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Sicht einer Patientenorganisation

Ute Quante und Alexander Stahmann
für das 

MS-Register der DMSG, Bundesverband e.V.

Berlin, den 13. Mai 2025
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Disclosures

Ute Quante, erklärt keine Interessenskonflikte.
Alexander Stahmann hat keine persönlichen finanziellen Interessen offenzulegen, 
außer dass er die Leitung des deutschen MS-Registers innehat. Dieses erhält (Projekt-) 
Finanzierungen von einer Reihe von öffentlichen und unternehmerischen Sponsoren, 
darunter zuletzt:

– Innovationsfond (G-BA), 
– Deutsche Rentenversicherung, 
– DMS Stiftung, 
– DMSG Bundesverband,
– DMSG Landesverband Thüringen,
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− Bristol Myers Squibb, 
− Merck Healthcare Germany GmbH, 
− Novartis Pharma GmbH,
− Roche Pharma AG and
− TG Therapeutics

13.05.2025
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Multiple Sklerose (MS)

• eine chronisch-entzündliche 
Erkrankung des zentralen 
Nervensystems

• schätzungsweise mehr als 
300.000 MS-Erkrankte in 
Deutschland 1

• beginnt meist im frühen 
Erwachsenenalter

• Frauen sind häufiger betroffen
• bisher nicht heilbar
• MS-Symptomatik sehr individuell 

und variabel
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MS-Verlaufsformen

SPMS PPMSRRMS

1Akmatov MK, Holstiege J, Dammertz L, Kohring C, Müller D. Entwicklung der   
  Prävalenz diagnostizierter Autoimmunerkrankungen im Zeitraum 2012-2022. 
  Zentralinstitut für die kassenärztliche Versorgung in Deutschland (Zi). 
  Versorgungsatlas-Bericht Nr. 24/05. Berlin 2024.

Quelle: Kirstein, M DNGR 2024
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In Ermangelung belastbarer Daten zur MS in Deutschland initiierte die 
DMSG im Jahr 2001 das deutschlandweite MS-Register um:

13.05.2025 4
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In Ermangelung belastbarer Daten zur MS in Deutschland initiierte die 
DMSG im Jahr 2001 das deutschlandweite MS-Register um:
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In Ermangelung belastbarer Daten zur MS in Deutschland initiierte die 
DMSG im Jahr 2001 das deutschlandweite MS-Register um:
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Klinische Daten  

Hilfsmittel

(nicht) medikamentöse
Therapien

MS-Symptome

Krankheitsverlauf

Familienstand / 
Sozioökonomischer
Status

Nebenwirkungen
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Schwangerschaften

Begleiterkrankungen

13.05.2025
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Versorgungsmonitoring
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Versorgungs-/Therapiemonitoring
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Quelle:

13.05.2025
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In Ermangelung belastbarer Daten zur MS in Deutschland initiierte die 
DMSG im Jahr 2001 das deutschlandweite MS-Register um:
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VERBESSERUNG DER BEHANDLUNGS- UND 
VERSORGUNGSSITUATION DER MS
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Unser Beitrag zur:

13.05.2025
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Plattform für die Forschung

• Rekrutierung
• Nachverfolgung nach RCT-Ende
• Register-basierte Studien
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AKTIVITÄTEN DES MS-REGISTERS
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MS-Initiative 2.0

13.05.2025
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A20-60 IQWiG-Bericht
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Quellen: IQWiG, A20-60 ISSN 1846-2500;  

13.05.2025
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msregister Bisherige Deeskalationsstudien bei 
multipler Sklerose

• Primär Patienten auf Klasse I Therapien eingeschlossen
• Deeskalation == Ende der Therapie

• 1 Abgeschlossen: Nichtunterlegenheit konnte nicht gezeigt 
werden

• 1 Abgebrochen: Reaktivierung der MS in der Absetzgruppe
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Unbeantwortete Fragen

• Deeskalation von Therapien der 
Kategorien 2 und 3

• Deeskalation ≠ Absetzen
– Kat3 -> Kat 2 oder 1 
– Dosisreduzierungen
– Intervallstreckungen

• Monitoring von 
Krankheitsaktivität
– Neue Biomarker nutzen zur 

Therapiesteuerung
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Quelle: Hemmer et al, Living Guideline zur Diagnostik und Therapie der MS, 2024
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In Ermangelung belastbarer Daten zur MS in Deutschland initiierte die 
DMSG im Jahr 2001 das deutschlandweite MS-Register um:
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msregister Wie „Dokumentation“ die Versorgung 
verändert

”What will be evaluated will be done”
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Prof. Jan Hillert, Initiator des 
schwedischen MS-Registers und 
Vorsitzender der Vereinigung der 
Nationalen Qualitätsregister Schweden

13.05.2025
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