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Warum
EUReMS?

Die Datenliicke
schliefden

Um MS besser zu verstehen und langfristig zu
besiegen, brauchen wir mehr und bessere Daten.
EUReMS hat — als Pionier auf diesem Gebiet —
MS-Daten aus unterschiedlichen Registern,
Krankenhdusern, MS-Gesellschaften und
Forschungseinrichtungen in Europa ermittelt

und zusammengefihrt. Es wurde eine
landeriibergreifende Partnerschaft fur die sichere und
effektive Speicherung, Analyse, Interpretation und
Verbreitung der Ergebnisse geschaffen.

EUReMS Daten ermdglichen die Analyse von:

« Kosten und Ressourcenverbrauch,

« Alters- und Geschlechtertrends,

« der Wirksamkeit immunmodulatorischer
Medikamente.

Das Projekt ist eng mit den Bemuhungen

der EU-Kommission, Ungleichheiten in der
Gesundheitsversorgung von EU-Birgern zu
bekdmpfen, verknlpft. Mehr und bessere Daten zu
MS kénnen politische Verbesserungen vorantreiben
und AnstoRe flir neue Forschung liefern.

Projektpartner

Vereinigung der Kroatischen MS-Gesellschaften
Universitat Sassari, Institut fur Klinische und
Experimentellle Medizin, Italien | DMSG, Bundes-
verband E.V. | Karolinska Institut, Medizinische
Universitat, Schweden | MS-Zentrum Katalonien,
Spanien | Britische MS-Gesellschaft | Neurologisches
Rehabilitationszentrum Quellenhof, Deutschland |
Polnische MS-Gesellschaft | Ruménische
MS-Gesellschaft | Universitat Bergen, Norwegen |
Universitatsmedizin Goéttingen, Deutschland



Wir sammeln qualitativ
hochwertige und

vergleichbare Daten
zu MS in ganz Europa

Datenmanagement

Die im Rahmen von EUReMS gesammelten

Daten werden im Medizinischen Rechenzentrum
der Universitatsmedizin Gottingen gespeichert.
Die Veroffentlichung der Daten wird durch das
Sekretariat der EMSP in Brissel koordiniert und
erfolgt auf Basis der Zugangsregularien, die
durch den wissenschaftlichen Beirat von EUReMS
erarbeitet wurden.

Uber das Projektende hinaus ist geplant, die
neuerstellte Infrastruktur in Zusammenarbeit mit
bestehenden und neuen Registern zu nutzen.
Dies wird zu einem paneuropdischen Datenpool
fiihren, der eine prazisere Beurteilung der
Situation von Menschen mit MS ermdglicht.

Ausblick

Ziel der EMSP ist es, auf dem Wissen, den
Erfahrungen und der Dynamik aus dem
Projektzeitraum 2011-2014 aufzubauen, um mit
einer wachsenden Anzahl an MS-Registern

in Europa, die EUReMS-Protokolle zur
Harmonisierung umzusetzen.

Ein weiteres wichtiges Ziel ist es, das Projekt
fortzuflihren, indem Finanzierungsmaoglichkeiten
durch die EU und Industrie beantragt werden.

Datenschutz

Im Rahmen der EUReMS-Studien wird nur mit
anonymisierten Daten gearbeitet. Rlckschlisse
auf einzelne Patienten sind nicht moglich.



Hauptziele

EUReMS hat 20 MS-Register in Europa
ermittelt, von denen bereits 12 ihre Daten
zusammenfiihren. Hierbei kommt ein
gemeinsames Protokoll zum Einsatz, das
die Harmonisierung der heterogenen
MS-Daten regelt.

Das Einbeziehen der Patientenperspektive
(patient-reported-outcomes) erh6ht den
Stellenwert des Projektes maRgeblich.

Die ersten Datenzusammenfiihrungen wurden
im August 2014 abgeschlossen und stellen die
Basis fiir vier Teststudien dar, die Fragestellungen
innerhalb des EUReMS-Projektes untersuchen:

EPI-1-d Studie: Schédtzung der Verbreitung und
Hdufigkeit von MS in Europa auf Basis der
EUReMS-Daten, koordiniert von Prof. M. Pugliatti.

EPI-1-s Studie: Vergleich des Geburtsmonats-
Effektes in Europa, koordiniert von
D. Ellenberger und Prof. M. Pugliatti.

DMD-1 Studie: Vergleich des Zugangs zu immun-
modulierenden Therapien und ihrer Effektivitdt
fiir Menschen mit MS in Europa, koordiniert von
Prof. J. Hillert.

PRO-1 Studie: Beurteilung der Lebensqualitdit,
der Belastung durch die Krankheit und des
Einflusses auf die Berufstdtigkeit aus Sicht der
Patienten in europdischen Léndern, koordiniert
von Prof. P. Flachenecker.



MS - eine weitreichende
Herausforderung fiir
das Gesundheitswesen

Multiple Sklerose (MS) ist eine chronische
Entziindung des Zentralen Nervensystems
(ZNS), meist betrifft sie junge Menschen im
Alter zwischen 20 und 40 Jahren.

Es erkranken zweimal so viele
Frauen wie Manner an MS.

In Europa leben mehr als
700.000 Menschen mit MS.

Die Schwere der Erkrankung variiert
von Patient zu Patient zwischen leichten
Symptomen und schwerer Behinderung.

Die Halfte aller Menschen mit MS in Europa
verliert ihre Arbeit, im Durchschnitt drei
Jahre nach der Diagnose.

Die Behandlung von MS verursacht Kosten
von bis zu 15 Milliarden Euro pro Jahr
in Europa.

Es gibt bisher keine Heilung fiir MS, aber der
Zugang zu Spezialisten und Behandlungen
hilft den Menschen mit MS mit ihrer
Erkrankung besser zu leben.

EUReMS sammelt MS-Daten in Europa zu:

« Alter und Geschlecht

« Ursachen und Auslésern

- Verfugbarkeit, Zugang und Effektivitat
von Medikamenten

« Kosten und Ressourcen

Bessere Daten
ermoglichen bessere
Ergebnisse auf dem
Weg, MS zu besiegen!
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Die EMSP repréasentiert mehr als 700.000 Menschen
in Europa, die mit MS leben und besteht aus einem
Netzwerk aus 39 Mitgliedsorganisationen in 34
europdischen Landern. Auf dem Weg zu unserem
ultimativen Ziel, einer Welt ohne MS, geht es

jetzt darum, die Lebensqualitat, den Zugang zu
Behandlungen, die Pflege und den Verbleib im Beruf
zu verbessern. Wir geben den Menschen mit MS eine
Stimme, um ihren Anliegen Gehor zu verschaffen —
WWW.emsp.org.

Das EUReMS-Projekt (2011-2014) ermoglicht

die Zusammenfiihrung von Daten zu MS

auf europdischer Ebene. Der Fokus liegt auf
Epidemiologie, Langzeit-Therapieergebnissen,
Gesundheitsversorgung und der Lebensqualitat von
Menschen mit MS. EUReMS wird durch das Public
Health Programme der EU mitfinanziert.
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Health and
Consumers

Co-Sponsoren des Projektes: Almirall, Bayer,
Biogen Idec, Coloplast, Genzyme (Sanofi company),
GlaxoSmithKline, GW pharmaceuticals, Medtronic
Foundation, Merck Serono, Novartis, Roche, Teva.

Die hier abgedruckten Informationen unterliegen der
alleinigen Verantwortung der EMSP.

Die Executive Agency haftet nicht fuir die Verwendung der
hier abgedruckten Informationen.
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