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Forschung fur MS-Betroffene
Multiple Sklerose (MS) wird auch als die Krankheit der tausend Gesichter
bezeichnet. Spitex-Fachpersonen wissen gut, was mit dieser Aussage gemeint
ist. Doch kennen wir die Bedürfnisse der Betroffenen und auch der Angehörigen

wirklich gut genug? Das Schweizer MS Register will Wissenslücken füllen.

Bei den Betroffenen zeigt sich die Multiple Sklerose durch

unterschiedlichste Beeinträchtigungen. Trotz körperlicher
Einschränkung so lange wie möglich zu Hause zu wohnen,
ist eines der wichtigsten Bedürfnisse von Personen mit MS.

Entsprechend wird der Aufrechterhaltung der Selbstständigkeit

bei Betroffenen, Angehörigen und auch Fachpersonen

ein hoher Stellenwert zugeordnet. Wenn eine

Behinderung die Aktivitäten einschränkt, wird die Vertrautheit

mit der Umwelt besonders wichtig. Die gewachsenen
Kontakte sind eine Ressource für Hilfeleistungen und geben
das Gefühl von Sicherheit. Spitex-Fachpersonen kommt
hierbei eine tragende Rolle zu, indem sie Pflegeleistungen
und Haushaltsunterstützung vor Ort zu Hause erbringen.

Von Betroffenen für Betroffene
Doch kennen wir die Bedürfnisse der Betroffenen und auch

Angehörigen wirklich gut genug? Existieren genügend
Unterstützungsangebote? Viele Fragen sind noch offen und

waren bis anhin nur ungenügend zu beantworten, vor allem

aufgrund fehlender Informationen. Das 2016 lancierte
Schweizer MS Register (SMSR) möchte diese Wissenslücken

füllen. Das SMSR ist auf Initiative von MS-Betroffenen und

der Schweizerischen MS-Gesellschaft entstanden und wird

von der Universität Zürich betrieben. Das Register wird

finanziell von der Schweizerischen MS-Gesellschaft getragen
und ist dadurch unabhängig von der Industrie.

Primäres Ziel des Registers ist die Klärung einer wichtigen

Frage: Wie viele MS-Betroffene leben in der Schweiz?

Die letzte Erhebung dazu liegt schon fast 30 Jahre zurück,

und sowohl die Behandlung von MS wie auch die

Lebensumstände haben sich seither immens gewandelt. Darüber

hinaus verfolgt das MS Register das Ziel, die Lebensumstände

von Betroffenen und Angehörigen zu dokumentieren.

Dies geschieht im Rahmen von 6-monatigen Umfragen,

welche auf Papier oder per Internet in drei Landessprachen

zugänglich sind. Die Umfragethemen sind breit gefächert
und auch für Spitex-Fachpersonen relevant, zum Beispiel

zu Haushalts- und Pflegeunterstützung, Mobilität, Ernährung,

Bewegung oder dem persönlichen Umgang mit MS.

Die transparente und interdisziplinäre Kultur des MS

Registers ermöglicht qualifizierten Personen aus allen Fach-

Das MS Register dokumentiert die Lebensumstände

von Betroffenen. Bild: iStock

richtungen zur MS-Forschung beizutragen oder Zugang zu

anonymisierten Daten zu erhalten. Das schliesst auch

MS-Betroffene mit ein, welche den Aufbau und die

Entwicklung des MS Registers als Experten mitgeprägt haben.

Der Erfolg des MS Registers belegt, dass diese Philosophie

funktioniert: Innerhalb der ersten 14 Monate haben sich

fast 1600 MS-Betroffene beim Register angemeldet. Wer

mehr über das Register wissen will, kann beim MS Register

Zentrum Infomaterialauf Deutsch, Französisch und
Italienisch anfordern. Das SMSR Zentrum bietet auch

Informationsveranstaltungen für Fachpersonen vor Ort an,
sodass Spitex-Fachpersonen MS-Betroffene direkt auf das

Register aufmerksam machen können.
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