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Im Juli 2020 ging das Kopfschmerzregister an den Start. Das Ziel:
Kopfschmerz-Patientinnen und -Patienten sowie Arztinnen und Arzte
sollen besser vernetzt und Liicken in der Versorgung Betroffener identifiziert
werden. Wurde es erreicht? In diesem Beitrag finden Sie die Antwort.

Hintergrund

Kopfschmerzen gehéren zu den hiufigsten Erkran-
kungen und auch zu den héaufigsten Griinden, warum
arztliche Hilfe gesucht wird. Die Beeintrichtigung im
MG pescrenigmens — Alltag ist oft stark und fithrt zu Ausféllen bei der Ar-

Kopfschmerzgesell

beit oder zum sog. Prisentismus (Betroffene gehen zur
Arbeit, sind dann aber nicht voll leistungsfihig). Der
volkswirtschaftliche Schaden von Kopfschmerzer-
krankungen ist hoch [1], ebenso wie das Leid durch
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Kopfschmerzgesellschaft [2]. Primére Kopfschmerzen wie die Migrdne nehmen
(DMKG) und der Deutschen . .
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beide Miinchen lungsmoglichkeiten sowohl zur Attackentherapie als

auch zur Kopfschmerzvorbeugung (Prophylaxe) gibt
[4, 5], erreichen diese Therapien nicht alle Betroffenen.
In Deutschland gibt es nur spérliche Daten aus der
Versorgungsforschung zu Kopfschmerzen. Diese zei-
gen einen deutlichen Optimierungsbedarf. Von den
deutschen Teilnehmenden der Eurolight-Studie mit
Migrine erhielten nur 11% eine migranespezifische
Akuttherapie mit einem Triptan, und nur etwa 6%
der Betroffenen mit 5 oder mehr Kopfschmerztagen
im Monat nahmen eine medikamentése Prophylaxe
ein [6], obwohl diese Therapien in den Leitlinien als
Behandlungsoption empfohlen werden [4]. In der
Reprisentativstudie der DMKG hatten 69% der Teil-
nehmenden mit 4-14 Kopfschmerztagen im Monat
wegen der Kopfschmerzen mindestens einmal eine
Arztin oder einen Arzt aufgesucht [7]. Dennoch nah-

men nur 22% dieser Betroffenen zum Zeitpunkt der
Befragung eine Prophylaxe ein.

Ob dies daran liegt, dass diesen Betroffenen keine
Therapie angeboten wurde oder ob sie diese nicht an-
nehmen, nicht vertragen, nicht lang und hoch genug
dosiert einnehmen, oder ob sie trotz korrekter An-
wendung nicht befriedigend wirkt, ist unklar. Zur
Kldrung dieser und anderer Fragestellungen der Ver-
sorgungsforschung bei Kopfschmerzen hat die
DMKG vor zwei Jahren ein Kopfschmerzregister eta-
bliert (kopfschmerzregister.de). Es soll dazu dienen,
Liicken in der Versorgung zu identifizieren und zu
schlielen. Gleichzeitig werden Patienten bei der
standardisierten Dokumentation ihrer Kopfschmer-
zen unterstiitzt und der Informationsfluss zwischen
Patienten und Arzten verbessert.

Unterstiitzung der Patientinnen und
Patienten bei der Schmerzdokumentation

Versorgungsforschung braucht verlassliche Daten zu
Kopfschmerzhéufigkeit und -intensitit, begleitenden
Symptomen, Wirksamkeit der Medikation und zu
Begleiterkrankungen, sowohl im Querschnitt als
auch im Verlauf. Dies sind auch die Daten, die die
behandelnden Arzte fiir die Planung und Verlaufs-
kontrolle der Therapie benétigen. Das Kopfschmerz-
register unterstiitzt daher die teilnehmenden Patien-
ten bei der Dokumentation ihrer Kopfschmerzen
und stellt diese Dokumentation sowohl den behan-
delnden Arzten als auch (pseudonymisiert) fiir die
wissenschaftliche Auswertung zur Verfiigung.

Die DMKG-App ist ein digitaler Kopfschmerzkalen-
der fiir die Nutzung auf einem Smartphone oder
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Abb. 1 Die DMKG-App ist ein einfacher, zeitsparender elektronischer
Kopfschmerzkalender zur Nutzung auf dem Smartphone
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Tablet, der sich auf die Erhebung der wesentlichen
Daten beschriankt und mit geringem Zeitaufwand zu
fithren ist (Abb. 1). Teilnehmende erhalten einmal
am Tag eine Erinnerung.

Das Patientenportal soll vor dem Arzttermin ausge-
fullt werden und fragt aktuelle und frithere Kopf-
schmerzbehandlungen und deren Erfolg ab, sowie
Begleiterkrankungen und Begleitmedikation. Au-

Abb. 2 Aufbau des Kopfschmerzregisters
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Der Betroffene trégt Informationen in die DMKG-App und das Patientenportal ein. Nach Freigabe
kann der Arzt diese Informationen im Arztportal einsehen und als Gesprachsgrundlage nutzen. Die
Daten werden auBerdem in pseudonymisierter oder anonymisierter Form fiir die Forschung genutzt.
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Blerdem werden die Beeintrichtigung durch Kopf-
schmerzen und typische Begleitfaktoren mit Hilfe
validierter Fragebogen erfasst. Diese Informationen
sollen von den Teilnehmenden vor jeder Wiedervor-
stellung aktualisiert werden.

Nach Freigabe durch den Patienten stehen die Daten
aus der DMKG-App und dem Patientenportal den
behandelnden Arzten im Arztportal zur Verfiigung,
und konnen als Grundlage fiir das Anamnesege-
sprich genutzt werden. Abb. 2 gibt einen Uberblick.

DMKG-App jetzt auch unabhéngig nutzbar

Aufgrund grofler Nachfrage hat die DMKG vor Kur-
zem die Moglichkeit geschaffen, die App auch unab-
hingig von den iibrigen Funktionen des Registers als
Kopfschmerzkalender zu nutzen. Eine Auswertung
zur Anzeige auf dem Smartphone sowie als PDF zum
Herunterladen steht zur Verfiigung und kann so von
Patienten auch fiir Arzte, die nicht am Kopfschmerz-
register teilnehmen, bereitgestellt werden.

Vorteile fiir die behandelnden Arzte

Ein wesentlicher Vorteil ist, dass die Patienten gut
vorbereitet in die Sprechstunde kommen. Nach Frei-
gabe durch den Patienten sind die eingegebenen Da-
ten, inklusive Kopfschmerzkalender, im Arztportal
tibersichtlich aufbereitet einzusehen. Bei einer Wie-
dervorstellung wird der Verlauf grafisch dargestellt.
Die Arzte werden gebeten, einige Angaben zu ergin-
zen (z.B. die Diagnose) oder zu bestitigen (z.B. die
Anzahl der Kopfschmerztage pro Monat), um die
Daten fiir die wissenschaftliche Auswertung zu va-
lidieren. Der Kopfschmerzkalender kann auch zwi-
schen Visiten, z. B. bei einem telefonischen Kontakt,
jederzeit tagesaktuell eingesehen werden. Dies hat
sich kiirzlich auch in Quarantinesituationen be-
wihrt und erméglicht die zeitnahe Reaktion auf un-
giinstige Entwicklungen der Schmerzen.

Das Kopfschmerzregister ist in der aktuellen Version
fir die hiufigsten Kopfschmerzarten geeignet (z. B. Mi-
griane, Kopfschmerz vom Spannungstyp, Kopfschmerz
bei Medikamenteniibergebrauch). Ein Zusatzmodul
fir den Cluster-Kopfschmerz ist in Entwicklung und
wird voraussichtlich Mitte 2022 bereitstehen.

Vorteile fiir die Patientinnen und Patienten

Der behandelnde Arzt hat die wichtigsten Informatio-
nen bereits vorab als Grundlage fiir das Gesprach vor-
liegen. Es bleibt somit mehr Zeit fiir die personliche
Beratung. Die Teilnehmenden haben auflerdem eine
strukturierte Dokumentation ihrer Krankengeschich-
te, die sie auch fiir andere Arzttermine nutzen konnen.

Welche Praxen/Zentren konnen mitmachen?

Jeder Arzt, der Mitglied der DMKG ist und das person-
liche Kopfschmerzzertifikat der DMKG [8] als Quali-
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Abb. 3 Medikamentose Prophylaxe zum Zeitpunkt der ersten Visite
im Kopfschmerzregister (695 Patienten). Gezeigt sind die Anteile der
verschiedenen Medikamentenklassen in Prozent
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fikationsnachweis erworben hat, kann seine Praxis bzw.
sein Zentrum zur Teilnahme anmelden.

Erste Ergebnisse des Kopfschmerzregisters

Bis Anfang Mérz 2022 wurden mehr als 2.400 arzt-
liche Visiten bei mehr als 1.300 Patienten unter Nut-
zung des Kopfschmerzregisters durchgefiihrt. Da-
riiber hinaus gibt es > 1.600 Betroffene, die nur die
DMKG-App nutzen.

Im August 2021 wurde eine erste Auswertung beziig-
lich der Nutzung von medikamentoser Kopf-
schmerzprophylaxe durchgefiihrt, die auf dem Deut-
schen Schmerzkongress vorgestellt wurde. Diese
Auswertung basiert auf 695 Patienten. Die meisten
(81%) waren weiblich und > 90% hatten Migréine als
Diagnose. Insgesamt 93% hatten 4 oder mehr Kopf-
schmerztage im Monat und damit formal eine Indi-
kation fiir eine (medikamentdse oder nicht-medika-
mentose) Kopfschmerzprophylaxe [4].

Bei Einschluss in das Register nahmen allerdings
52% der Patienten keine medikamentdse Prophyla-
xe. Bei den Patienten mit medikamentéser Prophy-
laxe waren Antidepressiva, CGRP- und CGRP-Re-
zeptor-Antikorper sowie Betablocker die am haufigs-
ten eingesetzten Medikamente (siche Abb. 3).

Vor Einschluss in das Register hatten 41% der Patien-
ten bereits eine oder mehrere (bis zu 11 verschiedene)
medikamentdse Prophylaxen versucht. Als Griinde fiir
das Absetzen wurden am haufigsten Unwirksamkeit
(56%), teilweise aber nicht ausreichende Wirksamkeit
(15%) und Nebenwirkungen (42%) angegeben.

Bei der Interpretation (auch der verwendeten Prophy-
laktika) ist zu beachten, dass diese Patienten in Praxen
mit einem Kopfschmerzschwerpunkt oder Kopf-
schmerzzentren behandelt wurden und daher im Mit-
tel schwer betroffen waren. Dies spiegelt sich auch in
einem Migraine Disability Assessment Scale(MIDAS)-
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Score von 50 *= 53 Punkten wider (ab 21 Punkten
spricht man von einer schweren Beeintrachtigung, dies
traf auf 66% zu). Umso schwerwiegender erscheint der
Anteil von 52% der Patienten ohne medikamentose
Kopfschmerzprophylaxe, dies offensichtlich in vielen
Fillen aufgrund unbefriedigender Vorerfahrungen be-
ziiglich der Wirksamkeit und Vertréglichkeit der ein-
gesetzten Medikamente.

Das Kopfschmerzregister bietet die Moglichkeit, an
dieser Stelle detaillierte Ursachenforschung zu betrei-
ben. Gibt es Unterschiede in der subjektiven Wirksam-
keit und Vertraglichkeit zwischen den eingesetzten
Medikamenten(-klassen)? Werden Medikamente aller
Klassen gleich hiufig abgesetzt? Werden wirksame Do-
sierungen und Einnahmedauern erreicht? Korreliert
die subjektive Einschitzung mit dem tatséchlichen Ver-
lauf anhand des Kopfschmerzkalenders? Wirkt medi-
kamentdse Migraneprophylaxe besser, wenn sie mit ei-
ner nicht-medikament6sen Prophylaxe (z. B. regelmé-
fliger Ausdauersport und Entspannungstechniken)
kombiniert wird? Diese und andere Fragestellungen
befinden sich aktuell in Auswertung. Ebenso kénnen
Daten tiber die Akutmedikation analysiert und der
Langzeitverlauf unter verschiedenen Behandlungen
untersucht werden. Das Kopfschmerzregister bietet da-
mit schon jetzt eine wichtige Quelle von Daten fiir die
Versorgungsforschung und wird tiber die néchsten Jah-
re kontinuierlich weiter wachsen. .
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FAZIT FUR DIE PRAXIS

1. Das Kopfschmerzregister der DMKG unterstiitzt Betroffene
bei der Dokumentation ihrer Kopfschmerzen, stellt den be-
handelnden Arztinnen und Arzten die Daten ihrer Patienten
iibersichtlich aufbereitet zur Verfiigung, und nutzt die Da-
ten fiir die Versorgungsforschung.

2. Die DMKG-App kann von jedem Betroffenen als Kopfschmerz-
kalender genutzt werden, auch wenn keine Behandlung bei
einer/einem teilnehmenden Arztin/Arzt besteht.
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