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Erstsymptome der MS (im September 2018 als Gra-
fik des Monats auf der Webseite der DMSG, Bun-
desverband e.V. verdffentlicht)

Wie wird das MS-Register finanziert?

Der Aufbau und der Betrieb des MS-Registers
wurden seit der Griindung priméar durch die
DMS-Stiftung und den DMSG-Bundesverband
finanziert. Als die Europaische Arzneimittel-
agentur (EMA) Vorgaben zur Nutzung von Pati-
entenregistern flir die Nutzen-Risiko-Bewer-
tung von Arzneimitteln veréffentlichte, wurde
der Datensatz des MS-Registers um Fragen zur
Langzeitsicherheit und -effektivitat von Thera-
pien erganzt. Da diese Weiterentwicklung ho-
here Kosten verursacht, werden seit 2017 Un-
ternehmen, die Prdparate zur Therapie der MS
auf dem Markt haben, mit einem einheitlichen
Anteil an der Grundfinanzierung des MS-Regis-
ters beteiligt. Das Finanzierungskonzept er-
moglicht es zudem, die Dokumentation in den
Zentren erstmals zu vergliten.

Die fordernden Unternehmen dirfen
Ideen und Fragestellungen fir Auswertun-
gen und Publikationen des MS-Registers
einbringen, haben aber weder Einfluss auf
die Erhebung der Daten noch auf deren
Analyse und Publikation.

Uber uns

Die MS Forschungs- und Projektentwick-
lungs-gGmbH (MSFP) ist eine Tochterge-
sellschaft der von der DMSG, Bundesver-
band e.V. (DMSG) gegriindeten DMS-Stif-
tung. Die MISFP wurde gegriindet, um das
MS-Register der DMSG zu betreiben, und
verfolgt ausschlieRlich und unmittelbar
gemeinnitzige Zwecke.

Bei Fragen wenden Sie sich gern an:

Kontakt

MSFP-gGmbH

KrausenstralRe 50

D-30171 Hannover

Tel.: +49 (0) 511 — 44 4599 55
Fax: +49 (0) 511 — 4953 56 42
E-Mail: kontakt@msregister.de
Internet: www.msregister.de

Firr lhre Teilnahme am MS-Register
danken wir lhnen herzlich!
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MS-Register

Informationen fur Patienten zur
Teilnahme am MS-Register der
DMSG, Bunderverband e.V.
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Ubersicht iiber die von der DMSG ausgezeich-
neten Zentren, die fiir das MS-Register doku-
mentieren (Stand 10/2020). Eine aktuelle Liste
der ausgezeichneten Zentren finden Sie auch

auf www.dmsg.de.

Wozu ein MS-Register?

Der Bundesverband der Deutschen Mul-
tiple Sklerose Gesellschaft e.V. (DMSG)
richtete in 2001 ein Multiple Sklerose Re-
gister (MS-Register) fiir Deutschland ein,
um erstmals verlassliche Daten zur Multip-
len Sklerose zu erfassen. 2005 ging das
MS-Register in den Regelbetrieb tber und
wird seitdem kontinuierlich ausgebaut
und weiterentwickelt. Zuletzt wurden
jahrlich Uber 15.000 Patienten/-innen
durch die von der DMSG ausgezeichneten

Zentren erfasst, wobei auf einen Patien-
ten/eine Patientin im Durchschnitt zwei
Konsultationen pro Jahr entfielen.

Das MS-Register verfolgt das Ziel, méglichst
viele MS-Erkrankte unabhdngig von ihrer
Therapie liber einen langen Zeitraum zu be-
obachten und die hieraus gewonnenen Er-
kenntnisse der Politik, der MS-Forschung
und der breiten Offentlichkeit zugénglich zu
machen.

Wie lauft die Teilnahme am MS-Regis-
ter ab?

e Sie werden von einem/einer Mitarbei-
ter/-in lhres behandelnden Zentrums an-
gesprochen und Uber das MS-Register
aufgeklart. Gern kénnen Sie in einem teil-
nehmenden Zentrum auch selbst auf die
Mitarbeiter zugehen.

e Sofern Sie am MS-Register teilnehmen
mochten, lesen und unterzeichnen Sie
bitte die Patienteninformation, die lhnen
von lhrem Zentrum ausgehandigt wird.

e lhre personenidentifizierenden Daten
werden vor der ersten Dokumentation
bei einem Datentreuhdnder hinterlegt
und im MS-Register durch ein Pseudo-
nym (Buchstaben-Zahlen-Code) ersetzt.
lhre personenidentifizierenden Daten
liegen nur dem Treuhander und lhrem
behandelnden Zentrum vor.

Verlaufsform Alter MS-Dauer | EDSS-Wert weiblich
(Jahre) (Jahre) (Median)
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Ergebnisse aus dem MS-Register (Stand: 10/2020)

e |lhre medizinischen und soziodemografi-
schen Daten werden fortan von Ilhrem Zen-
trum in der Forschungsdatenbank des MS-
Registers dokumentiert. Den Datensatz des
MS-Registers konnen Sie auf www.msregis-
ter.de einsehen.

e Die MSFP wertet die pseudonymisierten Re-
gisterdaten zu bestimmten Fragestellungen
aus und veroffentlicht die Ergebnisse bspw.
in Fachzeitschriften, auf (inter-)nationalen
Fachkongressen und in den Medien der
DMSG. Die veroffentlichten Publikationen
zum MS-Register finden Sie auf www.msre-

gister.de.

Ihre Behandlung wird in keiner
Weise davon beeinflusst, ob Sie
als Patient/-in am MS-Register
teilnehmen oder nicht. Es werden keine
zusdtzlichen Untersuchungen fiir das
MS-Register durchgefiihrt. Ihr Einver-
stdndnis zur Teilnahme am MS-Register
kénnen Sie jederzeit widerrufen.
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