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EINLEITUNG | [ERGEBNISSE ] [1mmuntherapie ]
Unter Federfihrung des DMSG-Bundesverbandes = —— =

; T ) [ bis Diagi ]
wurde im Jahr 2001 die Einrichtung eines Cyclophosphamid

flachendeckenden ~ MS-Registers initiiert, um
epidemiologische Daten zur Anzahl der an multipler
Sklerose (MS) Erkrankten, deren Verlaufsformen und
die  Versorgungssituation in  Deutschland zu
gewinnen. Mit Ende der Pilotphase im Dezember
2003 stehen standardisiert dokumentierte
Basisdatensétze von mehr als 3.000 Patienten zur
Verfligung. Die  demographischen  Parameter
stimmen gut mit denen der Literatur tiberein', so dass
diese Daten die Situation von MS-Patienten in
Deutschland gut beschreiben kénnen. Hier stellen wir
weitere Analysen zur Diagnose, Erwerbsfahigkeit und
Immuntherapie dar und geben einen Ausblick auf die
weiteren Planungen zum MS-Register.
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[Definition des Basisdatensatzes |

Unter Mitarbeit des Arztlichen Beirates des DMSG
Bundesverbandes e.V. wurde folgender
Basisdatensatz definiert:

- Persénliche Daten

- Diagnose, Verlauf, Aktivitat und Symptomatik

- Verlaufsformen und Erstsymptomatik

- Soziale Situation und sozialmedizinische Daten

- Immun- und symptomatische Therapie

Beteiligte Zentren ]

In der Pilotphase (2 Jahre) beteiligten sich finf
Zentren mit unterschiedlichen Versorgungsstufen:

Berlin Allgemeinkrankenhaus
Bochum Universitatsklinik
Hamburg Schwerpunktpraxis
Rostock Universitétsklinik
Wiirzburg Universitatsklinik

Damit wird eine reprasentative  Auswahl
gewahrleistet (Ballungsraum, mittlere GroBstadt und
GroBstadt mit landlichem Einzugsgebiet).

Datensitze |

Von Januar 2002 — Dezember 2003
3.458 Datensétze
3.223 nach Qualitatskontrolle

- 93,2 % der Datensatze verwertbar

Im Mittel 3,4 + 5,5 Jahre
(je Zentrum 2,2 — 4,2 Jahre)
Manner: 3,4 £ 5,4 Jahre
Frauen: 3,5+ 5,6 Jahre
Kein Zusammenhang zur Erstsymptomatik
Kein Unterschied in 5-Jahres-Zeitraumen (unten)
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Die Mehrzahl der Patienten nahm Interferone. Keine
Therapie erhielten 27 % (oben); dieser Anteil war
unabhéngig vom Krankheitsstadium (Tabelle).
Patienten mit stabilem Krankheitsverlauf erhielten

4 haufiger Interferone und seltener Mitoxantron:
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T Das MS-Register stellt bereits nach Abschluss der
< Pilotphase mit mehr als 3.000 Datensétzen die bisher
groBte Erhebung bei MS-Patienten dar und liefert
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Vorzeitige Berentung bei 32,7 % der Patienten
Abhéngig vom Behinderungsgrad, aber auch bei 265
Patienten (15,0 %) mit EDSS < 3,5 (unten):

100

wichtige Daten zur Versorgungssituation von MS-
Patienten. Seit Marz 2005 beteiligen sich 9 weitere
Zentren an der standardisierten Dokumentation,
weitere Zentren werden demnachst eingeschlossen.
Ziel ist die Erfassung von mehr als 10.000 Patienten
bis zum Jahr 2009.
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