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Das MS-Register msregister

MS-Zentrum
Y

In Deutschland leben schatzungsweise mehr - vosemepuitzenin

als 300.000 Multiple Sklerose-Erkrankte. mm -

-+

Um gezielte Aussagen uber die Ursachen des
Ausbruchs der MS sowie die Behandlungs-

und Versorgungssituation von MS-Erkrankten ik &
treffen zu kdnnen, sind reale, belastbare .

Daten notwendig. .

https://www.msregister.de/ms-register/das-ms-register/
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DAS MS-REGISTER DER DMSG
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In Ermangelung belastbarer Daten zur MS in Deutschland H msg
Initilerte die DMSG im Jahr 2001 das deutschlandwelite
MS-Register um:

[ verlassliche Daten zur MS zu erfassen]
Wissensliicken hinsichtlich der MS und
der Versorgungssituation zu schliessen

die Behandlungs- und Versorgungs-
situation von MS-Patienten zu verbessern

I de.V.

MS-Schwerpunktzentren

MS-Rehabilitationszentren




msreqister
Zentren J

MS-Zentrum

* MS-Schwerpunktzentrum ' P!

+MS—RehabHira.r.ionszen!mr.1-‘: . A - s DMSG-au Sg ezeiChnete

2 ; Zentren
, aktuell: 180 Zentren
s . Stand: Januar 2026

RS % MS-Zentrum 87
: B @ MS-Schwerpunktzentrum 73
NN | ® MS-Rehazentrum 18

AR _ e

MS-Schwerpunktzentren MS-Rehabilitationszentren
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DOKUMENTATION IM MS-REGISTER
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Dokumentation msregister

MS-Zentrum .
7y
* MS-Schwerpunkizentrum B!

+ MS-Rehabilitationszentrum

W | Aktuell kdnnen nur die DMSG-ausgezeichneten
3 L MS-Zentren flr das MS-Register dokumentieren.

Ll

Das bedeutet, dass Patient:innen nur im MS-
p— | - Register erfasst werden kénnen, wenn ihr
q:wr:ﬁ A MS-Zentrum aktiv am MS-Register teilnimmt.

h; < 7
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MS-Zentrum

* MS-Schwerpunkizentrum = B!

+ MS-Rehabilitationszentrum

. Oy
.

)

28.05.2026

ey

Dokumentation
+ @ Hilfsmittel b
(nicht) medikamenttse
Therapien

@ MS-Symptome

+

Uﬂ[lu Krankheitsverlauf

L
L

) Nebenwirkungen

Familienstand /

it Sozio6konomischer

Status
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msregister

Die

Dokumentation

der MS-

Zentren hat
grofdtenteils

einen
klinischen
Fokus.

4




~ Dokumentation
Fragestellungen zu - o e
meine_rr" _ \ ﬁr[d%
Lebensqualitat sind
genauso relevant @
wie klinische ®-®

Angaben!

?ﬁ”?‘f’ it

)

msregister

Krankheitsverlauf

Familienstand

Sozialleben

MS-Symptome

@ Lebensstil

T QO

-» [
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|

OJ
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Lebensqualitat

Ausbildungs-und
Berufsleben
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PRO-Doku mentaticw

s

Es gibt keine Moglichkeit, Giber die
i sich die Patient:innen selbst

registrieren kbnnen.
X> [NGAPZ

Patientenberichtete
Behandlungsergebnisse (PRO)
kommmen an der Stelle zu kurz.

=

4
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PRO-Dokumentation

¢

A\

Fur patientenzentrierte
Umfragen muss erst
das behandelnde MS-
Zentrum kontaktiert
werden.

4

28.05.2026

Und das MS-Zentrum
nimmt den Kontakt zu
den Patient:innen auf.

4
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Status Quo Pro-Doku im msregister
MS-Register

Servtn,

nnnnnnnnn

scannan maam afnat sicn automatzen 1a®
lozian Tarmin varbeiogl M oram Fingar héonen »
Sia Andar.ngen vemanman. MIL WAt usngen Sie 24 don nachsian Fragan.

e Patientenzentrierte
Umfragen (PRO):

- Papier-Doku >

-

Ubertragung ins eCRF

— Visitentoken Mg
|

fow
(5
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Status Quo Pro-Doku im msregister
MS-Register

Servtn,

nnnnnnnnn

rasm atne ien auomataen '
otzion Torin varbcagt Mt heum Fingarkeran u
o Andar.ngan vomanman. Wit Wallar guigen S 2 nachuan Fragan.

 Visitentoken:
- 1801 Token,
aus 28 MS-Zentren
— 503 wurden nicht genutzt
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Problem
Rezlsjovx(::;?\ in Hohes Lost-to- Patient:innen-
> =¥ beteiligung kommt zu
den MS-Zentren Follow-up
N kurz
verfluigbar
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Losung? msregister

Zu wenig Ressourcen o -
in den MS-Zentren =P Hohes Loit-to-FoIIow- e Patle:(t;;\rr:ter; LIloitjerlrgung
verfiigbar P
Moaglichkeit der
. . g - Aktuelle Befragungen
Patienten sollen sich automaischen mussen niederschwellig
selbst registrieren Kontaktaumahme Teilnehmer:innen erreichen
 —  — ¥
Tool (ber das sich Erinnerung per E-Mail
Teilnehmer:innen Schnelle
selbststéndig per E- E-Mail-Adresse dlirfen Registrierungswege
Mail registrieren nicht auf Server der
kénnen 7 MDAT gespeichert seik 7
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BISHERIGE LOSUNGEN UND PROJEKTE
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‘\/

LimeSurvey

A
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Beobachtungsstudie "SARS-CoV-2-Impfung bel

kel
Covip-19
Vaccine

pfung

N

111 gy
-\&

Erstbefragung
zwischen 1.und
2. Impfung

28.05.2026

Multipler Sklerose"

el
Covip-19
Vaccing

2. Impfung

I3,

=% =7 =¢
2. Folgebefragung 3. Folgebefragung Optionale

1. Folgebefragung
unmittelbar nach 2.
Impfung
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1 Jahr nach 1. Folgebefragung

Impfung

3 Monate nach 2.
Impfung




msregister
Beobachtungsstudie "SARS-CoV-2-Impfung bel J

Multipler Sklerose"

+ Aktuelles Thema - kurzfristige Befragung

+ Teillnehmer:innen aul3erhalb der MS-Register-Infrastruktur
konnten sich registrieren

- niederschwellig, 2-Faktor Uber E-Mall
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Beobachtungsstudie "SARS-CoV-2-impfung bei MSregister
Multipler Sklerose"
- Nachtell

> \U "\ NN N

mu  Alle E-Mail-Reminder mussten héandisch in LimeSurvey ausgelost werden.

W Zugriff auf die E-Mail-Adressen hatte ein eingeschrankter Kreis (MSFP), tiber LimeSurvey
Server.
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msregister
PAVED

,MS-PAVED* - Plattform fiir Anbindung, Vertrauen, Erfahrung
und Dokumentation

MS-PAVED ist ein Patientendokumentationsportal, das es

Menschen mit Multipler Sklerose (MS) ermadglicht, selbststandig
Daten Uber ihre MS zu melden.

Pilotstudie — Start 01.07.2026
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e L L L L LT T T P T T T EET T T T Eessssssssssse=- - - W"ederkehrende

) i Befragungen,
Vertrauensstelle fur P ooum Effekte
Pseudonymisierung 2 7u messen

3
aonn = EL

— =¥ ﬁi‘?,
—— & .
}E} III )ﬂ} |.‘| e _' @ @ i, ee,
: . . o . a®
Patient:innen ___i Patient:innen- {rﬁ,l. _- 4
befragung P

Ergebnisse fur
=] - - - - - - - - - - MS-COIT'Imunlty

‘Tjgj veroffentlicher
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‘\/

LimeSurvey

A
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msregister

= * Ahnlicher Ablauf wie bei
= Impfbeobachtungsstudie
* Online-Registrierung

* 90% E-Mail-Verifizierung
/] e * 10% postalische Verifizierung
& °off T (Verifizierungscode per Post)

B Eot.g a= » 3 Befragungszeitpunkte

= - i
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Problem - Datenschutz msregister

= Treuhandstelle wird in House verwaltet.

= Eingeschrankter Teilnehmer-Kreis (MSFP) hat Uber LimeSurvey
Server Zugang zu den IDAT, um den E-Mail-Reminder und den
Verifizierungsbrief rauszusenden

= Theorie: Matching mit Register datenschutzrechtlich fahrlassig,
da fur Tellnehmer-Kreis die Pseudonyme aufgelost werden
konnen

- Externe Treuhandstelle notwendig, technisch in LimeSurvey
nicht moglich!
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Problem - Implementierung ~ MSregister

= UND-ODER-Bedingungen limitiert
= Fragentypen limitiert, z.B. fehlende Repetition Groups

= einfaches Umfragetool®, nicht fur Forschung ausgeleqgt,
z.B. fehlende Randomisierungs-Funktion

= Kein Visitenplan, ein Formular fur die gesamte Umfrage
— Anzahl der Spalten limitiert
- Export - eine Tabelle mit vielen Spalten
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DAS NEUE SECUTRIAL FEATURE
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- msregister
SecuTrial J
* Massentoken

<+ Ein Klick und Zugange sind generiert. — Spart Ressourcen!

<+ Durch Import kdnnen Token individuell fur studienspezifische Fragestellungen
generiert werden.

Kdnnen Massentoken auch bei Bestandspatienten durchgeftihrt werden (z.B.
Importe, Sammel-Aktion?

* E-Mail-Reminder

+ Erleichtert das Monitoring

+ RegelmaRige PRO-Follow-ups unabhangig von der klinischen Dokumentation
* Automatische Visitenanlage

== PRO Visiten sollten zeitversetzt mit konstanten Intervall generiert werden —
Ausgangsdatum sollte in einer freien Visite liegen

Konnen nur einzelne Zentren flir den Workflow aktiviert werden?
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Szenario 1

Was brauchen wir?

Visitenplan
ungeplante ungeplante ungeplante ungeplante ungeplante
Visite triggert — MDC-Visite Visite triggert — MDC-Visite Visite

Anlage Anlage

B e EEEE — EEEE —
Abstand j] ﬂ i Abstand j ﬂ i

eingestellt eingestellt

Anlage CI Automatisch Anlage CI Automatisch Anlage CI

Die vorhergehende Visite (Typ=Visite) triggert die MDC-Visite
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Was brauchen wir?

msregister

Szenario 2

Visitenplan l
ungeplante ungeplante ungeplante ungeplante ungeplante
Visite iggert  \pC-visite 9% MDC-Visite Visite MDC-Visite

Anlage Anlage

B e >
Abstand ﬂ Abstand ﬂ ﬂ

eingestellt eingestellt

Anlage CI Automatisch Automatisch Anlage CI

=

-

Automatisch

Die vorhergehende MDC-Visite (Typ = MDC-Visite) triggert die Folge-MDC-Visiten.
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Vielen Dank fur lhre msregister
Aufmerksamkeit!

Anna-Lena Roper
Medizinische Informationsmanagerin

msregister

MS Forschungs- und Projektentwicklungs
gGmbH

Krausenstr. 50

30171Hannover
Tel.: + 49 (0) 511-44 45 99 55 (-53 Durchwahl)

email: roeper@msregqister.de

Internet: www.msreqister.de
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