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T H E R A P I E  &  F O R S C H U N G

Das Deutsche MS-Register der DMSG,
Bundesverband e.V. hat im vergangenen
Jahr eine neue technische Infrastruktur
 erhalten. Ein Ziel, das mit der Neustruktu-
rierung erreicht werden sollte, nämlich
Möglichkeiten für die Patientenselbstdoku-
mentation, patient-reported-outcomes
(PRO)-Dokumentation genannt, bereitzu-
stellen, ist erreicht.

Erstmals können jetzt die im MS-Register
 erfassten MS-Erkrankten auch selber Daten
für das Register dokumentieren. So wurde in
einem ersten Schritt ein spezieller Fragebogen
zur Lebensqualität mit 29 Fragen, der wis-
senschaftlich etablierte Multiple Sclerosis Im-
pact Scale (MSIS-29), in die Registerdoku-
mentation aufgenommen. In Anlehnung an
die überaus positiven Erfahrungen mit der
App MS Tagebuch, die die DMSG seit 2012
anbietet, wurde eine App erarbeitet, die den
Patienten die direkte Dokumentation für das
MS-Register auf dem Smartphone ermöglicht.

Die App gibt darüber hinaus einen
Überblick über die Entwicklung
der eigenen Lebensqualität, die
sich aus den Antworten auf die

Fragen zur physischen und psy-
chischen Situation des Nutzers
ergeben. Die pseudonymisierte
Dokumentation stellt sicher,

dass nur der behandelnde Arzt die Identität
des Patienten kennt. 

Die Verknüpfung der Patienten-dokumen-
tierten Lebensqualitätsdaten mit den in den
MS-Zentren dokumentierten klinischen Daten
stellt eine wichtige Ergänzung des Registers
dar und erhöht die Aussagekraft der Regis-
terdaten sowohl in der gesundheitspolitischen
Argumentation als auch in der wissenschaft-
lichen Betrachtung durch Forscher.

Aktuell läuft eine Machbarkeitsstudie, an
der vier MS-Zentren beteiligt sind. Die Rück-
meldungen der App-Nutzer dienen dazu, die
App noch besser an die Bedürfnisse von
Menschen mit MS anzupassen. Anschließend
wird eine aktualisierte Version über die App-
Stores für Android und iOS bereitstehen.  Mit
Hilfe der App wird es in Zukunft allen interes-
sierten Patienten der teilnehmenden MS-Zen-
tren möglich sein, direkt für das Register zu
dokumentieren. 

Wenn Sie bereits Patient in einem der
 genannten Zentren (siehe Kasten) sind und
wir Ihr Interesse geweckt haben, wenden Sie
sich bitte an die jeweiligen Ansprechpartner
in Ihrem Zentrum. Allgemeine Fragen zur App
und zum Register beantwortet die MS For-
schungs- und Projektentwicklungs-gGmbH:
www.dmsg.de/msregister – 0511 9683412 –
msregister@dmsg.de

www.dmsg.de

Neues aus dem MS-Register der DMSG: 

Erfassung der eigenen Lebensqualität
auf dem Smartphone 

Teilnehmende Zentren
Aktuell können Sie in folgenden Zentren an der Machbarkeitsstudie
 teilnehmen:

• Bad Wildbad, Neurologisches Rehabilitationszentrum Quellenhof
–  Ansprechpartnerin: Frau Immesberger

• Bochum, Gemeinschaftspraxis Dres. med. Sczesni, Niederhofer,
 Kauermann – Ansprechpartnerin: Frau Dekkar

• Krefeld, Praxisgemeinschaft Neurologie am Zoo –  
Ansprechpartnerin: Frau Ma

• Stuttgart, Klinikum Stuttgart Bürgerhospital –  
Ansprechpartner: Herr Bayer
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MS-Zentren mit DMSG-Zertifikat
MS-Erkrankte fragen häufig nach einem Arzt oder einer Klinik mit besonderer Erfahrung
in der Behandlung der MS. Die DMSG-Auszeichnung „Anerkanntes MS-Zentrum“ sowie
„Regionales MS-Zentrum“ gibt hierzu eine unab hängige und verlässliche Orientierung.
Neu ausgezeichnet wurde:

Regionales MS-Zentrum: 
Baden-Württemberg:
Praxis für Neurologie und Psychiatrie 
Dr. Ingo Beckmann und Dr. Birgit Schlüter
Karlsvorstadt 56, 74613 Öhringen

Im Internet finden Sie eine Karte und Liste mit allen Akutkliniken,  Rehabilitationskliniken, MS-Schwerpunktpraxen und

regionalen MS-Zentren, die das Zertifikat der DMSG, Bundesverband e.V. „Anerkanntes MS-Zentrum“ oder „Regionales

MS-Zentrum“ besitzen: www.dmsg.de/msregister/karte

Auf Initiative des DMSG-Bundesverbandes
wurde 2001 das Deutsche MS-Register ein-
gerichtet, um erstmals systematisch Daten
über die Multiple Sklerose zu erheben. Das
Konzept wurde in enger Absprache mit dem
Ärztlichen Beirat des DMSG-Bundesverban-
des von einer wissenschaftlichen Begleit-
gruppe entwickelt, die Durchführung obliegt
der MS Forschungs- und Projektentwick-
lungs-gGmbH (MSFP-gGmbH), einer Toch-
tergesellschaft der von der DMSG, Bundes-
verband e.V. gegründeten Deutschen Multiple
Sklerose-Stiftung.

Anfangs lag der Fokus des MS-Registers
auf den Daten zur Prävalenz der Erkrankung,
seit 2009 steht die Versorgungssituation der

Patienten im Vordergrund der Auswertungen.
Mithilfe des MS-Registers können Kostenträ-
gern und Politik verlässliche Daten über die
Versorgungsituation vorgestellt werden. Kon-
krete Zahlen – beispielsweise zur Berentung
– erhöhen die Bereitschaft, MS-Erkrankte im
Alltag, bei der Behandlung und der Rehabili-
tation zu unterstützen. 

Mittlerweile konnten auswertbare Daten-
sätze zu über 40.000 einzelnen Patienten ge-
sammelt und analysiert werden (Stand:
21.02.2015). Aktuell dokumentieren 160 Zen-
tren (Universitätskliniken, Akut- und Rehabili-
tationskliniken sowie MS-Schwerpunktpraxen
und regionale MS-Zentren) für das Register.

www.dmsg.de

Das MS-Register der DMSG




