Raccolta di dati medici: In giro per la Svizzera per il Regi-
stro SM

venerdi, 18 agosto 2023

|| Registro svizzero SM

Sabin Ammann é la responsabile della raccolta dei dati medici ed & in viaggio ogni
giorno per il Registro SM con molta motivazione e passione. Per integrare il punto di
vista delle persone affette, effettua la raccolta dei dati medici (ispezione delle cartel-
le cliniche) diverse volte all'anno per circa il 10% dei partecipanti. A tale scopo, viag-
gia fino a 50 volte all'anno in tutta la Svizzera, presso gli ospedali universitari, le clini-
che di riabilitazione e gli studi medici interessati. Oggi ci accompagna in una visita
alla Clinica Crans Montana di Berna.

05.00 - Buongiorno

La sveglia suona alle 5 del mattino. Fuori & ancora buio e tranquillo, e il treno parte
alle 5.55 sul binario 6. Non mi dispiace alzarmi presto. Mentre il paesaggio passa da-
vanti al finestrino del treno, leggo e ricontrollo i documenti e le presentazioni che ho
preparato per la visita. Oltre alla raccolta dei dati medici, oggi presentero il Registro
SM ad altri specialisti della clinica.

07.06 - Lungo viaggio

«Prossima fermata: Bernal», si sente dagli altoparlanti. E ora di imballare le mie cose
e di cambiare rapidamente treno per Visp, che sta gia aspettando. Dopo una breve
pausa per il té, controllo di nuovo la cartella di studio. Nel silenzio del mattino, il
tempo vola. Mi godo I'alba sul Lago di Thun e arrivo a Visp in un attimo. Cambio di
nuovo treno!

09.40 - Presto fatto

Un altro treno mi porta a Sierre, dove arrivo alle 09:40 e prendo la funicolare per sa-
lire sull'altopiano (Montana). Il percorso di poco piu di 4,2 km, con una pendenza di
927 metri, dura circa 13 minuti. La linea centenaria € la piu lunga d'Europa. La vista
del bellissimo paesaggio montano e gli alberi innevati sono tra le migliori pause del-
la mia giornata lavorativa. Il mio periodo preferito per viaggiare nei centri e I'autun-
no e l'inverno. | colori vivaci e il silenzio quando cade la neve sono i momenti in cui
posso ricaricare le batterie per la lunga giornata lavorativa.

10.00 - Presentazione del Registro SM

Dopo il benvenuto del primario di neurologia, discutiamo alcuni punti aperti. Poi ini-
zio la presentazione per i professionisti presenti, come fisioterapisti, terapisti occup-
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azionali, logopedisti, neurologi, internisti e assistenti di studio medico. Daro loro u-
na visione del lavoro quotidiano del Registro SM, dello stato attuale delle pubblica-
zioni scientifiche e mostrero loro come il Registro riesce a coinvolgere le persone
con SM come esperti nella ricerca. In seguito, ci sara tempo per le domande.

11.30 - Inizio della raccolta dati

Mi viene fornita la mia postazione di lavoro per I'inserimento dei dati. | dati di login
necessari e quindi I'accesso alle cartelle cliniche sono gia stati impostati per me in
anticipo, in modo che possa iniziare senza problemi. In caso di domande, c'e semp-
re una persona di contatto in loco presso i rispettivi centri.

13.30 - Pranzo

Dopo la prima raccolta di dati sulla storia medica di un partecipante, & il momento
di una breve pausa pranzo. Spesso porto con me qualcosa, perché di solito non c'e
abbastanza tempo per mangiare nella mensa. Nella clinica di Crans Montana, man-
gio all'aperto ad uno dei tavoli e mi godo il bellissimo panorama montano: l'ideale
per riposare per un momento e ricaricare le batterie per il pomeriggio.

14.00 - Andiamo avanti

Dedico il pomeriggio allo studio delle cartelle cliniche dei partecipanti selezionati e
trasferisco i dati nel nostro database appositamente creato.

16.15 - Conclusione

Alle 16.15 ho un altro colloquio con il primario per discutere i progressi della raccol-
ta dati, per chiarire eventuali domande e per pianificare la prossima visita.

17.00 - Viaggio di ritorno

Sul treno sovraffollato per Berna, rivedo la giornata, trasferisco le ultime note scritte
a mano nei verbali, completo la mia lista di cose da fare per il prossimo giorno la-
vorativo e inserisco le date delle prossime visite nella mia agenda. Raccolgo infor-
mazioni importanti per la nostra riunione di squadra del lunedi. Un ultimo cambio
di treno a Berna, un'altra ora sul treno, che utilizzo per archiviare i documenti cart-
acei rimanenti e aggiungere alcune voci alla mia lista Excel.

20.00 - Fine del lavoro

«Prossima fermata: Basileal» - Una giornata intensa volge lentamente al termine.

/11 Sabin Ammann lavora per il Registro SM da 4 anni, parla tre lingue nazionali e
vanta 25 anni di esperienza come coordinatore di studio certificato CAS/DAS in pro-
getti di ricerca clinica e sanitaria. La sua esperienza nel coordinamento e nella piani-



ficazione di procedure di studio nazionali e internazionali le fornisce una competen-
za medica generale.
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