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Hintergrund

Neuromuskulare Erkrankungen (NMD) konnen das
Leben von betroffenen Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen schwer beeintrachtigen. Angehorige sind
psychosozialen und finanziellen Belastungen
ausgesetzt. Die Behandlung ist oft komplex und
involviert viele professionelle und informelle Dienste. Um
diese Personengruppe bestmoglich zu unterstutzen,

- psychosozialen Aspekte, Palliative Care und
Transition von padiatrischer zu Erwachsenenpflege;

- systemische Beratung, interprofessionelle
Zusammenarbeit, Leadership.

Care Manager:innen vernetzten sich, absolvierten eine

Hospitation und erarbeiten einen Case Report. Als

Ergebnis des Projekts wurden 9 NMD Care

Manager:innen zertifiziert und es entstanden 26

wurde ein Tatigkeitsprofil fur ein Care Management (CM)  Online-Vorlesungen. Das CM wurde in acht

entwickelt. Neuromuskularen Zentren in drei Sprachregionen
implementiert, Auswirkungen der Implementierung des
Methode CM werden derzeit wissenschaftlich evaluiert.

Mittels Mixed-Methods Design wurde die aktuelle
Versorgungssituation von Menschen mit NMD in der
Schweiz untersucht. Es wurden Versorgungslucken und
Erwartungen an ein CM beschrieben. Auf der Basis
dieser Erkenntnisse folgte die Entwicklung eines
Tatigkeitsprofils im Rahmen eines zyklischen Co-Design
Prozesses mit Betroffenen, Angehorigen und
Fachpersonen.

Abbildung 2: NMD CM Schulung
Ergebnisse

Es resultierte ein umfassendes Anforderungs- und
Kompetenzprofil NMD CM (Level Advanced Practice
Nursing, APN), sowie ein Schulungsprogramm, das die
padiatrische sowie die adulte Versorgung umfasst.

Schlussfolgerungen

Der Bedarf fur ein NMD CM wurde evaluiert und in ein
fundiertes Konzept integriert. Der Einbezug von
Betroffenen forderte die Qualitat des entwickelten
Tatigkeitsprofils. Weitere Untersuchungen sind
erforderlich, um die Umsetzbarkeit und Auswirkungen
der neuen Rollen beurteilen zu konnen.

Bereich A: Direkte klinische Praxis:
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Bereich C: Fachentwicklung und Netzwerkarbeit

Abbildung 1: Leistungen der Care Manager:innen
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