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Einfihrung

m Jahr 2001 initiierte der Bundesverband der

Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft e.V.
(DMSG) die Einrichtung eines Multiple Sklerose
Registers (MS-Register) fiir Deutschland. Hierfiir
wurde die MS Forschungs- und Projektentwick-
lungs-gGmbH (MSFP) gegriindet, um das MS-Re-
gister zu betreiben. 2005 ging das MS-Register in
den Regelbetrieb iiber und wird seitdem konti-
nuierlich ausgebaut und weiterentwickelt. Zu-
letzt wurden jahrlich tiber 15.000 Patienten
durch die von der DMSG ausgezeichneten
Zentren erfasst, wobei auf einen
Patienten im Durchschnitt

2017: EMA-Workshop,
Kooperation
mit REGIMS

zwei Konsultationen
pro Jahr ent-

fielen. 2014-2016: Integration von PROs,

Anbindung NTD, Queries
zur Datenbereinigung

2010-2013: Revision (webbasierte Dokumentation
via Forschungsdatenbank, gemeinsamer
Datensatz von DMSG und KKNMS)

2004-2010: Expansion ({* Anzahl der Patienten und Zentren,
Etablierung von Qualitatskontrollen)

2001-2003: Initiierung (erstmalige Erhebung von Daten zu:
Unterformen, Schweregrad, Berufsfahigkeit,
Versorgung, regionale Verteilung, Therapien)

Auszeichnung fir (Reha-)Kliniken
und Praxen nach den Richtlinien der
DMSG, Bundesverband e.V.

Die Teilnahme am MS-Register der DMSG,
Bundesverband e. V. ist eine der Voraus-
setzungen fiir die Verleihung der Zertifikate
»MS-Zentrum®, ,MS-Schwerpunktzentrum* und
,MS-Rehabilitationszentrum®, welche von der
DMSG vergeben werden. Sie werden an Univer-
sitatskliniken, Akutkliniken, Rehabilitationskli-
niken, MS-Ambulanzen und neurologische Pra-
xen verliehen, sofern diese festgelegte Kriterien
erfiillen, deren Einhaltung alle zwei Jahre nach-
gewiesen werden muss. Der Kriterienkatalog,

der von unabhdngigen MS-Experten erarbeitet
wurde, setzt u. a. eine auf Leitlinien gestiitzte
Behandlung durch auf MS spezialisierte Neuro-
logen und Fachkrafte sowie eine barrierefreie
Ausstattung der Einrichtung voraus. Von den
Zentren wird je nach Zentrumsart eine Min-
destanzahl von jahrlich zu behandelnden MS-
Patienten gefordert.
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Ein Teil dieser MS-Patienten muss fiir das MS-
Register erfasst werden. So miissen MS-Schwer-
punktzentren mindestens 150, MS-Rehabilitati-
onszentren mindestens 80 bzw. 120 und MS-
Zentren mindestens 80 Datensatze pro Jahr do-
kumentieren.

m sfp Anzahl der dokumentierten
oot Konsultationen pro Jahr
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Aktuell sind 67 Zentren als ,MS-Schwerpunkt-
zentrum®, 94 als ,MS-Zentrum" und 20 als ,MS-
Rehabilitationszentrum® durch die DMSG aus-
gezeichnet. Die deutschlandweite Verteilung
der Zentren ist iiberwiegend homogen, mit ei-
nem leichten West-Ost- sowie Siid-Nord-Gradi-
enten und Haufungen in Ballungsgebieten.
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Aktuelle Ergebnisse aus dem MS-
Register der DMSG

m September 2018 lag der Anteil der an MS

erkrankten Frauen im Vergleich zu fritheren
Auswertungen fast unverandert bei 72,0 %. Das
Durchschnittsalter liegt bei 46,6 (+ 12,3) Jahren,
wahrend das Durchschnittsalter bei Beginn der
Erkrankung 32,9 (* 10,7) Jahre betrug. Im
Schnitt vergehen immer noch 2,3 (+ 5,3) Jahre
bis zur MS-Diagnosestellung. 74,6 % der doku-
mentierten MS-Erkrankten haben einen schub-
formigen Verlauf (RRMS), 15,8 % einen sekun-
dar progredienten (SPMS) und 5,7 % einen pri-
mar progredienten Verlauf (PPMS). 2,1 % hat-
ten ein klinisch isoliertes Syndrom (CIS) und 1,8
% konnten nicht eindeutig klassifiziert werden.
Der Schweregrad der Erkrankung (EDSS-Score)
liegt bei durchschnittlich 3,0.

Verlaufsform Alter MS-Dauer | EDSS-Wert |\ i )ich
(Jahre) (Jahre) (Median)

Ee:aZTt;j:St)e | 466123 | 11,088 3 72,0%

(RnR=Mf6.186) 439+11,3 9,7 £7,7 2 73,6%

(SnP:M;431) 53,4 +£ 10,3 19,2+ 9,6 6 69,5%

(PnP=Mf'243) 57,6 £ 10,1 11,3+9,1 55 58,6%

:;'S: ey 398119 | 27+44 1,5 69,5%

Die folgende Auswertung, die im September
2018 als Grafik des Monats* auf der Webseite
der DMSG gezeigt wurde, gibt einen Uberblick
tiber die Erstsymptome bei MS:

ERSTSYMPTOME BEI MS

SENSIBILITATSSTORUNGEN
VISUSSTORUNG
MOTORISCHE STORUNGEN
KLEINHIRNSTORUNG

HIRNSTAMMFUNKTIONEN

DEPRESSION, EUPHORIE,
ERSCHOPFBARKEIT

BLASENFUNKTIONSSTORUNG
SEXUELLE STORUNGEN

DARMFUNKTIONSSTORUNG
|

Stand: 01.08.2018 0% 20% 40% 60%

* Seit Januar 2018 erscheint monatlich zu unterschiedlichen The-
men eine Auswertung aus dem MS-Register auf www.dmsg.de.
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Demnach litten 61,4% der befragten MS-Er-
krankten in Deutschland zu Beginn ihrer MS-Er-
krankung an Sensibilitdtsstorungen. Bei 39,2%
der MS-Patienten dufderte sich die Erkrankung
erstmals in einer Visusstorung, bei 38,8% der
Patienten trat als frithes Symptom eine Motori-
sche Storung in Form von Schwéche oder Lah-
mungen auf. Symptome, die im weiteren Krank-
heitsverlauf von zunehmender Bedeutung sind,
wie bspw. eine erhdohte Erschopfbarkeit oder
Blasenstorungen, zeigten sich zu Beginn der
MS-Erkrankung seltener.

Auf der ECTRIMS 2018 ist das MS-Register mit
dem e-Poster ,Disease Modifying Treatments
(DMTs) in Germany - Changes in treatment pat-
terns“ vertreten. Die folgende Abbildung veran-
schaulicht die Behandlungsmuster fiir RRMS-
Patienten (N=1.698), die nach 2006, aber vor
2011 eine DMT erhalten haben.

Die Auswertung ergab, dass die Verfiigbarkeit
neuer Behandlungsméglichkeiten das Verord-
nungsverhalten in Deutschland deutlich veradn-
dert hat. Unsere Analyse zeigte zudem, dass die
meisten Patienten gemafd den Richtlinien zu-
nachst mit einem Interferon oder mit Glatira-
meracetat behandelt werden. Abhangig von der
Dauer seit dem ersten DMT-Start unterscheiden
sich sekundire DMTs erheblich. Interessanter-
weise hat in allen drei Gruppen ein erheblicher
Teil der Patienten (ca. 25%) die Behandlung
nicht gewechselt.

Alle veroéffentlichten Publikationen zum MS-Re-
gister konnen auf der Webseite www.msregis-
ter.de heruntergeladen werden.
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MS-Registerdokumentation

Fl’ir die Dokumentation der MS-Registerdaten
steht seit 2014 eine webbasierte, plattform-
und gerdteunabhingige Forschungsdatenbank
zur Verfiigung. Die Forschungsdatenbank ba-
siert auf etablierten Tools und den Konzepten
der TMF e. V. fiir die Verbundforschung. Sie er-
moglicht zudem die Anbindung von sogenannten
patient reported outcomes (PRO) bspw. in Form
von Lebensqualitdtsdaten, die die Patienten via
App oder Web selbst dokumentieren.

Qualitats- & Datenmanagement

n der Forschungsdatenbank werden mittels

implementierter = Wertebereichs-  und
Plausi-bilitdtskontrollen fehlerhafte Angaben
bereits weitgehend bei der Eingabe erkannt und
zurlickgemeldet. Dariiber hinaus sichert eine
nachgelagerte Qualitdtskontrolle in Kombina-
tion mit einem Querymanagement die Daten-
qualitat.

Internationale european register

Kooperationen eUI’emS

project of european muliiple sclerosis platform

D as MS-Register der DMSG beteiligte sich am
EUReMS Projekt der EMSP. Dieses Projekt
wurde u. a. von der EU finanziell geférdert und
umfasste Partner aus zehn Lindern. Wesentli-
ches Ziel von EUReMS war es, eine gemeinsame
Schnittmenge der unterschiedlichen in Europa
existierenden nationalen MS-Register zu finden.
Aktuell beteiligt sich das MS-Register an der
EMA-Initiative zu Registern, um Register zu-
kiinftig fir Fragestellungen der Sicherheit und
Effizienz von MS-Therapien einsetzen zu kon-
nen.

Unterstitzung

Die MSFP dankt der Novartis Pharma GmbH,
Niirnberg fiir eine finanzielle Unterstiitzung,
welche zur Umsetzung der EMA-Empfehlungen
eines harmonisierten Registerdatensatzes ein-
gesetzt wird.

Seite 4

Wissenschatftliche Begleitgruppe

Unterstiitzung inhaltlicher und methodi-
scher Art erhalt das MS-Register von der
wissenschaftlichen Begleitgruppe. Diese setzt
sich aus den folgenden Mitgliedern zusammen:

Prof. Dr. med. Klaus Berger
Institut fiir Epidemiologie und Sozialmedizin,
Westfélische Wilhelms-Universitit Miinster

Prof. Dr. med. P. Flachenecker
Neurologisches Rehabilitationszentrum Quellenhof

Prof. Dr. sc. hum. T. Friede
Institut fir Medizinische Statistik,
Universitdtsmedizin Gottingen

Prof. Dr. med. J. Haas

Judisches Krankenhaus in Berlin

Prof. Dr. med. C. Kleinschnitz

Universitatsklinikum Essen

Dr. med. D. Pohlau
DRK Kamillus-Klinik in Asbach

Prof. Dr. med. O. Rienhoff
Institut fliir Medizinische Informatik,
Universitdtsmedizin Gottingen

Prof. Dr. med. U. K. Zettl

Universitatsmedizin Rostock

Adresse und Ansprechpartner

MS Forschungs- und Projektentwicklungs-gGmbH
Krausenstrafde 50

30171 Hannover

Fax: + 49 (0) 511-96834-50
E-Mail: kontakt@msregister.de

Internet: www.msregister.de

Projektkoordinator

Alexander Stahmann
Medizinischer Informatiker (M.Sc.Inf.)
Tel.: + 49 (0) 511-96834-25

E-Mail: stahmann@dmsg.de

Wissenschaftliche Mitarbeiterin

Kerstin Eichstadt
Clinical Trial Management (M. Sc.)
Tel.: + 49 (0) 511-96834-33

E-Mail: eichstaedt@dmsg.de

Projektassistentin

Carola Meyer
Dipl.-Gesundheitswirtin (FH)
Tel.: + 49 (0) 511-96834-12

E-Mail: meyer@dmsg.de
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