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Nasjonalt kvalitetsindikatorsystem: Kvalitetsindikatordefinisjon

Pasienter med multippel sklerose som starter med behandling innen
anbefalt tid etter diagnose

1. Definisjon Andel pasienter med attakkpreget multippel sklerose (MS) som har startet med
sykdomsmodulerende behandling innen 3 uker (21 dager) etter diagnose.

2. Sektor Spesialisthelsetjeneste

3. Fagomrade Somatisk helsetjeneste

4. Type Prosess

5. Dimensjon av kvalitet Tilgjengelige og rettferdig fordelt

6. Maleomrade Etterlevelse av retningslinjer. Praksisvariasjon.
Godkjenning

7. Dato publisert fgrste gang | 1. desember 2022

8. Revisjonshistorikk 1.0 Opprettelse av kvalitetsindikator

Faglig begrunnelse/malsetting

9. Begrunnelse for valg Tidlig diagnose er en forutsetning for oppstart med sykdomsmodulerende behandling
som kan forebygge permanent funksjonstap. Behandlingen er mest effektiv i tidlig fase
av sykdommen, og bgr derfor startes sa tidlig som mulig. Tidlig, ensartet og presis
diagnosepraksis, kombinert med tidlig oppstart av sykdomsmodulerende behandling gir
bedre prognose. Randomiserte, placebokontrollerte studier har vist at tidlig
behandlingsoppstart forebygger videre sykdomsutvikling bedre enn ved forsinket
oppstart av behandling (1-4). Registerstudier har vist at ved sykdomsgjennombrudd
under pagaende behandling vil rask opptrapping av behandling bedre forebygge videre
sykdomsutvikling bedre enn senere opptrapping av behandling (5-12).

Det er en sterk anbefaling i Nasjonal faglig retningslinje for multippel sklerose at
oppstart av sykdomsmodulerende legemiddelbehandling i de fleste tilfeller bgr skje
innen tre uker etter at diagnosen er avklart (13).

Forskningen gir ikke en entydig definisjon av «tidlig». Malsetting og hovedmaltall er
derfor basert pa internasjonal konsensus om kvalitetsstandarder for helsetjenester ved
MS (14, 15), samt Nasjonal faglig retningslinje for multippel sklerose (13). Begge angir at
pasienter med MS bgr tilbys oppstart av behandling med et sykdomsmodulerende
legemiddel innen tre uker etter diagnose.

10. Malsetting Norsk MS-register og biobank har definert fglgende maloppnaelse for denne
indikatoren:
Maloppnaelse Andel
Meget god Fra og med 75%
God Fra og med 60% opp til 75%
Mindre god Opp til 60%
11. Begrepsavklaringer Diagnostisert med MS:

Pasienter som har fatt diagnosen MS (ICD-10: G35) etter gjeldende diagnostiske
kriterier (16).

Attakkvis MS (RRMS) (eng: relapsing-remitting MS, RRMS) kjennetegnes av et
sykdomsforlgp med subakutt innsettende nevrologiske symptomer som gar helt eller
delvis over i Igpet av uker til maneder (attakk). Pasienter med attakkvis MS har
gjentatte kliniske eller subkliniske attakker med varierende frekvens. Attakkvis MS er
det vanligste sykdomsforlgpet ved MS, og utgjsr ca 90 % av alle med MS. En andel
pasienter med attakkvis MS vil pa lang sikt oppleve at sykdommen gar over i en fase
med gradvis forverring i funksjonsniva. Denne fasen kalles sekundaer progressiv MS
(SPMS).

Primaer progressiv MS (PPMS)

Hos om lag 10 % av pasienter med MS vil sykdomsforlgpet kjennetegnes av en langsom
og gradvis forverring i funksjonsniva fra starten av sykdommen. Dette sykdomsforlgpet
kalles primaer progressiv MS (PPMS).




MS-attakk: Nye pasientrapporterte symptomer eller objektivt vurderte utfall, typisk for
en inflammatorisk demyeliniserende episode i sentralnervesystemet, og som har vart i
minst 24 timer i fraveer av feber eller infeksjon.

Diagnosedato er den dato det foreligger en endelig diagnostisk vurdering. Datoen ma
veere dokumentert med et journalnotat, eksempelvis et notat fra lege nar vurderingen
gjgres under en innleggelse, eller et poliklinisk notat.

Dato for behandlingsstart er datoen pasienten starter behandlingen.

Sykdomsmodulerende behandling: Behandling som forebygger ny sykdomsaktivitet.

Beregning av indikator

12. Hovedmaltall

Maltall 1: Andel pasienter med nydiagnostisert attakkvis MS som har startet med
sykdomsmodulerende behandling innen 3 uker (21 dager) etter diagnose.

Teller:

Antall pasienter som har fatt diagnosen multippel sklerose (ICD-10: G35) siste
kalenderar og som starter med behandling innen tre uker (21 dager) etter diagnose, og
er registrert i Norsk MS-register og biobank. Kun pasienter som har attakkvis MS
(RRMS) ved debut av sykdommen inkluderes.

Nevner:

Totalt antall pasienter som har fatt diagnosen MS (ICD-10: G35) siste kalenderar og som
har startet sykdomsmodulerende behandling, og er registrert i Norsk MS-register og
biobank. Kun pasienter som har attakkvis MS (RRMS) ved debut av sykdommen
inkluderes. Gravide og personer som ikke gnsker behandling er ikke inkludert.

13. Andre maltall

Ingen.

14. Klassifikasjoner og
kodeverk

ICD-10: G35 (17)

15. Presiseringer rundt
utvalg

Alle pasienter med attakkpreget MS som har fatt diagnosen (ICD-10: G35) siste
kalenderar inkluderes. Pasientene ma ha signert samtykke og blitt inkludert i MS-
registeret med ngdvendige data om diagnose og behandling for & veere en del av
utvalget. Pasienter som selv velger a ikke starte anbefalt behandling, eller som avventer
oppstart pa grunn av barnegnske eller graviditet, er ikke medtatt i maltallet.

Det finnes to hovedtyper MS, hvor de fleste (ca. 90 %) pasientene debuterer med
attakkvis MS (RRMS). | hovedsak er det ogsa disse pasientene som er aktuelle for
behandling. Dette har endret seg de siste drene og det er en gkende frekvens av
behandling ogsa for de som har et primaert progredierende sykdomsforlgp (PPMS) fra
start. PPMS inngar ikke i beregningen av denne indikatorer per na, men det vil pa sikt
vurderes hvorvidt dette bgr endres.

Hvis pasienten har «ukjent» type MS ved debut, vil pasienter med attakker inkluderes i
utvalget som om de har RRMS. Dette antallet er imidertid sveert lavt.

16. Teknisk beregning og
bearbeiding av datagrunnlag

Ved hjelp av resultater fra studier av forekomst (insidens) av MS i Norge, beregner
Norsk MS-register og biobank et forventet antall nydiagnostiserte pasienter for hvert
helseforetak. Ut fra dette og antall innrapporterte nydiagnostiserte pasienter anslar
registeret en dekningsgrad for hvert HF.

Data fra helseforetak med dekningsgrad for nydiagnostiserte under 60 %, eller <5
tilfeller per foretak, vil kun bli inkludert i resultater pa hgyere niva (regionalt, nasjonalt).

Behandlinger som startes innen dato for datauthenting pafglgende ar (15. mai)
inkluderes i beregningen.

Det planlegges valideringsstudier pa data fra Norsk MS-register og biobank hvert 5. ar.
Validering innebzerer en kontroll eller undersgkelse av at data er korrekt registrert
og/eller at de data som skal registreres faktisk er registrert. En validering av data kan
gjores ved a sammenligne registerets data med kildedata (f.eks. pasientjournal),
eksterne datakilder (f.eks. sentrale helseregistre) eller medisinskfaglige standarder.

17. Niva for publisering

Nasjonalt, helseregion, helseforetak.




Datainnsamling/datakilde

18. Datakilde(r)

Norsk MS-register og biobank

19. Publiseringsfrekvens

Nasjonalt kvalitetsindikatorsystem: Arlig

20. Lovhjemmel

Forskrift om medisinske kvalitetsregistre
https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2019-06-21-789/

Tolkning av tallene

21. Sammenlignbarhet over
tid og sted

Resultater for denne indikatoren egner seg for a fglge utviklingen ved eget helseforetak
over tid, og for sammenligning mellom helseforetak.

22. Feilkilder og usikkerhet

e  Forsinket rapportering til registeret.

e  Feilregistrering fra innrapporterende foretak. Ungyaktighet i registrering av
diagnosedato og opplysninger om behandlingsstart vil kunne pavirke
resultatene.

e Hvis pasienten har «ukjent» type MS ved debut, vil pasienter med attakker
inkluderes i utvalget som om de har RRMS. Dette antallet er imidertid sveert
lavt.

23. Seerskilt informasjon for
tolkning av denne
indikatoren

Enkeltpasienter inkluderes ved helseforetak ut fra pasientens bostedskommune eller
bydel. Det er altsa de geografiske omradene som helseforetakene har ansvar for a
betjene, som er avgjgrende for hvor pasientene inkluderes, og ikke ngdvendigvis hvilket
helseforetak som behandler pasienten. Grunnen til at indikatoren er beregnet pa denne
maten er at det vil synliggjgre helseforetakenes «sg@rge for» -ansvar. For a plassere den
enkelte pasient i riktig helseforetak, hentes folkeregistrert postnummer for pasientens
bosted fra MS-registerets database. Pasientens tilhgrighet klassifiseres sa ut fra
geografisk definisjon av de ulike helseforetakene. Innmelding av samme pasient fra
flere helseforetak, vil ikke pavirke hvilket helseforetak registreringen attribueres til, jfr.
presisering om bostedsadresse i avsnittet over.

Det forekommer at pasienter fglges og behandles ved et annet foretak enn det de
tilhgrer utifra bosted, men omfanget av dette anses a vaere sa pass lite at det ikke vil
pavirke andelene i merkbar grad.

Publisering

24, Publiseringsarenaer

Helsedirektoratet
Norsk MS-register og biobank
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