MS in Baden-Wurttemberg

Daten und Fakten zur Multiplen Sklerose in Baden-Wurttemberg
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In Deutschland leben nach vorlaufigen Schatzungen X
mindestens 130.000 MS-Patienten. In Baden-
Wirttemberg sind es etwa 16.000; jeden Tag e

wird hier einem Menschen die Diagnose MS ge- ;
stellt, die seine Lebenssituation einschneidend v
verandert.

Die eingeschrankte Lebensqualitdt MS-Erkrankter

verbessern — das ist das Ziel des MS-Registers,

zu dem baden-wdurttembergische MS-Zentren

in erheblichem Mal3e beitragen.

™

Wer die Lebensumstande MS-Er-
krankter verbessern mdchte, braucht
verlassliche, belastbare Daten. Da-

ten Uber klinische Charakteristika der
Krankheit, inre soziodemografischen
Aspekte und die Versorgungssitua- \
tion der Erkrankten mit medikamen-
tésen und nicht-medikamentosen
Therapien.

Diese Daten fehlten bis 2001, als

die Deutsche Multiple Sklerose Ge-
sellschaft das MS-Register initiierte.
Mittlerweile hat dieses dank der Zu-
arbeit von zurzeit bundesweit mehr

als 150 MS-Zentren — davon 21 aus
Baden-Wurttemberg — wichtige Er-
kenntnisse gebracht. Einige werden in
dieser Broschure vorgestellt. Sie zei-

gen auch Versorgungslicken auf. Das
MS-Register kann helfen, diese Defizite zu
beseitigen und die Versorgung zu optimieren.

Prof. Dr. Peter Flachenecker Adam Michel



Anerkannte MS-Zentren
und Regionale MS-Zentren
@ Akutkliniken/Unikliniken

@ Rehabilitationskliniken

@ Schwerpunktpraxen

' Regionale MS-Zentren

@ Geschéftsstelle (Stuttgart)
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Trager und Teilnehmer

Verantwortlich fUr das MS-Register sind die DMSG, Bundesverband e.V. und die MS
Forschungs- und Projektentwicklungs-gGmbH (MSFP-gGmbH) in Hannover. Letztere ist
eine Tochtergesellschaft der von der DMSG, Bundesverband e.V. gegrundeten Deutschen
Multiple Sklerose Stiftung (DMS). Bei der MSFP-gGmbH werden alle Daten zusammenge-
fuhrt. Sie werden von den teiinehmenden MS-Zentren gesammelt und ausschlieBlich ver-
schlusselt weitergegeben.

e
\". Wer organisiert das Projekt?

m Tréger des Projekts und datenschutzrechtlich verantwortlich ist die in Hannover an-
sassige MS Forschungs- und Projektentwicklungs-gGmbH. Das Konzept des Projekts
wurde in enger Absprache mit dem Arztlichen Beirat des DMSG-Bundesverbandes

\ von einer wissenschaftlichen Begleitgruppe entwickelt und mit den Datenschutzbe-
auftragten bzw. den Aufsichtsbehorden aller beteiligten Bundeslander abgestimmt.
\

Wer beteiligt sich?

b rung in der Betreuung von MS-Patienten, die unterschiedliche Versorgungsstufen
und -strukturen aufweisen und verschiedene Regionen Deutschlands vertreten,
sodass eine moglichst reprasentative Patientenauswahl gewahrleistet war: das
Judische Krankenhaus in Berlin, die Neurologische Universitatsklinik Bochum,
eine Neurologische Schwerpunktpraxis in Hamburg, die Klinik fir Neurologie der
Universitat Rostock und die Neurologische Universitatsklinik Worzburg.

' An der Pilotphase (2002-2003) beteiligten sich flinf Zentren mit besonderer Erfah-

Seit Marz 2005 nehmen kontinuierlich neue Zentren an der Dokumentation

im MS-Register teil. Voraussetzung zur Teilnahme ist das Zertifikat ,Aner-

L o) kanntes MS-Zentrum® bzw. ,Regionales MS-Zentrum® nach den Kiriterien
der DMSG. Dieses stellt die Qualitéat der Zentren und damit der gelieferten

Daten sicher. Ende April 2014 beteiligten sich bundesweit 157 Zentren.

Teilnehmer aus Baden-Wirttemberg

Aus Baden-Wirttemberg arbeiten
11 Anerkannte MS-Zentren, davon
6 Akut- und Universitatskliniken
2 Rehabilitationskliniken
3 Schwerpunktpraxen und
10 Regionale MS-Zentren
(neurologische Praxen und Praxisverblinde)
am MS-Register mit (Stand April 2014, siehe Karte links).

und Regionalstellen

Stand April 2014



Kriterienauswahl
fur Anerkanntes bzw. Regionales MS-Zentrum

FUr die Vergabe des DMSG-Zertifikats ,,Anerkanntes MS-Zentrum® (Akut-, Universitats- und
Rehakliniken sowie Schwerpunktpraxen) bzw. ,Regionales MS-Zentrum* (Neurologische
Praxen) gelten strenge Kriterien. Das Zertifikat wird fur zwei Jahre vergeben; fur eine Verlan-
gerung muss die Erflllung der Kriterien erneut nachgewiesen werden.

Schwer- Neurolo-
Kriterien Akutklinik | Rehaklinik punkt- gische
praxis Praxis
L&) e e ) # = Anerkanntes
MS-Zentrum
Mindestanzahl jahrlich betreuter
Falle Al 120 A [t { % = Regionales
MS-Zentrum
regelmaBige Fortbildungen fir J J J J
Patienten, Mitarbeiter, Kollegen siehe *1
Anmerkungen
kontinuierliche Betreuung durch Rehakliniken:
Facharzt flir Neurologie mit mindes- J J J J
tens 5 Jahren Erfahrung in medizini- o _
scher Betreuung MS-Kranker Mlt]arlbelter fuh:;aré.Patlﬁ)nten—
schulungen und Einzelbera-
med. Fachpersonal: mindestens J J J J tungeniin folgen(.:ien
2 Jahre Erfahrung mit MS-Kranken B?;?;irrf:t'g:r?g.er .
> ion U
mindestens 1-stiindige Konsultation J J J J Z (Szglglgt?r;jsegﬁtoigslfer::hnik
22 EBRemElL > Selbstkatheterismus
. > Sozialberatung
standardisierte Befunderhebung J J J J > Angehérigenschulung
und Dokumentation Sekundarprophylaxe,
allgemeine Pflege
standardisierte Ableitung und Doku- J _ J J > Vermittlung von Heim-
mentation evozierter Potenziale trainingsprogrammen
> Hilfsmittelversorgung
Liquordiagnostik durch zertifiziertes J _ J J
Labor 2
In Rehakliniken mussen
Kooperation mit Neuroradiologen / folgende Therapiebereiche
Radiologen fiir MRT-Untersuchun- J - J J vorhanden und symptom-
gen angepasst sowie patienten-
bezogen eingesetzt werden
Leitliniengerechte Therapie, ggf. in J J J J ﬁ:;r?h:ic;sevilfeir::(gi;etzst;gﬁi_ch)'
Kooperation :
perat > Physiotherapie/
. . . physikalische Therapie
PhyS|o—/Frgotherap|e und Logopa— J siche * 2 J J > Ergotherapie
die gemaB aktueller Symptomatik > Logopédie
. ) > Schlucktraining
Kooperation mit Urologen J J J J > Neuropsychologie
Sicherung addquater ambulanter J J _ _
Versorgung des Patienten
Teilnahme am MS-Register J J J J
Kooperation mit DMSG J J J J
behindertengerechte Ausstattung J J J J
Kooperation mit MS-erfahrener J J J J
Akut- bzw. Rehaklinik




Daten, Methodik und Stand der Auswertung

Seit dem Aufbau des MS-Registers im Jahr 2001 haben sich mehr als 150 deutsche
MS-Zentren daran beteiligt. Sie lieferten rund 116.000 Datensatze von mehr als 40.000
Patienten. Aus baden-wurttembergischen Zentren kamen bis Ende April 2014 rund 10.000
Datensétze von zurzeit 21 MS-Zentren.

Wie werden die Daten erhoben?

Die Patientendaten werden — sofern nach ausflhrlicher  Medizinische Statistik (Prof. Dr. Tim Friede) der Univer-
Beratung das schriftliche Einverstandnis vorliegt — mit-  sitat Géttingen. Wesentliche Ziele dieser Zusammenar-
tels einer kostenlos zur Verflugung gestellten Software beit sind die inhaltliche und technische Weiterentwick-
erfasst und in pseudonymisierter Form in den flr das lung des MS-Registers.

Register entwickelten standardisierten Basisdatensatz

exportiert. Zur Auswertung werden sie in verschllssel-

ter Form an die MS Forschungs- und Projektentwick- Anzahl der Datensatze von

Iungs—gGmbH (I\/ISFP—gGmbH) Weitergeleitet. MS-Patienten aus Baden-Wirttemberg
12.000- Stand: 25.04.14
Mit dem Basisdatensatz werden soziodemografische
Daten, Daten zur Diagnose-Stellung und -Sicher- 10.000 1
heit, zu Verlaufsformen, zur Erstsymptomatik,
Krankheitsaktivitat sowie zur Therapie erfasst. Au- S 8.000-
Berdem enthalt er den Behinderungsgrad, funktionelle g
Einschrankungen sowie Aussagen uUber sozialmedizi- g 6.000 4
nische Aspekte wie Berufstatigkeit und Berentung. 5 5.973
T 4.000
Die Daten unterliegen einer Qualitatskontrolle. Sie g
werden auf Vollstandigkeit und Widersprlche gepruft. 2.000
Auffallige Datensatze werden zur Korrektur zurtickge-
geben. 0l
B auswertbare Datensatze
Um eine gute, den wissenschaftlichen Kriterien ge- m Einzelfille (Querschnittsdaten)
nligende Qualitat zu gewahrleisten, kooperiert die Messwiederholungen (Langsschnittdaten)
MSFP-gGmbH seit einigen Jahren mit den Instituten
Medizinische Informatik (Prof. Dr. Otto Rienhoff) und
Anzahl der teilnehmenden Zentren
bundesweit und in Baden-Wiirttemberg )
Stand: 25.04.14 Stand des MS-Registers
09 65 Regionales MS-Zentrum Die Anzahl dokumentierender MS-Zentren steigt
60, - gg::;;g:g';;zmﬁ( seit der Pilotphase des MS-Registers kontinuier-
54 = Akutklinik (inkl. Uni-Kiinik) lich an. Mit Stand Ende April 2014 beteiligten sich
< 501 bundesweit 157 Zentren, in Baden-Wurttemberg
% waren es 21. Die meisten Daten liefern derzeit die
N 404 Regionalen MS-Zentren, die mit 65 Zentren bun-
E desweit und 10 Zentren in Baden-Wirttemberg
5 301 03 vertreten sind, gefolgt von Akutkliniken (bundes-
2 20 weit 54 / Baden-Wurttemberg 6), Schwerpunkt-
U praxen (23/3) und Rehabilitationskliniken (15/2).
10 6 10 Ende April 2014 lagen aus Baden-Wurttemberg
2 3 10.706 auswertbare Datensétze vor. Davon sind
0+ : . 4.733 Einzelfélle (Querschnittsdaten) und 5.973
MS-Register gesamt Baden-Wiurttemberg

(N = 157) (N =21) Messwiederholungen (L&ngsschnittdaten).




Ergebnisse

Das MS-Register hat interessante Ergebnisse zur Situation von MS-Patienten in Baden-
Wrttemberg gebracht. So dauert es im Schnitt immer noch 3,1 Jahre, bis die Diagnose
gestellt wird. 78 Prozent der an Fatigue, 86 Prozent der an kognitiven Stérungen und 50
Prozent der an Blasenstorungen leidenden Patienten bekommen keine Therapie.

Demografische Daten

Alter (Jahre) = MS-Dauer (Jahre) EDSS-Wert weiblich

Geschlechterverteilung MS-Erkrankter Gesamtdaten (n = 4716%) 45,4 + 12,0 13,3+ 9,7 3,5 67,4%

in Baden-Wirttemberg

Stand: 25.04.14 RRMS (n = 2611) 40,7 +10,3 99+75 2 70,3%

= Ménner SPMS (n = 1429) 51,5+ 10,1 20,0 +9,3 6,5 65,7%
306 PPMS (n = 427) 55,6 + 11,1 16,2 + 10,7 6,5 53,9%

* alle Datensédtze von MS-Erkrankten aus Baden-Wiirttemberg, die Angaben zum Verlauf enthalten

¢ 1. Demografische Daten

Mit einem Frauen-Anteil von 67,4%, einem mittleren Patienten-Alter von 45,4 + 12
Jahren und einer mittleren Krankheitsdauer von 13,3 + 9,7 Jahren sind die demo-
grafischen Daten denen anderer Querschnittsuntersuchungen vergleichbar.
55,4% der Patienten hatten einen schubférmigen Verlauf (RRMS), 30,3% einen
sekundar progredienten (SPMS), 9,1% einen primar progredienten (PPMS),
1,9% ein Klinisch isoliertes Syndrom (CIS). Der Schweregrad der Behinderung
lag bei einer medianen EDSS (Expanded Disability Status Scale) von 3,5.

2. Diagnosestellung

-
o

[oe]

Das mittlere Alter bei Krankheitsbeginn lag bei 32,0
+ 10,0 Jahren; die MS manifestierte sich Uberwie-
gend zwischen dem 20. und 40. Lebensjahr. Das
mittlere Alter bei Diagnosestellung betrug 35,0 +
10,5 Jahren. Damit dauerte es im Schnitt 3,1 = 5,2
Jahre, bis die Diagnose MS gestellt wurde. Dieser
Zeitraum war unabhéangig von Geschlecht und Erst-
symptomatik, aber abhangig vom Lebensalter: Bis 1995-1999 (n = 1215) 2000-2004 (n = 796) 2005-2009 (n = 1067) 2010-2014 (n = 1066)
zur Diagnose dauerte es bei unter 20-Jahrigen 0,4 Zeitraum der Diagnosestellung (in Jahren) Stand: 25.04.14

+ 0,7 Jahre, bei bis 29-dahrigen 1,3 + 2,1 Jahre, bei

bis 39-Jahrigen 3,0 + 4,4 Jahre und bei bis 49-Jahrigen 4,7 + 6,6 Jahre und bei Uber 60-Jahrigen sogar 7,3 + 9,4 Jahre.

o

S

\S]
|

Dauer bis Diagnose (Jahre)

B Anzahl und Alter MS-Erkrankter bei Krankheitsbeginn B Anzahl und heutiges Alter der MS-Erkrankten

2000 - - Ll
1.800 -
1.600 -
1.400 4
1.200 4
1.000 +
800
600
400 -
200 +--

Anzahl der Patienten

0+ : : ; ;
6 <20 20-29 30-39 40-49 50-59 60-69 70-79 > 80
Alter bei Diagnose (in Jahren) Stand: 25.04.14



Erstsymptome Gesamt KHD <2 Jahre = Alter<20J Alter > 50 J
Anzahl 3.691 268 299 169
Visusstérungen 996 (27,0%) 73 (27,2%) 113 (37,8%) 24 (14,2%)
Cletegesiiis- 771 (20,9%) 56(20,9%) = 48(16,1%) = 41 (24,3%)
stérungen

3. Erstsymptomatik

Geflhlsstérungen

1.583 (42,9%)

151 (56,3%)

103 (34,4%)

60 (35,5%)

Die haufigsten Symptome zu

Krankheitsbeginn waren bei Pa-
tienten aus Baden-Wurttemberg

Gefuhlsstorungen, Schwache

und Lahmungen (Paresen) sowie
Visusstorungen. Patienten, die vor

dem 20. Lebensjahr erkrankten,

litten zu Krankheitsbeginn haufiger
an Sehstérungen und Funktions-

stérungen der Hirnnerven, aber

seltener an Paresen und Gleichge-
wichtsstorungen als die Patienten,

bei denen die MS erstmals nach
dem 50. Lebensjahr auftrat.

Blasenstoérungen 176 (4,8%) 12 (4,5%) 11 (3,7%) 13 (7,7%)
Fatigue 201 (5,4%) 16 (6,0%) 14 (4,7%) 14 (8,3%)
Hirnnerven 413 (11,2%) 24 (9,0%) 39 (13,0%) 6 (3,6%)
Schwache/Lahmung | 1.353 (36,7%) 80 (29,9%) = 104 (34,8%) 94 (55,6%)
Depression 55 (1,5%) 9 (3,4%) 2 (0,7%) 4 (2,4%)
gg;‘fﬁ:sfgekﬂ"e 5 (0,1%) 0 1(0,3%) 1(0,6%)
Neuralgie 71 (1,9%) 4 (1,5%) 2(0,7%) 3(1,8%)
Epileptischer Anfall 37 (1,0%) 2 (0,7%) 4 (1,3%) 1 (0,6%)
gi‘gri‘r’]éfr:"ida'e 7 (0.2%) 1(0,4%) 1(0,3%) 0
Sonstige 89 (2,4%) 6 (2,2%) 8 (2,7%) 5 (3,0%)

KHD (Krankheitsdauer) = Zeit seit Beginn der Symptome; Alter = Alter bei MS-Beginn;
Angegeben sind die Haufigkeiten der Erstsymptome bezogen auf die diesbeziiglich komplett
dokumentierten Datensétze

4. Grad der 100
Behinderung 50
Die Betrachtung der EDSS (Ex- @
panded Disability Status Scale) 3 &
in Abhangigkeit vom Lebens- &
alter (siehe Abbildung) zeigt, e
dass rund 74% der Patienten 5
im Alter von 50 Jahren und R 20

rund 52% im Alter von 60

Jahren noch keine Gehhilfe 0
bendtigten, um 100 Meter weit

zu gehen (EDSS < 6).

e EDSS UNtEr 6 e EDSS unter 4
0 10 20 30 40 50 60 70 80
Lebensalter Stand: 25.04.14




Anteil der Berenteten

Ergebnisse

Symptome N Haufigkeit KHD < 2 Jahre  KHD > 15 Jahre
Anzahl 4.733 348 1.650
Spastik 2.478 1.396 (56,3%) 24 (15,5%) 784 (76,8%)
Fatigue 2.462 1.644 (66,8%) 77 (50%) 696 (69,6%)
Schmerzen 2.417 805 (33,3%) 37 (24,8%) 362 (36,6%)
Blasenstorung 2.446 1.420 (58,1%) 34 (22,5%) 756 (75,2%)
Darmstérung 2.362 555 (23,5%) 11 (7,4%) 323 (33,5%)
Sexuelle Stérung 1.829 261 (14,3%) 10 (7,5%) 118 (17,4%)
Ataxie/Tremor 2.394 1.073 (44,8%) 44 (29,0%) 505 (51,8%)
Kognitive Stérung 2.379 905 (38,0%) 29 (19,7%) 427 (44,2%)
Depression 2.442 840 (34,4%) 46 (29,3%) 366 (37,0%)
AT 2.365 586 (24,8%) 26 (17,4%) 268 (27,8%)
storung

gﬁﬁr‘ﬁgj”ngg/ 2.367 353 (14,9%) 7 (4,7%) 211 (21,9%)
Schluckstérung 2.365 193 (8,2%) 1(0,7%) 121 (12,6%)
Epileptische Anfalle 2.385 49 (2,1%) 1(0,7%) 26 (2,7%)
Sonst. Paroxysmen 2.319 48 (2,1%) 3 (2,1%) 21 (2,2%)

KHD (Krankheitsdauer) = Zeit seit Beginn der Symptome. Angegeben sind die Haufigkeiten

bezogen auf die Gesamtzahl der Patienten, fiir die Daten zu diesem Symptom vorlagen. ,N“ gibt

die Gesamtzahl der Angaben je Symptom an.

6. Beruflicher Status

5. Aktuelle
Symptome

Haufigstes Symptom

der MS-Patienten in Ba-
den-Wiurttemberg ist die
Fatigue, gefolgt von Bla-
senstorungen, Spastik und
Ataxie. Aber auch kognitive
Stoérungen und Depressio-
nen betreffen mehr als jeden
Dritten. Bei Patienten, die
weniger als zwei Jahre lang
erkrankt sind, dominiert die
Fatigue; wesentlich seltener
sind Spastik, Blasenstorun-
gen und Ataxie. Patienten
mit mehr als 15 Jahren
Krankheitsdauer leiden zu
mehr als 75% an Spastik,
und Blasenstorungen.

Die hohe Zahl der Patien-
ten, die unter unsichtbaren
Symptomen leiden, unter-
streicht deren hohe Bedeu-
tung fUr die Lebensqualitat.

Rund 35,6% der MS-Patienten in Baden-Wurttemberg wurden vorzeitig berentet — sie bezogen Leistungen auf-
grund von Erwerbs- oder Berufsunfahigkeit.
Die Abbildung unten zeigt die Berentung in Abhangigkeit vom Behinderungsgrad. Aufféllig ist, dass der Verbleib im
Erwerbsleben zwar vom Schweregrad der kérperlichen Behinderung abhing, aber 10,6% der vorzeitig Berenteten
eine EDSS von < 3,5 aufwies, also

W Altersrente

100%

Erwerbsunféhigkeitsrente

M teilweise Erwerbsunféhigkeit

war.

80%

60%

40%

noch uneingeschrankt gehfahig

Daraus lasst sich ablesen, dass

offenbar neben der kdrperlichen
Funktionseinschrankung weitere

Faktoren fur die vorzeitige Beren-

tung verantwortlich sein mussen.

Insbesondere kognitive Einschran-
kungen und Fatigue werden mit

9

Stand: 25.04.14

der EDSS nicht adaquat abgebil-
det. Doch gerade diese beiden
Faktoren kdnnen ein wesentlicher
Grund fur die eingeschrankte be-
rufliche Leistungsfahigkeit sein.



Versorgung durch Akutkliniken

2,3%
unbestimmt 55,2%

2,8% RRMS

CIS\l

8,3%
PPMS

31,4%
SPMS

Versorgung durch Schwerpunktpraxen
0,9% 1,2%

7. Versorgungsstruktur

Wer versorgt wen? FUr einen Vergleich der
Patientenpopulationen der 6 Akutkliniken, 2
Rehabilitationskliniken, 3 Schwerpunktpraxen
und 10 Regionalen MS-Zentren, die bis Ende
April 2014 am MS-Register teilnahmen, wur-
den 6.309 Datensatze ausgewertet. Daraus
ergab sich folgendes Bild:

Die durchschnittlich jingsten Patienten (41,1
+ 11,3 Jahre) mit der kirzesten Krankheits-
dauer wurden in Schwerpunktpraxen behan-
delt. Der EDSS-Wert dieser Patienten betrug
im Median 2. 92,6 Prozent hatten einen
schubférmigen Verlauf (RRMS), 4,3 Prozent
einen sekundar progredienten (SPMS), 1,1
Prozent einen priméar progredienten (PPMS)

1,1% CIS unbestimmt und 0,9 Prozent ein Klinisch isoliertes Syndrom
PPMS 92,6%

RRMS CIS).
4,3% In den Akutkliniken lag das mittlere Alter bei
SPMS 45,6 + 12,8 (Krankheitsdauer: 14,0 = 10,6

Versorgung durch Rehabilitationskliniken

5,5% 35,6%
unbestimmt RRMS
1,2%

CIS N

13,7%
PPMS

44,1%
SPMS

Stand: 25.04.14

Jahre, EDSS-Wert 4). Verlaufe: 55,2 Prozent
RRMS, 31,4 Prozent SPMS, 8,3 Prozent
PPMS, 2,8 Prozent CIS.

In den Rehabilitationskliniken lag das mitt-
lere Alter bei 48,0 + 11,2 Jahren, die Krank-
heitsdauer bei 15,4 + 9,8 Jahren, der EDSS-
Wert bei 4,5. Verlaufe: 35,6 Prozent RRMS,
44 1 Prozent SPMS, 13,7 Prozent PPMS, 1,1
Prozent CIS.

In den Regionalen MS-Zentren lag das mitt-
lere Alter bei 44,1 Jahren, die Krankheitsdauer
bei 11,0 + 8,9 Jahren, der EDSS-Wert bei 2.
Verlaufe: 77,4 Prozent RRMS, 18,7 Prozent
SPMS, 2,4 Prozent PPMS, 1,1 Prozent CIS.

Versorgung durch Regionale MS-Zentren

0,5% 77,4%
unbestimmt RRMS
1,1%
CIS
2,4%
PPMS — B

18,7%
SPMS
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Ergebnisse

Schubbehandlung in den letzten 12 Monaten in %

60%

8. Schubtherapie

50%

Akute MS-Schibe wurden in Baden-

Wirttemberg hauptséchlich mit intra-
40%

vendsen Kortikosteroiden behandelt,
Uberwiegend wahrend eines statio-
naren Klinik-Aufenthaltes. Eine am-
bulante intraventdse Therapie fand in
einem Dirittel aller Félle statt. Mit oralen
Kortikosteroiden wurde in knapp 10%
aller Falle behandelt. Plasmapherese
als Option bei Versagen von Kortiko-

. . 0%
steroiden wurde sehr selten ausgefuhrt. e ——

parenteral

30%

20%

10%

ambulant ambulant stationar
parenteral oral

Kortikosteroid-Therapie Plasmapherese

9. Symptomatische Therapie

Die Unterversorgung mit symptom-orientierten Therapien ist — in
Baden-Wurttemberg ebenso wie bundesweit — auffallig. Insbeson-
dere MS-Patienten, die unter kognitiven Stérungen, Fatigue oder
Ataxie leiden, wurden nicht zielgerichtet behandelt. Die diskutierten
Griinde daflr sind vielféltig. Relevant ist sicher, dass es fUr eini-

Fatigue 1.644 (66,8%) 78,0%
Blasenstérungen 1.420 (58,1%) 50,6%
Spastik 1.396 (56,3%) 30,2%
Ataxie/Tremor 1.073 (44,8%) 53,2%
Kognitive Stérungen 905 (38,0%) 86,0%
Depression 840 (34,4%) 40,6%
Schmerzen 805 (33,3%) 40,7%

Angegeben sind die absoluten (N) und prozentualen Haufigkeiten
der wichtigsten MS-Symptome sowie der Anteil der weder mit
medikamentdsen noch nicht-medikamentdsen MaBnahmen
behandelten MS-Patienten (bezogen auf die Gesamtzahl der unter
dem Symptom leidenden Patienten aus Baden-Wurttemberg).

ge Symptome wie Fatigue und kognitive
Storungen keine eindeutig wirksamen
medikamentdsen Therapien gibt oder aber
Versorgungsstrukturen, die zum Beispiel
eine ambulante neuropsychologische Be-
handlung erlauben wurden, fehlen.



Wissenschaftliche Begleitgruppe

Das Deutsche MS-Register wird von der Multiple-Sklerose-Register-Gruppe wissenschaftlich
begleitet. Ihr gehéren Mitglieder aus den Bereichen der Neurologie, der Medizinischen
Informatik und der Medizinischen Statistik an. Gemeinsam werden Methodik und

Inhalte des MS-Registers festgelegt, um bestmégliche und wissenschaftlich

einwandfreie Ergebnisse zu erhalten. Die Mitglieder (Stand April 2014):

Prof. Dr. med. Peter Flachenecker,
Chefarzt Neurologisches Rehabilitationszentrum Quellenhof, Bad Wildbad

Prof. Dr. sc. hum. Tim Friede,
Direktor des Instituts fur Medizinische Statistik, Universitatsmedizin Géttingen

Prof. Dr. med. Ralf Gold,
Direktor der Klinik flr Neurologie, St. Josef-Hospital der Ruhr-Universitat Bochum

Prof. Dr. med. Judith Haas,
Arztliche Leiterin des Zentrums flir Multiple Sklerose, Judisches Krankenhaus Berlin

Dorothea Pitschnau-Michel M.A.,
Geschaftsflihrerin DMSG, Bundesverband e.V. und
Geschaftsflihrerin MS Forschungs- und Projektentwicklungs-gGmbH, Hannover

Dr. med. Dieter Péhlau
Chefarzt Abt. Neurologie, DRK Kamillus-Klinik, Asbach

Prof. Dr. med. Otto Rienhoff,
Leiter des Instituts flr Medizinische Informatik, Universitatsmedizin Gottingen

Prof. Dr. med. Uwe K. Zettl,
Oberarzt Klinik fir Neurologie und Poliklinik, Universitatsklinikum Rostock

Prof. Dr. med. Tjalf Ziemssen,
Oberarzt Klinik und Poliklinik fir Neurologie, Universitatsklinikum Carl Gustav Carus, Dresden




