- Multiple Sklerose

Leben mit Fatigue

atigue, dieses Wort aus dem Franzosischen bedeu-

tet Mudigkeit. Es bezeichnet einen anhaltenden Er-
schopfungszustand, der mit einer verringerten Leis-
tungs- und Konzentrationsfahigkeit sowie korperlicher
und geistiger Kraftlosigkeit einhergeht. Betroffene be-
richten, sie fliihlten sich taglich miide und kraftlos, un-
abhangig davon, ob sie genug Schlaf bekommen haben
und eigentlich erholt und frisch sein mussten.

Fatigue wird oft als besonders belastend empfunden,
weil sie das Leben der Betroffenen z. T. stark einschrankt
bzw. erschwert. Hinzukommt, dass andere an die MS
gekoppelten Symptome — Depressionen, Einschran-
kungen der Mobilitat, Spastik — Fatigue haufig ver-
schlimmern. Deshalb ist es flir Menschen mit MS wich-
tig, Moglichkeiten und Wege zu finden, mit Fatigue
zurechtzukommen, sie fiir einige Zeit vergessen zu
konnen und die Lebensqualitat trotz Fatigue zu erhal-
ten bzw. zu steigern.

Betroffene konnen ihren Erschopfungsgrad verringern.
So empfiehlt die MSIF die Behandlung der Symptome,
die Fatigue verstarken. Mobilitatseinschrankungen bei-
spielsweise lassen sich teilweise durch Physiotherapie
oder durch Medikamente bzw. auch durch eine medi-
zinische RehabilitationsmalRnahme verringern. Bewe-
gungen werden wieder als weniger anstrengend emp-
funden. Ist das nicht moéglich, konnen Hilfsmittel und
die Anpassung der Wohnung an die individuellen Be-
durfnisse Menschen mit MS das Leben erleichtern.
Auch Depressionen konnen Fatigue verstarken und

bedtirfen nicht zu-
letzt aus diesem
Grund der Behand-
lung.

Den Alltag
strukturieren
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Die meisten Betrof-
fenen mit MS wis-
sen, zu welcher Ta-
geszeit die Fatigue
am starksten ist.
Oft ist dies am
Nachmittag oder
friihen Abend der
Fall, manche verzeichnen jedoch auch ein ausge-
pragtes Mittagstief. Fiir diese Zeiten sollte man sich
daher moglichst keine anstrengenden Tatigkeiten vor-
nehmen.
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Bewegung und Entspannung

Viele Betroffene mit Fatigue berichten davon, dass sie
von Bewegung an der frischen Luft profitieren. Ande-
ren helfen Entspannungsiibungen (Yoga, Meditation,
Atemiibungen, autogenes Training usw.). Moderates
Ausdauertraining kann die Belastungsfahigkeit eben-
falls erhohen.

Quelle: www.curado.de
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Multiple Sklerose -

Das MS-Register der DMSG, Bundesverband e. V.
— Daten und Fakten fiar Sachsen -

n Deutschland leben nach aktueller Schatzung des

Bundesversicherungsamtes tiber 200.000 Menschen
mit MS. Lange Zeit lagen in Deutschland nur verein-
zelt Daten zur Situation der Patienten und den unter-
schiedlichen Verlaufsformen der Erkrankung vor. Im
Jahr 2001 initiierte der Bundesverband der Deutschen
Multiple Sklerose Gesellschaft e. V. (DMSG) daher die
Einrichtung eines Multiple Sklerose Registers (MS-Re-
gister) fur Deutschland. Ziel dieses Registers ist es,
deutschlandweit Daten zu der Versorgungssituation
der Menschen mit MS in Deutschland sowie den Ver-
laufen der Erkrankung zu sammeln. Hierflr wurde
eigens eine Tochterorganisation, die MS Forschungs-
und Projektentwicklungs-gGmbH, gegriindet, die das
MS-Register betreibt. An der Pilotphase von 2002 bis
2004 nahmen insgesamt fiinf Zentren teil. Im Jahr 2005
ging das MS-Register in den Regelbetrieb (iber und
konnte bis heute insgesamt liber 170 Zentren fir die
Dokumentation rekrutieren. Die DMSG wird bei dem
Betrieb des Registers durch eine wissenschaftliche Be-
gleitgruppe beraten. Die DMSG, Bundesverband e. V.
nutzt die Daten u. a. in ihrer politischen Arbeit, um
sich fur die Verbesserung der Versorgungssituation
der Menschen mit MS einzusetzen. Weiterhin werden
die Daten gemeinsam mit Forschern wissenschaftlich
ausgewertet, um neue Erkenntnisse tGber MS zu er-
halten.

Auszeichnung fiir Kliniken und Praxen
nach den Richtlinien der DMSG,
Bundesverband e. V.

Die Teilnahme am MS-Register der DMSG, Bundes-
verband e. V. ist eine der Voraussetzungen fur die Ver-
leihung der Zertifikate ,,MS-Zentrum*”, ,MS-Schwer-

punktzentrum” und ,MS-Rehabilitationszentrum®,
welche von der DMSG vergeben werden. Sie werden
an Universitatskliniken, Akutkliniken, Rehabilitations-
kliniken, MS-Ambulanzen und neurologische Praxen
verliehen, sofern diese festgelegte Kriterien erfillen,
deren Einhaltung alle zwei Jahre nachgewiesen wer-
den muss. Der Kriterienkatalog, der von unabhangigen
MS-Experten erarbeitet wurde, setzt u. a. eine auf Leit-
linien gestiitzte Behandlung durch auf MS spezialisierte
Neurologen und Fachkrafte sowie eine barrierefreie
Ausstattung der Einrichtung voraus. Von den Zentren
wird je nach Zentrumsart eine Mindestanzahl von jahr-
lich zu behandelnden MS-Patienten gefordert. Ein Teil
dieser MS-Patienten muss fiir das MS-Register doku-
mentiert werden. So miissen MS-Schwerpunktzentren
mindestens 150, MS-Rehabilitationszentren mindes-
tens 80 bzw. 120 und MS-Zentren mindestens 80 Da-
tensatze pro Jahr dokumentieren.

Verteilung der gemeldeten Fille auf die Zentrumsarten
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Aktuell sind 76 Zentren als ,,MS-Schwerpunktzentrum®”,
67 als ,,MS-Zentrum” und 18 Rehabilitationskliniken
als ,,MS-Rehabilitationszentrum” durch die DMSG
ausgezeichnet. Die deutschlandweite Verteilung der
Zentren ist uberwiegend homogen, mit einem leich-
ten West-Ost- sowie Siid-Nord-Gradienten und Hau-
fungen in Ballungsgebieten.

Aus Sachsen nehmen aktuell ein MS-Schwerpunkt-
zentrum und fiinf MS-Zentren an der Dokumentation
fiir das MS-Register teil.
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Eine laufend aktualisierte Liste finden Sie auf der Web-
site der DMSG (www.dmsg.de).

MS-Registerdokumentation

Fir die Dokumentation der MS-Registerdaten steht
seit 2014 eine webbasierte, plattform- und gerateun-
abhangige Forschungsdatenbank zur Verfligung, die
die bisherige Dokumentation mit lokal installierbarer
Software sukzessive ablost und in der bereits 25 Zen-
tren dokumentieren. Die Einfiihrung der Forschungs-
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datenbankist einhergegangen mit einer grundlegenden
Registerrevision und Aktualisierung des Registerdaten-
satzes, der nun auf den gemeinsamen Basisdatensatz
von DMSG und KKNMS aufsetzt. Die Forschungsda-
tenbank basiert auf etablierten Tools und den Konzep-
ten der TMF e. V. fiir die Verbundforschung. Sie ermog-
licht zudem die Anbindung von sog. patient reported
outcomes (PRO) beispielsweise in Form von Lebens-
qualitatsdaten, die die Patienten via App oder Web
selbst dokumentieren. Daten, die mit der bisherigen
Dokumentationssoftware (i. d. R. MSDS Klinik oder
Praxis) erhoben wurden, werden im aktuellen Um-
stellungszeitraum parallel zur neuen Infrastruktur bis
Oktober 2016 akzeptiert.

Aktuell werden jahrlich bis zu 26.000 Datensatze durch
die von der DMSG ausgezeichneten Zentren dokumen-
tiert. Insgesamt befinden sich iber 153.000 qualitats-
kontrollierte Datensatze von uber 45.000 Patienten im
MS-Register. Die Anzahl der Patienten mit 3-Jahres-
bzw. 6-Jahres-follow-ups betragt etwa 8.300 bzw.
1.000. Von den Datensatzen sind ungefahr 6.000 Da-
tensatze von ca. 1.500 Patienten direkt Sachsen zuzu-
ordnen’.

Qualitats- & Datenmanagement

In der neuen Forschungsdatenbank werden mittels
implementierter Wertebereichs- und Plausibilitats-
kontrollen fehlerhafte Angaben bereits weitgehend
bei der Eingabe erkannt und zuriickgemeldet. Darlber
hinaus sichert eine nachgelagerte Qualitatskontrolle
in Kombination mit einem Querymanagement die
Datenqualitat. Die Daten, die mit MSDS Klinik oder
Praxis dokumentiert worden sind, werden mit der
Software SPSS Statistics eingelesen und aufbereitet.

1 Aus Datenschutzgriinden enthalten die Datensétze des Registers
nur eine gekirzte Postleitzahl der Patienten. Es kann daher verein-
zelt zu Uberschneidungen mit den angrenzenden Bundeslandern
kommen.

Es folgt eine per validierter SPSS-Syntax gesteuerte
mehrstufige Qualitatskontrolle, die mittels Wertebe-
reichs- und Plausibilitatsprifungen die korrekten von
den inkompletten oder nicht plausiblen Daten trennt.
Auffallige bzw. fehlerhafte Datensatze werden mit der
Bitte um Korrektur an die Zentren zuriickgemeldet. Am
Ende steht ein fertig aufbereiteter und von Fehlern
bereinigter Datensatz, mit dem jederzeit Auswertungen
durchgefiihrt werden kénnen.

Aktuelle Ergebnisse aus dem MS-Register
der DMSG

Im Januar 2015 lag der Anteil der an MS erkrankten
Frauen im Vergleich zu friheren Auswertungen in
Deutschland fast unverandert bei 70,7 % (Sachsen
73 %).

Geschlechterverteilung
MS-Erkrankter in Sachsen
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Das Durchschnittsalter der Patienten im Register liegt
deutschlandweit bei 45,6 Jahren, wahrend das Durch-
schnittsalter bei Beginn der Erkrankung 32,8 Jahre
(Sachsen: 33,4 Jahren) betrug.
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Max-Kohler-Str. 3
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KWA Klinik Stift Rottal —
Ganzheitliche Rehabilitation bei Multipler Sklerose.

+ SOWI-Therapie — angewandte Hilfe zur Selbsthilfe.

+ PETO-Therapie — Konzept der konduktiven Férderung.

+ GIGER MD¥ - Regeneration von Nervenzellen.

« Klassische Therapie — manuelle u. technische Methoden.
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Im Schnitt vergehen immer noch 2,7 Jahre bis zur
MS-Diagnosestellung. In den vergangenen Jahren ist
ein Trend zu verkirzten Diagnosezeiten zu erkennen.
59 % (Sachsen 65,4 %) der dokumentierten MS-Er-
krankten hatten einen schubférmigen Verlauf, 25,7 %

Akademisches Lehrkrankenhaus

der TU Dresden SaChSISCheS

Krankenhaus
Arnsdorf ‘ '
Multiple-Sklerose-Spezialambulanz
Klinik fur Neurologie und Neurologische Intensivmedizin
Leiterin: Oberarztin Dr. med. Beate Trausch
HufelandstraBe 15 - 01477 Arnsdorf - Haus B10 - Erdgeschoss rechts
Telefon: 035200 26-3546 (Terminvergabe Mo — Fr 07:00 — 15:30 Uhr)
im Notfall 035200 26-3501 (ganztags)
Fax: 035200 26-3513
E-Mail: beate.trausch@skhar.sms.sachsen.de
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(Sachsen: 16 %) einen sekundar progredienten und
7.7 % (Sachsen: 7,1 %) einen primar progredienten
Verlauf. 3,6 % (Sachsen: 7,35 %) hatten ein klinisch
isoliertes Syndrom und 4 % konnten nicht eindeutig
klassifiziert werden. Der Schweregrad der Erkrankung
(EDSS-Score) liegt bei durchschnittlich 3,5 (Median 3).

Verteilung der Verlaufsformen in Sachsen
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Internationale
Kooperationen

Eine internationale Kooperation besteht mit der Euro-
pean Multiple Sclerosis Platform (EMSP). Die DMSQG,
Bundesverband e. V. beteiligt sich am EUReMS Pro-
jekt. Dieses Projekt wurde u. a. von der EU finanziell
gefordert und umfasst Partner aus zehn Landern. We-
sentliches Ziel von EUReMS war es, eine gemeinsame
Schnittmenge der unterschiedlichen in Europa exis-

Halbestadt 13 - 01824 Kénigstein
Tel.: 035022/99 48-0
Fax: 035022/99 48-9
info@familienoase-koenigstein.de
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tierenden nationalen MS-Register zu finden. Mithilfe
dieses Datensatzes werden wissenschaftliche Frage-
stellungen zur Multiplen Sklerose auf europaischer
Ebene untersucht. Das MS-Register der DMSG, Bun-
desverband e. V. nimmt als gestaltender Projektpartner
und Datenlieferant an drei der vier Studien teil. Im
Rahmen dieser Studien wird u. a. die Langzeitwirkung
von MS-Therapien, die Auswirkung des Geburtsmonats
der Betroffenen und die Wirksamkeit der Behandlung
aus der Patientenperspektive (PRO) betrachtet. Die
Veroffentlichung der Ergebnisse ist im Laufe dieses
Jahres geplant.

Zentren in Sachsen

In Sachsen sind aktuell folgende Zentren von der DMSG
ausgezeichnet und dokumentieren fiir das MS-Register:

* Fachkrankenhaus Hubertusburg gGmbH, Wermsdorf

+ Sachsisches Krankenhaus Arnsdorf, Arnsdorf

» Kopfzentrum Leipzig, Leipzig

* Gemeinschaftspraxis Dr. Peschel, Leipzig

« Arztehaus am Denkmal, Leipzig

» Sachsisches Krankenhaus fiir Psy-
chiatrie und Neurologie, Rodewisch

www.dmsg.de/msregister

WWW, famlllenoase-koemgstem de 7

ruhige Lage direkt am Elberadweg:mit

i groflem parkihnlichen Grundstiick,
Kinderspielplatz,,Clubraum mit Billard-
tisch und Airhockey, Tischtennis

Moderne Doppelzimmer, Familienzimmer, bebmdertengerecbte Zimmer

Der Landesverband
und seine Aufgaben

er Landesverband Sachsen der Deutschen Multiple

Sklerose Gesellschaft (DMSG) wurde 1990 ge-
grindet. Beim Aufbau der Strukturen und Leistungs-
angebote gab es tatkraftige Unterstiitzung aus dem
Bundesverband sowie anderen Landesverbanden. Be-
sonders hervorheben mochten wir hier den Landes-
verband Bayern e. V. Der Landesverband ist Mitglied
im Paritatischen Sachsen und erhalt hier wichtige In-
formationen und Unterstiitzung aus dem Spitzenver-
band der Freien Wohlfahrtspflege.

Seit der Grindung war Frau Ingrid Biedenkopf, Ehe-
frau des damaligen sachsischen Ministerprasidenten,
die Schirmherrin. Sie unterstlitzt den Verband u. a. fi-
nanziell noch heute durch die Ingrid Biedenkopf-Mul-
tiple Sklerose-Stiftung. Die Schirmherrschaft wurde
von Frau Biedenkopf nach 25 Jahren an Alexandra
Prinzessin zur Lippe Gbergeben.

Nach mehr als 25 Jahren des Bestehens gehoren ihm
etwa 1.000 Mitglieder und 36 Selbsthilfegruppen an.

Aus dem Landesverband -

Unsere Aufgaben

« Information und Aufklarung der Offentlichkeit

* unabhangige Interessenvertretung der Betroffenen

« Unterstitzung der Arbeit der Selbsthilfegruppen

¢ Individuelle und unabhangige Beratung der Betrof-
fenen und Angehdrigen

* Schulungsangebote zur Wissensvermittlung Uber
alle Themen, die bei einer chronischen Erkrankung,
insbesondere bei Multipler Sklerose, interessieren »

- Aktivrollstuhlversorgung
- Restkraftunterstiitzende Antriebe

t
Zusatza

- Bewegungstherapiegerite ...

Omed viva 2
qungstrainer
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