen (A) for alle registrerte pasienter som lever med sin MS pr. 
31.12.2024 (n=13129). Figur B viser fordeling etter alder pr. 31.12.2024 for samme utvalg. 
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fra 1953 til 2022, fortrinnsvis hos kvinner.8 For de som ble diagnostisert i 2024, er 
gjennomsnittlig debutalder for kvinner 38.1 år mens tilsvarende tall for menn er 38.3 år. At menn 
har litt høyere debutalder, er som forventet siden flere menn enn kvinner debuterer med den 
progressive formen for MS. Det er kjent at debutalder for PPMS er noe høyere enn for RRMS. 

 

 
Vi ser at kjønnsfordelingen for de som får diagnosen hvert år, holder seg stabil rundt 67% for 
kvinner etter 2012 (Figur 2.1.27). Dette er som forventet siden det er kjent at risikoen for kvinner 

er betydelig høyere enn for menn. Vi ser samme resultat om vi ser på andel kvinner med debut 
i de ulike årene. I MS-registeret er dette forholdet det samme helt tilbake til 1962, som er det 
første året vi har registret over 20 nye pasienter med sykdomsdebut. Legger vi sammen tallene 
for nydiagnostiserte i årene 2013-2024, ser vi at 67.9% er kvinner. Ser vi kun på data fra årene 
2017 til 2024, som vi anser som meget komplette, er tallet 67.7%. Det samme tallet for alle i live 
pr. 31.12.2024 er 69.7%. At dette er litt høyere, skyldes trolig at også for MS-pasientene, som 
for den generelle norske befolkning, er levealderen litt høyere for kvinner enn for menn. 
Dessuten er det flere menn enn kvinner som får PPMS. Denne typen MS har høyere debutalder, 
og dermed kommer noen menn senere inn i MS-populasjonen. 

 

 

 

8 Habbestad A, Willumsen JS, Aarseth JH, Grytten N, Midgard R, Wergeland S, Myhr KM, Torkildsen Ø. Increasing 
age of multiple sclerosis onset from 1920 to 2022: a population-based study. J Neurol. 2024 Apr;271(4):1610-1617. 
doi: 10.1007/s00415-023-12047-9. 

Figur 2.1.26 Gjennomsnittlig alder (år) ved sykdomsdebut i perioden 2001-2024 hos pasienter registrert i MS-
registeret. 
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For hele MS-populasjonen pr. 31.12.2024 var det 91.9% som debuterte med attakkpreget 
sykdom (RRMS) og 6.4% med den progressive formen for MS (PPMS). For 1.6% av pasientene er 
type MS ved debut ukjent (Figur 2.1.28). For de siste årene er andel PPMS blant nydiagnostiserte 
lavere. Summerer vi pasienter med diagnose i årene 2013-2024, er andel PPMS lik 4.6%. Dette 
forsterker vårt inntrykk av at andelen som klassifiseres som PPMS er synkende. Om dette er en 
reell nedgang eller en endret bruk av denne sykdomskategorien, er usikkert. PPMS-pasienter har 
tidligere ikke blitt tilbudt sykdomsmodulerende behandling mot sykdomsutviklingen. I løpet av 
de siste årene har dette endret seg, og andelen med PPMS som tilbys behandling har økt. 
Indikasjon for behandling styrkes av holdepunkt for inflammatorisk sykdomsaktivitet enten i 
form av attakker eller MRI-sykdomsaktivitet. Bedre evaluering av inflammatorisk 
sykdomsaktivitet ved diagnose vil øke sannsynligheten for å fange opp attakker, og dermed vil 
flere klassifiseres med attakkpreget MS. En annen faktor som kan føre til falsk lav andel med 
PPMS er lav innrapporteringsgrad for dem uten behandling ς uavhengig av forløpsform. 
Ubehandlede pasienter har lavere sannsynlighet for å bli innrapportert til registeret, og dette 
gjelder særlig pasienter med PPMS. 

Forekomsten av PPMS er høyere blant menn enn blant kvinner. Blant de som lever med MS 
31.12.2024 debuterte 8.9% av mennene med PPMS, mens tallet for kvinner er 5.3%. 

  

Figur 2.1.27 Kjønnsfordeling for pasienter registrert i MS-registeret. Figuren viser årlig andel kvinner og menn blant 
de som fikk diagnosen i tidsrommet 2013-2024. Til høyre i figuren vises kjønnsfordelingen for alle pasienter i live 
31.12.2024. 
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Figur 2.1.28 Sykdomsforløp ved debut hos pasienter registrert i MS-registeret. Figuren viser årlig andel attakkpreget 
MS (RRMS) og progressiv MS (PPMS) blant de som fikk diagnosen i tidsrommet 2012-2023. Til høyre i figuren vises 
fordelingen for type MS ved debut for alle pasienter i live 31.12.2024. 
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2.2 PASIENTRAPPORTERTE DATA (PROM) 

I november 2024 gjennomførte MS-registeret sin årlige elektroniske innsamling av 
pasientrapporterte data. Pasientene svarte på to skjema om livskvalitet, det ene er et generisk 
(ikke-sykdomsspesifikt) mål på egenopplevd helse (RAND-12), og det andre er utviklet for bruk 
ved MS (MSIS-29). For å motta PROM-forespørsel må pasientene ha gitt eget samtykke for dette. 
Forespørselen sendes kun ut elektronisk, slik at vi når kun de som har aktivisert sin bruker på 
helsenorge.no eller benytter Digipost. Ca. 60% (n=6817) av de som mottok henvendelsen svarte, 
noe som utgjør 54% av alle i MS-registeret på utsendelsestidspunktet. Det er 1537 pasienter som 
har komplette svar fra alle årene vi har samlet inn PROM-data (fra 2019 til og med 2024).  

Begge de to skjemaene er delt i to hovedkategorier av spørsmål som kartlegger henholdsvis 
fysisk og psykisk livskvalitet. For MSIS-29 beregnes én totalskår for fysisk livskvalitet og én for 
psykisk livskvalitet. Disse transformeres så til en skala fra 0-100, hvor 100 er svært dårlig 
livskvalitet mens 0 er beste skår. Tilvarende for RAND-12 beregnes to totalskårer. Disse 
transformeres i henhold til den norske befolkningen. En verdi på 50 tilsvarer samme livskvalitet 
som gjennomsnittet av den norske befolkningen, med spredningsmål (standardavvik) på 10. 
Verdier over 50 betyr bedre livskvalitet enn referansepopulasjonen, mens verdier under betyr 
dårligere livskvalitet.  

 

Boksplottene i Figur 2.2.1 viser gjennomsnittlig skår for de fire målene gruppert etter alder. Alder 
er delt inn i 4 like store grupper slik at de inneholder 25% av pasientene hver (kvartiler), og 
figuren inneholder grensene for de ulike aldersgruppene. Vi ser tydelig at den fysiske 
livskvaliteten blir gradvis dårligere med økende alder. Ser vi på RAND-12-dataene, som er 
sammenlignet med den norske befolkningen, betyr det at den negative påvirkningen av MS blir 
mer og mer uttalt med alderen. Det ser derimot ikke ut til at den psykiske livskvaliteten endrer 
seg med alder. Resultatene er nærmest identisk med det resultatene fra 2023. 

 

 

 

 

 

 

 

MSIS-29 har spørsmål som er tilpasset de som har MS. Lave verdier betyr bedre resultater enn 
høye verdier. 
RAND-12 har spørsmål som kan besvares av både syke og friske. Høye verdier betyr bedre 
resultat enn lave verdier. 
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Det er en tydelig forskjell i livskvalitet for de med RRMS i forhold til PPMS (Figur 2.2.2A). Dette 
gjelder spesielt for fysisk livskvalitet, men noe av dette kan forklares av at de som har PPMS, i 
gjennomsnitt er litt eldre enn de med RRMS. Vi finner liten forskjell i svarene mellom kjønnene 
(Figur 2.2.2B). 

 

 

 

 

 

 

Figur 2.2.1 Gjennomsnitt og spredning av skårene RAND-12 og MSIS-29 etter alder. Alder er gruppert i fire like store 
grupper med hensyn på antall besvarelser (kvartiler). For de to RAND-12 målene tilsvarer høye verdier best 
livskvalitet, og den stiplede linjen angir gjennomsnitt for den norske befolkningen. For de to MSIS-29 målene tilsvarer 
lave verdier best livskvalitet. Disse skårene er MS-spesifikke og dermed uten referanseverdier. Derfor brukes disse for 
å sammenligne ulike undergrupper blant de som har MS. Medianen er markert med en horisontal linje og 
gjennomsnittsverdien med «+». Grense for ekstreme verdier er definert som 1.5 x interkvartilbredden hhv. over og 
ǳƴŘŜǊ ǄǾǊŜ ƻƎ ƴŜŘǊŜ ƪǾŀǊǘƛƭΦ 9ƪǎǘǊŜƳŜ ǾŜǊŘƛŜǊ ŜǊ ŀƴƎƛǘǘ ƳŜŘ ζ ηΦ 
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Behandlingsstatus på tidspunkt for svar på PROM-skjemaene ser ut til å påvirke svarene (Figur 
2.2.3). De med pågående behandling har tydelig bedre fysisk livskvalitet enn de uten behandling. 
Selv om vi justerer for Alder og Type MS, ser vi en tydelig signifikant effekt av behandling på 
livskvalitet. Dette gjelder spesielt for de fysiske målene. Vi finner også statistisk signifikante 
resultat for psykisk livskvalitet, men siden utslagene i skåren her er liten, er det usikkert om dette 
har noen klinisk signifikans. Som gruppe er svarene til de med ukjent behandlingsstatus (n=422) 
mer likt de som ikke mottar behandling. 

 

 

 

 

Figur 2.2.2 Gjennomsnitt og spredning av skårene RAND-12 og MSIS-29 gruppert etter type MS ved debut (A) og 
kjønn (B). For de to RAND-12 målene tilsvarer høye verdier best livskvalitet, og den stiplede linjen angir gjennomsnitt 
for den norske befolkning. For de to MSIS-29-målene tilsvarer lave verdier best livskvalitet. Disse skårene er MS-
spesifikke og da uten referanseverdier. Derfor brukes disse for å sammenligne ulike undergrupper blant de som har 
MS. Medianen er markert med en horisontal linje og gjennomsnittsverdien med «+». Grense for ekstreme verdier er 
definert som 1.5 x interkvartilbredden hhv. ƻǾŜǊ ƻƎ ǳƴŘŜǊ ǄǾǊŜ ƻƎ ƴŜŘǊŜ ƪǾŀǊǘƛƭΦ 9ƪǎǘǊŜƳŜ ǾŜǊŘƛŜǊ ŜǊ ŀƴƎƛǘǘ ƳŜŘ ζ ηΦ 
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Vi finner at livskvaliteten for de seks årene vi har utført målinger, på gruppenivå har vært relativt 
stabil. Det viser både Figur 2.2.4A hvor alle som har svart de ulike årene er inkludert og Figur 
2.2.4B hvor kun de som har svart alle 6 årene (n= 1547) er medregnet. 

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

Totalt for alle pasientene finner vi en fysisk-RAND-12 skår lik 41.5, som er betydelig lavere enn 
gjennomsnittet i referansebefolkningen (som har skåre 50). Tilsvarende tall for RAND-12-psykisk 
skår er 42. Begge disse har holdt seg stabil over tid. 

Figur 2.2.3 Gjennomsnitt og spredning av skårene RAND-12 og MSIS-29 gruppert etter behandlingsstatus. For de to 
RAND-12 målene tilsvarer høye verdier best livskvalitet, og den stiplede linjen angir gjennomsnitt for den norske 
befolkning. For de to MSIS-29-målene tilsvarer lave verdier best livskvalitet. Disse skårene er MS-spesifikke og dermed 
uten referanseverdier. Derfor brukes disse for å sammenligne ulike undergrupper blant de som har MS. Medianen er 
markert med en horisontal linje og gjennomsnittsverdien med «+». Grense for ekstreme verdier er definert som 1.5 
x interkvartilbredden hhv. ƻǾŜǊ ƻƎ ǳƴŘŜǊ ǄǾǊŜ ƻƎ ƴŜŘǊŜ ƪǾŀǊǘƛƭΦ 9ƪǎǘǊŜƳŜ ǾŜǊŘƛŜǊ ŜǊ ŀƴƎƛǘǘ ƳŜŘ ζ ηΦ 
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Vi finner altså at fysisk livskvalitet ser ut til å bli redusert med høyere alder. Vi ser også at PPMS 
gir dårligere utsikter for fysisk livskvalitet enn RRMS. Derimot finner vi at den psykiske 
livskvaliteten påvirkes i like stor grad hos yngre som hos eldre.  

Vi ser en tydelig korrelasjon (sammenheng) mellom EDSS funksjonsskår og den fysiske skåren av 
MSIS-29 og Rand-12. Korrelasjonen mellom EDSS for de psykiske skårene er også signifikant, men 
svakere og mindre lineær enn for de fysiske skårene. 

I Figur 2.2.5 og Figur 2.2.6 sammenligner vi de ulike skårene mellom helseforetakene. Vi ser at 
det er større variasjon blant HFene for MSIS-29 enn for RAND-12. Figurene er sortert slik at best 
helse kommer på toppen (lave verdier er god helse i MSIS-29 mens høye verdier er god helse for 
RAND-12). Mye av variasjonen kan forklares av naturlig variasjon.  

  

Figur 2.2.4 Gjennomsnitt og spredning av skårene RAND-12 og MSIS-29 gruppert etter de fem årene vi har samlet 
PROM-data. Resultatene vises både for alle som har svart de ulike årene (A) og bare for de som har avgitt svar alle 
år (B). For de to RAND-12-målene tilsvarer høye verdier best livskvalitet, og den stiplede linjen angir gjennomsnitt for 
den norske befolkning. For de to MSIS-29-målene tilsvarer lave verdier best livskvalitet. Disse skårene er MS-
spesifikke og dermed uten referanseverdier. Derfor brukes disse for å sammenligne ulike undergrupper blant de som 
har MS. Medianen er markert med en horisontal linje og gjennomsnittsverdien med «+». Grense for ekstreme verdier 
er definert som 1.5 x interkvartilbredden hhv. over og under øvre og nedre kvartil. Ekstreme verdier er angitt med 
ζ ηΦ 
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Figur 2.2.5 Gjennomsnittlig MSIS-29 ς fysisk og psykisk skår for de ulike HFene (lav verdi er best livskvalitet) for årene 
2023 og 2024. På enden av søylene angis feilmarginer opp til øvre grense for 95% konfidensintervall. Alle pasienter 
med komplette data er inkludert, og antallet som har svart for 2024 vises i parentesene. Resultatene er justert for 
Alder, kjønn og type MS ved debut. 
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Figur 2.2.6 Gjennomsnittlig RAND-12 ς fysisk og psykisk skår for de ulike HFene (høy verdi er best livskvalitet) for årene 
2023 og 2024. På enden av søylene angis feilmarginer opp til øvre grense for 95% konfidensintervall. Alle pasienter 
med komplette data er inkludert, og antallet som har svart for 2024 vises i parentesene. Resultatene er justert for 
Alder, kjønn og type MS ved debut. 
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2.3 ANDRE ANALYSER 

 

2.3.1 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 nå MR- og spinalvæskeundersøkelser 
aktivt for å påvise en slik spredning av sykdomsaktivitet, uavhengig av klinisk erkjennbar 
sykdomsaktivitet. Dette gjenspeiles i registerdataene som viser en økende andel pasienter som 
har ingen eller ett attakk på tidspunktet for diagnose. I Figur 2.3.1A ser vi at det er en gradvis 
økning etter 2013. Dette gjenspeiles også ved at andel pasienter som får påvist ingen eller ett 
utfall ved klinisk nevrologisk legeundersøkelse ved diagnose øker (Figur 2.3.1B). Til sammen gir 
dette mulighet for kortere intervall mellom symptomdebut og diagnose, noe som 
registerdataene også viser (Figur 2.1.3). For de siste årene ser det ut som vi har en utflating i 
andelen som får diagnosen etter høyst ett attakk. Hele RRMS-populasjonen i live ved 31.12.2024 
har flere attakk før diagnose og flere nevrologiske utfall ved diagnose enn de nydiagnostiserte 
etter 2013 (Figur 2.3.1). Dette skyldes at for de som har fått sin diagnose før 2013, var det mer 
ǾŀƴƭƛƎ ň ǾŜƴǘŜ ǘƛƭ ǇŀǎƛŜƴǘŜƴ ƘŀŘŘŜ Ŧňǘǘ ŦƭŜǊŜ όҗнύ ŀǘǘŀƪƪŜǊ ŦǄǊ ŘƛŀƎƴƻǎŜƴ ōƭŜ ǎǘƛƭǘΦ {ǇŜǎƛŜƭǘ ǾŀǊ ŘŜǘǘŜ 
gyldig før sykdomsmodulerende behandling for MS ble tilgjengelig i 1996. Dette var også en tid 
med betydelig mindre tilgang til MR-undersøkelser.  
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A 

B 

Figur 2.3.1 Antall attakk før diagnose (A) og antall kliniske utfall påvist ved nevrologisk legeundersøkelse på 
diagnosetidspunktet (B) hos pasienter med attakkpreget MS (RRMS). Resultatene er gruppert etter årstall for 
diagnose. Til høyre ser vi tilsvarende tall for populasjonen med alle RRMS-pasienter i live 31.12.2024 
































































































