THERAPIE UND FORSCHUNG

Austausch von medizinischen Daten zwischen neuro-

Eine aktuelle Auswertung aus dem MS-
Register der DMSG beleuchtet, vor dem
Hintergrund der aktuellen Diskussionen
zur Einflihrung der elektronischen Patien-
tenakte (ePA) fiir alle gesetzlich Kranken-
versicherten, das Potential der Nutzung
einer sektor- und einrichtungstibergreifen-
den Falldokumentation. Menschen mit MS
(MmMS) suchen héufig mehrere neurologi-
sche Einric gen inklusive Reha-Einrich-
tungen auf.

In Deutschland wird aktuell die sogenannte
ePA in einigen Modelregionen pilotiert. Die
grundlegenden Planungen fiir die ePA gehen
bereits rund 20 Jahre zurlick, die Einfihrung
hat sich wiederholt verzogert. AnstoB fir
die Entwicklung und Einflhrung einer sol-
chen Akte, zundchst nur als elektronische
Gesundheitskarte (eGK) geplant, waren Fal-
le von schweren Nebenwirkungen als Folge
von Wechselwirkungen (Lipobay-Skandal),
die durch fehlende Transparenz fur die be-
handelnden und verordnenden Arzte (iber
die Medikamente der Patienten entstanden
sind.

Analysen der Nutzung des Gesundheitssys-
tems in Deutschland durch MmMS haben ge-
zeigt, dass neben den erwartbaren regelhaften
Konsultationen bei Neurologen auch Hausérz-
te und Urologen von einer groBen Anzahl von
MmMS regelhaft konsultiert werden. Aus den
Erfahrungen des Lipobay-Skandals wurde
der Bedarf an einer strukturierten fachuber-
greifenden Kommunikation insbesondere der
Medikationsdaten von Patienten deutlich. Bei
der MS als chronische Erkrankung unterliegen
MmMS einer sogenannten Polypharmazie,
d.h. sie werden mit mehreren verschiedenen
Wirkstoffen gleichzeitig behandelt'. Beispiels-
weise wird erganzend zur Immuntherapie (z.B.
Interferone oder monoklonale Antikérper) eine
medikamentdse Therapie zur Behandlung von
Schmerzen, Spastik oder anderen Sympto-
men der MS eingesetzt. Da mit fortschreiten-
dem Alter auch die Anzahl der Komorbiditaten
zunimmt, sind weitere MS-unabhangige me-
dikamentose Therapien beispielsweise Mittel
zur Blutdruckregulierung géngig.

logischen Zentren — welches Potential verbirgt sich?

Die komplexen Wechselwirkungen?® der ver-
schiedenen Wirkstoffe sind zum Teil in spe-
ziellen Datenbanken hinterlegt®. Ein automa-
tischer Abgleich bzw. eine Uberpriifung kann
jedoch nur dann stattfinden, wenn die Daten
in einem standardisierten elektronisch verar-
beitbaren Format fiir alle an der Behandlung
von MmMS beteiligten Arzten verfiigbar sind.
Hier setzt die ePA unter anderem an und bietet
einen patientenbezogenen Uberblick tiber alle
verordneten Medikamente des Patienten. So
kann von den behandelnden Arzten sicherge-
stellt werden, dass keine zueinander ,im Kon-
flikt” stehenden Therapien verordnet werden,
oder aber bei der Verabreichung ein ausrei-
chender zeitlicher Abstand gewahrt wird.

Die folgenden Ergebnisse des MS-Registers
zeigen die Haufigkeit, mit der MmMS in meh-
reren teilnehmenden Zentren erfasst sind, in
Relation zu denen, die nur in einem Zentrum
erfasst sind. Das MS-Register setzt seit sei-
ner technischen und inhaltlichen Revision im
Jahr 2014 auf eine zentrale Pseudonymisie-
rung unter Einbindung einer Vertrauensstelle*.
Dadurch wird sichergestellt, dass ein MmMS,
der in verschiedenen neurologischen Einrich-
tungen in die Teilnahme am Register einwilligt,
im Register als derselbe MMMS erkannt wird.
Neben der Verhinderung von Doppelz&éhlun-
gen reduziert dies auch den Dokumentations-
aufwand in den teilnehmenden Zentren, da
bereits erfasste Daten nicht doppelt einge-
geben werden mussen. Aus Sicht der Daten-
qualitat wird Uber den Abgleich zudem sicher-
gestellt, dass Informationen zu den MmMS
durch weitere weitgehend unabhéngige Quel-
le(n) bestétigt werden konnen.

Nach neuesten Zahlen leben in Deutschland
rund 300.000 MS-Erkrankte®. Das MS-Re-
gister enthalt Daten von Uber 50.000 MmMS,
die ab 2014 neu eingeschlossen wurden und
von denen 4.040 in mehreren am Register
teiinehmenden Zentren erfasst sind. 11.930
(23,1 Prozent) MmMS wurden ausschlieB-
lich in einer am MS-Register beteiligten Re-
ha-Einrichtung erfasst. 37.551 (72,6 Prozent)
MmMS wurden nur in neurologischen Zentren
(ambulant oder stationar) erfasst. 2.273 (4,4
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Prozent) MmMS wurden mindestens einmal in
einer Reha-Einrichtung und in einem neurolo-
gischen Zentrum erfasst. 1.550 (3,0 Prozent)
MmMS wurden von mindestens zwei neurolo-
gischen Einrichtungen (ambulant oder statio-
nér) erfasst [in Abbildung 1 nicht dargestellt].

Unabhangig von den Daten des MS-Registers
ist aus der Versorgungspraxis bekannt, dass
vielfach, z.B. fir Zweitmeinungen, zur statio-
néren Schub-Behandlung oder Therapieiniti-
ierung auf die (Mit)versorgung durch eine oder
mehrere weitere spezialisierte neurologische
Einrichtungen  zuriickgegriffen wird. Gerade
in akuten Situationen wie dem Auftreten eines
Schubs, z.B. auBerhalb der Offnungszeiten
des ambulanten neurologischen Zentrums
oder bei schweren Nebenwirkungen, ist es
essenziell, dass den Behandlern alle rele-
vanten Informationen vorliegen. Die Notwen-
digkeit eines schnellen und unkomplizierten
Informationsaustausches ~ zwischen  diesen
Einrichtungen ist somit geboten und kann zu
einer zielgerichteten Behandlung der MmMS
beitragen. Damit dies zukiinftig besser gelingt,
kann die ePA ein Baustein sein. Jedoch muss
dafir sichergestellt sein, dass nur die Einrich-
tungen Zugriff auf die Daten der ePA erhalten,
die sich wirklich im Behandlungskontext be-
finden und die Datensicherheit bestmdglich
gewahrt wird. Weiterhin muss die ePA zukinf-
tig strukturierte Daten enthalten, die sich in die
entsprechenden Primarsysteme (Software fir
die Datendokumentation der Einrichtungen)
der Behandler einbetten lassen. Alexander
Stahmann, Geschéftsflihrer des MS-Regis-
ters: “Eine ePA, die ,nur' PDF-Dateien enthélt,
die zuweilen nicht einmal nach Stichwdrtern
durchsucht werden kénnen, wird nicht zur
Verbesserung der Versorgung beitragen, da
von den Behandlern in der begrenzten Zeit,
die im Kontext der Behandlung zur Verfligung
steht, nicht alle PDF-Dateien durchgesehen
werden koénnen.”

Als Limitation der vorliegenden Auswertung ist
zu beachten, dass ausschlieBlich Daten von
MmMS eingeflossen sind, die ab 2014 in das
MS-Register aufgenommen wurden. Die Auf-
nahme erfolgt freiwillig seitens der MmMS und
setzt eine Teilnahme des behandelnden Zent-
rums am MS-Register sowie eine Einwilligung
der MmMS in allen an der Behandlung betei-
ligten Zentren voraus. Zentren kdnnen aktuell
nur dann am MS-Register teilnehmen, wenn

Reha-Zentren Neurologische Zentren

sie die Auszeichnungskriterien der DMSG,
Bundesverband e.V. erflllen und die Aus-
zeichnung aktiv beantragt haben. Die hier ge-
zeigten Zahlen unterschatzen somit vermut-
lich den Anteil der MmMS, die multizentrisch
neurologisch versorgt werden. Ergénzend ist
anzumerken, dass die weiteren nicht-neurolo-
gischen Einrichtungen von Fach- und Haus-
arzten im MS-Register nicht erfasst sind (es
besteht anders als bei Krebserkrankungen
keine allgemeine Meldepflicht) und somit wei-
tere Potentiale einer strukturierten Dokumen-
tation bei der interdisziplindren Versorgung,
selbstverstandlich auch unter Einbezug von
nicht-arztlichen Beteiligten, hier nicht weiter
analysiert werden kann.
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Abbildung 1: Anzahl der
MmMS im Register nach
Art der Zentren, welche
aufgesucht wurden. Die
Darstellung umfasst
zum einen die MmMS,
die in mindestens einer
Reha-Einrichtung erfasst
wurden (roter Kreis: N
=14.203), und zum an-
deren MmMS, die min-
destens einmal in einem
neurologischen Zentrum
erfasst wurden (griiner
Kreis: N = 39.824). Der
Uberlappungsbereich
dazwischen zeigt
MmMS, die in beiden
Einrichtungen mindes-
tens einmal erfasst wur-
den (N = 2.273).



