DGM-Patientenlotsen neu an 5 Neuromuskulidren Zentren

Universitatsklinikum Leipzig

Neuromuskuldre Zentren (NMZ) sind fir
Muskelkranke wichtige Anlaufstellen. Fiir die
zumeist in ihrer Mobilitat eingeschrankten
Patienten ist die angebotene interdiszipli-
ndre Versorgung von der anspruchsvollen
Diagnosestellung bis zur medizinisch-the-
rapeutischen Unterstiitzung jedoch oft mit
einem groRBen Aufwand und Wartezeiten
verbunden. Die Deutsche Gesellschaft fir
Muskelkranke e. V. (DGM) initiierte das er-
folgreich gestartete Pilotprojekt ,DGM-Pa-
tientenlotse“. 5 NMZ werden Case-Manager
mit jeweils einer halben Personalstelle zur
Verfligung gestellt. In einem Bewerbungs-
verfahren wurden die Klinken in Essen, Hei-
delberg, Leipzig, Jena und Gottingen ausge-
wahlt. Ein Novum ist die beispielhafte For-
derung: 5 Pharmaunternehmen sowie eine
Privatperson engagieren sich gemeinsam
fiir das Projekt.

Komplexe Behandlung
muskelkranker Patienten

Von der ALS (Amyotrophe Lateralsklerose),
SMA (Spinale Muskelatrophie) oder einer
anderen neuromuskuldren Erkrankung be-
troffene Menschen bendtigen eine intensi-
ve medizinisch-therapeutische Versorgung.
Diese erfordert, dass neben der Neurologie
Fachrichtungen wie Kardiologie, Pulmolo-
gie, Orthopddie und Radiologie sowie phy-
siotherapeutische und weitere Fachkrdfte
in die Diagnostik und Behandlung einbezo-
gen werden. Zudem handelt es sich bei den
bekannten rund 800 Muskelkrankheiten je-
weils um seltene Erkrankungen, die im Rah-
men eines NMZ nur von einzelnen qualifi-
zierten Fachpersonen behandelt werden.
Die klinische Konsultation ist fir Muskel-
kranke deshalb mit erheblichem adminis-
trativem, koordinativem und organisatori-
schem Aufwand verbunden. ,Lange Warte-
zeiten auf Untersuchungen sowie mehrere
Anreisen zu einzelnen Terminen sind All-
tag. Dies verzogert fiir die Betroffenen die
therapeutische Behandlung und die Linde-
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DGM-Patientenlotse am NMZ Leipzig,
v.l.n.r.: PD Dr. Petra Baum (Sprecherin
des Muskelzentrums Leipzig), Monika
Robitzsch (Vorsitzende DGM-Landesver-
band Sachsen), Eike Hansel (DGM-Pati-
entenlotsin, Leipzig), Katharina Kohnen
(Mitglied im DGM-Bundesvorstand).
Quelle: DGM

rung ihrer Beschwerden. Hier greift die Idee
des Projekts, den Patientenkomfort zu stei-
gern,“ so DGM-Bundesgeschaftsfiihrer Jo-
achim SproR.

DGM-Patientenlotsen
als Case-Manager

Die Patientenlotsen sind Ansprechpartner,
Vermittler sowie Koordinatoren innerhalb
der NMZ. Sie organisieren interdisziplind-
re Konsultationen und leiten Patienten zu
den notwendigen Stellen. Ihr Vorteil sind die
kurzen Wege zu den einzelnen involvierten
Personen und Abteilungen. Da die Lotsen
administrative und organisatorische Auf-
gaben (ibernehmen, kann sich das medizi-
nische Personal auf seine eigentlichen Auf-
gaben in der medizinisch-therapeutischen
Versorgung konzentrieren. Patientenlot-
sin Heike Matzkuhn startete am 1.Juli 2020
am NMZ Rhein-Neckar. ,,Durch das passge-
naue Behandlungs- und Versorgungsset-
ting sollen sich nicht nur Patientenkom-
fort und Kommunikation verbessern, son-
dern auch Wartezeiten fiir neuromuskular
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Patientenlotsen in der Medizin
Zahlreiche Akteure im Gesundheits-
wesen befiirworten eine Implemen-
tierung von Patientenlotsen. In der
Schlaganfallmedizin, der Onkologie
sowie weiteren Disziplinen werden
sie bereits eingesetzt. Neu ist bei
dem Projekt DGM-Patientenlotse
die Ausgestaltung des Angebots aus
Selbsthilfesicht, also von Betroffenen
fur Betroffene.

Leben mit einer Muskelerkrankung

= Aufgrund der Seltenheit der
einzelnen Erkrankungen suchen
Betroffene oft jahrelang nach einer
Diagnose.

= Muskelmasse und -kraft nehmen je
nach Erkrankung bis zur vollstan-
digen Bewegungsunféhigkeit ab.

= Die Auseinandersetzung mit der
Diagnose ist eine extreme
psychische Belastung fiir Betroffe-
ne und ihre Angehérigen.

= Bei bestimmten Erkrankungs-
formen ist mit einer verkirzten
Lebensdauer zu rechnen.

= |e nach Erkrankungsform treten
Muskelerkrankungen bereits im
Kindes- oder erst im Erwachsenen-
alter auf. Der Alltag ist hdufig nur
mit Hilfe zu bewiltigen.

= Um Therapien, Hilfsmittel und
andere notwendige Unterstiitzun-
gen zu erhalten, gibt es oft
langwierige Schriftwechsel mit
Krankenkassen und anderen
Kostentragern.

erkrankte Menschen abgebaut werden, “ so
Dr. Urania Kotzaeridou, Sprecherin des NMZ
Rhein-Neckar, bei der Er6ffnung der Lotsen-
stelle. ,Eine enorme Entlastung fiir uns Me-
dizinerinnen und Mediziner“, beschreibt die

Nervenheilkunde 2020; 39 | © 2020. Thieme. All rights reserved.

Dieses Dokument wurde zum persénlichen Gebrauch heruntergeladen. Vervielfaltigung nur mit Zustimmung des Verlages.



> Abb.2 DGM-Patientenlotse am NMZ
Rhein-Neckar, v.l.n.r.: Dr. Andreas
Ziegler (Neuropadiatrie Heidelberg),
Dr. Urania Kotzaeridou (Sprecherin des
NMZ Rhein-Neckar), Heike Matzkuhn
(DGM-Patientenlotsin, Rhein-Neckar).
Quelle: DGM

Neurologin und Vorsitzende des NMZ Leip-
zig, PD Dr. Petra Baum. Die Leipziger Patien-
tenlotsin Eike Hansel, bereits seit Projektbe-
ginnim April 2020 im Einsatz, erganzt: ,Die
Kontakte und viele Riickmeldungen lassen
jetzt schon den groRen Vorteil fiir die Pati-
enten erkennen.“ Auch den NMZ in Gottin-
gen und Jena haben Sigrid Blitz und Barbara
Wolfram ihre Arbeit unterdessen erfolgreich
aufgenommen. Der Einsatz der DGM-Pati-
entenlotsen wird in Zusammenarbeit mit
der Universitét Freiburg fortlaufend evalu-
iert und dokumentiert. Ziel ist, dass die Ta-
tigkeit der Case-Manager nach Abschluss
des Projekts in die Regelversorgung eingeht.

Ausschreibungen der DGM

Junior Preis 2021 fiir
neuromuskuldre Erkrankungen

Die DGM schreibt erneut den von der Firma
Hormosan Pharma GmbH gestifteten Junior
Preis fiir neuromuskuldre Erkrankungen aus.
Der Preis soll der Forderung der Forschung
auf dem Gebiet der neuromuskularen Er-
krankungen, insbesondere auf dem Gebiet
der Myasthenien dienen. Mdgliche Preistra-
ger kénnen sich selbst um den Preis bewer-
ben, daneben ist auch Fremdnennung mog-
lich. Eine zuvor oder gleichzeitig an anderer
Stelle eingereichte Arbeit darf nicht mehr fiir
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die Verleihung des Preises benannt werden.
Der Preis ist mit 2500 Euro dotiert.

Felix-Jerusalem-Preis 2021 fiir neu-
romuskuldre Erkrankungen

Die Firma Sanofi Genzyme GmbH stellt der
DGM im Rahmen einer Sponsoringvereinba-
rung jahrlich ein Preisgeld fiir die Verleihung
des Felix-Jerusalem-Preises fiir neuromusku-
ldre Erkrankungen in H6he von 15000 Euro
zur Verfligung. Der Preis soll der Férderung
der Forschung auf dem Gebiet der neuro-
muskuldren Erkrankungen im deutschspra-
chigen Raum dienen. Mitihm sollen jiingere
Forscher fiir Verdienste bei der Erforschung
von Pathomechanismen und fir objektiv
nachvollziehbare Therapieerfolge bei allen
Formen von neuromuskularen Erkrankun-
gen ausgezeichnet werden. Der Preis soll in
der Regel in drei Teilen vergeben werden:
1. Preis 7500 Euro, 2. Preis 5000 Euro und
3. Preis 2500 Euro vergeben werden.

Mégliche Kandidaten kénnen sich selbst um
den Preis bewerben. Daneben kann auch
eine Fremdnennung erfolgen. Eine bereits
zuvor oder gleichzeitig an anderer Stelle ein-
gereichte Arbeit darf nicht mehr fiir die Ver-
leihung des Preises benannt werden.

Myositis 2021 Nachwuchs-
Forschungspreis

Die DGM schreibt den von Privatperso-
nen gestifteten Myositis-Nachwuchs-Preis
der DGM aus.Der Preis soll der Férderung
der Forschung auf dem Gebiet der Myosi-
tiden dienen. Bewerben kénnen sich Nach-
wuchs-Forscher mit einem Thema aus dem
Bereich Myositis (Grundlagen oder klinisch).
Zusammen mit der aktuellen Arbeit diirfen
maximal 3 Erstautorenschaften des Bewer-
bers vorliegen. Die Bewerbungsarbeit muss
als Erstautor/Koautor im aktuellen oder zu-
riickliegenden Kalenderjahr von einem inter-
nationalen Journal angenommen oder publi-
ziert worden sein.

Der Abschluss der Promotion soll in der
Regel nicht langer als 5 |ahre zurlick liegen,

oder der Bewerber ist noch nicht promo-
viert. Die Entscheidung ist nicht anfecht-
bar. Eine zuvor oder gleichzeitig an anderer
Stelle eingereichte Arbeit darf nicht mehr fiir
die Verleihung des Preises benannt werden.
Der Preis ist mit 3000 Euro dotiert.

Die Begutachtung benannter Leistungen er-
folgt durch 2 wissenschaftliche ausgewiese-
ne Experten, welche vom Vorstand der DGM
zu diesem Zweck bestellt werden. Die Ent-
scheidung (iber die Preisvergabe trifft der
Vorstand aufgrund der wissenschaftlichen
Begutachtung. Die Entscheidung ist nicht
anfechtbar. Die Verleihung der Preise erfolgt
im Rahmen des Kongresses der DGN vom
24.-25. Mdrz 2021 in Jena (Preisiibergabe
am 25. Mdrzim Rahmen des Gesellschafter-
abends). Der Preistrdger wird in einer vorhe-
rigen Sitzung um einen Kurzbeitrag seiner
Preisarbeit gebeten.

Bewerbungen richten Sie bitte in 3-facher
Ausfertigung bis zum 15. Dezember 2020
(hier eingehend) an: DGM Deutsche Ge-
sellschaft fir Muskelkranke e. V., Im Moos
4,79112 Freiburg, Tel. 07665/94470, Fax:
07665/944720, E-Mail: info@dgm.org,
www.dgm.org

red.
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