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Einfuhrung

Neuromuskulare Erkrankungen (NMD) haben schwerwiegende
korperliche und psychosoziale Auswirkungen auf Betroffene und
ihre Familien (2. Aufgrund von Verbesserungen bei der
symptomatischen Behandlung und durch neue Technologien
werden Betroffene heute alter als je zuvor. Die Erkrankung
schreitet fort und der Unterstlutzungsbedarf nimmt zu, sodass
pflegende und betreuende Angehorige vermehrt und fur eine
langere Zeit korperlicher wie auch emotionaler Belastung
ausgesetzt sind @4, Um die Bedrfnisse dieser Familien im
Verlauf des Lebens besser zu verstehen, untersuchte diese
Studie deren Lebens- und Versorgungssituation.

Methode

Daten aus Interviews und einer Fragebogenerhebung in einem
Mixed Methods Studiendesign erlaubten die Erfassung von
verschiedenen Erfahrungen mit dem Ziel die Situation der
Teilnehmenden besser zu verstehen ®). Die Datensammlung
erfolgte in deutschen, franzosischen und italienischen
Sprachregionen der Schweiz. Es konnten insgesamt 52
Personen interviewt werden (11 Betroffene, 11 Angehorige, 22
Fachpersonen und 10 Interessensvertreter:innen). Zusatzlich
wurden Daten von 360 Personen aus der Online-
Fragebogenerhebung eingeschlossen (167 Betroffene, 107
Angehorige, 66 Fachpersonen und 20 Interessensvertreter:
innen). Im Folgenden werden die qualitativen Daten fokussiert,

deren Analyse mittels qualitativem Coding nach Saldafa erfolgte
(6).

Ergebnisse

Die Versorgungssituation von Menschen mit NMD und ihren
Familien ist komplex und erfordert die Beteiligung vieler
professioneller und informeller Dienste (). In der Schweiz sind
wichtige Versorgungsstrukturen vorhanden und die Qualitat der
Versorgung wurde als gut beschrieben, jedoch unterscheiden
sich die Angebote regional und es bestehen diverse Lucken und
unerfullte Bedurfnisse.

Verlauf des Lebens

néchtliche Betreuung

Abbildung 1: Herausfordernde Krankheits- und Lebensphasen

Zircher Fachhochschule www.zhaw.ch

Menschen mit NMD und ihre Angehdrigen fuhlten sich wahrend
e der Zeit der Diagnosestellung,
e der Transition von der padiatrischen in die adulte
Versorgung,
e in der letzten Lebensphase und
e durch die nachtliche Betreuung besonders
herausgefordert.

«Wir hétten uns am Anfang, als die Diagnose im Raum stand, mehr
Hilfe und Unterstiitzung gewtinscht.» (Fragebogen angehérige
Person)

In diesen Situationen waren nicht ausreichend Unterstltzungs-
und Entlastungsangebote vorhanden und Fachpersonen konnten
aufgrund mangelnder Ressourcen zu wenig auf die Belastung
der Betroffenen und Angehdrigen eingehen.

«Was es fiir eine Mutter heisst, z.B. jeden Tag zwoélfmal in der
Nacht aufzustehen. Das ist ganz schwierig.» (Fokusgruppe 4,
Fachpersonen)

Menschen mit NMD und ihre Angehorigen bendtigen mehr
Unterstutzung in diesen herausfordernden Krankheits- und
Lebensphasen.

Schlussfolgerung und Empfehlung

Durch die Begleitung der Betroffenen und Angehoérigen wahrend
herausfordernder Krankheits- und Lebensphasen z.B. im
Rahmen eines Care Managements und eine verbesserte
Koordination der Versorgungsangebote kdnnen negative
Auswirkungen reduziert werden. Ein entwicklungsbezogener und
familienzentrierter Ansatz in der Pflege und Betreuung
ermoglicht es gefahrdete Familien zu identifizieren, ihre
Belastungen zu erkennen und mit gezielten Interventionen zu
reduzieren.
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