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Konklusioner og anbefalinger
Konklusion

Grundlaget for Arsrapport 2024 fra Sclerosebehandlingsregistret er, som tidligere ar, data indberettet via COMPOS til
kvalitetsdatabasen for de 13 skleroseklinikker i Danmark. Rapporten beskriver data for patienter i
sygdomsmodificerende behandling for attakvis multipel sklerose (MS). Disse behandlinger tilbydes udelukkende pa
de 13 danske skleroseklinikker pa offentlige sygehuse. Datagrundlaget muligger derfor en deekkende beskrivelse af
kvaliteten og effektiviteten af behandlingerne, som omfatter brug af dyr sygehusmedicin.

Elementerne i rapporten kan opdeles i flere delelementer: 1) Elementer vedrerende opstart af behandling og
patienternes kliniske tilstand malt pa EDSS-scoren. 2) Elementer vedrgrende monitorering af patienternes
sygdomsaktivitet med MR-skanninger. 3) Maling af antistoffer mod JC-virus. 4) Opgerelse af om patienterne har
sygdomsaktivitet pa MR-skanning under behandling.

| dette ars rapport er det muligt at treeffe felgende konklusioner:

Tidlig opstart af behandling er afggrende for at bremse sygdomsudviklingen. Malet er, at over 90% af patienterne
starter behandling inden for 6 maneder, og dette mal opfyldes i alle regioner pa naer én samt en enkelt klinik.
Indberetningen af EDSS-scoren for behandlingsstart er generelt tilfredsstillende i de fleste regioner, med en markant
stigning i forhold til sidste ar.

Derimod er der udfordringer pa flere afdelinger med indberetning af EDSS-scoren i lgbet af det forste halve ar efter
behandlingsstart. Dette er en nyere indikator, og selvom malet endnu ikke er fuldt opfyldt, ses en stigende opfyldelse
sammenlignet med sidste ar. Tilsvarende udfordringer ger sig geeldende for arlige EDSS-malinger hos patienter i
behandling, hvor opfyldelsen dog ogsa er forbedret i nogle klinikker mens andre ligger betydeligt under standarden.

Vedrgrende kvalitetsmalet MR-skanning inden for det farste halve ar efter behandlingsstart eller behandlingsskift ses
fortsat udfordringer med malopfyldelsen, men der er en klart stigende tendens for de fleste afdelinger. Der er ogsa
udfordringer med at opfylde malet om arlige MR-skanninger under behandling. Dette skyldes blandt andet logistiske
problemer i visse regioner, hvor planlaegning og kapacitet gor det vanskeligt at gennemfare skanningerne rettidigt.
Pa landsplan ses dog en stigende opfyldelse af dette mal.

Maling er antistoffer mod JC-virus er et kvalitetsmal, som efterhanden er opfyldt alle afdelinger. Det er fortsat et
vigtigt kvalitetsmal, da det er problematisk at behandle patienter med antistof med JC-virus med natalizumab.

Sidste ar var 94% af patienterne pa landsplan uden sygdomsaktivitet pa MR-skanninger, hvilket er et seerdeles
tilfredsstillende resultat. Det ma dog ogsa fremhaeves, at anvendelse af denne resultatindikator kraever at
kvalitetsmalene for MR-skanningerne er opfyldt, da der ellers vil vaere et marketal for patienter, der ikke er blevet
skannet efter retningslinjerne.

Anbefalinger

Arsrapporten viser forbedringer pé flere indikatorer, og arbejdet med implementering fortsaetter pa mange
afdelinger. Afdelinger med hgj malopfyldelse er ofte kendetegnet ved et veltilrettelagt tveerfagligt samarbejde. Pa
afdelinger med udfordringer arbejdes der pa at forbedre behandlingsforlab og sikre korrekt registrering af data i
COMPOS. De nuvaerende kvalitetsmal sikrer valide data til national monitorering af patienterne og
behandlingskvaliteten. Fraset mindre justeringer i registreringspraksis er der ikke planlagt sterre sendringer i det
kommende ar.



Oversigt over indikatorresultater pa landsplan

Tabel 1 viser en oversigt over de samlede indikatorresultater pa landsplan for den aktuelle Arsrapport,
samt tidligere ars indikatorresultater. Kolonnen Standard angiver det kvalitetsniveau, som styregruppen
gnsker opna med kvalitetsindikatoren. Opgerelsesperioden angiver tidsrummet for behandling.

Tabel 1: Oversigt over de samlende indikatorresultater

Indikatoropfyldelse
2023/24 2022/23 2021/22

Uoplyst Andel Andel Andel
Indikator Standard  pct. (95% Cl) (95% Cl) (95% Cl)
Indikator 1: Behandlingsstart inden for 6 maneder for >90 0 94 (92-96) 93 93
nydiagnosticerede patienter med RRMS
Indikator 2a: EDSS-scoring 180 dage for til 30 dage efter =90 0 94 (92-96) 94 87
start pa sygdomsmodificerende behandling af
behandlingsnaive patienter med RRMS
Indikator 2b: EDSS-scoring 31-240 dage efter start pa =90 0 80 (78-82) 80 68
sygdomsmodificerende behandling eller praeparatskift for
patienter med RRMS
Indikator 3: Arlig EDSS-scoring af patienter med RRMS i =90 0 87 (87-88) 86 80
sygdomsmodificerende behandling
Indikator 4: MR-skanning efter start pa =90 0 86 (84-88) 78 70
sygdomsmodificerende behandling eller praeparatskift for
patienter med RRMS
Indikator 5: Arlig MR-skanning af patienter med RRMS i =90 0 93 (92-94) 91 85
langvarig sygdomsmodificerende behandling med samme
preaeparat
Indikator 6: Fraveer af radiologiske forandringer ved MR- 3 94 (93-94) 92 90
skanning af patienter med RRMS i langvarig behandling
med samme praeparat
Indikator 7: JCV-antistofbestemmelse ved start pa =90 0 98 (93-99) 89 92

behandling med Tysabri for patienter med RRMS



Indikatorresultater pa lands- og enhedsniveau

| dette afsnit gennemgas resultaterne pa indikatorerne, der af Styregruppen er udvalgt som vaerende udtryk for god
kvalitet i Sclerosebehandlingsregisteret.

Hver indikator indledes med en kort definition efterfulgt af en overordnet beskrivelse af hvilken patientpopulation,
derindgarinaevner og teeller. Indikatorresultaterne er opgjort som andele angivet som afrundede procenter for at
forenkle formidlingen. Der kan derfor forekomme tilfeelde, hvor standardopfyldelsen markeres med Nej til trods for,
at andelens afrundede procent lever op til standarden. | sadanne tilfaelde er det standardteksten Nej, der er faktuel
korrekt. Andelene suppleres med 95 % Sl for at fa et indtryk af den statistiske sikkerhed (praecision) for
indikatorresultaterne.

Tabelvisningerne suppleres med grafiske fremstillinger af indikatorresultaterne. Trendgraferne viser
indikatoropfyldelsen over tid pa lands- og sygehusniveau. Den rgde linje angiver den fastsatte standard for
indikatoren. | funnel plots er standarden ogsa vist med en stiplet rad linje, hvor den omkringliggende tragt viser et 95
% Sl for standarden og x-aksen angiver antallet af patienter. Da resultaterne bliver mere sikre jo flere patienter,
indikatoren er beregnet pa baggrund af, jo smallere bliver tragten. Afdelinger, der ligger over eller under tragten har
med stor sandsynlighed et resultat, der opfylder hhv. ikke opfylder den fastsatte standard. Bemaerk at 95 % Sl i
indikatortabellerne og funnel plots afviger fra hinanden, da Sl i indikatortabellerne er for de enkelte
indikatorresultater, mens Sl i funnel plots forholder sig til standarden.

| offentliggjorte indikatortabeller vil symbolet # forekomme, indikerende at resultatet er fjernet af diskretionshensyn,
da der er én eller to patient(er) i teeller eller naevner.



Indikator 1: Behandlingsstart inden for 6 maneder for nydiagnosticerede
patienter med RRMS

Definition Andel af patienter nyligt diagnosticeret med RRMS, der starter
sygdomsmodificerende behandling inden for 6 maneder

Naevner Nydiagnosticerede patienter med RRMS i opgarelsesperioden

Teeller Patienter i naevner, der starter sygdomsmodificerende behandling senest 180
dage efter RRMS diagnose, eller aktivt har fravalgt behandling

Standard =>90%

Indikator 1: Behandlingsstart inden for 6 maneder for nydiagnosticerede patienter med RRMS

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
>90%  Teller/ antal 01.04.2023-31.03.2024 2022/23 2021/22
opfyldt naevner (%) Andel 95% Cl Andel Andel
Danmark Ja 542 /574 0(0) 94 (92-96) 93 93
Hovedstaden Ja 174/180 0(0) 97 (93-99) 95 94
Sjeelland Nej 80/90 0(0) 89 (81-95) 84 86
Syddanmark Ja 102/106 0(0) 96 (91-99) 91 95
Midtjylland Ja  125/134 0(0) 93 (88-97) 97 95
Nordjylland Ja 61/64 0(0) 95 (87-99) 93 88
Hovedstaden Ja 174/180 0(0) 97 (93-99) 95 94
Rigshospitalet Ja 113/116 0(0) 97 (93-99) 92 92
Herlev Hospital Ja 42/44 0(0) 95 (85-99) 100 98
Nordsjeellands Hospital Ja 19/20 0(0) 95 (75-100) 100 96
Sjeelland Nej 80/90 0(0) 89 (81-95) 84 86
SUH Roskilde Ja 73/80 0(0) 91 (83-96) 88 88
NSR Slagelse Nej 7/10 0(0) 70 (35-93) 62 67
Syddanmark Ja 102/106 0(0) 96 (91-99) 91 95
Odense Universitetshospital Ja 40/43 0(0) 93 (81-99) 80 90
Esbjerg Sygehus Ja 20/21 0(0) 95 (76-100) 100 97
Sygehus Lillebzelt Ja 23/23 0(0) 100 (85-100) 100 95
Sygehus Sgnderjylland Ja 19/19 0(0) 100 (82-100) 95 100
Midtjylland Ja 125/134 0(0) 93 (88-97) 97 95
Aarhus Universitetshospital Ja 70/77 0(0) 91 (82-96) 95 93
Regionshospitalet Gadstrup Ja 32/34 0(0) 94 (80-99) 97 97
Regionshospitalet Viborg Ja 23/23 0(0) 100 (85-100) 100 100
Nordjylland Ja 61/64 0(0) 95 (87-99) 93 88
Aalborg Universitetshospital Ja 61/64 0(0) 95 (87-99) 93 88



Indikator 1: Behandlingsstart inden for 6 maneder for nydiagnosticerede patienter med RRMS. Funnel plot pa
afdelingsniveau.
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Indikator 1: Behandlingsstart inden for 6 maneder for nydiagnosticerede patienter med RRMS. Trendgraf pa
regionsniveau.
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Kommentarer

Datagrundlag

Indikatoren stiller det kliniske spargsmal om nydiagnosticerede patienter med RRMS starter sygdomsmodificerende
behandling i lebet af de forste 6 maneder efter at have faet stillet diagnosen. Der inkluderes alle moderat og
hojeffektive behandlinger, samt undersggelseslaegemiddel.

Indikatoren er tidsforskudt 6 maneder for at have fuld opfalgningstid. Med andre ord, for opgerelsesperioden oktober
22-september 24: Patienterne diagnosticeres april 23-marts 24. For hver patient opggres behandlingsstart ind til 180
dage efter diagnosedato. Datagrundlag for behandlingsstart er derfor til og med september 24.

Resultater

Antallet af patienter, der diagnosticeres med RRMS i opggrelsesperioden, er 574 patienter.

Pa landsplan er andelen af patienter der starter sygdomsmodificerende behandling senest 6 maneder efter
diagnosen er registreret, 94%. Trendgrafen viser udviklingen over tid, og hvordan man de sidste 4 ar har opfyldt
standarden.

Alle regioner, undtaget Region Sjeelland, opfylder standarden. | Region Sjeelland er det Slagelse der ligger markant
under standarden. Dog viser Region Sjzlland en positiv udvikling. Tolv af de i alt 13 behandlingsenheder opfylder
standarden.

Diskussion og implikationer

Pa landsplan starter 94% af nydiagnosticerede RRMS patienter med attakforebyggende behandling inden for 6
maneder. Alle scleroseklinikker undtagen i Slagelse (7/10 patienter lig 70%) opfylder den praedefinerede standard
(minimum 90%)

Vurdering af indikatoren
Fra naeste ar opgeres indikatoren som supplerende indikator i stedet for som en kvalitetsindikator pga. hgj grad af
malopfyldelse i de seneste 3 ar.



Indikator 2a: EDSS-scoring ved behandlingsstart af behandlingsnaive patienter
med RRMS

Definition Andel af behandlingsnaive patienter med RRMS, der far foretaget en
EDSS-scoring fra 180 dage for til 30 dage efter behandlingsstart

Naevner Behandlingsnaive patienter med RRMS der starter
sygdomsmodificerende behandling

Teeller Patienter i naevneren hvor der er registreret dato for EDSS-scoring 180
dage for til 30 dage efter behandlingsstart

Standard =>90%

Andel af behandlingsnaive patienter med RRMS, der far foretaget en EDSS-scoring fra 180 dage for til 30 dage
efter behandlingsstart

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
290%  Teeller/ antal 01.09.2023-31.08.2024 2022/23 2021/22
opfyldt naevner (%) Andel 95% ClI Andel Andel
Danmark Ja 491/520 0/(0) 94 (92-96) 94 87
Hovedstaden Ja 182/184 0(0) 99 (96-100) 98 89
Sjeelland Nej 70/78 0(0) 90 (81-95) 80 78
Syddanmark Ja 98/101 0(0) 97 (92-99) 95 89
Midtjylland Nej 102/114 0(0) 89 (82-94) 95 87
Nordjylland Ja 39/43 0(0) 91 (78-97) 100 84
Hovedstaden Ja 182/184 0(0) 99 (96-100) 98 89
Rigshospitalet Ja 127/127 0(0) 100 (97-100) 99 86
Herlev Hospital Ja 40/40 0(0) 100 (91-100) 96 94
Nordsjzellands Hospital Nej 15/17 0(0) 88 (64-99) 100 96
Sjeelland Nej 70/78 0(0) 90 (81-95) 80 78
SUH Roskilde Nej 64/72 0(0) 89 (79-95) 79 79
NSR Slagelse Ja 6/6 0(0) 100 (54-100) 89 67
Syddanmark Ja 98/101 0(0) 97 (92-99) 95 89
Odense Universitetshospital Ja 36/38 0(0) 95 (82-99) 100 83
Esbjerg Sygehus Ja 16/16 0(0) 100 (79-100) 95 100
Sygehus Lillebaelt Ja 30/31 0(0) 97 (83-100) 81 81
Sygehus Sgnderjylland Ja 16/16 0(0) 100 (79-100) 97 100
Midtjylland Nej 102/114 0(0) 89 (82-94) 95 87
Aarhus Universitetshospital Ja 55/61 0(0) 90 (80-96) 93 86
Regionshospitalet Gadstrup Ja 29/31 0(0) 94 (79-99) 95 91
Regionshospitalet Viborg Nej 18/22 0(0) 82 (60-95) 100 88
Nordjylland Ja 39/43 0(0) 91 (78-97) 100 84
Aalborg Universitetshospital Ja 39/43 0(0) 91 (78-97) 100 84



Indikator 2a: EDSS-scoring 180 dage for til 30 dage efter start pa sygdomsmodificerende behandling af
behandlingsnaive patienter med RRMS. Funnel plot pa afdelingsniveau.
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Indikator 2a: EDSS-scoring 180 dage far til 30 dage efter start pa sygdomsmodificerende behandling af
behandlingsnaive patienter med RRMS. Trendgraf pa regionsniveau.
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Kommentarer

Datagrundlag

EDSS-scoring op til et halvt ar forud for behandlingsstart og op til en maned efter behandlingsstart registreres som
god behandlingskvalitet. Indikatoren undersgger om EDSS score foreligger ved behandlingsstart, nar en patient
faorste gang starter sygdomsmodificerende behandling.

Indikatoren er tidsforskudt 1 maned, sa for opgerelsesperioden oktober 2023 - september 2024, starter patienten
behandling september 2023 - august 2024. Datagrundlag for EDSS-score er marts 2023 - september 2024.

Resultater

| denne indikator indgar i alt 550 patienter, der ferste gang starter sygdomsmodificerende behandling for RRMS i
opgerelsesperioden. Standarden pa minimum 90% opfyldes nationalt, for anden gang. Trendgrafen viser den gode
udvikling over tid, hvor saerlig Region Sjzelland skal traekkes frem.

Dette ar opfylder 3 regioner standarden (Region Hovedstaden (99%), Region Syddanmark (97%) og Region
Nordjylland (91%)), men de to andre ligger over 89%. Der ses en markant stigning for alle hospitaler i Region
Sjeelland, der ligger pa 89.7% dette ar.

[ alt ti af 13 behandlingsenheder opfylder standarden: Rigshospitalet, Herlev Hospital, Sjeellands Universitetshospital,
Odense Universitetshospital, Esbjerg Sygehus, Sygehus Lillebaelt, Sygehus Senderjylland, Aarhus
Universitetshospital, Regionshospitalet i Gadstrup og Aalborg Universitetshospital.

Diskussion og implikationer

EDSS er en afgagrende parameter ved vurdering af sygdomsforlgbet og monitorering af den medicinske behandling.
Vurdering af EDSS score i forbindelse med start af sygdomsmodificerende behandling er af en stor betydning, da det
giver udgangspunkt for at vurdere eventuel forveerring og begyndende progression hos patienter med RRMS. Det er
ogsa en vigtig del af beslutningsgrundlaget for fremtidig sygdomsmodificerende behandling.

Indikator 2a vedrerer udelukkende behandlingsnaive patienter, hvilket sandsynligvis betyder, at langt de fleste af
dem er nydiagnosticerede.

Der er stort set malopfyldelse i alle regioner, enkelte afdelinger mangler en smule.

EDSS ved diagnosticering kan pavirkes af et nyligt attak, med en stor variation af attakkets sveerhedsgrad og
symptomatologi. At registrere EDSS sa teet som muligt ved diagnosen, iseer den allerfarste EDSS, kan give mulighed
for at dokumentere fuld eller delvis remission af attak med eventuelle aendringer i EDSS-skalaen, om end med de
begraensninger EDSS-skalaen indebaerer.

Det anbefales, at EDSS vurderes i forbindelse med behandlingsstart.

Det er afggrende for indikatoren, at sygdomsudviklingen registreres i COMPOS, hvorved der opnas en hgjere
komplethed af data. Det anbefales, at manglende EDSS-registrering i relation til behandlingsstart vurderes ved
forstkommende efterfglgende ambulante kontakt, eksempelvis for patienter, der er blevet diagnosticeret under
indlaeggelse og har startet sygdomsmodificerende behandling.

Vurdering af indikatoren
Indikator og standard fastholdes.
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Indikator 2b: EDSS-scoring efter start pa sygdomsmodificerende behandling eller
preaeparatskift for patienter med RRMS

Definition Andel af patienter med RRMS, der far foretaget EDSS-scoring 31-240 dage efter
praeparatskift eller start pa sygdomsmodificerende behandling

Naevner Patienter med RRMS, der i opgerelsesperioden starter sygdomsmodificerende
behandling eller skifter praeparat, og har vaeret i behandling i min. 8 maneder.

Teeller Patienter i naevneren hvor der er registreret dato for EDSS-scoring 31-240 dage efter
behandlingsstart eller praeparatskift

Standard > 90%

Andel af patienter med RRMS, der far foretaget EDSS-scoring 31-240 dage efter praeparatskift eller start pa
sygdomsmodificerende behandling

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
=90% Teeller/ antal  01.02.2023-31.01.2024  2022/23 2021/22
opfyldt navner (%) Andel 95% Cl Andel Andel
Danmark Nej 1.136/1.418 1(0) 80 (78-82) 80 68
Hovedstaden Ja 484 /520 0(0) 93 (91-95) 92 72
Sjeelland Nej 152/181 0(0) 84 (78-89) 82 7
Syddanmark Nej 208/281 0(0) 74 (68-79) 69 65
Midtjylland Nej 244 /341 1(0) 72 (66-76) 81 69
Nordjylland Nej 48/95 0(0) 51 (40-61) 44 41
Hovedstaden Ja 484 /520 0/(0) 93 (91-95) 92 72
Rigshospitalet Ja 358/378 0(0) 95 (92-97) 93 67
Herlev Hospital Ja 72/79 0(0) 91 (83-96) 98 95
Nordsjeellands Hospital Nej 54/63 0(0) 86 (75-93) 75 71
Sjeelland Nej 152/181 0(0) 84 (78-89) 82 77
SUH Roskilde Nej 141/165 0(0) 85 (79-90) 82 78
NSR Slagelse Nej 11/16 0(0) 69 (41-89) 70 70
Syddanmark Nej 208/281 0(0) 74 (68-79) 69 65
Odense Universitetshospital Nej 59/103 0(0) 57 (47-67) 36 28
Esbjerg Sygehus Ja 46/48 0(0) 96 (86-99) 95 100
Sygehus Lillebaelt Nej 47/74 0(0) 64 (52-74) 67 74
Sygehus Sgnderjylland Ja 56/56 0(0) 100 (94-100) 100 94
Midtjylland Nej 244 /341 1(0) 72 (66-76) 81 69
Aarhus Universitetshospital Nej 123/175 0(0) 70 (63-77) 89 82
Regionshospitalet Gedstrup Nej 66/99 1(1) 67 (56-76) 56 34
Regionshospitalet Viborg Nej 55/67 0(0) 82 (71-90) 85 73
Nordjylland Nej 48/95 0(0) 51 (40-61) 44 41
Aalborg Universitetshospital Nej 48/95 0(0) 51 (40-61) 44 41



Indikator 2b: EDSS-scoring 31-240 dage efter start pa sygdomsmodificerende behandling eller praeparatskift for
patienter med RRMS. Funnel plot pa afdelingsniveau.
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Indikator 2b: EDSS-scoring 31-240 dage efter start pa sygdomsmodificerende behandling eller praeparatskift for
patienter med RRMS. Trendgraf pa regionsniveau.
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Kommentarer

Datagrundlag

Denne indikator beskriver andelen af patienter med RRMS, der far foretaget EDSS-scoring efter praeparatskift eller
behandlingsstart. Hvis patienten har flere skift, eller bade start og skift i opgarelsesperioden, indgar patienten kun
med det sidste skift.

Indikatoren maler ikke om EDSS-scoring gentages, men udelukkende om den udferes.

Datagrundlaget er vaesentlig stgrre end datagrundlaget for indikator 2a, der beskriver EDSS-scoring i forbindelse med
behandlingsstart af udelukkende behandlingsnaive patienter. Tidsforskydningen er ogsa forskellig. | denne indikator
er tidsforskydningen 8 maneder, dvs. for opgarelsesperioden oktober 2023 - september 2024: patienten starter eller
skifter behandling februar 2023 - januar 2024. Datagrundlag for EDSS-score er marts 2023 - september 2024.

Dette ar er det indfert at et praeparatskift inden for samme gruppe (fx skift mellem Ocrevus og Kesimpta eller DMF og
DRF) ikke laengere kraever ny EDSS efter 31-240 dage.

Resultater

Det har pa nationalt niveau vaeret status quo for denne indikator dette ar med en indikatoropfyldelse igen pa 80% .
Region Hovedstaden opfylder standarden med 91% af patienter, der har faet en EDSS score efter start pa ny
behandling eller praeparatskift. De avrige regioner opfylder ikke indikatorstandarden. Der ses store regionale
forskelle, hvor Region Nordjylland ligger lavest pa 51%.

Fire behandlingsenheder, hvor tre har opfyldt standarden i mange ar, opfylder standarden for indikator 2b: Herlev
Hospital (91%), Rigshospitalet (95%), Esbjerg Sygehus (96%) og Sygehus Senderjylland (100%).

Fem behandlingsenheder ligger under tragten pa funnelplottet: Der ses et markant fald for Aarhus
Universitetshospital fra 89% til 70%. Der ses en bedring for Odense Universitetshospital (57%), Regionshospitalet
Goadstrup (67%) og Aalborg Universitetshospital (51%). Sygehus Lillebaelt ligger stabilt lavt (64%).

Diskussion og implikationer

EDSS er en afggrende parameter for vurdering af sygdomsforlgbet og monitorering af den medicinske behandling.
EDSS-score i forbindelse med start og skift af sygdomsmodificerende behandling er vigtigt for at have et
udgangspunkt for vurdering af forveerring, evt. begyndende progression hos patienter med RRMS og som del af
beslutningsgrundlaget vedrerende fremtidig sygdomsmodificerende behandling.

Variationen i udvikling af malopfyldelse pa tvaers af regioner og afdelinger ma bero pa lokale forhold som fx
kapacitet/bemanding, prioriteringer og registreringspraksis. For flere af de afdelinger, der har den darligste grad af
indikatoropfyldelse, er det dbenlyst at personalemangel/kapacitetsproblemer er en afgerende arsag. Det markant
faldende og darlige resultat, der ses for Aarhus Universitetshospital ma formodes at kunne forklares med reduceret
personalekapacitet som fglge af ansaettelsesstoppet, der har vaeret geeldende i den aktuelle periode pa AUH.
Beretninger fra afdelinger, hvor man har forbedret resultatet og erfaringer fra afdelinger, der bade aktuelt og
historisk ligger fint i indikatoropfyldelse viser, at arbejdsgange i forbindelse med planlaegning og kontrol af
behandlingsforlgb og tvaerfagligt samarbejde i forbindelse med registreringspraksis er vigtige parametre, nar der skal
opnas gode resultater (god kvalitet).

De enkelte afdelinger opfordres til at klarlaegge arsagerne til utilfredsstillende indikatoropfyldelse (kvalitet) med
henblik pa om arbejdsgange, procedurer, tveerfagligt samarbejde samt evt. kapacitetsproblemer eller andre forhold
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af potentiel betydning for god behandlingskvalitet gor sig geeldende. Der opfordres til at lade sig inspirere af
velfungerende arbejdsgange pa de afdelinger, der opnar bedst malopfyldelse og afdelinger med positiv udvikling i
indikatoropfyldelse fx med etablering af tveerfaglige teams med ansvar for registrering i Compos.

Beslutningen fra i fjor om at praeparatskift inden for samme gruppe (fx skift mellem Ocrevus og Kesimpta eller DMF og
DRF) ikke laengere kraever ny EDSS efter 31-240 dage, vil automatisk give bedre resultater. Dette ma delvist have
vaeret gaeldende for perioden aktuel i hervaerende rapport og vil alt andet lige sla fuldt igennem i naeste ars
opggrelse.

Vurdering af indikatoren

Indikatoren er vigtig, da den giver et godt billede af patientens funktionsniveau, nar den nye behandling kan
forventes at have fuld effekt. Indikatoren giver et nedvendigt og godt udgangspunkt for at falge sygdomsudviklingen
og identificere overgang til progressivt sygdomsforlgb. EDSS-scoring efter start pa sygdomsmodificerende
behandling eller praeparatskift er bedre til dette end EDSS-scoren forud for behandlingsstart, da denne ofte er
pavirket af nylig sygdomsaktivitet.

Indikator og standard fastholdes.



Indikator 3: Arlig EDSS-scoring af patienter med RRMS i
sygdomsmodificerende behandling

Definition Andel af patienter med RRMS i langvarig sygdomsmodificerende behandling
med samme praeparat, der fik foretaget EDSS-scoring inden for de sidste 14
maneder

Naevner Patienter med RRMS som ved opggrelsesperiodens slutning har vaeret i

sygdomsmodificerende behandling med samme praeparat i minimum 14
maneder, og hvor behandlingen ikke er afsluttet

Teeller Patienter i naevneren, der har faet foretaget mindst en EDSS-score i de
foregdende 14 maneder
Standard =>90%

Andel af patienter med RRMS i langvarig sygdomsmodificerende behandling med samme praeparat, der fik
foretaget EDSS-scoring inden for de sidste 14 maneder

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
=90% Teeller/ antal  01.10.2023-30.09.2024  2022/23 2021/22
opfyldt naevner (%) Andel 95% Cl Andel Andel
Danmark Nej  6.630/7.595 5(0) 87 (87-88) 86 80
Hovedstaden Ja  2.663/2.783 #(0) 96 (95-96) 98 92
Sjeelland Nej 655/761 #(0) 86 (83-88) 76 76
Syddanmark Nej 1.347/1.626 #(0) 83 (81-85) 76 69
Midtjylland Nej  1.477/1.697 #(0) 87 (85-89) 94 83
Nordjylland Nej 488 /728 0(0) 67 (63-70) 60 56
Hovedstaden Ja 2.663/2.783 #(0) 96 (95-96) 98 92
Rigshospitalet Ja 1.915/1.999 #(0) 96 (95-97) 99 93
Herlev Hospital Ja 447 /461 0(0) 97 (95-98) 98 92
Nordsjzellands Hospital Ja 301/323 0(0) 93 (90-96) 89 86
Sjeelland Nej 655/761 #(0) 86 (83-88) 76 76
SUH Roskilde Nej 579/678 #(0) 85 (83-88) 74 76
NSR Slagelse Ja 76/83 0(0) 92 (83-97) 94 82
Syddanmark Nej 1.347/1.626 #(0) 83 (81-85) 76 69
Odense Universitetshospital Nej 404 /616 #(0) 66 (62-69) 56 35
Esbjerg Sygehus Ja 290/297 0(0) 98 (95-99) 99 99
Sygehus Lillebaelt Nej 394 /454 0(0) 87 (83-90) 74 79
Sygehus Sgnderjylland Ja 259/259 0(0) 100 (99-100) 99 98
Midtjylland Nej  1.477/1.697 #(0) 87 (85-89) 94 83
Aarhus Universitetshospital Nej 784 /881 0(0) 89 (87-91) 95 96
Regionshospitalet Gadstrup Nej 307/403 #(0) 76 (72-80) 91 50
Regionshospitalet Viborg Ja 386/413 0(0) 93 (91-96) 93 92
Nordjylland Nej 488 /728 0(0) 67 (63-70) 60 56
Aalborg Universitetshospital Nej 488 /728 0(0) 67 (63-70) 60 56



Indikator 3: Arlig EDSS-scoring af patienter med RRMS i sygdomsmodificerende behandling. Funnel plot pa
afdelingsniveau.
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Kommentarer

Datagrundlag

Indikatoren belyser om patientgruppen far en arlig vurdering af funktionsevne baseret pa EDSS.

For denne opgerelsesperiode, defineres patientpopulationen som alle med RRMS, der er i langvarig behandling med
samme praeparat, dvs. minimum de forudgaende 14 maneder far 30. september 2024. Datagrundlaget for EDSS-score
er august 2023 - september 2024.

Patienter med en serie Mavenclad og Lemtrada er inkluderet til trods for stopdato, safremt patienten ikke er startet
pa en ny behandling.

Dette ar er det indfart at et praeparatskift inden for samme gruppe (fx skift mellem Ocrevus og Kesimpta eller DMF og
DRF) ikke regnes som et reelt skift, men inkluderes som langvarig behandling.

Resultater

Dette ar er der 87% af patienter med RRMS der er i langvarig behandling, der har en arlig registreret scoring af EDSS i
COMPOS. Dette ar er det status quo sammenlignet med sidste ar, og Region Hovedstaden opfylder standarden. Pa
regionalt niveau viser trendgraden en markant stigning over tid for region Sjzelland, Region Syddanmark og Region
Nordjylland.

| alt syv behandlingsenheder ligger over standarden: Rigshospitalet, Herlev Hospital, Nordsjzellands hospital,
Slagelse, Esbjerg Sygehus, Sygehus Sgnderjylland, og Regionshospitalet i Viborg for indikator 3.

Det er fire behandlingsenheder, der ligger vaesentlig under standarden for denne indikator: Sjeaellands
Universitetshospital, Odense Universitetshospital, Regionshospitalet i Gadstrup og Aalborg Universitetshospital med
andele pa 85, 66, 70, henholdsvis 67%. Disse la ogsa lavt sidste ar, men vi ser en markant forbedring for flere af
hospitalerne.

Diskussion og implikationer

Der ses geografiske forskelle i opfyldelse af denne indikator, men tallene er sandsynligvis retvisende.

Overordnet forklares ventetiden med manglende ressourcer og besparelser.

I Region Nordjylland er der en ventetid til klinisk kontrol for patienter i sygdomsmodificerende behandling pa op til 3
ar. Patienter kunne med fordel gare brug af frit sygehusvalg. Pa AUH forventes, grundet varslede besparelser, at
ventetiden til klinisk kontrol vil stige og dermed faldende opfyldelse af indikatoren.

| styregruppen diskuteres om patienter, som har modtaget immun-rekonstituerende behandling (fx. Alemtuzumab)
skal udga af indikatoren efter 5 ar. Der er dog en bekymring for om denne patientgruppe gar tabt, hvorfor der er
enighed om at fortsaette med observation.

Vurdering af indikatoren
Indikator og standard fastholdes.



Indikator 4: MR-skanning efter start pa sygdomsmodificerende behandling eller
preaeparatskift for patienter med RRMS

Definition Andel af patienter med RRMS som starter eller skifter sygdomsmodificerende
behandling, der far foretaget MR-skanning efter
behandlingsstart/praeparatskift

Naevner Patienter med RRMS der starter sygdomsmodificerende behandling i
opgerelsesperioden eller skifter preeparat, og fortseetter med samme
praeparat i minimum 240 dage.

Teeller Patienter i naevneren, der far en MR-skanning 30 til 240 dage efter
behandlingsstart/praeparatskift
Standard =>90%

MR-skanning efter start pa sygdomsmodificerende behandling eller praparatskift for patienter med RRMS

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
=90% Teeller/ antal  01.02.2023-31.01.2024  2022/23 2021/22
opfyldt navner (%) Andel 95% Cl Andel Andel
Danmark Nej 1.227/1.421 1(0) 86 (84-88) 78 70
Hovedstaden Ja 484 /521 0(0) 93 (90-95) 85 82
Sjeelland Nej 138/181 0(0) 76 (69-82) 61 55
Syddanmark Nej 246/281 0(0) 88 (83-91) 78 66
Midtjylland Nej 296 /343  #(0) 86 (82-90) 79 66
Nordjylland Nej 63/95 0(0) 66 (56-76) 62 67
Hovedstaden Ja 484 /521 0(0) 93 (90-95) 85 82
Rigshospitalet Ja 356/379 0(0) 94 (91-96) 86 81
Herlev Hospital Ja 75/79 0(0) 95 (88-99) 83 91
Nordsjzellands Hospital Nej 53/63 0(0) 84 (73-92) 83 81
Sjeelland Nej 138/181 0(0) 76 (69-82) 61 55
SUH Roskilde Nej 129/165 0(0) 78 (71-84) 62 55
NSR Slagelse Nej 9/16 0(0) 56 (30-80) 50 57
Syddanmark Nej 246/281 0(0) 88 (83-91) 78 66
Odense Universitetshospital Nej 82/103 0(0) 80 (71-87) 53 40
Esbjerg Sygehus Ja 46/48 0(0) 96 (86-99) 98 90
Sygehus Lillebaelt Nej 63/74 0(0) 85 (75-92) 79 72
Sygehus Sgnderjylland Ja 55/56 0(0) 98 (90-100) 96 86
Midtjylland Nej 296 /343 #(0) 86 (82-90) 79 66
Aarhus Universitetshospital Ja 158/175 0(0) 90 (85-94) 81 62
Regionshospitalet Gadstrup Nej 89/100 #(1) 89 (81-94) 7 69
Regionshospitalet Viborg Nej 49/68 0(0) 72 (60-82) 76 72
Nordjylland Nej 63/95 0(0) 66 (56-76) 62 67
Aalborg Universitetshospital Nej 63/95 0(0) 66 (56-76) 62 67
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Indikator 4: MR-skanning efter start pa sygdomsmodificerende behandling eller praeparatskift for patienter med
RRMS. Funnel plot pa afdelingsniveau.
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Kommentarer

Datagrundlag

Indikatoren undersgger om patienter med RRMS far foretaget MR-skanning efter start af sygdomsmodificerende
behandling eller praeparatskift. MR-skanning op til 6 maneder efter start (30-240 dage) kaldes "re-baseline MR” og kan
bruges som udgangspunkt for at vurdere effekten af den pageeldende behandling pa de fremtidige arlige skanninger.
Indikatoren belyser udelukkende om patienten far foretaget en MR-skanning 30-240 dage efter behandlingsstart.
Hver patient indgar kun én gang. Patienter med et eller flere behandlingsskift inden for opggrelsesperioden indgar
kun med det sidste praeparat.

For denne opgerelsesperiode: Behandlingen starter i opgarelsesperioden som er tidsforskudt 8 maneder til februar
2022 - januar 2024. Datagrundlag for fortsat behandling i min. 240 dage: februar 23 - september 2024. Datagrundlag
for MR-skanning er marts 2023 - september 2024.

Dette ar er forste ar hvor praeparatskift inden for samme gruppe (fx skift mellem Ocrevus og Kesimpta eller DMF og
DRF) ikke laengere kraever ny re- baseline MR.

Resultater

Indikator 4 baseres pa 1.421 patienter med RRMS, som starter sygdomsmodificerende behandling eller skifter
praeparat og fortseetter med behandlingen i min. 8 maneder. Det ses en god udvikling over tid i andel med skanning,
(se trendgraf) og pa landsplan er andelen 86%, med variation fra 66% i Region Nordjylland til 93% i Region
Hovedstaden. Der ses en stigning pa 10 procentpoint eller mere for Region Syddanmark og Region Sjzelland.

Fem afdelinger opfylder standarden: Rigshospitalet (94%), Herlev (95%) Esbjerg Sygehus (96%) og Sygehus
Senderjylland (98%), og Aarhus Universitetshospital (90%).

Fem sygehuse ligger under tragten pa funnelplottet: SUH Roskilde, Slagelse, Odense Universitetshospital, Sygehus
Lillebaelt, Regionshospitalet i Viborg og Aalborg Universitetshospital.

Diskussion og implikationer
Denne indikator opfyldes i 86% af tilfeldene, hvilket ligger taet pa standarden (>90%) og anses som en flot stigning
sammenlignet med 21/22 (70%) og 22/23 (77%).

Der ses stadig regionale forskelle og Region Nordjylland og Region Sjzlland ligger lavere end de andre tre regioner.
En forklaring kan vaere mangel pa skanningskapaciteter, en anden at der i en presset hverdag kan forekomme
forglemmelser med hensyn til at overfgre MR i behandlingsregistret, selvom den er gennemfert. Et tveerfagligt
samarbejde omkring registrering ser ud til at kunne minimere denne fejlkilde.

Vurdering af indikatoren
Indikator og standard fastholdes.



Indikator 5: Arlig MR-skanning af patienter med RRMS i langvarig
sygdomsmodificerende behandling med samme praeparat

Definition Andel af patienter med RRMS i langvarig sygdomsmodificerende behandling
med samme praeparat der er MR-skannet arlig.
Naevner Patienter med RRMS der ved opggrelsesperiodens afslutning har veeret i

behandling med samme sygdomsmodificerende praeparat i min. 12 maneder
og max. 5 ar, og hvor behandling ikke er afsluttet

Teeller Patienter i naevneren der har faet foretaget mindst en MR-skanning i de
foregdende 14 maneder
Standard =90%

Arlig MR-skanning af patienter med RRMS i langvarig sygdomsmodificerende behandling med samme praeparat

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
=90% Teeller/ antal  01.10.2023-30.09.2024  2022/23 2021/22
opfyldt naevner (%) Andel 95% Cl Andel Andel
Danmark Ja 3.738/4.027 3(0) 93 (92-94) 91 85
Hovedstaden Ja 1.397/1.466 1(0) 95 (94-96) 95 89
Sjeelland Ja 418 /461 1(0) 91 (88-93) 79 78
Syddanmark Ja T774/798 1(0) 97 (96-98) 91 76
Midtjylland Nej 848/960 0 (0) 88 (86-90) 92 85
Nordijylland Nej 301/342 0(0) 88 (84-91) 90 93
Hovedstaden Ja 1.397/1.466 1(0) 95 (94-96) 95 89
Rigshospitalet Ja 1.012/1.050 1(0) 96 (95-97) 96 91
Herlev Hospital Ja 242 /255 0(0) 95 (91-97) 95 91
Nordsjzellands Hospital Nej 143/161 0(0) 89 (83-93) 87 79
Sjeelland Ja 418 /461 1(0) 91 (88-93) 79 78
SUH Roskilde Ja 378/413 1(0) 92 (88-94) 81 79
NSR Slagelse Nej 40/48 0(0) 83 (70-93) 71 71
Syddanmark Ja 774 /798 1(0) 97 (96-98) 91 76
Odense Universitetshospital Ja 284 /308 1(0) 92 (89-95) 84 56
Esbjerg Sygehus Ja 151/151 0(0) 100 (98-100) 99 100
Sygehus Lillebzelt Ja 232/232 0(0) 100 (98-100) 92 83
Sygehus Sgnderjylland Ja 107/107 0(0) 100 (97-100) 99 93
Midtjylland Nej 848/960 0(0) 88 (86-90) 92 85
Aarhus Universitetshospital Ja 470/512 0(0) 92 (89-94) 92 90
Regionshospitalet Ggdstrup Ja 230/235 0(0) 98 (95-99) 90 68
Regionshospitalet Viborg Nej 148/213 0(0) 69 (63-76) 97 94
Nordjylland Nej 301/342 0/(0) 88 (84-91) 90 93
Aalborg Universitetshospital Nej 301/342 0(0) 88 (84-91) 90 93



Indikator 5: Arlig MR-skanning af patienter med RRMS i langvarig sygdomsmodificerende behandling med
samme praeparat. Funnel plot pa afdelingsniveau.
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Kommentarer

Datagrundlag

Denne indikator monitorerer andelen med en arlig MR —skanning. En arlig MR-skanning anbefales arligt de forste fem
ar efter behandlingsstart, for at give et billede af sygdomsudvikling og effekt af behandlingen.

MR-skanning indenfor 14 maneder defineres som arligt.

For denne opgerelsesperiode: patientpopulationen defineres per 30. september 2024 som alle diagnosticeret med
RRMS i langvarig behandling, dvs. minimum opgerelsesperiodens 12 maneder (oktober 2023 - september 2024) men
maximalt i fem ar. Behandlingsstart ligger saledes fra oktober 2018 - september 2022. Vurdering af skanningsaktivitet
refererer til aktiviteter i perioden august 2023 - september 2024.

Resultater

Ogsa for denne indikator, andel med arlig MR- skanning, ses en markant stigning. Nationalt ligger andelen pa 93%,
som varierer fra 88% i Region Midtjylland og Region Nordjylland til 97% i Region Syddanmark. Vi ser en stor andel
efterregistreringer sammenlignet med sidste ar.

| alt ni behandlingsenheder opnar andele over standarden: Rigshospitalet, Herlev Hospital, Sjeellands
Universitetshospital, Odense Universitetshospital, Esbjerg Sygehus, Sygehus Lillebaelt, Sygehus Senderjylland,
Aarhus Universitetshospital, Regionshospitalet i Gadstrup.

Det ses en markant egning for Sjaellands Universitetshospital og Slagelse.

Regionshospitalet i Viborg oplever et markant fald til 69%, efter at have vaeret over 90% i to ar.

Diskussion og implikationer

Baggrunden for mindst en arlig MR-skanning hos patienter med MS i sygdomsmodificerende behandling, er at
monitorere behandlingseffekten og falge evt. subklinisk sygdomsaktivitet under behandlingen. Subklinisk
sygdomsaktivitet, der ikke manifesterer sig som klinisk konstaterbare attakker, bar medfare til overvejelser om
behandlingsskift.

Resultaterne viser, at opfyldelsen af kvalitetsmalet er steget bade pa landsplan og i flere af landets afdelinger. Pa
landsplan opfyldes indikatoren hos 93% af de inkluderede patienter, hvilket er tilfredsstillende. Alle klinikker klarer
det godt og opfylder malet, med undtagelse af Viborg, som viser en betydelig fald i forhold til sidste &r. Arsagen til den
lave opfyldelse i Viborg er ukendt, men repraesentation fra de enkelte klinikker i Styregruppen kunne bidrage til at
belyse udfordringerne. Desuden kan deling af erfaringer og tiltag fra klinikker med hgj opfyldelse inspirere klinikker
med begraensede ressourcer.

Vurdering af indikatoren

Denne indikator er vigtigt for at sikre den bedst mulige behandling og fastholdes derfor med et kvalitetsmal pa over
90%. For at opretholde det hgje kvalitetsniveau og forbedre resultaterne, hvor det er nedvendigt, anbefales det, at
klinikker bestiller MR-skanninger i god tid og registrerer dem systematisk.
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Indikator 6: Fraveer af radiologisk forvaerring ved MR-skanning af patienter med
RRMS i langvarig behandling med samme praeparat

Definition Andel af patienter med RRMS i langvarig sygdomsmodificerende behandling
med samme praeparat, der ikke har radiologiske forandringer ved arlig MR-
skanning

Naevner Patienter med RRMS, der ved opgerelsesperiodens afslutning har vaeret i

behandling med samme sygdomsmodificerende praeparat i minimum 12
maneder og max 5 ar, behandlingen ikke er afsluttet; de har faet foretaget en
MR-skanning i den foregdende 12-maneders periode, og der foreligger en
tidligere undersggelse til sammenligning

Teeller Patienter i naevneren uden radiologisk forveerring i hjerne og rygmarv
Standard Ikke fastlagt
uoplyst Se tabel under

Andel af RRMS-patienter uden radiologisk forvarring (hjerne eller rygmarv) pa MR-skanning

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
Standard Teeller/ antal 01.10.2023 - 30.09.2024 2022/23 2021/22
opfyldt navner (%) Andel 95% Cl Andel Andel
Danmark 3.559/3.804 121(3) 94 (93-94) 92 90
Hovedstaden 1.301/1.394 47(3) 93 (92-95) 91 92
Sjeelland 401/430 9(2) 93 (90-95) 91 90
Syddanmark 705/753 29 (4) 94 (92-95) 92 88
Midtjylland 849/915 20(2) 93 (91-94) 91 90
Nordjylland 303/312 16(5) 97 (95-99) 96 92
Hovedstaden 1.301/1.394 47(3) 93 (92-95) 91 92
Rigshospitalet 933/997 39 (4) 94 (92-95) 92 92
Herlev Hospital 230/246 8(3) 93 (90-96) 91 92
Nordsjzellands Hospital 138/151 0(0) 91 (86-95) 87 91
Sjeelland 401/430 9(2) 93 (90-95) 91 90
SUH Roskilde 362/385 9(2) 94 (91-96) 90 89
NSR Slagelse 39/45 0(0) 87 (73-95) 98 94
Syddanmark 705/753 29(4) 94 (92-95) 92 88
Odense Universitetshospital 262 /278 17(6) 94 (91-97) 94 87
Esbjerg Sygehus 140/147 4(3) 95 (90-98) 95 93
Sygehus Lillebzelt 203/224 5(2) 91 (86-94) 88 85
Sygehus Sgnderjylland 100/104 3(3) 96 (90-99) 94 88
Midtjylland 849/915 20(2) 93 (91-94) 91 90
Aarhus Universitetshospital 453/492 8(2) 92 (89-94) 90 90
Regionshospitalet Gadstrup 217/226 5(2) 96 (93-98) 91 87
Regionshospitalet Viborg 179/197 7(3) 91 (86-94) 91 93
Nordjylland 303/312 16(5) 97 (95-99) 96 92
Aalborg Universitetshospital 303/312 16(5) 97 (95-99) 96 92
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Antal Arsag

Uoplyst: 3 Diagnoseforlgb mangler
100 Radiologisk forandring mangler for bade hjerne og rygmarv
18 Radiologisk forandring ukendt - kan skyldes ufuldsteendig skanning

Indikator 6: Fraveer af radiologiske forandringer ved MR-skanning af patienter med RRMS i langvarig behandling
med samme praparat. Trendgraf pa regionsniveau.
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Indikator 6 belyser, hvor mange af patienterne i langvarig sygdomsmodificerende behandling for RRMS, der ved MR-
skanning i opgarelsesperioden IKKE viser radiologiske tegn pa sygdomsforvaerring. Radiologisk forveerring er ligesom
antallet af kliniske attakker tegn pa forvaerring af MS. Uforandret resultat pa en MR-skanning kan derfor anvendes
som indikator for sygdomskontrol.

Radiologisk forvaerring er defineret som nye/forstarrede T2-laesioner i hjerne eller gget laesionsmaengde i rygmarven.
Patienten skal have et tidligere skanningssvar til sammenligning.
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For denne opgerelsesperiode: patientpopulationen defineres per 30.september 2024 som alle diagnosticeret med
RRMS som er i langvarig behandling, dvs. minimum opgerelsesperiodens 12 maneder (oktober 2023 - september
2024) men maximalt i fem ar, hvilket betyder at behandlingen er startet tidligst oktober 19. MR-skanning som viser
radiologisk forvaerring +/- er foretaget i perioden oktober 2023 - september 2024.

Der er endnu ikke fastlagt en standard for denne resultatindikator (indikatorseettets eneste resultatindikator).

Resultater

For de 3.804 patienter med en ny scanning i opggrelsesperioden, viser undersggelsen ingen radiologisk forvaerring i
form at nye/forsterrede T2-laesioner i hjernen eller gget laesionsmaengde i rygmarven for 94%, med minimal regional
variation.

Diskussion og implikationer

Denne indikator er fortsat den eneste resultat indikator for behandlingskvaliteten. Der ses igen i ar en stigning i
antallet af patienter, der er uden sygdomsaktivitet (fra 90% i 2021/2022 til 92% i 2022/2023 og nu 94% i 2023/2024).
Dette er givetvis resultatet af den stigende anvendelse af hgjeffektive behandlinger i Danmark. Indikatoren rummer
en blanding af oplysninger om sygdomsaktivitet i rygmarven, som ikke indsamles rutinemaessigt, og
sygdomsaktivitet i hjernen, som er en obligatorisk indikator under de fgrste fem ar pa en behandling. Da man
generelt ngjes med at opggre sygdomsaktivitet i hjernen, kan dette derfor fgre til en marginalt lavere andel af
patienter uden sygdomsaktivitet, hvis der sammenlignes med data fra andre kilder. Dette forhold har dog naeppe
praktisk betydning for vurdering af resultaterne, da der helt generelt er markant mere sygdomsaktivitet pa
hjerneskanninger end pa skanninger af rygmarven.

Vurdering af indikatoren
Resultatindikator uden fastsat standard. Samlet vurderes, at standarden ikke behaver veere fastsat.
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Indikator 7: JCV-antistofbestemmelse ved start pa behandling med Tysabri® for
patienter med RRMS

Definition Andel af patienter med RRMS, der far malt JCV-antistof fra 180 dage
for til 180 dage efter start pd behandling med Tysabri®

Naevner Patienter med RRMS der i opgarelsesperioden starter behandling med
Tysabri®

Teeller Patienter i naevneren der har faet foretaget en bestemmelse af JCV-
antistoffer fra 180 dage for til senest 180 dage efter behandlingsstart

Standard =>90%

Andel af patienter med RRMS, der far malt JCV-antistof ved start pa behandling med Tysabri®

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
>90% Teeller/ antal 01.04.2023-31.03.2024 2022/23 2021/22
opfyldt naevner (%) Andel 95% Cl Andel Andel
Danmark Ja 117/120 0(0) 98 (93-99) 89 92
Hovedstaden Ja 34/35 0(0) 97 (85-100) 94 95
Sjeelland Ja 20/20 0(0) 100 (83-100) 44 44
Syddanmark Ja 23/24 0(0) 96 (79-100) 100 100
Midtjylland Ja 23/23 0(0) 100 (85-100) 97 8
Nordjylland Ja 17/18 0(0) 94 (73-100) 95 100
Hovedstaden Ja 34/35 0(0) 97 (85-100) 94 95
Rigshospitalet Ja 25/25 0(0) 100 (86-100) 93 92
Herlev Hospital Ja 7/7 0(0) 100 (59-100) 100 100
Nordsjeellands Hospital Nej #/# 0(0) # (9-99) 93 100
Sjeelland Ja 20/20 0(0) 100 (83-100) 44 44
SUH Roskilde Ja 20/20 0(0) 100 (83-100) 44 44
Syddanmark Ja 23/24 0(0) 96 (79-100) 100 100
Odense Universitetshospital Ja 9/10 0(0) 90 (55-100) 100 100
Esbjerg Sygehus Ja 6/6 0(0) 100 (54-100) 100 100
Sygehus Lillebaelt Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 100 100
Sygehus Sgnderjylland Ja 3/3 0(0) 100 (29-100) 100 100
Midtjylland Ja 23/23 0(0) 100 (85-100) 97 98
Aarhus Universitetshospital Ja 10/10 0(0) 100 (69-100) 95 97
Regionshospitalet Ggdstrup Ja 8/8 0(0) 100 (63-100) 100 97
Regionshospitalet Viborg Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 100 100
Nordjylland Ja 17/18 0(0) 94 (73-100) 95 100
Aalborg Universitetshospital Ja 17/18 0(0) 94 (73-100) 95 100
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Indikator 7: JCV-antistofbestemmelse ved start pa behandling med Tysabri for patienter med RRMS. Funnel plot
pa afdelingsniveau.
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Kommentarer

Datagrundlag

Progressiv multifokal leukoencefalopati (PML) er en sjeelden men alvorlig sygdom, der kan optraede som bivirkning til
behandling med det hgj-effektive praeparat natalizumab (Tysabri®). Tilstedeveerelsen af virustypen JCV er en
forudseetning for at udvikle PML. Tidlig diagnostik af JCV-antistof er afgerende for at kunne afbryde behandlingen i
tide til at kunne opna en positiv indflydelse pa overlevelsen af Tysabri®-induceret PML. JCV-antistof skal vaere under
et vist niveau ved behandlingsstart og falges labende. Maling af JCV-antistof ved start pa behandling med Tysabri® er
derfor vigtig.

For denne opgerelsesperiode: Patientpopulationen omfatter patienter med RRMS, der starter behandling med
Tysabri® april 2023 - marts 2024. Datagrundlaget for JCV-antistofbestemmelse omfatter undersggelser foretaget
oktober 2022 - september 2024. Indikatoren viser, om patienterne far malt JCV-antistof helt op til 6 maneder efter
behandlingsstart.

Resultater

| denne periode er 120 patienter med RRMS startet behandling med Tysabri®. Pa landsplan er 98% testet for JCV-
antistof op til 6 maneder efter behandlingsstart. Standarden pa >90% er opnaet i alle regioner (94-100%).
Trendgrafen viser at andelen med JCV-test er hgjt stabil over tid.

Diskussion og implikationer

Maling af JCV-antistof er fortsat en vigtig indikator, da behandling af patienter med JCV-antistof med natalizumab er
forbundet med risiko for udvikling af PML. Natalizumab anvendes derfor kun undtagelsesvist til behandling af
patienter med en positiv JCV-antistoftest, og det er af starste vigtighed, at der tages prover for behandling og
regelmaessigt under behandling.

Selv om indikatoren nu er opfyldt pa landsplan, er det alligevel vigtigt at fastholde opmaerksomheden pa denne
indikator. Det bemaerkes ogsa, at overgang til hjemmebehandling med natalizumab pa nogle afdelinger har gjort at
man er begyndt at tage denne prove hver 3. maned i stedet for hver 6. maned, som er standard. Dette gores for
yderligere at reducere risikoen for udvikling af PML fra det nuvaerende meget lave niveau.

Vurdering af indikatoren
Indikatoren og standarden fastholdes.



32

Beskrivelse af sygdomsomradet og maling af behandlingskvalitet

Forekomst

I Danmark lever ca 18.000 voksne mennesker med MS eller CIS/RIS. Denne forekomst er en af verdens hgjeste og
dobbelt sa hgj blandt kvinder sammenlignet med maend. Sygdommen debuterer oftest i tidlig voksenalder, 25-35 ar.
De farste symptomer optraeder i gennemsnit 3 ar far diagnosen stilles. Sterstedelen far dog diagnosen inden for det
forste ar.

Diagnostik, kontrolforleb og rehabilitering

Nar egen laege eller privat praktiserende neurolog far mistanke om MS henvises patienten til en neurologisk afdeling
pa et sygehus. Ikke alle patienter med MS falges pa en neurologisk afdeling. Nogle falges hos egen laege eller privat
praktiserende neurolog. Kun sygehusene giver sygdomsmodificerende behandling, som kan bremse udvikling af
sygdommen. Uanset om patienten er i sygdomsmodificerende behandling er almen praksis, privatpraktiserende
fysioterapeuter og patientens hjemkommune vigtige samarbejdspartnere for en patient med MS. Kommunerne har
ansvaret for patienternes genoptraening og rehabilitering. | Danmark findes desuden to sklerosehospitaleri Ry og
Haslev, som tilbyder hgjt specialiseret behandlings- og rehabiliteringsforlgb for patienter med MS.

Forskellige typer MS og sygdomsforleb

MS er en kronisk fremadskridende inflammatorisk sygdom i centralnervesystemet. MS forekommer i tre forskellige
typer, hvor attakvis multipel sklerose er den hyppigste. Pa diagnosetidspunktet har ca 85% af patienterne attakvis
multipel sklerose, RRMS, hvor symptomerne optraeder anfaldsvis. De resterende 15% diagnosticeres med primaer
progressiv multipel sklerose, PPMS, hvor symptomerne progredierer gradvis. Hos sterstedelen af patienterne med
attakvis debut overgar sygdommen typisk efter 10-15 ar til en sekundaer progressiv type, SPMS.

Nogle patienter diagnosticeres med klinisk isoleret syndrom, CIS, far deres neurologiske symptomer er diagnostiske
for MS. Andre patienter diagnosticeres med radiologisk isoleret syndrom, RIS, hvor de har typiske forandringer pa
MR-skanning uden at deres neurologiske symptomer er diagnostiske for MS. Begge grupper registreres i COMPOS.
Ikke alle udvikler efterfglgende MS.

'Dissemineret’ refererer til, at symptomer og forandringer er 'spredt' i tid og sted. MS-symptomer varierer fra patient
til patient. Symptomer omfatter ofte bade fysiske og mentale symptomer: treethed og udmattelse, balance- og
koordinationsproblemer, smerter og faleforstyrrelser, synsforstyrrelser, muskelsvaghed, pavirket teenkning og
kognition, problemer med blaere og tarm samt seksuelle problemer. Symptomernes indvirkning pa patientens
funktionsevne og livskvalitet varierer meget og kan pavirkes positivt af hgj behandlingskvalitet.

Vurdering af sygdomsforleb, evt. progression og funktionsevnetab

Sygdomsforlgbet vurderes typisk ved arlige sygdomskontroller som omfatter sygehistorie, neurologisk undersggelse,
funktionsevnevurdering (EDSS-scoring), MR-skanning og blodpraever (evt. JCV-antistoffer).

For valg af behandling er det vaesentligt om det kliniske forlab er attakvis eller af progressiv type, men i saerdeleshed
af 1) om sygdommen er aktiv (klinisk aktiv og/eller med sygdomsaktivitet pavist ved MR-skanning), og 2) om der er
tegn pa sygdomsprogression, 3) om der er effekt af behandling, 4) om patientens funktionsevne er pavirket og 4) om
behandling er kontraindiceret, fx pga forekomst af JCV-antistoffer. Denne vurdering foretages typisk en gang om aret.
Arlige kontroller med fysisk fremmade er sdledes vigtige for den kliniske behandlingskvalitet og dermed patientens
livskvalitet.

Patientens fysiske funktionsevne og symptomer vurderes bl.a. ved hjeelp af skalaen EDSS. Neurologen kombinerer
samtale om test af falesforstyrrelser, muskelsvaghed, synsforstyrrelser, taleforstyrrelser og problemer med blaere og
tarm. Ved hjzelp af point opnas en samlet vurdering af patientens funktionsevne (Figur side 18).

PRO
Patient rapporterede oplysninger (eller outcomes), PRO, muligger indsamling af oplysninger om patientens oplevelse
og vurdering af egne symptomer, funktionsniveau, helbredssstatus og sundhedsrelateret livskvalitet. Nogle
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behandlingsenheder anvender allerede i dag spgrgeskemaoplysninger fra patienten i behandlingen. Behandleren
kan fokusere samtalen omkring de emner, der fylder mest for patienten, fx arbejdsmaessige forhold. Samtidig kan
PRO anvendes til evaluering af medicinsk behandling. Systematisk indsamling af PRO pa tvaers af
behandlingsenheder med opsamling i COMPOS er en mulig fremtidig kilde til vurdering af behandlingskvalitet ud fra
andre perspektiver og med andre temaer end de nuvaerende.

Behandling

Sklerose kan ikke helbredes. Behandling har i stedet til formal at bremse sygdomsudviklingen og lindre symptomer
og falgevirkninger. Medicinsk behandling omfatter bade sygdomsmodificerende behandling, der skal bremse
sygdomsudviklingen, og medicinsk behandling af sygdommens symptomer og falger. For den enkelte patient er
arbejdsmarkedsrettede indsatser, fysioterapi, rehabilitering og evt. palliative indsatser vigtige for den MS-relaterede
livskvalitet.
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Om Sundhedsvzasenets kvalitetsinstitut (SundK), kvalitetsrapporter og kvalitetsarbejde

SundKs mal er at understgtte kontinuerlige indsatser for at forbedre den kliniske kvalitet pa et tidstro og validt
databaseret grundlag. Sammen med SundKs lebende dataleverancer til ledelsessystemerne skal arsrapporterne
understatte et leerende sundhedsvasen, hvor forskelle i behandlingskvalitet pa tveers af regioner og
behandlingsenheder faciliterer bade nationale og lokale indsatser. Det overordnede mal for disse indsatser er
sammenhangende patientforleb med udredning, behandling, opfelgning, rehabilitering og palliation af hgj kvalitet
for alle borgere uanset hvor i landet patienten bor og pa hvilken afdeling/klinik, behandlingen foregar.

Formal med arsrapporten fra Sclerosebehandlingsregistret

Det primaere formal med arsrapporten er at skabe et landsdaekkende sammenligneligt billede af
behandlingskvaliteten for patienter med sklerose baseret pa udvalgte indikatorer og supplerende data. De primaere
malgrupper for arsrapporten er klinikere og ledere pa relevante afdelinger og sygehuse samt de kliniske
kvalitetsafdelinger pa sygehuse og i regionerne. Patientforeninger og andre brugere kan baseret pa rapportens
resultater, konklusioner og anbefalinger ligeledes bidrage til udvikling af behandlingen.

Scleroseregistret og Sclerosebehandlingsregistret

Sclerosebehandlingsregistret danner grundlag for SundKs database pa omradet og far alle data fra Scleroseregistret.
Dansk Multipel Sclerose Gruppe oprettede Scleroseregistret i 1996 i forbindelse med at det farste interferon-beta-
praeparat blev taget i brug til behandling af patienter med attakvis multipel sklerose. Forskningsprogrammet
'Sundhed og Sygelighed i Danmark' pa Statens Institut for Folkesundhed og neurologer pa Rigshospitalet driver
Scleroseregistret.

Data i bade Scleroseregistret og Sclerosebehandlingsregistret omfatter alle patienter uanset alder, som i Danmark
diagnosticeres med sklerose eller fremtraeder med enten kliniske eller radiologiske MS-forandringer og
diagnosticeres med klinisk eller radiologisk isoleret syndrom, CIS eller RIS.

Kort om datagrundlag og -ansvar

Alle data tilgdr SundK via indberetningssystemet COMPOS. Det padhviler hver enkelt region at serge for, at
indberetningssystemet omfatter de variable, der er ngdvendige for beregning af de fastlagte indikatorer. Det pahviler
den enkelte afdelingsledelse og kliniker at indberette data i forbindelse med alle kontakter med patienter med
sklerose. Det pahviler SundKs epidemiolog og datamanager at beskrive og fortolke de tilgeengelige data (rapportens
resultatafsnit) og i samarbejde med styregruppens gvrige medlemmer udvaelge supplerende analyser, fortolke
resultaterne i relation til kliniske anbefalinger, evidens og organisatoriske forhold. Endelig er det gruppens falles
ansvar at give anbefalinger til at lase de datamaessige, kliniske, strukturelle og organisatoriske forhold, der udfordrer
klinisk praksis og databasens formal.
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Alle analyser og indikatorer er beregnet baseret pa de patienter, der er registreret i Sclerosebehandlingsregistret via

COMPOS. Indberetning og analyser omfatter bade bgrn og voksne.

COMPOS
Compos er en webbaseret indtastningsflade til Det Danske Scleroseregister og Det Danske

Sclerosebehandlingsregister. Klinikere har forskellige rutiner omkring brugen af COMPOS. Nogle klinikere har altid

COMPOS aben far og under en patientkonsultation og taster primaert data i COMPOS og herefter til den elektroniske

patienjournal. Andre gar det typisk i omvendt raekkefelge, maske med en pause inden indtastning i COMPOS. De

enkelte behandlingsenheder og klinikere prioriterer resourcer og rutiner omkring indtastning i COMPOS pa forskellig

vis, hvilket afspejles i data. Indberetning af undersegelsesresultater, som foreligger pa vidt forskellige tidspunkter i

forhold hvornar patienten ses i klinikken, udger en seerlig udfordring.

Behandlingsenheder

| alt 13 behandlingsenheder indberetter til COMPOS og bidrager dermed til naervaerende arsrapport. De to

sklerosehospitaler i Haslev og Ry indberetter fortsat ikke til COMPOS.

TabelD.1
Oversigt over de 13 behandlingsenheder, der indberetter til COMPOS

Region Hospital Afdeling

Hovedstaden  Rigshospitalet Skleroseklinik

Hovedstaden  Herlev Hospital Neurologisk Ambulatorie
Hovedstaden  Nordsjeellands Hospital Neurologisk Afd., Amb.
Sjeelland Sjeellands Universitetshospital Neurologisk Ambulatorium
Sjeelland Naestved, Slagelse og Ringsted sygehuse Neurologisk Ambulatorium
Syddanmark Odense Universitetshospital Neurologisk Ambulatorium
Syddanmark  Esbjerg Sygehus Sklerose Ambulatorium
Syddanmark  Sygehus Lillebaelt Hjerne- og Nervesygdomme Amb.
Syddanmark  Sygehus Senderjylland Sydjysk Skleroseambulatorium
Midtjylland Aarhus Universitetshospital Neurologiske Klinikker
Midtjylland Regionshospitalet Viborg Neurologisk Klinik

Midtjylland Regionshospitalet Gedstrup Neurologisk Klinik

Nordjylland Aalborg Universitetshospital Sklerose Ambulatorium

Diagnosegrupper i COMPOS

ICD-10 diagnoserne for multipel sklerose omfatter DG35 med de tre sygdomstyper:
DG359A  Attakvis dissemineret sklerose

DG359B Primaer dissemineret sklerose

DG359C Progressiv dissemineret sklerose

Desuden patienter med CIS og RIS som har ICD-10 diagnoserne:

DG36.9 Acute disseminated demyelination, unspecified

DG37.8 Other specified demyelinating diseases of the central nervous system
DG37.9 Demyelinating disease of the central nervous system, unspecified

Lokation
Glostrup
Herlev
Hillerad
Roskilde
Slagelse
Odense
Esbjerg
Kolding
Aabenraa
Aarhus
Viborg
Geadstrup
Aalborg
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Sygdomsgrupper for indikatorerne
Indikatorerne i denne rapport omfatter alene patienter med attakvis dissemineret sklerose, RRMS. Ved
opgerelsesperiodens afslutning udger de 70% af patienterne med MS (RRMS, PPMS eller SPMS) (Tabel S1).

Indikatorberegning

Alle indikatorer og analyser er uanset patientens bopaelskommune beregnet ud fra det sted, hvor behandlingen
foregar.

Alle indikatorer er baseret pa litteraturen, aktuelle kliniske anbefalinger og klinisk relevante kvalitetsspargsmal.
Indikatorerne beregnes som andele. For hver indikator er derfor defineret en naevner- og taellerpopulation.
Indikatorbeskrivelse, definition af naevner og teeller samt redegerelse for seerlige forbehold beskrives i hvert
indikatorafsnit.

Dataperioder for indikatorberegning

Opgerelsesperioden for naervaerende arsrapport 2024 felger ikke kalenderaret, men er perioden pa 12 maneder fra 1.
oktober 2023 til 30. september 2024. Dataudtraek blev foretaget 11. november 2024 og omfattede alle data registreret
i COMPOS frem til 9. november 2024.

Nogle indikatorer tager udgangspunkt i en given patientpopulation pa et givet tidspunkt (indikator nr 3, 5 og 6). For
de gvrige indikatorer defineres naevnerpopulationen ud fra handelser, som sker inden for en 12-maneders
opgerelsesperiode, fx at patienten far en RRMS-diagnose (indikator 1) eller at en bestemt type behandling opstartes
somiindikator 2a og 2b,4 og 7.

Nogle indikatorers teeller beskriver aktiviteter for patienter, hvor man ud ser frem i tid, tilbage i tid eller bade-og.
Indikator 1, 2b og 4 ser frem i tid, indikator 3, 5 og 6 bagud i tid og indikator 2a og 7 bade-og.

For nogle indikatorer er det nedvendigt at tidsforskyde opggrelsesperioden et antal maneder bagud i tid for at have
de ngdvendige oplysninger til at vide, om en given patient kan indga i naevneren. Det gaelder indikator 1, 2b, 4 og 7.
Hvilke maneder, der ligger til grund for beregning af den enkelte indikator, er beskrevet under datagrundlag.



Daekningsgrad og datakomplethed

Daekningsgrad

Dekningsgraden for Sclerosebehandlingsregistret belyser, i hvilken grad databasen omfatter alle relevante
patientforlgb i henhold til databasens patientpopulation: Alle patienter uanset alder, som i Danmark diagnosticeres
med sklerose eller fremtraeder med enten kliniske eller radiologiske MS-forandringer og diagnosticeres med klinisk
isoleret syndrom eller radiologisk isoleret syndrom, CIS eller RIS.

Vanligvis belyses en databases deekningsgrad ved at sammenligne patientpopulationen i databasen med de
patienter, der eri et andet uafhaengigt register. Sygehusmedicinregistret omfatter oplysninger om individuel
medicin som patienter far udleveret pa behandlende sygehus. Data fra Sygehusmedicinregistret kan derfor bidrage
yderligere til en opgarelse over daekningsgrad.

1) | COMPOS er der 16.894 nulevende personer med gyldig CPR og MS-diagnose (dvs. minus CIS/RIS)

2) | LPR er der 17.879 nulevende personer med gyldig CPR med en kontakt pa en neurologisk afdeling med Sklerose
A-diagnose (DG359%).

Patienter kuni Compos =434
Patienter kuni LPR=1.419
Dakningsgrad formel = Patienter i Compos / (Patienter i Compos og LPR) = 16.894 / (434+17.879) = 92,3%

Overensstemmelsesgrad formel = (Patienter i Compos OG LPR) / Patienter i Compos = (16.894-434) / 16.894 = 97,4%

Arsager til differencer:

-MS i LPR, CIS/RIS i Compos

-MS i Compos, DZ033-Obs-diagnose i LPR
-Ikke registreret i Compos endnu?

Til trods for at man ikke kan se pa undergrupper af MS viser opgerelsen en tilfredsstillende daekningsgrad.

Datakomplethed

Ud over kompletheden af patientregistreringen som besvares med spgrgsmalet "Indgar alle relevante
patientforleb i databasen?" kan kompletheden af de registrerede variable pa den enkelte patient ogsa veaere af stor
betydning for validiteten af resultaterne. Definitioner og opggrelsesmetoder for hver enkelt variabel kan ligeledes
pavirke datakvaliteten og dermed resultaternes validitet. De anvendte data for MR-skanning og EDSS-scoring
fremkommer ved aktiv markering, nar en patient HAR faet foretaget MR-skanning henholdsvis EDSS-scoring. 'Ingen
markering' kan derfor bade betyde nej, ved ikke eller uoplyst, hvilket er en svaghed ved data som vanskeligger
vurdering af kompletheden og dermed resultaternes troveerdighed.

Endelig forudsaetter komplette data, at alle regioner har tilvejebragt enkle og entydige dataindberetningssystemer,
som muligger indberetning af alle relevante variable, og at indberetning prioriteres pa alle niveauer og af den
enkelte kliniker i en travl hverdag.

For hver indikator er angivet antal uoplyste (datafejl) hvis >0.
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Appendiks

Appendiks indeholder supplerende opgerelser der kan statte fortolkningen af

indikatorresultaterne og yderligere understgtte udviklingen af den kliniske behandlingskvalitet pa omradet. Fordelt
pa 7 tabeller illustrerer de supplerende analyser diagnosetyper, aldersfordeling, behandlingshyppighed og -skift,
EDSS-scoring og MR-skanning.

Tabel S1: Antal patienter i COMPOS fordelt pa diagnose: RRMS, SPMS, PPMS og CIS/RIS, nationalt, regionalt
og per behandlingsenhed per 30.9.2024

RRMS SPMS PPMS CIS/RIS Uoplyst lalt
Antal %  Antal %  Antal %  Antal %  Antal %  Antal %
Danmark 11.461 67 3.266 19 1.696 10 539 3 31 0 16.993
Hovedstaden 4213 75 828 15 406 7 180 3 5.627
Sjeelland 1.287 61 463 22 273 13 4 4 2.097
Syddanmark 2.446 63 930 24 440 11 87 2 3 0 3.906
Midtjylland 2.495 66 805 21 340 9 138 4 25 1 3.803
Nordjylland 1.020 65 240 15 237 15 60 4 3 0 1.560
Hovedstaden 4213 75 828 15 406 7 180 3 5.627
Rigshospitalet 3.026 77 524 13 240 6 137 3 3.927
Herlev Hospital 704 75 130 14 74 8 25 3 933
Nordsjzellands Hospital 483 63 174 23 92 12 18 2 767
Sjeelland 1.287 61 463 22 273 13 74 4 2.097
SUH Roskilde 1.135 67 299 18 186 11 70 4 1.690
NSR Slagelse 152 37 164 40 87 21 4 1 407
Syddanmark 2.446 63 930 24 440 11 87 2 3 0 3.906
Odense Universitetshospital 946 68 278 20 133 10 28 2 30 1.388
Esbjerg Sygehus 410 62 169 26 73 11 9 1 661
Sygehus Lillebaelt 694 62 267 24 135 12 30 3 1.126
Sygehus Sgnderjylland 396 54 216 30 99 14 20 3 731
Midtjylland 2.495 66 805 21 340 9 138 4 25 1 3.803
Aarhus Universitetshospital 1342 62 513 24 191 9 101 5 # # 2.149
Regionshospitalet Gadstrup 561 67 176 21 759 8 1 23 3 843
Regionshospitalet Viborg 592 73 116 14 74 9 29 4 811
Nordjylland 1.020 65 240 15 237 15 60 4 3 0 1.560
Aalborg Universitetshospital 1.020 65 240 15 237 15 60 4 30 1.560

Kommentar: Tabellen viser fordelingen pa de tre klassiske MS typer, RRMS, SPMS og PPMS, samt de to MS-
syndromer CIS og RIS for patienter i COMPOS i live ved opggrelsesperiodens udgang. Syndromer udger kun 3% af
den samlede population pa 15.515, og patienter med RRMS, som er den gruppe alle rapportens indikatorer
omfatter, udger 67% med sterst andel i Region Hovedstaden (74%) og mindst i Region Sjzelland (62%).
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Tabel S2: Antal patienter med MS (RRMS, PPMS og SPMS) der udgar per opgorelsesperiode, oktober 2017-

september 2024.

Frafald pr. ar (inkl. SP og PP)

2024 2023 2022 2021

Antal  Antal  Antal Antal
Afsluttet fra klinikken 100 37 24 17
Andet 3 5 6 25
Ded 175 167 170 155
Emigreret 13 10 18 10
Patientens valg 14 18 12 34
lalt 305 237 230 241

*fx at patienten ikke er mgdt op i flere ar.

2020 2019
Antal  Antal
6 16
20 26
137 89
10 8
13 20
186 159

2018 2017
Antal Antal
17 10
9 19
7 78
11 12
13 9
127 128
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Kommentar: 'Frafald' er en markering som anvendes, hvis en patient ikke laengere behandles medicinsk og stopper

med kontrol pa sygehus/hospitalet. For seneste opgarelsesperiode er der sdledes 219 patienter, som af den ene
eller anden grund stopper behandling og afsluttes. Fra frafaldsdato bidrager patienten ikke laengere med data og

indgar ikke i fremtidige indikatorberegninger. Datakilde for ded: CPR-registret.

Figur S1: Antal patienter nydiagnosticeret med MS (RRMS, SPMS og PPMS) opdelt pa region og 12-maneders

opgorelsesperiode , oktober 2016-september 2023
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Tabel S3: Antal patienter nydiagnosticeret med MS (RRMS, SPMS og PPMS) opdelt pa behandlingsenhed og
12-maneders opgorelsesperiode, oktober 2016-september 2024

2024 2023 2022 2021 2020 2019 2018 2017
Antal Antal Antal Antal Antal Antal Antal Antal

Danmark 622 655 675 739 714 760 734 677
Hovedstaden 204 222 225 285 243 244 246 225
Sjeelland 94 99 112 98 90 109 78 70
Syddanmark 125 124 134 129 136 185 159 161
Midtjylland 135 146 156 170 177 160 178 158
Nordjylland 64 64 48 57 68 62 73 63
Hovedstaden 204 222 225 285 243 244 246 225
Rigshospitalet 133 145 142 188 158 161 153 167
Herlev Hospital 38 47 54 57 57 52 48 34
Nordsjaellands Hospital 33 30 29 40 28 31 45 24
Sjeelland 94 99 112 98 90 109 78 70
SUH Roskilde 82 83 95 81 71 86 62 58
NSR Slagelse 12 16 17 17 19 23 16 12
Syddanmark 125 124 134 129 136 185 159 161
Odense Universitetshospital 43 44 46 35 43 75 55 54
Esbjerg Sygehus 22 24 20 24 31 29 28 27
Sygehus Lillebaelt 35 23 42 44 42 56 52 54
Sygehus Sgnderjylland 25 33 26 26 20 25 24 26
Midtjylland 135 146 156 170 177 160 178 158
Aarhus Universitetshospital 75 7 95 100 111 91 92 98
Regionshospitalet Ggdstrup 34 43 36 34 30 40 36 29
Regionshospitalet Viborg 26 26 25 36 36 29 50 31
Nordjylland 64 64 48 57 68 62 73 63
Aalborg Universitetshospital 64 64 48 57 68 62 73 63

Kommentar: Alle

rapportens indikatorer vedrgrer alene patienter med RRMS. De supplerende data i Tabel S3 og Figur S1 viser det
samlede antal nye patienter med MS uanset om de primaert diagnosticeres med RRMS eller en af de progressive MS-
typer.

Antallet af nye patienter er i alle regioner faldet fra forrige til aktuelle opggrelsesperiode, bortset fra Region Nord.
Ser man pa udviklingen over alle seks opgerelsesperioder, har det samlede antal nye MS patienter i Danmark
bevaeget sig over tid, med det hgjeste antal i pgorelsesperioden oktober 2018 - september 2019 og det hidtil laveste
antal i den aktuelle opggrelsesperiode.



Figur S2:

Regionsvis aldersfordeling blandt patienter med RRMS ved opggarelsesperiodens slutdato 30.09.2024
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Kommentar: Der er ikke signifikante regionale forskelle i aldersfordelingen af patienter med RRMS. Mere end
halvdelen af patienterne er under 50 ar.



Behandlingshyppighed og behandlingsskift

Tabel S4 viser behandlingshyppigheden totalt set, nationalt, regionalt og per behandlingsenhed for patienter med
RRMS. Tabel S5 viser skift mellem moderat og hojeffektive typer samt skift mellem praeparater inden for samme
type. Samlet kommentar sidst i afsnittet.

Tabel S4: Antal og procentvis andel af patienter med RRMS i sygdomsmodificerende behandling per
30.09.2024

Behandling Ingen beh. lalt

Antal % Antal % Antal
Danmark 9.041 79 2.420 21 11.461
Hovedstaden 3.349 79 864 21 4.213
Sjeelland 947 74 340 26 1.287
Syddanmark 1.906 78 540 22 2.446
Midtjylland 2.015 81 480 19 2.495
Nordjylland 824 81 196 19 1.020
Hovedstaden 3.349 79 864 21 4.213
Rigshospitalet 2.408 80 618 20 3.026
Herlev Hospital 553 79 151 21 704
Nordsjzellands Hospital 388 80 95 20 483
Sjeelland 947 74 340 26 1.287
SUH Roskilde 849 75 286 25 1.135
NSR Slagelse 98 64 54 36 152
Syddanmark 1.906 78 540 22 2.446
Odense Universitetshospital 714 75 232 25 946
Esbjerg Sygehus 342 83 68 17 410
Sygehus Lillebaelt 544 78 150 22 694
Sygehus Sgnderjylland 306 7 90 23 396
Midtjylland 2,015 81 480 19 2.495
Aarhus Universitetshospital 1.035 7 307 23 1.342
Regionshospitalet Ggdstrup 494 88 67 12 561
Regionshospitalet Viborg 486 82 106 18 592
Nordjylland 824 81 196 19 1.020
Aalborg Universitetshospital 824 81 196 19 1.020

*Moderat og hajeffektiv



Tabel S5

Antal opstart med sygdomsmodificerende behandling af MS (RRMS) med moderat (M) henholdsvis hgjeffektiv type
(H), antal behandlingsskift mellem de to typer (H>M og M>H) samt inden for hver type (M>M og H>H) i
opggarelsesperioden oktober 2023-september2024

M ny M->M H->M H ny M->H H->H lalt

Antal Antal Antal Antal Antal Antal  Antal
Hovedstaden 94 60 6 205 129 135 629
Sjeelland 34 13 # 87 46 21 203
Syddanmark 69 29 # 104 69 54 327
Midtjylland 63 48 9 133 88 58 399
Nordjylland 20 8 # 52 18 25 125
lalt 280 158 21 581 350 293 1683

*Hver patient kan optraede flere gange og indga i tabellen uanset, om behandlingen efterfelgende afbrydes.

Kommentar: Nationalt er 79% af alle 11.461 patienter med RRMS i sygdomsmodulerende behandling per 30.9.2024
(Tabel S4). Regionerne varierer fra 74% til 81%, mens behandlingsniveauet pa de enkelte behandlingsenheder
varierer fra 64% (Slagelse) til 88% (Regionshospitalet Gadstrup).

Hver patient kan optraede flere gange. | alt 1.683 behandlingsopstarter og -skift mellem moderat og hgjeffektiv type
blev registrereti aktuelle opggrelsesperiode, oktober 23- september 24.



EDSS-scoring

Tabel S6: Antal EDSS vurderinger af patienter med MS (RRMS, PPMS og SPMS) udfgrt i alt, regionalt og per

sygehusenhed per 12-maneders opggarelsesperiode (oktober 2016-september 2023)

Danmark

Hovedstaden

Sjeelland

Syddanmark

Midtjylland

Nordjylland

Hovedstaden
Rigshospitalet

Herlev Hospital
Nordsjzellands Hospital
Sjeelland

SUH Roskilde

NSR Slagelse

Syddanmark

Odense Universitetshospital
Esbjerg Sygehus

Sygehus Lillebaelt

Sygehus Sgnderjylland
Midtjylland

Aarhus Universitetshospital
Regionshospitalet Ggdstrup
Regionshospitalet Viborg
Nordjylland

Aalborg Universitetshospital

Kommentar:

Data vedrarer EDSS-scoring til patienter med alle typer MS.

2024
Antal
13.898
5.548
1.497
3.158
2.787
908
5.548
3.813
1.035
700
1.497
1.187
310
3.158
792
677
855
834
2.787
1.432
578
T
908
908

2023
Antal
14.207
5.965
1.299
2.966
3.178
799
5.965
4.289
1.016
660
1.299
1.026
273
2.966
711
766
669
820
3.178
1.793
672
713
799
799

2022
Antal
12.858
5.202
1.309
2.932
2.710
705
5.202
3.721
906
575
1.309
1.048
261
2.932
434
809
811
878
2.710
1.709
336
665
705
705

2021
Antal
13.626
4.864
1.387
3.632
2.753
990
4.864
3.328
1.019
517
1.387
1.074
313
3.632
989
763
999
881
2.753
1.488
568
697
990
990

2020
Antal
12.673
4.706
1.215
3.205
2.808
739
4.706
2.976
1.145
585
1.215
931
284
3.205
713
752
959
781
2.808
1.400
564
844
739
739

2019
Antal
13.233
4.967
1.037
3.319
2.815
1.095
4.967
3.348
939
680
1.037
849
188
3.319
885
766
808
860
2.815
1.560
643
612
1.095
1.095

2018
Antal
12.067
4.410
815
3.055
2.828
959
4.410
3.300
588
522
815
603
212
3.055
858
74
553
870
2.828
1.533
549
746
959
959
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MR-skanning

46

Tabel S7: Antal MR-skanninger per 12-maneders opggrelsesperiode til patienter med MS uanset type (RRMS, PPMS
og SPMS), 2018-2024 (oktober 2017 til september 2024), nationalt samt fordelt pa regioner og behandlingsenheder

Danmark

Hovedstaden

Sjeelland

Syddanmark

Midtjylland

Nordjylland

Hovedstaden
Rigshospitalet

Herlev Hospital
Nordsjzellands Hospital
Sjeelland

SUH Roskilde

NSR Slagelse

Syddanmark

Odense Universitetshospital
Esbjerg Sygehus

Sygehus Lillebaelt

Sygehus Sgnderjylland
Midtjylland

Aarhus Universitetshospital
Regionshospitalet Ggdstrup
Regionshospitalet Viborg
Nordjylland

Aalborg Universitetshospital

Kommentar: MR-aktiviteten skal ses i lyset af antallet af patienter med MS (RRMS, PPMS og SPMS), der potentielt
kunne have gavn af en MR.skanning.
MR-aktiviteten til MS-patienter har vaeret stet stigende i alle regioner gennem de opgjorte ar.

2024
Antal
12.280
4.654
1.154
2.896
2.515
1.061
4.654
3.336
820
498
1.154
1.017
137
2.896
938
602
829
527
2.515
1.511
637
367
1.061
1.061

2023
Antal
12.182
4.636
1.048
2.761
2.727
1.010
4.636
3.397
752
487
1.048
892
156
2.761
845
620
723
573
2.727
1.534
591
602
1.010
1.010

2022
Antal
10.411
4.029
876
2.274
2.309
923
4.029
2.978
601
450
876
737
139
2.274
509
587
669
509
2.309
1.352
358
599
923
923

2021
Antal
10.211
3.738
844
2.489
2.213
927
3.738
2.697
614
427
844
685
159
2.489
691
551
730
517
2.213
1.202
449
562
927
927

2020
Antal
8.987
3.368
725
2.148
1.910
836
3.368
2.450
577
341
725
619
106
2.148
657
529
562
400
1.910
1.008
350
552
836
836

2019
Antal
8.793
3.440
605
2.195
1.810
743
3.440
2.557
478
405
605
493
112
2.195
680
491
550
474
1.810
924
419
467
743
743

2018
Antal
7.712
3.211
408
1.913
1.560
620
3.211
2.461
392
358
408
320
88
1.913
617
427
441
428
1.560
766
342
452
620
620

De forskellige aktivitetsniveauer kan skyldes mange forskellige forhold, herunder forskelle i MS forekomst,
behandlingstilbud, patientensker, kontrolregimer, fremmgde (patient-compliance), geografisk afstand til MR-

skanning og ventetid pa MR-skanning.



Forkortelser og begreber

1. linje behandling

2. linje behandling

Baseline MR-skanning
Re-baseline MR-skanning
Behandlingsnaive patienter
Scleroseregistret
Sclerosebehandlingsregistret
CIS

COMPOS
Diagnoseforlgb
DMSG

DMSC

DMSR

EDSS

Efterregistrering
Funnelplot

Hajeffektive behandlingstyper
Kvalitetsindikator

JCV/ JCvirustest
Kontroldiagram

Moderate behandlingstyper
MR og MRI

MRC

MS

PML

PPMS

PRO

Procesindikator
Resultatindikator

RIS

RRMS

SMR

SPMS

SundK
Sygdomsgennembrud

Tre-reglen beskytter anonymitet. Det betyder, at antal i naevnere og teellere
erstattes med #, hvis lig 1 eller 2

=moderat behandlingstype**

= hgjeffektiv behandlingstype***

MR-skanning ved diagnosetidspunkt

MR-skanning gentaget efter behandlingsstart

Patienter der ikke tidligere har modtaget sygdomsmodificerende behandling
Rigshospitalet driver Scleroseregisteret

Klinisk Kvalitetsdasebase i SundK, forklortelse SCBH

Klinisk isoleret syndrom (engelsk: Clinically Isolated Syndrome). Patienten har
MS-typiske symptomer men ikke MS-typiske radiologiske forandringer
Dataindberetningssystem (indberetningsplatform) til sklerose
Diagnosetype: RRMS, PPMS, SPMS, CIS eller RIS

Dansk Multipel Sclerose Gruppe

Danish Multiple Sclerosis Center, Rigshospitalet

Dansk Multipel Sclerose Register (engelsk: The Danish Multiple Sclerosis
Registry)

Expanded Disability Status Scale. Mal for funktionsnedsaettelse
Indberetning af patientdata efter dataperiodens afslutning

Figur der illustrer indikatorresultater mod patientpopulationens starrelse.
Tidligere klassificeret som 2. linjebehandling***

Kvalitetsmalepunkt med betydning for patienters forlgb.

John Cunnigham Virus / Blodpreve, maler indhold af JC virus i blodet
Figurtype der viser resultaterne med 95% konfidensintervaller

Tidligere klassificeret som 1. linjebehandling**

Magnetisk resonans skanning (engelsk: Magnetic Resonans Imaging)
Magnetisk resonans skanning af hjernen (cerebrum))

Multipel sklerose

Progressiv multifocal leukoencefalopati

Primaer progressiv multipel sklerose

Patient-rapporterede opplysninger (engelsk: Patient Reported Outcome)
Indikator som afspejler de aktiviteter sundhedsvaesnet leverer i patientforlgb
Indikator som afspejler indvirkning pa patientens helbredsniveau af
sundhedsvaesnets aktiviteter

Radiologisk isoleret syndrom. Patienten har MS-typiske MR-fund, men ingen
typiske MS-symptomer

Attakvis multipel sklerose (engelsk: relapse-remitting multiple sclerosis)
Sygehusmedicinregistret

Sekundeer progressiv multipel sklerose

Sundhedsvaesenets Kvalitetsinstitut

Klinisk aktivitet og/eller aktivitet pavist ved MR-skanning

Sygdomsmodificerende behandling Medicinsk behandling som har til formal at bremse sygdomsudviklingen*

* Sygdomsmodificerende behandling omfatter moderat effektive og hgjeffektive typer, tidligere klassificeret som 1.

linje henholdsvis 2. linje behandling.
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**Moderat effektive typer: Aubagio (teriflunomid), Avonex (interferon beta-1a), Copaxone/Copemyl (glatiramer
acetat), Extavia/Betaferon (interferon beta-1b), Plegridy (peginterferon), Rebif22/Rebif44 (interferon beta-1a),
Tecfidera (dimethylfumarat), Vumerity (diroximel fumarate)

***Hgjeffektive typer: Arzerra (ofatumumab), Gilenya (fingolimod), Kesimpta (Ofatumumab), Lemtrada
(alemtuzumab), Mavenclad (cladribine), Mayzent (siponimod), Ocrevus (ocrelizumab),
Rituximab/Ritemvia/Mabthera (rituximab), Tysabri (natalizumab), Zeposia (ozanimod).
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Regionale kommentarer

Region Hovedstaden har meddelt at de har ingen kommentarer til arsrapporten.

Region Sjzelland har meddelt felgende:

- Vedr. Indikatorer for EDSS er der mgl. Mdlopfyldelse: Kontrolbesag er ’behovsstyret’ og ikke planlagt
efter indikator. Er patienten velbefindende planlaegges der ikke ambulant opfalgning.

- Vedr. indikator for MR skanning: Omlaegning af arbejdsgangen for indberetningen af indikationen
har givet bedre mdlopfyldelse. Opgaven er overtaget af leegesekreteaeren, der indberetter dato for
MR, ndr svar foreligger.

- Vedr. Indikator for JCvirus (JCV):
Stremlinet arbejdsgang hvor dokumentation og blodpreven sker samtidigt fer behandling af
patienten har givet mélopfyldelse.

Region Syddanmark har meddelt at de har ingen kommentarer til arsrapporten.

Region Midtjylland har nedenstaende kommentar fra Neurologi pa Hospitalsenhed Midt:

Der har vaeret en aendring i arbejdsgangene omkring indberetning, hvorfor der er en formodning om, at
faldet i malopfyldelse (seerligt i f.t. indikator 5) primeert skyldes fejl i indberetning.

Der planlaegges lokal audit og opfalgning.






