Medizinische Datenerfassung: In der ganzen Schweiz fur
das MS Register unterwegs

Freitag, 18. August 2023

Das Schweizer MS Register

Sabin Ammann ist die Leiterin der medizinischen Datenerfassung und jeden Tag mit
viel Motivation und Leidenschaft fir das MS Register unterwegs. Zur Erganzung der
Betroffenensicht fuhrt sie bei rund 10% der Teilnehmenden mehrmals jahrlich die
medizinische Datenerfassung (Einsicht in die Krankenakte) durch. Dazu reist sie bis
zu 50 Mal pro Jahr schweizweit in die entsprechenden Universitatsspitaler, Rehakli-
niken und Praxen. Heute nimmt sie uns mit auf einen Besuch in die Berner Klinik
Crans Montana.

05.00 Uhr - Guten Morgen

Der Wecker klingelt um 05.00 Uhr. Draussen ist es noch dunkel und still, um 05.55
Uhr fahrt der Zug auf Gleis 6. Das fruhe Aufstehen macht mir nichts. Wahrend die
Landschaft am Zugfenster vorbeizieht, lese und prufe ich nochmals die Unterlagen
und Prasentationen, die ich fur den Besuch vorbereitet habe. Nebst der medizini-
schen Datenerfassung werde ich das MS Register heute weiteren Fachpersonen der
Klinik vorstellen.

07.06 Uhr - Lange Anreise

«Nachster Halt: Bernl», ertdont es aus den Lautsprechern. Zeit, meine Sachen zusam-
menzupacken und schnell in den Zug nach Visp umzusteigen, der schon wartet.
Nach einer kurzen Teepause kontrolliere ich noch einmal den Studienordner. In der
morgendlichen Stille ist die Zeit wie im Fluge vergangen. Ich geniesse den Sonnen-
aufgang Uber dem Thunersee und bin im Nu in Visp. Nochmals umsteigen!

09.40 Uhr - bald geschafft

Mit einem weiteren Zug geht es nach Sierre, wo ich um 09.40 Uhr ankomme und die
Standseilbahn auf das Hochplateau (Montana) nehme. Die etwas mehr als 4.2 km
lange Strecke mit einer Steigung von 927 Metern dauert rund 13 Minuten. Die jahr-
hundertealte Linie ist die Langste in Europa. Die Aussicht auf die schone Bergland-
schaft und die verschneiten Baume gehdren zu den schénsten Pausen in meinem
Arbeitsalltag. Am liebsten reise ich im Herbst und Winter zu den Zentren. Die bun-
ten Farben und die Stille wenn der Schnee fallt, sind die Momente, in denen ich
Kraft und Energie fur den langen Arbeitstag tanken kann.

10.00 Uhr - Vorstellung MS Register
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Nach der Begrtssung durch den Chefarzt der Neurologie, tauschen wir uns Uber ein
paar offene Punkte aus. Danach starte ich die Prasentation fur die anwesenden
Fachpersonen wie Physiotherapeuten/-innen, Ergotherapeuten/-innen, Logopa-
den/-innen, Neurologen/-innen, Internisten/-innen und medizinischen Praxisassi-
stenten/-innen. Ich gebe ihnen Einblicke in die tagliche Arbeit des MS Registers, den
aktuellen Stand der wissenschaftlichen Publikationen und zeige ihnen, wie es das
Register schafft, MS-Betroffene als Expertinnen und Experten in die Forschung mit-
einzubeziehen. Im Anschluss bleibt noch Zeit fur Fragen.

11.30 Uhr - Start Datenerfassung

Fur die Erfassung der Daten wird mir ein eigener Arbeitsplatz zur Verfugung gestellt.
Die noétigen Login-Daten und somit der Zugang zu den Krankenakten wurden vorab
bereits fur mich eingerichtet, damit ich ohne Probleme starten kann. Fur Fragen
steht mir in den jeweiligen Zentren auch immer eine Ansprechperson vor Ort zur
Verfugung.

13.30 Uhr - Mittagessen

Nach der ersten Datenerfassung aus der Krankengeschichte eines Teilnehmenden,
ist es Zeit fur eine kurze Mittagspause. Oft habe ich etwas dabei, weil die Zeit, um in
der Kantine zu essen, meist zu knapp ist. In der Klinik in Crans Montana geniesse ich
mein Essen draussen an einem der Tische und erfreue mich am schénen Bergpan-
orama - genau das Richtige, um kurz abzuschalten und Energie fur den Nachmittag
zu tanken.

14.00 Uhr - Weiter geht's

Den Nachmittag verbringe ich mit dem Studium der Krankenakte der ausgewahlten
Teilnehmenden und Ubertrage die Daten in unsere eigens dafur konzipierte Daten-
bank.

16.15 Uhr - Abschluss

Um 16.15 Uhr habe ich nochmals ein Gesprach mit dem Chefarzt, um den Fort-
schritt der Datenerfassung zu besprechen, allfallige Fragen zu klaren und den nach-
sten Besuch zu planen.

17.00 Uhr - Heimreise

Im Uberfullten Zug Richtung Bern lasse ich den Tag Revue passieren, Ubertrage letz-
te Handnotizen ins Protokoll, erganze meine To-Do Liste fur den nachsten Arbeits-
tag und trage die nachsten Besuchstermine in meine Agenda ein. Wichtige Informa-
tionen sammle ich fur unsere Montags-Teamsitzung. Noch ein letztes Mal Umstei-
gen in Bern, noch eine Stunde Zugfahrt, die ich nutze, um die restlichen Papierun-
terlagen einzuordnen und ein paar Eintrage in meiner Excel-Liste zu erganzen.



20.00 Uhr - Feierabend

«Nachster Halt: Basell» - ein arbeitsreicher Tag neigt sich langsam dem Ende zu.

/11 Sabin Ammann ist seit 4 Jahren fur das MS Register unterwegs, spricht drei Lan-
dessprachen und verflgt Uber 25 Jahre Erfahrung als zertifizierte Studienkoordina-
torin CAS / DAS im Gesundheitswesen und in klinischen Forschungsprojekten. Ihre
Erfahrung in der Koordination und Planung nationaler und internationaler Studien-
ablaufe, ermdéglicht ihr ein Ubergreifendes medizinisches Fachwissen.
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