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Deutsches Myasthenie Register
Patienten mit myasthenen Syndromen inklusive LEMS

initiale Dateneingabe

und kongenitales myasthenes Syndrom

Basis Daten:

*Demographie
(Alter, Geschlecht, sozialer Status)

*Diagnose
(okulare/generalisierte MG, LEMS,CMS)

* Aktueller und max. MGFA

* Antikorperstatus: AChR, MuSK, LRP4,
seronegativ, VGCC, SOX-1

* Diagnostik (Elektrophysiologie,
pharmakologische Testung, Bildgebung)

* Begleiterkrankungen

* Thymektomie
(inkl. Histologie, OP-Methode
und postoperative Komplikationen)

* Aktuelle/vergangene Therapie mit
Dosis/Dauer, inklusive Exazerbations-
therapie

* therapieassoziierte Nebenwirkungen

* Qutcome Parameter (QMG) und ,patient
reported outcome® (MG-ADL; MG-QuL;
Chronicfatigue score, ISI, HADS-D)

jahrliche
—
Follow - Up
Visiten

Follow-up Daten:

* Demographie
(Alter, Geschlecht, sozialer Status)

*Diagnose
(okulare/generalisierte MG, LEMS, CMS)

* Aktueller MGFA-Score

* Antikorperstatus: AChR, MuSK, LRP4,
seronegativ, VGCC, SOX-1

* Begleiterkrankungen

* Thymektomie
(inkl. Histologie, OP-Methode
und postoperative Komplikationen)

* Aktuelle Therapie mit Dosis/Dauer,
inklusive Exazerbationstherapie

* Therapieassoziierte Nebenwirkungen

» Outcome Parameter (QMG) und ,patient
reported outcome” (MG-ADL; MG-QuL;
Chronic fatigue score, ISI, HADS-D)

* SARS-CoVid-2 Infektion, Hospitalisation
und Outcome

v
X Deutsches

Myasthenie
7> Register

Forschung
zur Behandlung
von Patienten mit
myasthenen Syndromen
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Einfuhrung

Das Deutsche Myasthenia gravis Register
(MyaReg) erfasst und bewertet klinische Rou-
tinedaten von Patienten mit Myasthenie-Syn-
dromen, darunter Myasthenia gravis (MG),
Lambert-Eaton-Myasthenie-Syndrome
(LEMS) sowie kongenitale Myasthenie-Syn-
drome (CMS). Das primare Ziel von MyaReg
ist es, die Qualitat der Patientenversorgung
zu verbessern. Neben der Auswertung Kli-
nischer Routinedaten wird das Register auch
die von Patienten berichteten Come Out-Mes-
sungen erfassen (siehe Flussdiagramm).
MyaReg wurde vom Arztlichen Beirat in Zu-
sammenarbeit mit der "Deutschen Myasthe-
nie Gesellschaft" (DMG) initiiert und
aufgebaut, unterstitzt durch das "Deutsche
Institut fur Qualitat und Patientensicherheit"
(BQS).

Das MyaReg basiert auf einem definierten
Satz von Qualitatsindikatoren und nutzt eine
webbasierte Datenbank (ASTHESIS®).
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An dem Register nehmen alle zertifizierten in-
tegrierten Myasthenie Zentren ("iMZ") in
Deutschland teil, die mehr als 3000 MG-Pa-
tienten versorgen. Der Zertifizierungsprozess
basiert auf der vollstandigen Teilnahme am
Register auf der Grundlage des jahrlich ver-
offentlichten Qualitatsberichts. Jeder Patient
mit einem myasthenischen Syndrom, der im
iMZ behandelt wird, wird gebeten, die Einwil-
ligungserklarung zur Teilnahme am Register
einzureichen.

MyaReg wird vom Nutzerrat verwaltet, der
aus dem medizinischen Beirat der DMG ge-
wahlt wird, um die Antrage auf Datennutzung
zu koordinieren.

MyaReg ermoglicht damit eine patientenori-
entierte Forschung zu Versorgung, Diagnose,
Therapie und Verlauf myasthenischer Erkran-
kungen.

Zusammen mit der zentralen Mya-Biobank
wird MyaReg die Erforschung von Biomar-
kern zur Pathophysiologie, Diagnostik und
Prognose der Myasthenia gravis ermdglichen,
um modifizierbare Einflussfaktoren auf natir-
liche Krankheitsverlaufe und Outcome-Para-
meter zu identifizieren.

Darlber hinaus ist geplant, die Patienten an
den Dateneingabeprozess der von den Pa-
tienten berichteten Outcome-Parameter an-
zuschlie®Ben, damit sie ihr individuelles
Ergebnis Uberwachen konnen.
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Nutzerrat
fir die Datennutzung
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