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Projekt «Care-NMD-CH»

Untersuchung der Versorgung von Menschen mit NMD in der Schweiz: 

multizentrisch, Mixed Methods-Design

Drei Studienphasen:

• Phase A: Analyse der aktuellen Versorgungssituation

• Phase B: Konzeptentwicklung NMD-Care Management

• Phase C: Implementierung und Evaluation der koordinierenden 

Dienstleistung durch NMD Care Manager:innen

Waldboth et al. 2023
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Hintergrund

• Schweiz: 332 Muskeldystrophie-und SMA-Patient:innenregistriert

• Neuromuskuläre Erkrankungen (NMDs) gehen mit fortschreitender 

Muskelschwäche und verminderter Lebenserwartung einher

• Betroffene und ihre Familien leben mit den gesundheitlichen und 

psychosozialen Folgen

• Die Behandlung von NMD ist komplex und erfordert einen 

koordinierten, interprofessionellen Behandlungsansatz

(Amato & Russell, 2008; Birnkrantet al., 2018; Schweikert, 2015; Swiss Registry forNeuromuscularDisorders, 2022; Wang et al., 2007)
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Auftraggeber und Projektteam
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Projektpartner
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Projekt «Care-NMD-CH»

Zeitliche Übersicht
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Projekt «Care-NMD-CH»

Phase A, Analyse der aktuellen Versorgungssituation:

• Status Q beschreiben

• Bereiche zu identifizieren, die gut funktionieren und solche, die 

verbessert werden können 

• Daraus wird ein evidenzbasiertes und familienzentriertes Konzept für ein 

NMD-Care Management entwickelt

Methode:

Befragung mittels Interviews und on-line Fragebogen von NMD Betroffene, 

ihren Angehörigen, Mitglieder des interprofessionellen Behandlungsteams 

und Vertreter_innen von Interessengruppen (z.B. Patientenorganisationen)

7Zürcher Fachhochschule

Waldboth, 2022



Projekt «Care-NMD-CH»

Aus den 360 Fragebogen 
Interviewdaten der 52 Interviews

Resultate
• detaillierte Beschreibung der Versorgungssituation von 

NMD Betroffenen und ihren Familien in der Schweiz
• Qualität der Versorgung der NMD Betroffenen und ihren 

Familien

An der Versorgung von Menschen mit NMD waren sowohl 
eine Vielzahl an Fachpersonen aus unterschiedlichen Settings 
als auch eine Reihe von informellen Diensten beteiligt.
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Projekt «Care-NMD-CH»

Phase B: 

Konzeptentwicklung für das NMD-Care Management auf

• Grundlage der Resultate

• Literaturrecherche

• Mit Hilfe eines logistischen Modells

• Methoden des participatory action research (PAR): reflection, planning, 

action, observation, reflection, planning

• Diskussionen und Feedbacks von Experten:innen

Beschreibung des Tätigkeitsfeldes, von “best practice”-Interventionen, 

Zusammenarbeit im interprofessionellenTeam und innerhalb des 

Fachgebietes

(Silverman et al., 2007; Glassonet al., 2008)

Zürcher Fachhochschule



Projekt «Care-NMD-CH»

Phase B: 

• Anforderung an die Care Mangerinnen, formal, personenbezogen und 

organisatorisch

• Kompetenzen

• Beschreiben der verschiedenen Tätigkeitsbereiche

A – Direkte klinische Praxis, Leistungen für Betroffene und ihre Familien

B – Interprofessionelle Zusammenarbeit im Behandlungsteam

C – Fachentwicklung und Netzwerkarbeit

Waldboth, V., Nemecek, G., Bruschini, M., Hediger, H., Schuler, C., & Schubert, M. (2022). Konzept für das NMD Care Management
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Projekt «Care-NMD-CH»

A – Direkte klinische Praxis, Leistungen für Betroffene und ihre 

Familien:

• Care Management Anamnese 

• Symptom- und Selbstmanagement fördern 

• Vorausschauende Planung 

• Aufklärung und Informationen abgeben

• Anleiten und Instruieren 

• Beratung und Sprechstunde 

• Aufsuchende Dienste und Hausbesuche 

• Organisation und Vernetzung

• Angehörigensupport 

• Psychosoziale Begleitung und Umgang mit Emotionen 
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Projekt «Care-NMD-CH»

B – Interprofessionelle Zusammenarbeit im Behandlungsteam

• Begleitung bei Therapien, Assessments und erweiterter Diagnostik 

• Organisation und Vernetzung innerhalb des Behandlungsteams 

• Fallbesprechungen, Rundtischgespräche und Rapporte 

• Ansprechperson für Fachpersonen

C – Fachentwicklung und Netzwerkarbeit

• Teilnahme an Tagungen, Kongressen, Schulung
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Projekt «Care-NMD-CH»

Phase C: 

Implementierung und Evaluation der koordinierenden Dienstleistung durch 

NMD Care Manager:innen

Implementierung 

Beschreibung des  Konzeptes im Muskelzentrum, Rekrutierung zum 

Mitmachen beim «Care-nmd-CH» Projekt

Rekrutierung der Care Manager:innen, Beschäftigungsprozente 30%

Umsetzung des eigenen Konzeptes

Evaluation

Frage nach Lebensqualität der Betroffenen

Erfassen der Arbeitsdaten durch die Care Manager:innen

Waldboth, V., Nemecek, G., Bruschini, M., Hediger, H., Schuler, C., & Schubert, M. (2022). Konzept für das NMD Care Management
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Projekt «Care-NMD-CH»

Persönliche Erfahrung:

• Spannende Mitarbeit in einem Forschungsprojekt

• Zusätzliche Stellenprozente, resp. Kollegin für das Care Management

• Von informeller Wissensaneignung zu formellem Weiterbildungsangebot

• «Offizieller» Auftrag zum Implementieren von Angeboten für Eltern und 

Kinder/Jugendliche (Kontaktaufnahme vor Sprechstunde, Transitions-

Konzept, spezifische Planung der Sprechstunde)

• Auftrag zum Erfassen der Arbeitsdaten, inhaltlich

• Austausch mit Kollegin in der eigenen Sprechstunde

• Vernetzung mit Care Managerinnen national 

• Vernetzung mit ärztlichem Dienst, näheres Kennenlernen von 

Neurologen und Neuropädiatern

• Vernetzung mit Patientenorganisationen

• Vernetzung mit Fachhochschule 
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Projekt «Care-NMD-CH»

Fazit:

Ja, ein Forschungsprojekt kann das Einführen einer neuen Rolle in der 

Pflege unterstützen.

Das Forschungsprojekt muss aber:

• Breit abgestützt, unterschiedliche, relevante Stakeholder

• Interprofessionell, unterstützend wenn die Rolle in anderen Settings 

schon etabliert ist

• Projektleiterin muss klaren Lead haben und auch wieder von relevanten 

Stakeholdern unterstützt werden 

• Eigenes Engagement
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