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Die Mul ti ple Skle ro se (MS) ist eine 

chro nisch-ent zünd li che Er kran kung des 

zent ra len Ner ven sys tems und gleich zei tig 

die Er kran kung, die im jun gen Er wach se-

nen al ter am häu figs ten zu ei ner dau er haf-

ten Be hin de rung führt. Schät zun gen zu-

fol ge dürf ten welt weit min des tens 1 Mio. 

Men schen von ei ner MS be trof fen sein, 

ge naue Zah len lie gen aber nicht vor [1]. 

Auch in Deutsch land sind we der die An-

zahl der MS-Er krank ten noch die Ver tei-

lung auf die ein zel nen Ver laufs for men 

gut be kannt. Hoch rech nun gen auf grund 

ver schie de ner re gio na ler epi de mio lo gi-

scher Er he bun gen las sen Zah len zwi schen 

67.000 und 138.000 ver mu ten [4]. Mit Hil-

fe ei ner re prä sen ta ti ven Be fra gung al ler an 

der Be hand lung der MS be tei lig ten Arzt-

grup pen er rech ne ten Hein u. Hop fen mül-

ler eine Zahl von 122.000 MS-Pa ti en ten in 

Deutsch land, die mit den Schät zun gen der 

Deut schen Mul ti ple Skle ro se Ge sell schaft 

(DMSG) von etwa 120.000 MS-Be trof fe-

nen gut über ein stimmt [8].

Die volks wirt schaft li che Be deu tung 

der MS ist enorm: Un ter Ver wen dung 

von Sta tis ti ken der Kos ten trä ger (sog. 

„Top-down-Ana ly sen“), die al ler dings nur 

die di rek ten Krank heits kos ten be rück sich-

ti gen, er rech ne ten sich Krank heits kos ten 

von rund 500 Mio. EUR (1 Mrd. DM) [17]. 

Un ter Be rück sich ti gung auch der in di rek-

ten Kos ten (Pro duk ti vi täts ver lust durch 

Ar beits un fä hig keits zei ten oder vor zei ti ge 

Be ren tung) stie gen die jähr li chen Krank-

heits kos ten auf 33.438 EUR pro Pa ti ent 

oder mehr als 4 Mrd. EUR ins ge samt [9]. 

Trotz dem ist die Ver sor gungs si tua ti on der 

MS-Pa ti en ten nur un zu rei chend be kannt. 

Schät zun gen zu fol ge dürf ten MS-Pa ti en-

ten eher un ter- als über ver sorgt sein, ohne 

dass je doch zu ver läs si ge Da ten hier zu vor-

lie gen. Da her ist nicht zu letzt auch un ter 

ge sund heits öko no mi schen Aspek ten und 

dem ziel ge rich te ten Ein satz der vor han de-

nen (be grenz ten) Res sour cen ein flä chen-

de cken des MS-Re gis ter wün schens wert. 

Eine der ar ti ge sys te ma ti sche Er he bung 

exis tiert trotz viel fäl ti ger, sich im Um lauf 

be find li cher MS-Da ten bank sys te me [12] 

für Deutsch land bis her nicht.

Lang fris ti ges Ziel des hier vor ge stell ten 

MS-Re gis ters ist es, ver läss li che Da ten zur 

Präva lenz der Er kran kung und de ren Un-

ter for men in der Bun des re pu blik Deutsch-

land zu er hal ten und die Ver tei lung in ner-

halb der ein zel nen Schwe re gra de, den Ein-

fluss der Er kran kung auf die Be rufs- und 

Ar beits fä hig keit, Ver sor gungs a spek te wie 

die An wen dung im mun mo du lie ren der, 

symp to ma ti scher und nicht me di ka men tö-

ser The ra pie maß nah men und die re gio na-

le Ver tei lung der MS dar zu stel len. In der 

vor lie gen den Ar beit sol len ins be son de re 

die Me tho dik des MS-Re gis ters wie Art 

der Da te ner he bung, Ba sis da ten satz und 

Qua li täts kon trol le vor ge stellt wer den, da-

ne ben wer den die ers ten Er geb nis se der Pi-

lot pha se be rich tet.

Pa ti en ten und Me tho den

In der auf zwei Jah re an ge leg ten Pi lot pha-

se wur den alle MS-Pa ti en ten ein ge schlos-

sen, die im Er he bungs zeit raum vom 

07.01.2002 bis 31.12.2003 die teil neh men-

den Zen tren auf such ten und nach aus führ-

li cher Auf klä rung ihr schrift li ches Ein ver-

ständ nis zur zent ra len Aus wer tung des er-

ho be nen Ba sis da ten sat zes ga ben. Die Ak-

zep tanz zur Teil nah me an der Stu die lag 

bei über 90. Die Da ten wur den pros pek-

tiv er ho ben. Um eine Ver men gung re tro-

spek tiv und pros pek tiv er ho be ner Da ten 

in den Zen tren, die be reits mit elek tro ni-

schen Da ten ban ken do ku men tiert hat ten 

zu ver mei den, wur den die in den ein zel-

nen Zen tren be reits vor han de nen Da ten-

sät ze nicht über nom men; die se In for ma-

tio nen konn ten al ler dings ne ben den ge-

führ ten Kran ken ak ten zur Be schrei bung 

der per so nen be zo ge nen Da ten und der 

Krank heits ge schich te her an ge zo gen wer-
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Ta bel le 1

Teil neh men de Zen tren

Zent rum Ver sor gungs stu fe Re gi on Do ku men tier te 
Pa ti en ten

Bad Wild bada Re ha bi li ta ti ons kli nik Länd li ches Ge biet Sta tio när

Ber lin All ge mein kran ken haus Groß stadt Am bu lant

Bo chum Uni ver si täts kli nik Bal lungs raum Sta tio när

Ham burg Schwer punkt pra xis Groß stadt Am bu lant

Ros tock Uni ver si täts kli nik Groß stadt Am bu lant

Würz burg Uni ver si täts kli nik Mitt le re Groß stadt mit 
länd li chem Ein zugs ge biet

Am bu lant

a Vor Be en di gung der Pi lot pha se aus ge schie den und des halb nicht in die Aus wer tung ein ge schlos sen.

Ta bel le 2

De mo gra phi sche Da ten

Zent rum An zahl Frau en Altera RR
(n=2929)

Krank heits dau era

(n=3139)

Ber lin  865 75% 43,4±11,2 76% 13,5±9,2

Bo chum  460 70% 44,6±11,4 31% 14,0±9,5

Ham burg  231 78% 41,6±11,6 n/a 10,3±8,4

Ros tock  355 76% 44,1±11,6 73% 12,7±8,9

Würz burg 1312 70% 41,9±10,8 63% 11,9±8,0

Ge samt 3223 72% 42,9±11,2 64% 12,6±8,7

a Al ter und Krank heits dau er in Jah ren (Mit tel wert ± Stan dard ab wei chung). 
RR: An teil der Pa ti en ten mit schub för mi gen Ver lauf s typ.

Ta bel le 3

Ver gleich der MS-Re gis ter-Da ten mit der Li te ra tur

Au to ren Ref N Frau en Alter RR Dauer EDSS

Me di an ≤4 ≥6 ≥8

MS-Re gis ter – 3223 72% 42,9±11,2 64% 12,6±8,7 3,0 69% 21%  3%

Haas et al.c [8]  654 76% 47,4±12,3 33% 15,4±9,6 6,5–7,5 13% 67% 21%

Ko belt et al.d [10]  737 73% 41,9±11,4 35%  7,7 3,5–4,0 54% 29%b  2%

Weins hen ker et al. [20] 1099 66% 42,4±9,9 66% 11,9±9,9 5,0 49% 49% 12%

Ro d ri guez et al. [17]  162 75% 47,5a 58% 15,4a 3,5 57% 39% 14%

Pittock et al. [15]  201 70% 51,8a 65% 19,3a 3,0 62% 36% 14%

RR: An teil der Pa ti en ten mit schub för mi gen Ver lauf s typ. Al ter und Krank heits dau er (Dau er) in Jah ren (Mit tel wert ± Stan dard ab wei chung bzw. a Me di an), 
b EDSS ≥6,5, c Ber li ner DMSG-Stu die, d Deut sche Krank heits kos ten stu die.

den. Die Da te ner he bung er folg te in Form 

ei ner Quer schnitts un ter su chung. In den 

Fäl len, in de nen Pa ti en ten im Er he bungs-

zeit raum mehr fach ein Zent rum auf such-

ten, wur de der je weils letz te Da ten satz ana-

ly siert. Die Er fas sung und Aus wer tung lon-

gi tu di na ler Da ten war in der Pi lot pha se 

nicht vor ge se hen.

Nach dem die ini ti al ge plan te in ter net ba-

sier te Do ku men ta tion [5] auf grund er heb li-

cher da ten schutz recht li cher Be den ken und 

der da durch be ding ten zeit li chen Ver zö ge-

rung zu nächst nicht wei ter ver folgt wur de, 

er folg te die Do ku men ta tion lo kal mit den 

in den Zen tren vor han de nen Do ku men-

ta ti ons sys te men (MU SIS [17] bzw. MS-

DS [13]). Zwi schen aus wer tun gen er folg ten 

zum 31.07.2002 (7 Mo na te) und 30.06.2003 

(18 Mo na te) un ter Ver wen dung grup pier-

ter Da ten aus den Zen tren [3, 6]. Für die 

Qua li täts kon trol le und end gül ti ge Aus wer-

tung wur den die Da ten sät ze zent ral bei der 

MS-For schungs- und Pro jekt ent wick lungs-

gGmbH Han no ver zu sam men ge führt und 

dem In sti tut für Me di zi ni sche Sta tis tik und 

Epi de mio lo gie (IMSE) der Tech ni schen 

Uni ver si tät Mün chen wei ter ge lei tet.

Teil neh men de Zen tren

In der zwei jäh ri gen Pi lot pha se be tei lig ten 

sich 6 Zen tren mit be son de rer Er fah rung 

in der Be treu ung von MS-Pa ti en ten, die un-

ter schied li che Ver sor gungs stu fen und geo-

gra phi sche Ge ge ben hei ten auf wei sen, ver-

schie de ne Re gio nen Deutsch lands re prä-

sen tie ren und in un ter schied li chen Ver sor-

gungs struk tu ren (am bu lant/sta tio när) do-

ku men tie ren (. Ta bel le 1). Da mit soll te 

eine mög lichst re prä sen ta ti ve Aus wahl ge-

währ leis tet sein. Die Re ha bi li ta ti ons kli nik 

Bad Wild bad schied vor Ab lauf der Pi lot-

pha se aus, so dass für die end gül ti ge Aus-

wer tung nur die Da ten sät ze der ver blei ben-

den 5 Zen tren be rück sich tigt wur den.

Ba sis da ten satz

Von der MS-Re gis ter-Grup pe wur de ein 

Ba sis da ten satz ent wor fen, der so zio demo-

gra phi sche Da ten, Da ten zu Di ag no se stel-

lung und Dia gno se si cher heit, Ver laufs-

for men und Erst sym pto ma tik so wie zur 

Krank heits ak ti vi tät und zur im mun mo-

du lie ren den und symp to ma ti schen The ra-
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pie ent hält, aber auch Be hin de rungs gra de 

und funk tio nel le Ein schrän kun gen so wie 

Aus sa gen zu so zial me di zi ni schen Aspek-

ten wie Be rufs tä tig keit und Be ren tung um-

fasst (. Abb. 6). In ei ner ge mein sa men Ar-

beits grup pe der Mul ti ple-Skle ro se-The ra-

pie-Kon sen sus-Grup pe (MSTKG) und 

des Ärzt li chen Bei ra tes der DMSG wur-

de auf Grund la ge die ses Ent wurfs der Ba-

sis da ten satz de fi niert und im Rah men ei-

ner Kon sen sus bil dung zur stan dar di sier-

ten Do ku men ta tion von MS-Pa ti en ten 

im De zem ber 2001 über ein stim mend ak-

zep tiert.

Qua li täts kon trol le der Da ten sät ze

Die Qua li täts kon trol le der Da ten er folg te 

in zwei Schrit ten: Zu nächst wur de die Voll-

stän dig keit be züg lich der Haupt ziel kri te ri-

en Al ter, Ge schlecht, EDSS und Di ag no-

se kri te ri en über prüft und den ein zel nen 

Zen tren die Mög lich keit ge ge ben, an hand 

ei ner Män gel lis te die Da ten sät ze zu kom-

plet tie ren. Da ten sät ze, die hin sicht lich 

der Haupt ziel kri te ri en nicht ver voll stän-

digt bzw. kor ri giert wer den konn ten, wur-

den von der wei te ren Qua li täts kon trol le 

und Aus wer tung aus ge schlos sen. Im zwei-

ten Schritt wur den die Va ria blen des Ba-

sis da ten sat zes an hand vor ab er stell ter Re-

geln auf Plau si bi li tät hin über prüft und 

bei sta tis ti schen Ex trem wer ten (Ab wei-

chung um mehr als das 3fa che der Stan-

dard ab wei chung vom arith me ti schen Mit-

tel) oder auf fäl li gen In kon sis ten zen (z. B. 

Da tum des Krank heits be ginns nach Di ag-

no se stel lung, EDSS >8 bei noch vor han de-

ner Be rufs tä tig keit etc.) den Zen tren zur 

er neu ten Über prü fung zu rück ge sandt. Da-

nach wur den die kor ri gier ten Da ten in ei-

ner zent ra len Da ten bank auf Ba sis von 

MSDS har mo ni siert und aus ge wer tet.

Er geb nis se

In der zwei jäh ri gen Pi lot pha se konn ten 

die Da ten von 3458 Pa ti en ten er ho ben 

wer den. Nach der ers ten Qua li täts kon trol-

le und Kor rek tur in den Zen tren wa ren be-

züg lich der Haupt ziel pa ra me ter 3223 voll-

stän di ge Da ten sät ze vor han den, die den 

zwei ten Schritt der Qua li täts kon trol le und 

die Aus wer tung durch lie fen. Da mit wa ren 

93,2 der ur sprüng lich er ho be nen Da ten-

sät ze ver wert bar.
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MS-Re gis ter in Deutsch land – 
De sign und ers te Er geb nis se der Pi lot pha se

Zu sam men fas sung
Un ter Fe der füh rung des DMSG-Bun des ver-
ban des wur de 2001 die Ein rich tung ei nes flä-
chen de cken den MS-Re gis ters in iti iert, um 
epi de mio lo gi sche Da ten zur An zahl der an 
Mul tipler Skle ro se (MS) Er krank ten, de ren 
Ver laufs for men und die Ver sor gungs si tua ti-
on in Deutsch land zu ge win nen. In der auf 
zwei Jah re an ge leg ten Pi lot pha se be tei lig ten 
sich 5 Zen tren mit un ter schied li chen re gio na-
len Ge ge ben hei ten und Ver sor gungs struk tu-
ren, wo mit eine mög lichst re prä sen ta ti ve Pa-
ti en ten aus wahl ge währ leis tet war. Mit En-
de der Pi lot pha se im De zem ber 2003 ste hen 
nun stan dar di siert do ku men tier te Ba sis da-
ten sät ze von 3458 Pa ti en ten zur Ver fü gung. 
Nach ei ner Qua li täts kon trol le der Da ten konn-
ten 3223 Da ten sät ze wei ter ver ar bei tet wer-
den. Die Aus wer tung der de mo gra phi schen 
Da ten er gab mit einen Frau en an teil von 72%, 
ei nem mitt le ren Al ter von 42,9±11,2 Jah ren 

und ei ner mitt le ren Krank heits dau er von 
12,6±8,7 Jah ren Zah len, die mit den je ni gen 
an de rer Stu di en gut ver gleich bar sind. Auch 
Ver laufs form (64% schub för mi ge Pa ti en ten) 
und Schwe re grad der Be hin de rung (me dia-
ne EDSS 3,0, EDSS ≤4,0 bei 69% der Pa ti en-
ten) ent spre chen an de ren Stu di en. Die hohe 
volks wirt schaft li che Be deu tung der MS wird 
da durch deut lich, dass 33% der Pa ti en ten 
auf grund ih rer Er kran kung vor zei tig be ren-
tet wur den. Ins ge samt kann das MS-Re gis ter 
dazu die nen, ver läss li che Zah len zur der zei ti-
gen Ver sor gungs si tua ti on von MS-Pa ti en ten 
in Deutsch land zu ge win nen und so lang fris-
tig die Ver sor gungs si tua ti on die ser Pa ti en ten 
zu ver bes sern. 

Schlüs sel wör ter
Mul ti ple Skle ro se · MS-Re gis ter · 
Epi de mio lo gie · Da ten ban ken

Sum ma ry
In the sum mer of 2001, a na tion wide epi-
demi o log i cal mul ti ple scle ro sis (MS) reg is-
ter was ini ti at ed un der the aus pices of the 
Ger man MS So ci ety (DMSG). This pro ject 
aimed at col lect ing epi demi o log i cal data 
on the num ber of pa tients with MS, course 
of the dis ease, and their so cial sit u a tion in 
Ger many. Dur ing the 2-year pi lot phase, fi-
ve MS cen ters with var i ous re gion al dif fer-
ences and treat ment meth ods par tic i pat ed, 
lead ing to a rep re sen ta tive se lec tion of pa-
tients. In De cem ber 2003, stan dard ised da-
ta sets of 3,458 MS pa tients were avail able 
for eval u a tion. Af ter ex am in ing the qual i-
ty of the data, 3,223 sets re mained for fur-
ther anal y sis. The de mo graph ics were sim-
i lar to those ob tained from oth er epi demi-
o log i cal stud ies: 72% of the pa tients we-

re fe male, mean age was 42.9±11.2 years, 
mean dis ease du ra tion 12.6±8.7 years, and 
64% suf fered from the re laps ing-re mit ting 
form of the dis ease. The me di an EDSS was 
3.0, and 69% of pa tients had an EDSS ≤4.0. 
The great ef fect of this dis or der was un der-
scored by the fact that one third of the pa-
tients had pre ma ture ly re tired due to MS. 
Af ter suc cess ful com ple tion of the pi lot 
phase, the MS reg is ter will pro vide re li able 
data and thus serve as an im por tant tool 
to im prove the over all sit u a tion of MS pa-
tients in Ger many.

Key words
Mul ti ple scle ro sis · 
Mul ti ple scle ro sis reg is ter · Epi de mi ol o gy · 
Database man age ment sys tems

De vel op ment and first re sults of a Ger man epi demi o log i cal mul ti ple 
scle ro sis reg is ter
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Abb. 1 8 Häu fig keits ver tei lung nach PLZ-Re gio nen. In der 
Le gen de ist für die je wei li ge Farb zu ord nung die An zahl der 
Pa ti en ten pro PLZ-Ge biet und (in Klam mern) die Ge samt zahl 
der PLZ-Re gio nen für die Ge samt aus wer tung des MS-Re gis ters 
(n=3150 Pa ti en ten) an ge ge ben. Wei ße Flä chen re prä sen tie ren 
PLZ-Ge bie te, aus de nen kei ne Pa ti en ten re gis triert wur den. 
Wei te re Er läu te run gen im Text

Abb. 2 9 Ein zugs ge biet 
der Zen tren nach PLZ-
Re gio nen. Dar ge stellt ist 
die An zahl der Pa ti en ten 
pro PLZ-Ge biet (Farb zu-
ord nung vgl. . Abb. 1) 
in je dem ein zel nen 
Zent rum. Wei te re 
Er läu te run gen im Text

Abb. 3 8 Al ter zu Krank heits be ginn und bei der ak tu el len 
Un ter su chung. An zahl der Pa ti en ten in Ab hän gig keit vom 
Al ter zu Krank heits beginn (rot) und bei der ak tu el len Er he bung 
(blau) für das ge sam te MS-Re gis ter (n=3223)
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. Ab bil dung 1 stellt die Häu fig keits-

ver tei lung in Ab hän gig keit von den Post-

leit zah len- (PLZ-)Re gio nen und da mit 

das Ein zugs ge biet des ge sam ten MS-Re-

gis ters dar, . Abb. 2 die Häu fig keits ver tei-

lung nach PLZ-Re gio nen der ein zel nen 

Zen tren und da mit de ren un mit tel ba res 

Ein zugs ge biet. Der we sent li che An teil der 

Pa ti en ten ent stamm te den re gio na len Ein-

zugs ge bie ten der Zen tren, al ler dings wur-

den in den ein zel nen Zen tren auch Pa ti en-

ten aus wei ter ent fernt lie gen den Ge bie ten 

re gis triert, so dass in der Ge samt aus wer-

tung na he zu alle PLZ-Re gio nen der Bun-

des re pu blik Deutsch land ver tre ten wa ren. 

Von 96 PLZ-Ge bie ten wa ren nur 3 Re gio-

nen (3,1) nicht re prä sen tiert: Han no ver 

(PLZ-Ge biet 30), Tei le Mün chens (81) und 

Gar misch-Par ten kir chen (82). Im Zeit-

raum 2000–2003 wur den in der PLZ-Re-

gi on 18 (Ros tock) 79 MS-Pa ti en ten und in 

der PLZ-Re gi on 97 (Würz burg) 119 Pa ti en-

ten neu di ag nos ti ziert. Un ter Be rück sich-

ti gung der Tat sa che, dass in die ser frü hen 

Pha se des Pro jek tes si cher lich nicht alle 

MS-Pa ti en ten ei nes Ge bie tes er fasst wer-

den konn ten, er rech net sich da raus – be zo-

gen auf die Ein wohner zahl zum 31.12.2003 

– die Rate der Neu er krank ten pro 100.000 

Ein woh nern für den 4-Jah res-Zeit raum 

mit 12,2 für Ros tock und 10,8 für Würz-

burg; dies ent spricht ei ner jähr li chen In-

zi denz von 3,0 (Ros tock) bzw. 2,7 (Würz-

burg) pro 100.000 Ein woh nern.

Das mitt le re Al ter bei Krank heits be-

ginn be trug für die ge sam te Stich pro be 

30,2 Jah re, die mitt le re Krank heits dau er 

lag bei 12,6 Jah ren (. Ta bel le 2). Am häu-

figs ten er krank ten die Pa ti en ten im Al ter 

zwi schen 20 und 40 Jah ren erst mals an der 

MS (. Abb. 3). Frau en wa ren 2,6-mal häu-

fi ger be trof fen als Män ner (72 vs. 28, 

. Ta bel le 2). Knapp zwei Drit tel der Pa ti-

en ten wies einen schub för mi gen Ver lauf s-

typ auf (63,7, . Ta bel le 2), 27,8 lit ten 

an ei ner se kun där chro nisch-pro gre dien-

ten (CP) MS (15,1 ohne und 12,7 mit 

über la ger ten Schü ben), 5,8 an ei ner pri-

mär CP-MS, und 1,4 wa ren nicht si cher 

klas si fi zier bar. Bei 1,3 war bis her nur ein 

kli nisch iso lier tes Syn drom auf ge tre ten 

(. Abb. 4). Zwi schen den Zen tren er ge-

ben sich teil wei se er heb li che Un ter schie de 

in der Häu fig keit der ein zel nen Ver laufs-

for men, die auf die un ter schied li chen Be-

hand lungs schwer punk te und die Ver sor-

gungs struk tur der do ku men tier ten Pa ti-

en ten (sta tio när vs. am bu lant) zu rück ge-

führt wer den kön nen (. Ta bel le 2).

Die Ver tei lung der EDSS („ex pan ded 

di sa bi li ty sta tus sca le“) zeig te 3 Häu fig-

keits gip fel: bei EDSS 1,5, bei EDSS 3,5–4,0 

und bei EDSS 6,0–6,5 (. Abb. 5). Von 

3223 Pa ti en ten wa ren noch 1941 Pa ti en-

ten (60,2) un ein ge schränkt geh fä hig 

(EDSS ≤3,5), der An teil der Pa ti en ten mit 

EDSS ≤4,0 be trug 69,3 (2234 MS-Pa ti en-

ten); 584 (18,1) MS-Pa ti en ten wa ren auf 

Geh hil fen an ge wie sen (EDSS 6–7,5), und 

nur 83 (2,6) wa ren schwe rer be hin dert 

(EDSS ≥8). In ähn li cher Wei se wur den 

funk tio nel le Ein schrän kun gen be wer tet: 

879 Pa ti en ten (27,6) ga ben kei ne und 916 

Pa ti en ten (28,8) nur leich te funk tio nel le 

Ein schrän kun gen an, da mit wa ren 56,4 

der MS-Pa ti en ten noch voll geh fä hig. Ei-

ne ein ge schränk te Geh fä hig keit wur de bei 

1125 Pa ti en ten (35,3) ge fun den, 215 Pa ti en-

ten wa ren auf einen Roll stuhl an ge wie sen 

(6,8), und bett lä ge rig wa ren 51 Pa ti en ten 

(1,6). Sech zehn Pa ti en ten (0,5) wur den 

in ei nem Pfle ge heim be treut, 85 Pa ti en ten 

(2,6) nah men ge le gent lich oder kon ti nu-

ier lich die Hil fe ei nes mo bi len so zia len 

Hilfs diens tes in An spruch. Voll be rufs tä-

tig wa ren 1205 Pa ti en ten (40,9), 271 Pa ti-

en ten (9,2) noch in Aus bil dung, 250 Pa ti-

en ten (8,5) in Teil zeit be schäf tigt, 161 Pa ti-

en ten ar beits los (5,5), 85 Pa ti en ten (2,9) 

al ters be dingt be ren tet, und 153 (5,2) bzw. 

810 Pa ti en ten (27,5) be zo gen Ren ten leis-

tun gen auf grund Be rufs- bzw. Er werbs un-

fä hig keit. Da mit wa ren 32,7 der Pa ti en-

ten auf grund ih rer MS vor zei tig be ren tet. 

MS-be ding te Um schu lun gen wur den nur 

bei 11 Pa ti en ten (0,4) durch ge führt.

Dis kus si on

Die hier vor ge stell ten Er geb nis se der Pi lot-

pha se zei gen, dass es mög lich ist, trotz ver-

schie de ner Da ten bank sys te me und Ver sor-

gungs struk tu ren der be tei lig ten Zen tren 

den im Kon sens ver ab schie de ten Ba sis da-

ten satz weit ge hend voll stän dig zu er fas sen 

und in ner halb ei nes ver gleichs wei se kur-

z en Zeit rau mes die Da ten von mehr als 

3400 MS-Pa ti en ten zu er he ben (. Abb. 6). 

Mit Hil fe der be schrie be nen Qua li täts si che-

rungs maß nah men wa ren mehr als 93 der 

Abb. 4 7 Ver laufs for men 
der MS. Pro zen tua ler 

An teil der Pa ti en ten in 
Ab hän gig keit von der 

Ver laufs form für das 
ge sam te MS-Re gis ter 

(n = 2929). CIS kli nisch 
iso lier tes Syn drom, 

RR schub för mig, 
SP se kun där chro nisch-
pro gre dient, PP pri mär 
chro nisch-pro gre dient

Abb. 5 7 EDSS-Ver tei-
lung. An zahl der Pa ti en-
ten in Ab hän gig keit von 

der EDSS („ex pan ded 
di sa bi li ty sta tus sca le“) 

[11] für das ge sam te 
MS-Re gis ter (n=3223)
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Abb. 6 9 Do ku men ta ti ons bo gen „Ba sis da ten satz“

Da ten sät ze aus wert bar, so dass zur wei te-

ren An a ly se die Da ten von 3223 MS-Pa ti en-

ten zur Ver fü gung stan den. Da mit stellt die 

vor lie gen de Un ter su chung be reits nach Ab-

schluss der Pi lot pha se eine der zah len mä-

ßig größ ten Er he bun gen bei Pa ti en ten mit 

MS dar.

Durch die Aus wahl der 5 Zen tren un-

ter schied li cher geo gra phi scher Lage und 

ver schie de ner Ver sor gungs struk tu ren 

soll te eine, für das ge sam te Bun des ge-

biet mög lichst re prä sen ta ti ve Da te ner he-

bung er reicht wer den. Ob wohl auf grund 

der räum li chen Ver tei lung der Zen tren 

über das ge sam te Ge biet der Bun des re pu-
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Abb. 6 9 (Fortsetzung)

blik Deutsch lands na he zu alle PLZ-Re gio-

nen ab ge bil det wur den, leb te der über wie-

gen de An teil der Pa ti en ten in der un mit-

tel ba ren Um ge bung der Zen tren, und ob-

wohl die Zen tren un ter schied li che Ver sor-

gungs struk tu ren auf wie sen, wa ren doch 

über wie gend Uni ver si täts kli ni ken re prä-

sen tiert. Da mit sind zum jet zi gen Zeit-

punkt noch kei ne epi de mio lo gisch re le-

van ten Da ten zu er war ten. Dies wird erst 

durch die ge plan te Aus wei tung des Re gis-

ters und den Ein schluss wei te rer Zen tren 

mit ei ner flä chen de cken den Er fas sung 

von mehr als 10.000 MS-Pa ti en ten mög-

lich sein.

Trotz die ser Ein schrän kun gen ent spre-

chen die de mo gra phi schen Da ten wie Ge-

schlechts ver tei lung, Al ter und Krank heits-

dau er und die MS-spe zi fi schen Cha rak te-

ris ti ka wie Ver laufs form und Schwe re grad 

der Be hin de rung (ge mes sen an der EDSS) 

den je ni gen, wie sie aus meh re ren Stu di en 

so wohl äl te ren als auch neue ren Da tums 

zum na tür li chen Krank heits ver lauf der 

MS be kannt sind (. Ta bel le 3) [2, 14–16, 

19, 20]. Die Un ter schie de zwi schen den 

ein zel nen Zen tren be züg lich der Ver laufs-

form kön nen am ehe s ten der un ter schied-

li chen Schwer punkt set zung der Zen tren 

und der Art der do ku men tier ten Pa ti en-

ten (am bu lant vs. sta tio när) zu ge schrie ben 

wer den. Dass die de mo gra phi schen Da ten 

von de nen der Ber li ner DMSG-Stu die ins-

be son de re be züg lich der EDSS-Ver tei lung 

ab wei chen, ver wun dert nicht, da die se Stu-

die auf ei ner Be fra gung von DMSG-Mit-

glie dern be ruht und man da von aus ge hen 

muss, dass schwe rer be trof fe ne Pa ti en ten 

eher in der DMSG or ga ni siert sind als we-

ni ger stark Be trof fe ne und wohl auch eher 

be reit sind, an ei ner der ar ti gen Be fra gung 

mit zu wir ken [7].

Ob wohl nicht Ziel der Pi lot pha se, wur-

de eine gro be Ab schät zung der Zahl der 

Neu er krank ten ver sucht. Da bei muss 
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Abb. 6 9 (Fortsetzung)
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noch mals ein schrän kend an ge merkt wer-

den, dass in der Pi lot pha se des MS-Re gis-

ters kei ne ge ziel ten Maß nah men ge trof fen 

wur den, um eine flä chen de cken de epi de-

mio lo gi sche Er he bung zu ge währ leis ten 

und so mit si cher lich nicht alle Pa ti en ten 

in die sem Ge biet er fasst wer den konn ten. 

Trotz die ser Ein schrän kun gen er gibt die 

Ab schät zung der „In zi denz“ zu min dest 

für Würz burg und Ros tock mit Ra ten von 

2,7–3,0 pro 100.000 Ein woh nern Zah len, 

die den je ni gen frü he rer Un ter su chun gen 

aus ver schie de nen Re gio nen mit ho hem 

Er kran kungs ri si ko wie Eu ro pa oder Nord-

ame ri ka von 2–5 pro 100.000 Ein woh nern 

gut ver gleich bar sind [11]. Geht man des 

Wei te ren da von aus, dass ent spre chend 

der obi gen An nah men si cher lich nicht al-

le Neu er krank te in den Zen tren ver sorgt 

wer den, dürf te die An zahl der Neu er-

krank ten in Deutsch land die Ge samt zahl 

von 2500 deut lich über stei gen. Va li de Aus-

sa gen hier zu las sen sich je doch nur durch 

die ge plan te Aus wei tung des MS-Re gis ters 

auf weitaus mehr Zen tren tref fen.

Be son de re Be deu tung kommt der MS 

nicht nur durch die hohe Zahl der Er-

krank ten, son der auch auf grund ih rer so-

zial me di zi ni schen Aus wir kun gen zu. In 

un se rer Er he bung wa ren nach knapp 13-

jäh ri ger Krank heits dau er und ei nem mitt-

le ren Al ter von 43 Jah ren na he zu ein Drit-

tel (32,7) der Pa ti en ten vor zei tig aus dem 

Er werbs le ben aus ge schie den und be zo gen 

Be rufs- bzw. Er werbs un fä hig keits ren te; 

nur 41 der Er krank ten wa ren noch voll-

schich tig be rufs tä tig. Ähn li che Zah len fan-

den sich auch in den Un ter su chun gen, die 

be züg lich ih rer de mo gra phi schen Da ten 

dem MS-Re gis ter ver gleich bar wa ren: So 

wa ren in Ro che s ter, Min ne so ta, bei der ak-

tu el len Er he bung im Jahr 2000 trotz ver-

hält nis mä ßig ge ring gra di ger Be hin de-

rung 32 der Pa ti en ten be reits be ren tet 

[14]. Bei Pa ti en ten mit hö he ren Be hin de-

rungs gra den wie in der Ber li ner DMSG-

Stu die wa ren nur mehr 18 ganz tags und 

8 halb tags be rufs tä tig [7]. In der deut-

schen Krank heits kos ten stu die muss ten 

40 der Pa ti en ten auf grund der MS ihre 

Be rufs tä tig keit vor zei tig auf ge ben. Die da-

durch be ding ten (in di rek ten) Kos ten be-

tru gen 12.968 EUR und wa ren da mit für 

39 der durch schnitt li chen Ge samt kos ten 

von 33.438 EUR pro Pa ti ent und Jahr ver-

ant wort lich [9]. Mit zu neh men dem Ein-

satz der im mun mo du la to ri schen The ra pi-

en, und ins be son de re durch häu fi ge The ra-

pie wech sel, dürf ten die Ge samt kos ten der 

Er kran kung zu nächst noch wei ter an stei-

gen. Da mit kommt der MS eine enor me 

volks wirt schaft li che Be deu tung zu, was 

die Not wen dig keit un ter streicht, die Fak to-

ren zu iden ti fi zie ren, die zum vor zei ti gen 

Rück zug aus dem Er werbs le ben füh ren 

und die für den vor zei ti gen Ab bruch der 

The ra pie ver ant wort lich sind. Die se und 

wei te re Ana ly sen der MS-Re gis ter-Da ten, 

vor al lem die Ver sor gung mit im mun mo-

du la to ri schen und symp to ma ti schen The-

ra pi en, wer den der zeit durch ge führt und 

in ei ner ei gen stän di gen, dem nächst fol gen-

den Pub li ka ti on dar ge stellt.

Mit Ab schluss der Pi lot pha se bil det 

das MS-Re gis ter nun die Grund la ge, um 

die Ver sor gungs si tua ti on von MS-Pa ti en-

ten in Deutsch land zu be schrei ben. Mit 

der ge plan ten Aus wei tung und dem Ein-

schluss wei te rer Zen tren kann die Da ten-

ba sis ver grö ßert, eine mög li che Über-, Un-

ter- oder Fehl ver sor gung er mit telt und so-

mit die Ver sor gungs si tua ti on von MS-Pa ti-

en ten ins ge samt ver bes sert wer den.
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