Das Schweizer MS Register goes Kopenhagen fur den 40.
ECTRIMS-Kongress

Montag, 28. Oktober 2024

Das Schweizer MS Register

Vom 18. bis 20. September 2024 fand der 40. ECTRIMS-Kongress in Kopenhagen
statt. Das Schweizer MS Register war dieses Jahr mit einem funfképfigen Team ver-
treten, um sich mit den neusten Erkenntnissen zu MS vertraut zu machen, eigene
Forschungsresultate zu prasentieren und sich mit den 8'500 angereisten Kollegin-
nen und Kollegen aus der ganzen Welt auszutauschen.

Das Europadische Komitee fur die Behandlung und Erforschung der Multiplen Sklero-
se, kurz ECTRIMS, ist die weltweit grosste Fachorganisation, die sich fur die For-
schung, das Verstandnis und die Behandlung von MS einsetzt. Jedes Jahr kommen
Fachleute und Forschende fur drei Tage zusammen, um sich ganz auf das Thema
MS zu fokussieren. Letztes Jahr in Mailand war das Schweizer MS Register erstmals
mit dabei.

Vielfaltige fachliche Highlights und eigene Beitrage

Die Mitarbeitenden des Registers waren sehr beeindruckt von der grossen Band-
breite an MS-Forschungsthemen, die bei Prasentationen, Workshops sowie Podi-
umsdiskussionen entdeckt werden konnten. Auch die Themen der Poster des
Schweizer MS Registers deckten ein breites Spektrum ab:

* Viktor von Wyl (Wissenschaftlicher Leiter) zeigte anhand von Langsschnittda-
ten auf, dass eine markante Verschlechterung der Lebensqualitat mit dem
Auftreten von neuen Symptomen zusammenhangen kann. Speziell stachen
dabei eine Verschlechterung der Gehfahigkeit sowie neu auftretende De-
pressionen hervor.

* Nina Steinemann (Projektleiterin) befasste sich mit dem negativen Zusam-
menhang zwischen Selbstwirksamkeit und dem Ausmass von Fatigue sowie
einer zunehmenden Krankheitsburde.

* Mina Stanikic (Postdoktorandin) fokussierte ihre Analyse auf geschlechtsspe-
zifische Unterschiede bei den Unterstutzungsbedurfnissen von MS-Betroffe-
nen gegenuber ihren Neurologinnen und Neurologen. «<Am ECTRIMS werden
zunehmend qualitative Studien wie meine prasentiert. Das wachsende Inter-
esse kommt vermutlich daher, weil sie besondere Einblicke in die Bedurfnis-
se von Betroffenen gewahren», so Mina Stanikic.

* Stefania laquinto (Doktorandin) prasentierte mit ihrem Poster die neuste
Schatzung der Anzahl MS-Betroffener der Schweiz. Diese ist zwischen 2016
und 2021 um 20% auf rund 18000 Personen gestiegen. «Der Austausch mit
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anderen Forschenden war fur mich sehr wertvoll, die sich mit Hochrechnun-
gen fUr ihre Lander beschaftigen. Wir stehen alle vor ahnlichen Herausforde-
rungen bezuglich der Verfugbarkeit von qualitativ guten Daten. Auch war es
erfreulich zu erkennen, dass wir mit unserem Ansatz eine sehr gute Grundla-
ge fur die Schweizer Pravalenzschatzung geschaffen haben», so Stefania
laquintos Fazit zu ihrer Posterprasentation.

Ort der Begegnung fur MS-Betroffene und Forschende

Am letzten Tag des Kongresses fand der ECTRIMS Patient Community Day statt, wo
Menschen mit MS sowie verwandten neurologischen Krankheiten wie NMOSD und
MOGAD mit Fachpersonen aus Forschung und Praxis zusammenkamen.

Die Teilnehmenden konnten sich dort Uber die neusten wissenschaftlichen Erkennt-
nisse zu MS informieren. Zudem wurde sowohl online als auch vor Ort einen Raum
fur Gesprache zwischen Betroffenen und Forschenden geschaffen.

Sabin Ammann (Leiterin medizinische Datenerfassung und Studienkoordinatorin)
war fur das Schweizer MS Register vor Ort: «Besonders im Fokus standen Themen
wie Remyelinisierung und Myelinreparatur, neue Therapien fur progressive MS so-
wie Risikofaktoren wie das Epstein-Barr-Virus. Mein Highlight jedoch waren die ein-
fach verstandlichen Erklarungen zur aktuellen Uberprifung der McDonald-Kriteri-
en. Die McDonald-Kriterien sind Richtlinien fur die Diagnose von MS zu einem fru-
hen Zeitpunkt im Krankheitsverlauf. Diese werden regelmadssig aktualisiert, um dem
aktuellen Stand der Forschung und Technologien zu entsprechen. Die neusten Krite-
rien sollen eine noch schnellere und prazisere Diagnose ermaoglichen, indem sie we-
niger klar definierte Merkmale und Symptome berucksichtigen. Dies bedeutet, dass
MS auch dann erkannt werden kann, wenn keine klassischen MS-Symptome wie bei-
spielsweise ausgepragte Sehstorungen vorhanden sind. Dadurch wird eine frihzeiti-
ge Behandlung ermdoglicht, was das Fortschreiten der Erkrankung verlangsamen
kann.»

Im Vorfeld des Patient Community Days 2024 und am Tag selbst konnten Betroffene
Fragen stellen, die von MS-Expertinnen und -Experten in verstandlicher Sprache be-
antwortet wurden. Dank des interaktiven Formats kam es zu einem regen Aus-
tausch zwischen Menschen mit MS, medizinischen Fachleuten aus der Praxis und
Forschenden. Dadurch wurde der Patient Community Day ein voller Erfolg.

Der Patient Community Day wurde aufgezeichnet und kann in vielen verschiedenen
Sprachen unter diesem Link angeschaut werden.

Internationale, bereichernde Gesprache am Infostand

Der Stand des Schweizer MS Registers befand sich in der Non-Profit-Village in guter
Gesellschaft mit den Registern aus Danemark, Schweden, Deutschland, Frankreich,
Italien und England. Es kam zu einem spannenden Austausch zwischen den Regi-
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stern, der von allen sehr geschatzt wurde. Der Citizen Science-Ansatz des Schweizer
MS Registers, wonach gemeinsam mit MS-Betroffenen geforscht wird, stiess auf re-
ges Interesse. Verschiedene Besucherinnen und Besucher, zum Beispiel aus Neu-
seeland, interessierten sich sehr fur die Organisation des Schweizer MS Registers,
da es in ihren Landern noch kein Register gibt.

Die Frage «Schweiz oder Schweden?» stellte sich nicht nur einmal. Die Antwort auf
diese Frage war fur die Besucherinnen und Besucher nicht zuletzt wegen der «Swiss
Chocolate» am Stand wichtig. Doch das Uberraschend begehrteste Goodie waren
die Kugelschreiber. Da offenbar niemand sonst Stifte verteilte, nahmen viele einen
mit, um sich trotz digitalem Zeitalter etwas von Hand notieren zu kdnnen.

Kongresse bieten immer eine hervorragende Gelegenheit, bestehende Kontakte zu
pflegen und neue Forschende und Fachleute kennenzulernen. Ein grosses Danke-
schon auch an alle bekannten Gesichter, die uns am Stand besucht haben!

Fazit

Die grosse Vielfalt an Themen am Kongress widerspiegelt sowohl die Komplexitat
von MS als auch die Bandbreite an Herausforderungen fur MS-Betroffene. Fur das
Schweizer MS Register war der ECTRIMS deshalb eine wichtige Gelegenheit, um sich
wahrend drei Tagen auf die neuste MS-Forschung zu fokussieren, Inspiration far
neue Projekte zu schopfen und das Fachwissen zu vertiefen.

Text: Schweizer MS Register, Bilder: Sabin Ammann

Das Schweizer MS Register wurde von der Schweiz. MS-Gesellschaft auf Wunsch von
Betroffenen initiiert, um ihre Perspektive in die Forschung einzubringen. Ausgefuhrt
wird das Citizen Science-Forschungsprojekt von der Universitat Zurich. Gemeinsam
mit MS-Betroffenen untersuchen Forschende verschiedene Fragestellungen, stets
mit dem Ziel, zu einer Verbesserung der Lebensqualitat MS-Betroffener beizutragen.
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