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Mit Daten die Versorgung verbessern:

Woflr gibt es eigentlich das
MS-Register?

[e

Wer an Multipler Sklerose erkrankt ist, hat die
Moglichkeit, seine Gesundheitsdaten pseudonymisiert
an das MS-Register zu spenden. Wie die Daten

genutzt werden und welche Chancen sich daraus

ergeben.

ultiple Sklerose (MS) ist eine Erkrankung,
Man der viel geforscht wird. Gleichzeitig gibt

es viele Fragen, die bislang nicht endgiil-
tig geklart werden konnten. So ist etwa die Anzahl Er-
krankter ein Schatzwert und die Ursachen, die zum
Ausbruch der Erkrankung fithren, sind bislang nicht
abschlieflend gekldrt. Experten wiinschen sich mehr
Informationen tber die medizinische Versorgungs-
situation der MS-Patienten in Deutschland. ,Schat-
zungen zufolge dirften MS-Patienten eher unter- als
lberversorgt sein”, bemerken die Fachleute von der MS
Forschungs- und Projektenwicklungs-gGmbH (MSFP),
welche das MS-Register betreibt und weiterentwickelt.
Zum Hintergrund: Die MSFP ist eine Tochtergesell-
schaft der Deutschen Multiple Sklerose Stiftung (DMS),
die wiederum zur Deutschen Multiplen Sklerose Ge-
sellschaft (DMSG) gehort. Um das Wissen iber MS zu
vergrofiern, hat die MSFP bereits im Jahr 2001 mit dem
MS-Register eine Datenbank ins Leben gerufen, um
Daten- und Wissensliicken zu schliefien und so die
Versorgung von MS-Erkrankten zu verbessern.

Daten schaffen Aufmerksamkeit

»Als das Register gegriindet wurde, gab es zwar ein-
zelne Datenerhebungen zu Multipler Sklerose, etwa
von Unikliniken, aber es gab noch keine Vereinheit-
lichung der erhobenen Daten und keine gemeinsame
Auswertungsstrategie®, erkldrt Alexander Stahmann,
Geschaftsfiihrer des MS-Registers. ,Und das wollte

die DMSG andemn”, fahrt er fort und erklart, dass die
DMSG vor der Herausforderung stand, mit der Politik
und mit Krankenkassen tiber einen besseren Zugang
zu Therapien zu diskutieren. ,,Und da gab es dann im-
mer wieder den Einwand, dass gar nicht bekannt sei,
wie viele MS-Patienten es in Deutschland tiberhaupt
gibt und wie schwer die Erkrankten von MS betroffen
seien.” Verldssliche Zahlen Giber MS zu liefern, entwi-
ckelte sich daher immer mehr zu einer Notwendig-
keit, um die Situation der Erkrankten zu verbessern.
wVor diesermn Szenario wurde das Register zundchst mit
fiinf MS-Zentren gegriindet, um wahrend einer Pilot-
phase den Datensatz zu evaluieren®, berichtet der stu-
dierte Medizininformatiker und erganzt, dass heute
rund 180 Zentren beteiligt sind. Dazu gehoren Univer-
sitdts- und Rehabilitationskliniken, Allgemeinkran-
kenhduser, MS-Schwerpunktpraxen sowie niederge-
lassene Neurologen in ganz Deutschland.

,»Alsich vor neun Jahren zum MS-Register kam, war die
Zahl der MS-Patienten in Deutschland noch ein voll-
standiges Mysterium®, erinnert sich Stahmann. 2014 gab
es zum ersten Mal eine Erhebung, die populationsba-
siert war. ,,Sprich, da wurde aus unabhéangigen Daten
der gesetzlichen Krankenkassen eine Zahl aus den ge-
stellten Diagnosen ermittelt” Das Ergebnis tiberraschte.
»Man ging damals von rund 130.000 Patienten aus und
es stellte sich bei der Auswertung heraus, dass allein
bei den gesetzlichen Krankenkassen 200.000 sowie bei
den privaten Kassen zusatzlich 20 bis 30.000 Erkran-
kungen registriert waren.” Dies fiihrte dazu, dass sich die
Kassendrztliche Bundesvereinigung dem Thema in den
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Schon gewusst?
Uber das MS-Regi-
ster werden auch
Studienteilnehmer
fiir wissenschaft-
liche Untersu-
chungen ausge-
wahlt. Patienten,
die fir wissen-
schaftliche Frage
stellungen passen,
werden dann von
ihrem behandeln-
den Arzt angespro
chen und gefragt,
ob Interesse an
einer Teilnahme
besteht,
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Folgejahren verstarkt widmete und im Jahr 2017 die Zahl
von 240.000 [GKV-Versicherten| MS-Erkrankten verof-
fentlichte. , Die Inzidenz schien insgesamt leicht anstei-
gend zu sein’, figt Stahmann hinzu.

Das Einmaleins der Registerteilnahme

In allen am Register beteiligten MS-Zentren ist es so,
dass Patienten auf das Register angesprochen werden
und Informationen zur Registerteilnahme und damit
verbundenen Teilnahme ausgehiandigt bekommen.
yAnschlieffend kénnen Patienten Fragen stellen und
sich dann entscheiden, ob sie ihre Daten dem MS-Re-
gister zur Verfligung stellen méchten.” Wenn die Da-
tenschutz- und Einverstindniserklarung vom Pati-
enten unterschrieben wurde, kann das MS-Zentrum
den Patienten in der Forschungsdatenbank anlegen.
Zundchst wird der Datensatz an die unabhangige Treu-
handstelle des MS-Registers Gibermittelt. ,Dort wird
gepriift, ob es schon Daten zu dem Patienten, bei-
spielsweise aus einem anderen MS-Zentrum, gibt", er-
klart Stahmann. Liegen noch keine Daten vor, wird ein
Pseudonym generiert, unter dem das Zentrum die Be-
handlungs-/Krankheitsdaten speichern kann. ,Diese
pseudonymisierten Daten sind dann fiir das Register
einsehbar. Es gibt fiir uns also keine Informationen
iiber den Namen des Patienten oder das genaue Ge-
burtsdatum®, fahrt er fort, Lediglich das Geschlecht so-
wie ein gekiirztes Geburtsdatum stiinden fiir die Da-
tenanalyse zur Verfligung.

Im zweiten Schritt werden beteiligte Patienten anhand
eines Fragebogens befragt, der von den Experten des
MS-Registers ausgearbeitet wurde. Uber diesen werden
soziodemographische Daten erfasst, also Fragen tiber
Schulbildung, Berufsstatus oder Familiensituation ge-
stellt, sowie klinische Daten wie MS-spezifische Erst-
symptome, Diagnose-Zeitpunkt, Verlaufsform oder
Untersuchungsmethoden erhoben. , Insgesamt ergibt
sich dadurch ein recht umfangreiches Bild vom Zu-
stand der Patienten”, fasst der Geschaftsfithrer zusam-
men und berichtet, dass in einigen Zentren zusatz-
lich Informationen u.a. iilber Nebenwirkungen von
MS-Therapien gesammelt werden. ,,Daraus erstellen
wir entsprechende Berichte und sorgen dafiir, dass
diese kurzfristig weitergeleitet und versffentlicht wer-
den. Durch diesen Prozess leisten die teilnehmenden
Zentren mit uns zusammen einen wichtigen Bei-
trag zur systematischen Erfassung sowie schnellst-
moglicher Meldung auf (inter)nationaler Ebene, um

Signale fiir unerwiinschte, ggf. gefahrliche Wirkungen
von MS-Therapien zu erkennen und MS-Patienten
bestmoglich zu schiitzen

Nutzen der Registerteilnahme

In der Historie des MS-Registers ist die Betrachtung
von Einzelfdllen eher die Ausnahme, In der Regel geht
es vor allem darum, allgemeine Daten zu sammeln
und mit gewonnenen Erkenntnissen die Versorgung zu
verbessern. ,Aus den Daten gewinnen wir zudem re-
gelmaflig Hinweise, dass wichtige Fragen im Arzt-Pa-
tienten-Gesprach nicht gestellt werden, etwa weil die
Zeit oder die Awareness dafiir fehlt”, berichtet Ale-
xander Stahmann. Ein Beispiel dafiir sei die Abfrage
gewisser MS-bedingter Einschrankungen, beispiels-
weise der Blasen- oder Darmfunktion oder sexueller
Storungen. Auch sei es haufig der Fall, dass Patienten
bekannte Nebenwirkungen von Arzneimitteln nicht
erwahnen. ,Wir versuchen dann die Neurologen auf
Fachkongressen fiir diese Themen zu sensibilisieren
und leiten die Daten zusdtzlich an die DMSG weiter,
die dann Patienten darauf hinweist, beispielsweise Ne-
benwirkungen proaktiv bei ihren Arzten anzusprechen,
um die bestmogliche Therapie zu erhalten.”

Nebenwirkungen nicht verschweigen

JWenn bekannte Nebenwirkungen von Medikamen-
ten auftreten, werden diese haufig von Patienten
nicht angesprochen®, weift Alexander Stahmann. Die
Griinde dafiir sind einleuchtend, denn wenn eine Ne-
benwirkung als ,sehr haufig" in der Verpackungsbei-
lage angegeben wird, entsteht oft der Eindruck, diese
sei ,normal" oder eben nicht erwahnenswert. Doch
nur, wenn Nebenwirkungen bekannt sind, kdnnen
Arzte die Therapie anpassen und versuchen, Begleit-
erscheinungen zu reduzieren. Zweitens ist die In-
formation tiber Nebenwirkungen auch fir die allge-
meine Statistik wichtig.
,Oft lassen sich Risiko-
gruppen fir bestimmte
Nebenwirkungen von
Arzneien und dadurch
gezieltere Empfehlungen
ableiten”, erkldrt der
Experte.

Auflerdem stehen die Beteiligten des MS-Registers
im engen Austausch mit Wissenschaftlern: ,Wir ha-
ben aufgezeigt, wie oft mildere Verlaufsformen auftre-
ten, wie haufig sich der Verlauf schnell verschlechtert
und warum es hochwirksame Therapien braucht, auch
wenn diese tendenziell haufiger mit schweren Neben-
wirkungen verbunden sein konnen.” Zudem lief} sich
belegen, dass verbesserte Diagnosekriterien ihre Wir-
kung gezeigt haben und sich durch diese die Zeit bis
zur Diagnosestellung verkirzt hat. ,,Im Moment be-
fragen wir Patienten, inwieweit Reha-Mafinahmen
die Berufsfahigkeit verbesserm®, berichtet der Medi-
zininformatiker. , Solche Informationen sind wichtig,
um den Zugang zu Reha-Aufenthalten fiir Patienten
zu erleichtern.”

Ein Beispiel, wie das MS-Register im Einzelfall helfen
konnte, hat mit der Fragestellung der Berufsfihigkeit
zu tun. ,Eine Patientin hatte Schwierigkeiten mit ih-
rem Arbeitgeber, weil dieser befiirchtete, die Patientin
koénne aufgrund der MS-Erkrankung bald ihre Arbeit
nicht mehr ausfithren Mit Hilfe der historischen Da-
ten aus dem Register lief} sich dann belegen, dass die
Chancen der Patientin, noch zehn Jahre und langer be-
rufstatig zu bleiben, sehr gut stehen. Hier konnte die
Einbeziehung des MS-Registers erreichen, dass die Be-
troffene ihren Arbeitsplatz behalten konnte.

Einfluss der Digitalisierung auf die
MS-Versorgung

Ab Ende 2024 soll die elektronische Patientenakte
(ePA) fiir alle Menschen in Deutschland verbindlich
werden. Es liegt die Vermutung nahe, dass sich da-
durch Chancen in Hinblick auf eine erweiterte Da-
tensammlung fiir das MS-Register ergeben kdnnten.
Doch ,die aktuelle ePA hilft uns leider nicht weiter®,
kommentiert der Leiter des Registers und erklart: ,Bis-
her handelt es sich bei der ePA eher um eine digitale
Ablage von PDF-Dokumenten oder, provokativ aus-
gedrickt, um eine recht teure, sehr sichere Dropbox*,
erkldrt er weiter. Das Problem sei, dass die Daten nicht
einheitlich [strukturiert] seien und sich nur mit erheb-
lichem Aufwand auswerten lieflen. Auch sei bis dato
keine Datenspende an Einrichtungen wie das MS-Re-
gister moglich.

Ahnlich kompliziert sei die Einbeziehung von Kran-
kenkassendaten. Denn auch hier fehle es bisher an
einer entsprechenden Gesetzgebung, welche die re-

gelhafte Datennutzung ermoglicht, berichtet Stah-
mann. Er erganzt, dass die Krankenkassenlandschaft
in Deutschland zudem vielfdltig und die Bereitschaft,
an Forschungsprojekten teilzunehmen, sehr unter-
schiedlich sei. Vor allem kleineren Kassen fehle es
oft schlicht an der notigen Personaldichte fiir sol-
che Projekte. ,Ein weiteres Problem ist, dass Kran-
kenkassendaten nie in Echtzeit, sondern mit einer
Verzogerung von rund 6-12 Monaten zur Verfigung
stehen. Das ist fiir aktuelle Fragestellungen zu spat”,
erklart der Fachmann. Zusatzlich brauche es stets ei-
nen unabhangigen Partner, der die Krankenkassen-
daten mit Daten aus MS-Zentren zusammenfiihrt und
analysiert, bevor diese fiir das MS-Register freigege-
ben werden kénnen.

Ein Hoffnungsschimmer sei hingegen das von der
Bundesregierung geplante Forschungsdatenzentrum.
Uber dieses sollen Krankenkassendaten pseudonymi-
siert fiir Forschungszwecke nutzbar gemacht werden.
Wie grofd dessen Nutzen tatsachlich sein wird, bleibt
aber noch abzuwarten. ,Wenn es gut lauft, lasst sich
damit vielleicht auch der Dokumentationsaufwand
fiir Arzte reduzieren®, hofft Alexander Stahmann.

Ausblick in die Zukunft

Im Moment ist es noch so, dass Arzte in MS-Zen-
tren die Patientendaten handisch ins System tber-
tragen missen. Um die Mediziner zu entlasten, hat
man aber daran gearbeitet, QR-Codes zur Verfiigung
zu stellen, welche Patienten etwa im Wartezimmer
mit einem mobilen Endgerat einscannen (bspw. Ta-
blet oder Smartphone) und dariiber dann ihre Daten
selbststindig in die Formulare eintragen kénnen. Uber
diese Mdglichkeit sollen die eingegebenen Daten dann
einerseits der Praxis sowie andererseits dem MS-Regi-
ster automatisch tibermittelt werden. ,,Seit Anfang Mai
steht diese Funktion flir die ersten Teilaspekte der Do-
kumentation all unseren Zentren zur Verfiigung”, sagt
Alexander Stahmann und ergdnzt: ,In England und
der Schweiz gibt es diese patientenorientierten An-
sdtze schon.” Es habe sich gezeigt, dass diese sehr gut
funktionieren, erganzt er. Ein weiteres Ziel sei es, die
Daten auch verstarkt den Patienten selbst zuganglich
zu machen. , Hierfiir arbeiten wir gerade daran, die In-
halte entsprechend aufzubereiten” Wenn dann noch
die Daten aus der ePA eines Tages so strukturiert sind,
dass sie flir Auswertungen nutzbar sind, dann ,sind
wir mit der Datendichte auf einem guten Weg".
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Das ilteste
MS-Register
stammt {ibrigens
aus Danemark.
Dort wurde die
Datenerhebung
bereits 1948
gestartet.
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