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VORWORT

Vorwort

Belastbare Daten Uber die noch immer unheilbare, chronische Erkrankung zu generieren, mit der
in Deutschland mindestens 250.000 Menschen leben, dieses Ziel verfolgt die Deutsche Multiple
Sklerose Gesellschaft, Bundesverband e.V., seit sie im Jahr 2001 den Aufbau eines MS-Registers
fur Deutschland initiiert hat. Die MS Forschungs- und Projektentwicklungs-gGmbH (MSFP) wurde
als Tochter der Deutschen MS-Stiftung (DMS) gegriindet und machte das MS-Register zu einem
Erfolgsprojekt, das von Jahr zu Jahr an Reichweite und Aufmerksamkeit gewinnt.

Ende 2022 waren 70,8 Prozent der im MS-Register erfassten MS-Erkrankten Frauen. Das Durch-
schnittsalter bei Beginn der Erkrankung lag bei 33,2 Jahren. 75,6 Prozent der dokumentierten
MS-Erkrankten haben aktuell einen schubférmigen Verlauf - Zahlen, die ohne das Deutsche MS-
Register nicht bekannt waren.

Derumfangreiche Datensatz des MS-Registers bildet eine Basis fur Analysen Uber krankheitsspez-
ifische Daten, soziodemografische Faktoren und liefert Zahlen zur Diagnostik, Symptomatik, Ther-
apie und Uber versorgungsspezifische Aspekte. Aktuellen Fragen zur MS kann auf Grundlage
dieser Daten nachgegangen und bei Bedarf die Datenerhebung angepasst werden. So startete
das MS-Register im Jahr 2021 eine Beobachtungsstudie zur SARS-CoV-2 Impfung und MS, die
kiirzlich abgeschlossen wurde. Von grof’em Interesse waren auch die Auswirkungen der Pan-
demie auf das Auftreten und das Ausmalf von Fatigue und Depressionen bei MS. Weiterhin dient
die Registerdatenbank der Rekrutierung und als Plattform fir registerbasierte Studien.

Die Registerdaten liefern die Grundlage fir gezielte Mallnahmen zur Verbesserung der Lebenssi-
tuation von MS-Erkrankten. Mit den gewonnenen Daten zur MS und dem Einfluss der Erkrankung
auf Berufstatigkeit und Teilhabe am gesellschaftlichen Leben kann die DMSG mit aussagekraftigen
Fakten gegenulber sozialpolitischen Entscheidungstragern und Kostentragern argumentieren.

Die wissenschaftliche Begleitgruppe mit Mitgliedern des Arztlichen Beirats des DMSG-
Bundesverbandes unterstitzt die Arbeit des Registers inhaltlich und methodisch.  Allen
Beteiligten danken wir fur ihr ehrenamtliches Engagement! Ein herzlicher Dank gilt zudem
den Patientiinnen, die ihr Einverstandnis zur Verwendung ihrer Daten gegeben haben und
den 181 DMSG-ausgezeichneten MS-Zentren und ihren Mitarbeiter:innen, die sich auch in
Zeiten der Pandemie im Jahr 2022 beteiligten! Dank dieser nachhaltigen Zusammenarbeit
kénnen MS-Verlaufe Uber Jahrzehnte verfolgt und Langzeitwirkungen und Nebenwirkungen
der Immuntherapien dokumentiert werden. Diese Daten sind auch fir die Argumentation des
DMSG-Bundesverbandes fiir die Kostenerstattung und Verflgbarkeit der MS-Medikamente von
hoher Relevanz. Das MS-Register beteiligt sich an (inter)nationalen Forschungskooperationen
zur MS und stellt Daten fir den MS-Atlas und das MS-Barometer bereit. Auf Fachkongressen
und in Fachjournalen gibt das MS-Register die Ergebnisse weiter, damit diese Eingang in den
Versorgungsalltag finden und die Forschung unterstitzen. Die Ergebnisse stellt die MSFP auch
allgemeinverstandlich bspw. in der aktiv! vor.

Wir wiinschen lhnen eine interessante Lektlre und danken fur lhr Interesse.

. lhre - lhr
& N Prof. Dr. med. Judith Haas Y Alexander Stahmann
E o L] Vorsitzende des DMSG-Bundesverbandes : Geschéftsfiihrer MSFP
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DAS MS-REGISTER

Das MS-Register

Im Jahr 2001 initiierte der Bundesverband der Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft e.V.
(DMSG) die Einrichtung eines Multiple Sklerose Registers (MS-Register) fir Deutschland. Hierfur
wurde die MS Forschungs- und Projektentwicklungs-gGmbH (MSFP) als Tochter der Deutschen
MS Stiftung (DMS) gegriindet, um das MS-Register zu betreiben.! 2005 ging das MS-Register in
den Regelbetrieb Uber und wird seitdem kontinuierlich ausgebaut und weiterentwickelt.? Zuletzt
wurden jahrlich Gber 13.000 MS-Erkrankte durch die von der DMSG ausgezeichneten Zentren
erfasst, wobei auf einen MS-Erkrankten im Durchschnitt zwei Konsultationen pro Jahr entfielen.

Auszeichnung fur (Reha-)Kliniken und Praxen nach den Richtlinien der DMSG, Bundesver-
band e.V.

Die Teilnahme am MS-Register der DMSG, Bundesverband e.V. ist eine der Vorausset-
zungen fir die Verleihung der Zertifikate ©,MS-Zentrum®, @,MS-Schwerpunktzentrum“ und
® MS-Rehabilitationszentrum®, welche von der DMSG vergeben werden. Sie werden an
Universitatskliniken, Akutkliniken, Rehabilitationskliniken, MS-Ambulanzen und neurologische
Praxen verliehen, sofern diese festgelegte Kriterien erfiillen 3, deren Einhaltung alle zwei Jahre
nachgewiesen werden muss. Der Kriterienkatalog, der von unabhangigen MS-Experten erarbeitet
wurde, setzt u. a. eine auf Leitlinien gestltzte Behandlung durch auf MS spezialisierte Neurologen
und Fachkrafte sowie eine barrierefreie Ausstattung der Einrichtung voraus. Von den Zentren wird
je nach Zentrumsart eine Mindestanzahl von jahrlich zu behandelnden MS-Erkrankten gefordert.
Ein Teil dieser MS-Erkrankten muss fir das MS-Register erfasst werden.

So missen MS-Schwerpunktzentren mindestens 150, MS-Rehabilitationszentren mindestens 80
bzw. 120 und MS-Zentren mindestens 80 Datensatze pro Jahr dokumentieren. Die deutsch-
landweite Verteilung der Zentren ist iberwiegend homogen, mit einem leichten West-Ost- sowie
Sud-Nord-Gradienten und Haufungen in Ballungsgebieten.

MS-Registerdokumentation

Fir die Dokumentation der MS-Registerdaten steht seit 2014 eine webbasierte, plattform- und
gerateunabhangige Forschungsdatenbank zur Verfligung. Die Forschungsdatenbank basiert auf
etablierten Tools und den Konzepten der TMF e. V. fir die Verbundforschung.

Qualitidts- & Datenmanagement

In der Forschungsdatenbank werden mittels implementierter Wertebereichs- und Plausibilitatskon-
trollen fehlerhafte Angaben bereits weitgehend bei der Eingabe erkannt und zuriickgemeldet. Eine
nachgelagerte Qualitatskontrolle in Kombination mit einem Querymanagement sichert zudem die
Datenqualitat.

Unterstiitzer des MS-Registers

Der Aufbau und der Betrieb des MS-Registers der DMSG wurde seit 2001 aus den Mitteln der
DMS Stiftung und der DMSG, Bundesverband e.V. finanziert. Férderungen erhalt die MSFP pro-
jektbezogen u. a. durch den Innovationsfonds des G-BA sowie die Deutsche Rentenversicherung
(DRV Bund) und die DMS Stiftung. Seit 2018 unterstitzen im Rahmen einer Multistakeholder-
Finanzierung auch Unternehmen der Pharmazeutischen Industrie das MS-Register. Hierbei wird
primar der Aufbau und Betrieb der Nebenwirkungsverfolgung unterstitzt. Im Jahr 2022 beteiligten
sich die Firmen Biogen, BristolIMeyerSquibb, Merck, Novartis, Roche und Sanofi mit einheitlichen
Beitragen.

'Flachenecker et al. (2005)

2Flachenecker et al. (2007); Flachenecker et al. (2008); Flachenecker et al. (2020)
3Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft, Bundesverband e.V. (2021)
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ALLGEMEINE INFORMATIONEN ZUR DATENGRUNDLAGE

Allgemeine Informationen zur Datengrundlage

Die Auswertung beinhaltet grundlegende Ergebnisse der im MS-Register erfassten Variablen.
Es werden ausschlieBlich Datensatze ausgewertet, welche die Qualitatskontrolle bestanden
haben. In der Forschungsdatenbank werden mittels implementierter Wertebereichs- und
Plausibilitatskontrollen fehlerhafte Angaben bereits weitgehend bei der Eingabe erkannt und
zuriickgemeldet. Darlber hinaus sichert eine nachgelagerte Qualitatskontrolle in Kombination mit
einem Querymanagement die Datenqualitat.

Das Kapitel Basisdaten umfasst Daten aller in der Forschungsdatenbank des MS-Registers doku-
mentierten MS-Erkrankten. Fir die darauffolgenden Auswertungen geht jeweils die letzte doku-
mentierte Visite pro MS-Erkrankten fur das Berichtsjahr 2022 in die Auswertung ein.
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BASISDATEN

Basisdaten

Karte der in 2022 teilnehmenden MS-Zentren

Ende 2022 sind 67 Zentren als ,MS-Schwerpunktzentrum®, 94 als ,MS-Zentrum® und 20 als ,MS-
Rehabilitationszentrum® durch die DMSG ausgezeichnet. Die deutschlandweite Verteilung der
Zentren ist Uberwiegend homogen, mit Haufungen in Ballungsgebieten. Eine aktuelle Liste der
ausgezeichneten Zentren kann auf www.dmsg.de eingesehen werden.
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Abbildung 1: Ubersicht tiber die von der DMSG ausgezeichneten Zentren, die fiir das MS-Register
dokumentieren (Stand 12/2022)
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BASISDATEN

Entwicklung der Teilnahme am Register

Seit der Revision des Datensatzes und der technischen Infrastruktur im Jahr 2014 hat sich die
Anzahl der erfassten Patient:innen wie folgt entwickelt.
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Abbildung 2: Kumulative Anzahl im MS-Register erfasster MS-Erkrankter

Kurzibersicht Jahresvergleich

Tabelle 2: Kurzlbersicht allgemeiner Registerdaten

2021 2022

Anzahl teilnehmende Zentren 181 183
Anzahl kumulativ erfasster MS-Erkrankte 77425 80190
Anzahl neu aufgenommene MS-Erkrankte im 3410 2765
jeweiligem Jahr
MS-Erkrankte mit Verlaufsdaten 13189 12202
Alter (Jahre) 47.4 (+/-12.5) 47.6 (+/-12.6)
Alter bei Erkrankungsbeginn (Jahre) 33.1 (+/-10.7) 33.2 (+/-10.7)
Alter bei Diagnose (Jahre) 35.8 (+/-11.1) 35.8 (+/-11.1)
Weibliche MS-Erkrankte 70.9% 70.8%
Mannliche MS-Erkrankte 29.1% 29.2%
MS-Dauer (Jahre) 14.1 (+/-10.4) 13.9 (+/-10.3)
EDSS-Wert (median) 3 3
Verlaufsform

RRMS 75.4% 75.6%

SPMS 16.0% 15.8%

PPMS 7.0% 6.9%

KIS 1.6% 1.7%
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BASISDATEN

Kurziibersicht Zentrumsarten

Insgesamt wurden 2937 der im MS-Register erfassten MS-Erkrankten in zwei oder mehreren Zen-
tren dokumentiert. Griinde fir das Aufsuchen von mehreren Zentren kénnen beispielsweise Reha-
Aufenthalte, stationare Schubbehandlungen, Infusionstherapien, arztliche Zweitmeinung sein oder
auch demografische Faktoren wie beispielsweise Umzug des MS-Erkrankten oder verschiedene
Lebensmittelpunkte.

Far die Zuordnung der MS-Erkrankten zu einer Zentrumsart ist fur die weiteren Auswertungen die
Erstdokumentation ausschlaggebend.

Tabelle 3: Demografische Daten aller MS-Erkrankten unterteit nach Zentrumsarten

MS-Zentrum Schwerpunktzentrum Rehabilitationszentrum

Anzahl MS-Erkrankte 19182 37119 21280
Alter (Jahre) 47.3 (+/-13.0) 47.0(+/-13.0) 495 (+/-10.6)
Alter bei Diagnose 354 (+/-11.1) 350 (+/-11.1) 37.3 (+/-10.7)
(Jahre)
Weibliche MS-Erkrankte  72.4% 70.3% 70.4%
Mannliche MS-Erkrankte 27.6% 29.7% 29.6%
MS-Dauer (Jahre) 14.0 (+/-9.7) 14.8(+/-10.1) 16.3 (+/- 10.8)
EDSS-Wert (median) 2 2.5 3.5
Verlaufsform

RRMS 81.8% 80.8% 66.1%

SPMS 11.9% 13.0% 22.4%

PPMS 5.3% 5.6% 10.1%

KIS 1.0% 0.7% 1.3%
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SOZIODEMOGRAFISCHE DATEN

Soziodemografische Daten

Alle Angaben beziehen sich auf den Zeitpunkt der letzten, im MS-Register dokumentierten
Konsultation im Berichtsjahr 2022. In den Abbildungen zu den soziodemografischen Daten
werden Angaben prozentual gewichtet (= gesamt) und zusatzlich nach mannlich und weiblich
unterteilt dargestellt. Die Werte auf den Balken geben die jeweilige prozentuale Haufigkeit
an. Alle Angaben beziehen sich auf den Zeitpunkt der letzten, im MS-Register dokumentierten
Konsultation im Berichtsjahr 2022.

Einzugsgebiet der in 2022 dokumentierten MS-Erkrankten

Tabelle 4. Angabe des Wohnortes (nach Bundeslandern) der in 2022 dokumentierten MS-
Erkrankten

Bundesland erfasste Personen prozentualer Anteil der Verteilung (%)
Baden-Wirttemberg 1697 14.0
Bayern 1612 13.3
Berlin 412 3.4
Brandenburg 1157 9.6
Bremen 41 0.3
Hamburg 109 0.9
Hessen 657 54
Mecklenburg- 186 1.5
Vorpommern

Niedersachsen 1234 10.2
Nordrhein-Westfalen 2767 22.9
Rheinland-Pfalz 525 4.3
Saarland 407 3.4
Sachsen 481 4.0
Sachsen-Anhalt 257 21
Schleswig-Holstein 157 1.3
Thuringen 384 3.2
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SOZIODEMOGRAFISCHE DATEN

Altersstruktur
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Abbildung 3: Altersverteilung MS-Erkrankte 2022
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SOZIODEMOGRAFISCHE DATEN

Aktuelle Tatigkeit

Die Abbildungen 4 und 5 zeigen, welcher Art von Beschaftigung die im MS-Register dokumen-
tierten MS-Erkrankten nachgehen und ob und in welchem Mal? MS-bedingte Einschrankungen
der aktuellen Tatigkeit berichtet wurden.
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Abbildung 4: Aktuelle Tatigkeit der MS-Erkrankten im Berichtsjahr 2022

Einschrankungen der aktuellen Tatigkeit
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Abbildung 5: Einschrankungen der aktuellen Tatigkeit der MS-Erkrankten im Berichtsjahr 2022
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SOZIODEMOGRAFISCHE DATEN

Hochste berufliche Ausbildung

In den Abbildungen 6 und 7 wird die jeweils hdchste Qualifikation der registrierten MS-Erkrankten
dargestellt.
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Abbildung 6: HAchste berufliche Ausbildung der MS-Erkrankten

Hochster allgemeinbildender Schulabschluss
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Abbildung 7: Héchster allgemeinbildender Schulabschluss der MS-Erkrankten
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SOZIODEMOGRAFISCHE DATEN

Familiare Situation

Die Abbildungen 8 und 9 geben den berichteten Beziehungsstatus und die Unterstitzung der reg-
istrierten MS-Erkrankten wieder.
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Abbildung 8: Familiare Situation der MS-Erkrankten im Berichtsjahr 2022

Hausliche Unterstitzung
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Abbildung 9: Erhalt einer hauslichen Unterstitzung im Berichtsjahr 2022
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DIAGNOSTIK

Diagnostik

In den Abbildungen zur Diagnostik werden alle Angaben prozentual gewichtet dargestellt (=
gesamt), zusatzlich wird nach der Art des Zentrums unterschieden, das die MS-Erkrankten in das
MS-Register eingeschlossen hat (s. Abbildung 10). Die Werte auf den Balken geben die jeweilige
prozentuale Haufigkeit an.

Diagnosekriterien
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Abbildung 10: Verteilung der diagnostischen Kriterien zur Bestimmung der MS
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KRANKHEITSSPEZIFISCHE DATEN

Krankheitsspezifische Daten

In den Abbildungen zu den krankheitsspezifischen Daten werden alle Angaben prozentual
gewichtet dargestellt (= gesamt) und zusatzlich nach mannlich und weiblich unterteilt. Die Werte
auf den Balken geben die jeweilige prozentuale Haufigkeit an. Alle Angaben beziehen sich auf
den Zeitpunkt der letzten, im MS-Register dokumentierten Konsultation im Berichtsjahr 2022. Die
Abbildung 11 zeigt das Alter der MS-Erkrankten bei Beginn der MS, gruppiert nach Altersklassen.

Alter bei Beginn der Erkrankung

n= 10976

254

20 19.0 19.3
S - 179 18.4
- .
£ 16.3
= 15.4 15.0 pum 15.3
@ 154 14.5
S 134088 130
2
:© 10.710.9 10.7
T 10
2
= 6.5 6.9
° 5.3
S 5.

16 1.8
O.

0-17 18-19  20-24  25-29  30-34  35-39 4044  45-49  50-54  55-59
Alter in Jahren

. gesamt . mannlich . weiblich

Abbildung 11: Alter bei Beginn der MS-Erkrankung in Jahren
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KRANKHEITSSPEZIFISCHE DATEN

Dauer der MS-Erkrankung

Die Abbildung 12 zeigt, seit wie vielen Jahren die in 2022 im MS-Register dokumentierten MS-
Erkrankten an Multipler Sklerose leiden.
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Abbildung 12: MS-Erkrankungsdauer in Jahren

Verlaufsform

In der Abbildung 13 werden die Verlaufsformen der MS dargestellt. Es wird unterschieden zwis-
chen der schubférmig remittierenden MS (RRMS), der primar progredienten MS (PPMS), der
sekundar progredienten MS (SPMS) sowie dem Kklinisch isolierten Syndrom (KIS), das haufig vor
der Manifestierung der MS diagnostiziert wird.
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Abbildung 13: Verlaufsformen der MS
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KRANKHEITSSPEZIFISCHE DATEN

Aktueller EDSS

Die Abbildung 14 zeigt den EDSS-Wert der dokumentierten MS-Erkrankten zum Zeitpunkt der let-
zten Erhebung in 2022. Die Expanded Disability Status Scale (EDSS) ist eine Behinderungsskala,
die den Schweregrad der Behinderung bei MS-Erkrankten angibt. Die Skala beginnt bei 0 (keine
Einschrankung aufgrund der MS) und endet bei 10 (Tod durch MS), wobei héhere Grade im Laufe
der Erkrankung nur von einem Teil der MS-Erkrankten erreicht werden. Fur die Auswertung aus-
geschlossen wurde ein EDSS von 10.
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Abbildung 14: aktueller EDSS der MS-Erkrankten

In der Tabelle 5 werden jeweils der Mittelwert und der Median des EDSS-Scores nach Geschlecht
dargestellt.

Tabelle 5: aktueller EDSS 2022

aktueller EDSS gesamt mannlich weiblich
Mittwert 3(+-21) 3.2 (+-2.2) 3(+-21)
Median 25 25 25
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KRANKHEITSSPEZIFISCHE DATEN

Progression pro Jahr

Der Progressionsindex gibt den Grad der Behinderung anhand des EDSS geteilt durch die Dauer
der Erkrankung an.

Tabelle 6: Progressionsindex der MS-Erkrankten unterteilt nach Geschlecht und Verlaufsform fir
das Berichtsjahr 2022

Progression Index Mittwelwert
gesamt 0.29
Geschlecht
mannlich 0.27
weiblich 0.32
Verlaufsform
RRMS 0.27
SPMS 0.28
PPMS 0.55
KIS 0.30
Schiibe

Tabelle 7: Schubanzahl und jahrliche Schubrate der MS-Erkrankten fur das Berichtsjahr 2022

Anzahl
Anzahl MS-Erkrankte mit Schiben 956
Anzahl dokumentierte Schiibe insgesamt 1101
jahrliche Schubrate 0.12
Schubtherapie
keine Therapie 41 (19.5%)
ambulant 362 (32.9%)
stationar 460 (41.8%)
ambulant und stationar 23 (2.1%)
unbekannt 215 (19.5%)

Die Anzahl der dokumentierten Schilbe bezieht sich auf die Patient:innen mit den Verlaufsformen
RRMS, SPMS und KIS.
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KRANKHEITSSPEZIFISCHE DATEN

Schubrate nach Dauer der Erkrankung

Die Abbildung 15 gibt die Anzahl der dokumentierten Schibe pro MS-Erkrankten mit den Verlaufs-
formen RRMS, SPMS und KIS in Abhangigkeit von der Erkrankungsdauer wieder.
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Abbildung 15: Anzahl der Schiibe pro MS-Erkrankten im Berichtsjahr 2022
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KRANKHEITSSPEZIFISCHE DATEN

Art des MRTs, welches im Berichtsjahr 2022 je MS-Erkrankten durchgefiihrt wurde

Die Abbildung 16 zeigt die Art des MRTs, welches im Berichtsjahr 2022 durchgefuhrt wurde. Die
Angaben sind nach der Art des Zentrums unterschieden.
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Abbildung 16: Art des letzten durchgefihrten MRTs je MS-Erkrankten im Berichtsjahr 2022

Ergebnis der MRT-Untersuchung je MS-Erkrankten

In Abbildung 17 ist das Ergebnis der MRT-Untersuchung aufgefihrt. Die Angaben sind nach der
Art des Zentrums unterschieden.
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Abbildung 17: Ergebnis der letzten MRT-Untersuchung im Berichtsjahr 2022

Im Glossar finden Sie Bedeutungserklarungen zu bestimmten Begriffen, die in den Grafiken ver-
wendet werden.
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KRANKHEITSSPEZIFISCHE DATEN

MRT nach Verlaufsform

Berlcksichtigt werden alle Visiten der dokumentierten MS-Erkrankten fur das Berichtsjahr 2022.
Ausgeschlossen sind Erkrankte mit der Verlaufsform “nicht bestimmbar” (N= 49).

Tabelle 8: Erkrankte mit min. einem MRT im Berichtsjahr 2022 unterteilt nach den Verlaufsformen

Erkrankte mit min. einem MRT gesamt

MRT im Jahr 2022

RRMS ja 4612 (47.9 %)
nein 5010 ( 52.1 %)

SPMS ja 469 ( 28.8 %)
nein 1157 (71.2 %)

PPMS ja 212 (29.8 %)
nein 499 (70.2 %)

KIS ja 53 (53 %)
nein 47 (47 %)

gesamt ja 5346 (44.3 %)
nein 6713 (55.7 %)
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KRANKHEITSSPEZIFISCHE DATEN

,Empfehlungen zur Kontrastmittelgabe bei Magnetresonanztomographie,,

In der aktiv! wurde der Einfluss der Anderungen an den Empfehlungen zur Kontrastmittelgabe
bei MRT-Untersuchungen in der Praxis anhand von Daten aus dem MS-Register untersucht. Die
MRT ist von entscheidender Bedeutung bei der Diagnosestellung und Verlaufskontrolle von Pa-
tient:innen mit MS. Allerdings gibt es teilweise Bedenken bezlglich der Sicherheit von Kontrastmit-
teln, da sie sich im Kérper anreichern und moéglicherweise Nebenwirkungen verursachen kdnnten.
Daher empfehlen aktuelle internationale Richtlinien, die Gabe von Kontrastmitteln auf die Falle zu
beschranken, in denen sie einen Zusatznutzen bringen.

Die Ergebnisse (Abbildung 18) zeigen einen deutlichen Rickgang des Anteils der Kontrastmittel-
gabe bei kranialen und spinalen MRT-Untersuchungen in den Jahren 2020 bis 2023. Es ist zu
erkennen, dass der Anteil der kranialen MRT mit Kontrastmittelgabe von 60,8% im Kalenderjahr
2020 auf 35,2% im 1. Quartal 2023 gesunken ist, was annahernd einer Halbierung entspricht. Der
Anteil der spinalen MRT mit Kontrastmittelgabe und bei MRT-Untersuchungen, bei denen beides
untersucht wurde, ist im gleichen Zeitraum von 76,4% auf 56,7% gesunken.

e Kranial
e Kranial & spinal
e Spinal
80 —
S
()
Qo
[
o
IO
£ 60 —\
£
7]
Y
IS
o
A4
40 —
I I I
1.1.2020 1.1.2021 1.1.2022 1.1.2023

Kalenderjahr

Abbildung 18: Haufigkeit der Kontrastmittelgabe bei MRT-Untersuchungen unterteilt nach
Art/Lokalisation der Untersuchung und Kalenderjahr

Als Limitation der Auswertung ist zu beachten, dass ein nicht unerheblicher Teil der Beobach-
tungszeit durch mdgliche Einschrankungen seitens der Zentren hinsichtlich der Kontakte auf Grund
der Sars-CoV-2-Pandemie als auch durch mdgliche Zurtickhaltung seitens der MS-Erkrankten aus
Sorge vor einer Ansteckung beeinflusst sein kdnnen.

Den vollstéandigen Artikel finden Sie in der aktiv! 02/2023 und auf der Webseite des MS-Registers.
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SYMPTOMATIK UND THERAPIE

Symptomatik und Therapie

Erstsymptomatikarten

In der Abbildung 19 wird dargestellt, ob und welche der (von dem wissenschaftlichen Beirat
des MS-Registers definierten) Symptomatikarten bei Erkrankungsbeginn vorlagen. Neben
einer Gesamtdarstellung wird zusatzlich nach dem Geschlecht unterteilt, zudem werden die
Haufigkeiten der Antwortkategorie unbekannt angegeben.
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Abbildung 19: Erstsymptomatikarten
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SYMPTOMATIK UND THERAPIE

Mono- vs. poly-symptomatischer Erkrankungsbeginn

Die Grafik 20 zeigt, wie viele MS-Erkrankte zu Beginn der MS-Erkrankung ein (mono-
symptomatisch) oder mehrere (poly-symptomatisch) Erstsymptome aufwiesen.
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Abbildung 20: mono- vs. poly-symptomatischer Erkrankungsbeginn

Mono- vs. poly-symptomatischer Erkrankungsbeginn unterteilt nach Verlaufsform
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Abbildung 21: Mono- vs. poly-symptomatischer Erkrankungsbeginn unterteilt nach Verlaufsform
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SYMPTOMATIK UND THERAPIE

Haufigkeiten der MS-Symptomatik

Die Abbildung 22 zeigt die prozentualen Haufigkeiten der MS-Symptome zum Zeitpunkt der let-
zten Konsultation im Berichtsjahr 2022. Neben einer Gesamtdarstellung wird zusatzlich nach dem
Geschlecht unterteilt.
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Abbildung 22: Haufigkeiten der MS-Symptomatik der MS-Erkrankung
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SYMPTOMATIK UND THERAPIE

Die folgende Tabelle gibt die prozentualen Haufigkeiten der Patient:innen an, deren jeweiliges
Symptom unbehandelt war bzw. medikamentds, nicht-medikamentds oder mit einer Kombination
aus beiden Therapien behandelt wurde.

Tabelle 9: Versorgung mit symptomatischen TherapiemaflRnahmen 2022

Symptome Patient lehnt  unbehandelt  nicht- medikamentés kombiniert
die medikamentos
Behandlung
ab
Bewegungs- 0.7% 23.4% 48.6% 9.2% 18.1%
stérungen
Blasenfunktions- 1.4% 40.3% 22.2% 26.2% 10%
stérungen
Darmfunktions- 0.6% 49.5% 14% 30.4% 5.5%
stérungen
Depression 1% 20.7% 10.7% 58.2% 9.4%
Dysarthie / Dysphonie  2.1% 68.6% 27.6% 0.9% 0.9%
Dysphagie 2.1% 64.2% 32.4% 0.5% 0.8%
Epileptische Anfalle 0% 12% 1.3% 84% 2.7%
Feinmotorik- 0.9% 31.2% 58.1% 3.7% 6.1%
stérungen
Gleichgewichts- 1.1% 26.7% 64.4% 1.7% 6.1%
stdérungen
Kognitive Stérugen 2% 67.6% 24.3% 4.6% 1.5%
Mobilitats- 0.6% 13% 44.4% 9% 32.9%
einschrankungen/
Paresen
Miudigkeit (Fatigue) 0.9% 64.2% 24.4% 8.1% 2.3%
Okulomotorische 0% 79.7% 10.1% 9.2% 1.1%
Stérungen
Parasthesien 0.3% 48.5% 27.7% 16.5% 7%
Restless-Legs- 0.7% 37.4% 9% 47.5% 5.5%
Syndrom
Schlafstérungen 0.5% 48.8% 13% 33.3% 4.4%
Schmerzen 0.4% 18.2% 11.4% 52.5% 17.6%
Sensibilitatsstérungen  0.2% 54.1% 32.9% 8.8% 4%
Sexuelle Stérungen 1% 76.1% 6.1% 15.9% 0.9%
Sonstige vegetative 0% 50.8% 17.5% 30% 1.7%
Stoérungen
Spastik/ nachtliche 0.5% 12.4% 27.2% 23.1% 36.7%
Spasmen
Uhthoff-Ph&nomen 0% 65.7% 32.7% 1.2% 0.3%
Visusstérungen 0.1% 60.4% 31.5% 6.8% 1.2%
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SYMPTOMATIK UND THERAPIE

Entwicklung der Symptomatik

Die folgende Tabelle zeigt die Entwicklung der Symptomatik seit Beginn der MS. Verglichen wird
die Angabe der Erstsymptomatik zur aktuellen Symptomatik.

Tabelle 10: Entwicklung der Symptomatik seit MS-Beginn

durchgehend abgeklungene Auftreten durchgehende
ohne Erstsymp- neuer Symptomatik
Symptomatik tomatik Symptomatik

Hirnstammfunktionen (bspw. 3041 (49.1%) 644 (10.4%) 2016 (32.6%) 492 (7.9%)
Doppelbilder, Gefihlsstorung

des Gesichts,

Gesichtslahmung,

Hoérminderung,

Sprachstoérung,

Schluckstérung)

Motorische Stérungen (bspw. 3833 (38.5%) 1052 (10.6%) 2521 (25.3%) 2551 (25.6%)
eingeschranktes

Gehvermdogen, Spastik,

Schwache, Ldhmungen)

Kleinhirnstoérung (bspw. 3038 (43.5%) 623 (8.9%) 2217 (31.7%) 1111 (15.9%)
Koordinations-,
Feinmotorikstérung, Tremor,

Ataxie)

Blasenfunktionsstérung\ 6005 (64.4%) 220 (2.4%) 2570 (27.6%) 533 (5.7%)
Miktion gestort

Darmfunktionsstérung\ 8193 (89.1%) 111 (1.2%) 776 (8.4%) 114 (1.2%)
Defakation gestort

Sexuelle Stérungen 6459 (90.2%) 87 (1.2%) 510 (7.1%) 108 (1.5%)
Depression, Euphorie, 3532 (37.5%) 245 (2.6%) 4431 (47.1%) 1208 (12.8%)

Konzentrations- und
Gedachtnisstérungen,
Erschopfbarkeit/Mudigkeit
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SYMPTOMATIK UND THERAPIE

Anwendung einer aktuellen immunmodulatorischen / kausalen Therapie

In der Abbildung 23 wird dargestellt, wieviel Prozent der MS-Erkrankten zum Zeitpunkt der let-
zten Konsultation im Berichtsjahr 2022 eine bzw. keine immunmodulatorische Therapie erhielten.
Neben einer Gesamtdarstellung wird zusatzlich nach dem Geschlecht und der Verlaufsform (s.
Abbildung 24) unterteilt.

gesamt (n=11991) mannlich weiblich

. ja . nein . ja . nein . ja . nein

Abbildung 23: Anwendung einer aktuellen immunmodulatorischen / kausalen Therapie

KIS RRMS SPMS PPMS

. ja . nein

. ja . nein

Abbildung 24: Anwendung einer aktuellen immunmodulatorischen / kausalen Therapie nach Ver-
laufsformen
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SYMPTOMATIK UND THERAPIE

Wirkstoffverteilung der aktuellen immunmodulatorischen Therapie

Die Abbildung 25 zeigt die prozentualen Haufigkeiten der immunmodulatorischen Wirkstoffe, die
die im MS-Register dokumentierten MS-Erkrankten zum Zeitpunkt der letzten Konsultation im
Berichtsjahr 2022 erhielten.
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Abbildung 25: Verteilung der Wirkstoffe zur aktuellen immunmodulatorischen Therapie
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SYMPTOMATIK UND THERAPIE

Zeit bis zur ersten immunmodulatorischen Therapie

Mithilfe der Kaplan-Meier-Kurve wird die Zeit bis zur ersten DMT grafisch dargestellt. Hierbei wird
auf der x-Achse die Zeit bis zum Start der DMT und auf der y-Achse die Rate der Therapieinitiierung
aufgetragen. Bei Patient:innen fir die keine Initiierung einer DMT dokumentiert wurde, wurde die
Zeit bis zur letzten neurologischen Konsultation zensiert. Es wurden lediglich Patient:innen mit
einem Diagnosedatum ab 2016 eingeschlossen. Die schwarze gepunktete Linie zeigt die mediane
Zeit bis zur ersten DMT. Die Zeit bis zur ersten DMT betragt im Median 0.16 Jahre ( 56.96 Tage).
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Wie ist die Grafik zu lesen?

Wenn Sie wissen mochten, wie viel Prozent der Patient.innen zwei Jahre nach Diagnosedatum
nach Kaplan-Meier-Schatzung noch keine DMT erhalten, gehen Sie auf der x-Achse auf dem Punkt
2 senkrecht nach oben bis zum griinen Bereich. Mit einer Sicherheit von 95% liegt der Anteil der
Patient:innen, die zwei Jahre nach Diagnosedatum noch keine DMT erhalten, in diesem farbigen
Bereich. Den prozentualen Anteil lesen Sie an der y-Achse ab: 13.1% (11.7%;14.8%)
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SYMPTOMATIK UND THERAPIE

Medikamentose symptomatische Therapie

In der Abbildungen 26 wird dargestellt, wieviel Prozent der MS-Erkrankten eine medikamenttse
Therapie der Symptome erhalten und ob der Wirkstoff dieser Therapien bekannt ist.
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VERSORGUNGSSPEZIFISCHE DATEN

Versorgungsspezifische Daten

Die Abbildungen zu den versorgungsspezifischen Daten zeigen, welche Pflegearten von den reg-
istrierten MS-Erkrankten im Berichtsjahr 2022 in Anspruch genommen wurden (s. Abbildung 27)
und welche der vorgegebenen medizinischen Hilfsmittel zur Anwendung kamen. Neben einer
Gesamtdarstellung wird zusatzlich nach verschiedenen Altersgruppen unterteilt. Die Werte auf
den Balken geben die jeweilige prozentuale Haufigkeit an.

Pflegearten

n= 12202

gesamt
18-40 Jahre+
41-60 Jahre
Uber 60 JahreH

ambulante Pflege

gesamt
18-40 Jahre
41-60 Jahre
Gber 60 Jahre1

familiare Pflege

gesamt
18-40 Jahre+
41-60 Jahre
Uber 60 Jahre+

Kurzzeitpflege

gesamt
18-40 Jahre
41-60 Jahre
Uber 60 Jahre

Tagespflege

gesamt
18-40 Jahre1

vollstationare Pflege
41-60 Jahre|  |CD I S e
aber 60 Jahre| | S .
—

| III
il

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
relative Haufigkeit in %

[ ja @ nein

Abbildung 26: Inanspruchnahme einer Pflegeart
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Pflegearten im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung

Das Statistische Bundesamt (Destatis) stellt jahrlich Zahlen Uber die Empfanger von Pflegegeldleis-
tungen in Deutschland bereit. Die Abbildung 28 zeigt den Vergleich der deutschen Allgemein-
bevdlkerung (Stichtag 31.12.2021) mit den Pflegedaten aus dem MS-Register. Dabei werden
die prozentualen Haufigkeiten der Pflegearten ,Versorgung zu Hause allein durch Angehérige®
(familiare Pflege), ,Versorgung zu Hause mit/durch ambulante Pflegedienste® (ambulante Pflege)
und ,Vollstationare Pflege” unterteilt nach Altersgruppen gegeniibergestellt.
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Abbildung 27: Inanspruchnahme einer Pflegeart
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Medizinische Hilfsmittel dargestellt nach Erkrankungsdauer

Die Abbildung 29 zeigt die prozentualen Haufigkeiten der Verwendung von medizinischen Hilfs-
mitteln gruppiert nach der Erkrankungsdauer.
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Abbildung 28: Verwendung eines medizinischen Hilfsmittels unterteilt nach Erkrankungsdauer
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Zeit bis EDSS 3/6

Die Grafik zeigt einen Langzeitvergleich zur Erreichung der Meilensteine EDSS 3 und 6. Mithilfe
von generalisierten additiven Modellen (GAM) wurde der Anteil derer geschatzt, die zu einer
gegebenen Erkrankungsdauer den jeweiligen Meilenstein erreicht haben. In der Abbildung ist auf
der x-Achse die Erkrankungsdauer in Jahren und auf der y-Achse der prozentuale Anteil derer,
die den EDSS erreicht haben, aufgetragen. Die gepunkteten Linien zeigen den geschéatzten
Anteil der Patient:innen an, die den EDSS 3 (gelb) und 6 (rot) erreicht haben. Der farbige
Bereich um die Linien stellt das jeweilige 95%-Konfidenzintervall dar. Mit einer Sicherheit von
95% gibt dieser den Bereich an, wie viele den EDSS von 3 bzw. 6 zum jeweiligen Zeitpunkt
tatsachlich erreichen. Die Werte unter der Grafik in Klammern geben die Anzahl der Visiten
der Patient:innen an, die zur Schatzung herangezogen wurden. Da nicht alle Patient:innen
den gesamten Beobachtungszeitraum abdecken, nehmen diese Werte Uber die Zeit ab. Es ist
moglich, dass zu Beginn der Erkrankung bereits ein EDSS von 3 oder héher durch die vorliegende
Erstsymptomatik besteht. Aus diesem Grund starten die Kurven nicht zwangslaufig bei 0 auf der
y-Achse.
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Erkrankungsdauer in Jahren

Wie ist die Grafik zu lesen?

Wenn Sie wissen méchten, wie hoch der geschatzte Anteil der Patient:innen ist, der durchschnit-
tlich 10 Jahre bendtigt, um einen EDSS von 3 zu erreichen, gehen Sie auf der x-Achse auf dem
Punkt 10 senkrecht nach oben bis zum gelben Bereich. Mit einer Sicherheit von 95% liegt der An-
teil der Patient:innen, die in 10 Jahren einen EDSS von 3 erreichen, in diesem farbigen Bereich.
Den prozentualen Anteil lesen Sie an der y-Achse ab.
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Glossar

Ataxie Storungen der Koordination von Bewegungen, die unterschiedliche Kérperregionen betr-
effen kann.

Defakation Stuhlentleerung; Ausscheidung der unverdaulichen Nahrungsreste Uber Enddarm
und After.

DMD Krankheitsmodifizierende Medikamente (disease modifying drugs) sind Medikamente flr
Personen mit schubférmiger Multipler Sklerose. Sie reduzieren die Anzahl der Schibe und
verringern den Schweregrad der Schibe.

DMT Verlaufsmodifizierende Therapie (disease modifying therapy), mit dem Ziel, die Schwere
und Haufigkeit von Schiben zu verringern und damit das Ausmalf} der fortschreitenden Be-
hinderung glinstig zu beeinflussen.

Dysarthie Neurologisch bedingte Sprechstérung, bei der die Kontrolle und Ausflhrung der
Sprechbewegung beeintrachtigt ist.

Dysphagie Stérung des Schluckens, begleitet von Druckgeflihl oder Schmerz hinter dem Brust-
bein oder im oberen Bauch.

Dysphonie Stérung der Stimmbildung, die mit Heiserkeit und einer belegten Stimme verbunden
ist.

immunmodulatorische Therapie Eine langfristige, vorbeugende Therapie der MS mit dem Ziel,
die Zahl und Schwere der Schiilbe zu verringern sowie das Fortschreiten der Krankheit
aufzuhalten. Dazu werden verschiedene Wirkstoffe eingesetzt, die auf das Immunsystem
einwirken.

KIS Klinisch isoliertes Syndrom, welches eine erste Episode neurologischer Symptome
beschreibt, die durch Entzindungen und Myelinverlust an einer oder mehreren Stellen
in Gehirn und Rickenmark charakterisiert wird.

KM-aufnehmender Herd Ein kontrastmittelaufnehmender Herd entspricht einem akuten Entzin-
dungsschub.

kranial Den Schadel bzw. Kopf betreffend.

McDonad Kriterien Diagnosekriterien der Multiplen Sklerose.

Median Der mittlere Wert, wenn alle Werte vom kleinsten zum grof3ten Wert angeordnet sind.
Miktion Harnentleerung; Physiologischen Vorgang, der zur Entleerung der Harnblase fiihrt.

Mittelwert Ein Durchschnittswert, berechnet durch Addition aller Werte und Division durch die
Anzahl der Werte.

MRT Die Magnetresonanztomographie (MRT) ist ein nicht-invasives, bildgebendes, Verfahren zur
diagnostischen Darstellung von Strukturen und Funktionen des Gewebes und der Organe.

Okulomotorisch Die Okulomotorik (Augenbewegung) betreffend.

Paroxysmus Allgemeine Bezeichnung flr abrupt auftretende, kurzdauernde Ereignisse.
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PPMS Primar progrediente Multiple Sklerose (Primary Progressive Multiple Sclerosis): Fortschrei-
tende Behinderungszunahme seit Krankheitsbeginn (kein vorheriger schubférmiger Verlauf).

RRMS Auftreten neurologischer Defizite im Rahmen von Schiben, die sich vollstandig oder un-
vollstandig zurlckbilden. Zwischen den Schiben besteht keine Behinderungszunahme.

Schub Akut auftretende neue neurologische Ausfalle oder Verschlechterung vorbestehender
Symptome, welche mindestens 24 Stunden anhalten.

spinal Das Riickenmark bzw. die Wirbelsaule betreffend.

SPMS Sekundér progrediente Multiple Sklerose (Secondary Progressive Multiple Sclerosis):
Fortschreitende Behinderungszunahme (mit oder ohne aufgesetzten Schiiben) nach
vorherigem schubférmigen Verlauf.

T2-Herde Als T2-Gewichtung bezeichnet man eine Kontrastdarstellung von MRT-Bildern. Typis-
che T2-gewichtete MS-Herde sind klein sowie rund bzw. ovalférmig.

Tremor Eine Form ataktischer Bewegungsstorungen bezeichnet das gleichmaflige Zittern eines
Korperteils oder des gesamten Korpers.
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