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15. M

ai 2018 Beispiel für ein Schw
eizer 

G
esundheitsnetzw

erk
: 

Zusam
m

enarbeit zw
ischen C

H
U

V (W
aadtländer 

U
niversitätsspital) und ASR

IM
M

 (W
estschw

eizer Vereinigung 
zur Bekäm

pfung neurom
uskulärer Erkrankungen)

Petra Benam
o

Sozialarbeiterin
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Präsentation
1.

ASR
IM

M
: G

eschichte -Zw
eck -Leistungen 

2.
Betreuung von Patienten/innen m

it neurom
uskulärer Erkrankung 

(N
M

E) in der W
estschw

eiz

3.
Spezialärztliche N

M
E-Konsultationen –

C
H

U
V / H

U
G

4.
Sozialberatung –

neurom
uskuläre und seltene Krankheiten

5.
Zusam

m
enarbeit C

H
U

V / H
U

G
 und ASR

IM
M

, Beispiele

6.
N

ationale Zusam
m

enarbeit und internationale
Kontakte

7.
Problem

e, die noch zu lösen sind
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15. M
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G
eschichte:

•
1977  ASR

IM
, gem

einnützige Vereinigung

•
1985  Schw

eizerische Stiftung für die Erforschung der M
uskelkrankheiten

•
1987  Subvention des Bundesam

ts für Sozialversicherungen (BSV)

•
1988  Telethon
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1.
ASR

IM
M

: Zw
eck –

Leistungen
N

eurom
uskuläre und seltene Krankheiten
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Zw
eck 

1.
Verringerung der A

usw
irkungen neurom

uskulärer Erkrankungen im
 

A
lltag und B

erufsleben
2.

Erleichterung des Zugangs zur B
ehandlung

3.
Erfassung der Personen m

it neurom
uskulären Erkrankungen

4.
Inform

ation über die m
edizinische Forschung

5.
Sensibilisierung, Erteilung von Auskünften an die Ö

ffentlichkeit und die 
Behörden 
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uskuläre und seltene Krankheiten

Stakeholder M
eeting –

15. M
ai 2018



Leistungen
•

Spezialist/in N
M

E: Zuhören, O
rientierung, B

egleitung, Selbstbestim
m

ung, Integration, 
A

ustausch
D

ie betroffene Person und ihre Angehörigen sind Experten ihrer Krankheit und vollum
fänglich in der Lage, ihr Leben zu m

eistern 
und eigene Entscheidungen zu treffen.

•
M

edizinische und soziale K
oordination

Sozialberatung –
Vernetzung –

adm
inistrative und finanzielle U

nterstützung –
Integration –

G
esprächsgruppe 

•
Schulung, Inform

ation, Sensibilisierung
Inform

ation, Schulung und Sensibilisierung der Betroffenen, ihrer Angehörigen und verschiedener Fachleute bezüglich 
H

erausforderungen und Folgen neurom
uskulärer Erkrankungen

•
B

eteiligung am
 Sozialleben und Entlastung der A

ngehörigen
Zugang zu Freizeitaktivitäten: Teilnahm

e an W
ochenendaktivitäten und Lagern, Beratung/H

ilfe bei der O
rganisation von 

Freizeitaktivitäten

•
Förderung der m

edizinischen B
etreuung und der Erkennung neurom

uskulärer Erkrankungen
U

nterstützung bei neurom
uskulären Konsultationen, C

H
U

V (Kinder-und Erwachsenenm
edizin) und H

U
G

 (Pädiatrie)
Ü

ber 100 neurom
uskuläre Erkrankungen, Patientenregister
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1.
ASR

IM
M

: Zw
eck –

Leistungen
N

eurom
uskuläre und seltene Krankheiten

Stakeholder M
eeting –

15. M
ai 2018



2.
Betreuung von Patienten/innen m

it N
M

E in der W
estschw

eiz

N
eurom

uskuläre Konsultation Erwachsene C
H

U
V

N
europädiatrische Konsultation C

H
U

V/H
U

G
D

iagnostik C
H

U
V

R
egionalm

ed. Betreuung/Zusam
m

enarbeit N
M

E C
H

U
V/H

U
G

W
estschweizer Sozialberatung
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tem
ps

handicap



3.
C

onsultations spécialisées m
aladies neurom

usculaires C
HU

V -H
U

G
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3.  Spezialkonsultationen neurom
uskuläre Erkrankungen

M
inderjährige C

HU
V –

HUG
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A.
M

edizinische Fachkom
petenz

a)
D

iagnostik

b)
Therapeutische M

öglichkeiten 

B.
Zentrum

 für klinische Forschung: 
a)

Inform
ation zur Forschung

b)
M

öglichkeit zur M
itw

irkung bei der Forschung

c)
Patientenaufkom

m
en, Exposition

C
.

Am
bulante Koordination: m

edizin. Betreuung durch m
ehrere interne und externe Partner 

D
.

H
ospitalisierung und N

otaufnahm
e

E.
Ü

bergang m
inderjährig/erw

achsen: Arztw
echsel



3. Spezialkonsultationen neurom
uskuläre Erkrankungen

Erw
achsene C

HUV
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A.
M

edizinische Fachkom
petenz

a)
D

iagnostik

b)
Therapeutische M

öglichkeiten: N
eurologie und N

eurorehabilitation

B.
Zentrum

 für klinische Forschung: 
a)

Inform
ation zur Forschung

b)
Patientenaufkom

m
en, Exposition

C
.

Am
bulante m

edizinische Koordination

D
.

H
ospitalisierung und N

otaufnahm
e

E.
Ü

bergang  IV –
AH

V



4.1  Sozialberatung –
neurom

uskuläre und seltene Krankheiten
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Kinder und Jugendliche

1.
A

dm
inistrative und finanzielle U

nterstützung (H
E, ISS, Zulagen, Vergütungen 

usw.)

2.
Psychosoziale U

nterstützung 
3.

Schulische Integration, Studium
, vorschulische und schulergänzende 

Betreuung
4.

Anpassung an das U
m

feld: W
ohnen, M

obilität, Schule
5.

M
edizinische Versorgung

6.
A

ngehörige
7.

Ü
bergang m

inderjährig/volljährig: Sozialversicherungen, Berufsaussichten usw.



4.2 Sozialberatung –
neurom

uskuläre und seltene Krankheiten
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Erw
achsene 

1.
A

dm
inistrative und finanzielle U

nterstützung
2.

Psychosoziale U
nterstützung 

3.
Anpassung an das U

m
feld: W

ohnen, Arbeit, M
obilität

4.
Berufsberatung / W

ahrung des A
rbeitsplatzes

5.
M

edizinische B
etreuung

6.
Ü

bergang IV –
AH

V: Sozialversicherungen, H
ilfsm

ittel usw
. 

7.
Angehörige



4.3 Sozialberatung –
neurom

uskuläre und seltene Krankheiten
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R
egionale G

esprächsgruppen      
Interessengruppen

12 bestehende G
ruppen

2 bis 3 Treffen jährlich



Pro Infirm
is

ASRIM
M

Sozialberatung

…
.

5.
Zusam

m
enarbeit C

H
U

V/H
U

G
 und ASR

IM
M

Kind im
 W

allis
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Schule -
Kam

eraden

N
euro

Reha

Pädo-Psy
Logo

Physio

Ergo

CHUV
Pneum

o

CHUV 
Kardio

CHUV
Kinderarzt

NM
E

Bruder
Schulhilfen

Kinderarzt

Lehrerin
Eltern

9-
jähriger
Knabe

N
europädiater



Transportunter-
nehm

en

Pro Infirm
is

ASRIM
M

Sozialberatung

5.
Zusam

m
enarbeit C

H
U

V/H
U

G
 und ASR

IM
M

Erw
achsener –

Krankschreibung, berufliche N
euorientierung
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N
eurologe

CHUV 
O

rthopädie

CHUV
NM

E

Berufliche Neuorientierung
IV-Rente

Erw
erbsersatz

Hausarzt

LKW
-Fahrer

Schw
ester

35-
jähriger 
M

ann
gehfähig

Psychiatrie



Verlagsunter-
nehm

en

ASRIM
M

Sozialberatung

5.
Zusam

m
enarbeit C

H
U

V/H
U

G
 und ASR

IM
M

Erw
achsener –

Arbeitsplatzverlust

Association Suisse Rom
ande Intervenant contre les M

aladies neuro-M
usculaires

15
Stakeholder M

eeting –
15. M

ai 2018

Physio

Ergo

CHUV
NM

E

Berufliche Neuorientierung
IV-Rente

Erw
erbsersatz

Hausarzt

Grafiker
Ehefrau

43-
jähriger 
M

ann
im

 Rollstuhl



Physio 
Hilfsm

ittel IV

ASRIM
M

Sozialbe-
ratung

5.
Zusam

m
enarbeit C

HU
V/H

U
G

 und ASR
IM

M
Ü

bergang IV –
AH

V
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CHUV
NM

E

IV-Rentner

65-
jähriger 
M

ann 
gehfähig



ASRIM
M

Sozialberatung

5.
Zusam

m
enarbeit C

HU
V/H

U
G

 und ASR
IM

M
Erw

achsener AH
V-R

entner –
Anpassung der W

ohnung
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Hausarzt

im
 

Ruhestand
Ehefrau

78-
jähriger 
M

ann
gehfähig

CHUV
NM

E



6.1   N
ationale Zusam

m
enarbeit
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ProR
aris

SSEM

Telethon

M
yosuisse:

N
ationales Konzept seltene Krankheiten –

H
elpline –

R
egister –

Finanzierung neuer Therapien

Sozialberatung: M
uskelgesellschaft –

M
G

R
 –

ASR
IM

M

Schulung für die Betroffenen

Forum
 H

andicap

Kantonale und eidgenössische Verw
altungen

O
rphanet

Schw
eizerische G

esellschaft für Pädiatrie

Schw
eizerische G

esellschaft für N
europädiatrie



6.2   Internationale Kontakte

Association Suisse Rom
ande Intervenant contre les M

aladies neuro-M
usculaires

19
Stakeholder M

eeting –
15. M

ai 2018

1.
Eurordis

2.
R

are D
iseases

International

3.
Innovcare

4.
European

R
eference N

etw
ork



7.
H

erausforderungen

•
Zunehm

ende Spezialisierung der Leistungen, 
Entw

icklung spezifischer Kenntnisse in allen Bereichen
•

Stärkung der Verbindung m
it den Schulen

•
Finanzielle Abhängigkeit der Fam

ilie bei Erreichen der 
Volljährigkeit des Kindes

•
Ü

bergang IV-AH
V
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Fazit•
Erfahrung und Know

-how
: 

•
Spezialist/in m

it um
fassender Sicht auf die Patienten/innen und ihren 

Lebenszyklus
•

Besondere Leistung im
 Bereich der N

M
E

•
Verbindung G

esundheit/Soziales
•

Sensibilisierung
•

Bereitschaft zur U
nterstützung anderer Personengruppen m

it 
seltenen Krankheiten
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Vielen D
ank!
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