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DGM-Giitesiegel fiir Neuromuskuldre Zentren (NM2Z).
Zugrundeliegende Qualitatskriterien —Stand 1. August 2020.

In den letzten Jahren kam es im Bereich der neuromuskuléren Erkrankungen zu essentiellen
therapeutischen Fortschritten, insbesondere die Gentherapie betreffend. Weitere, meist
hochpreisige Innovationen stehen vor der Tiir. Dies stellt neue und besondere Anforderungen an die
Neuromuskulédren Zentren (NMZ) der DGM. Deshalb erschien eine Uberpriifung der 2000
beschlossenen Qualitdtskriterien flir NMZ notwendig. Nachfolgend finden Sie die aktualisierten
Qualitétskriterien, die zuklinftig die Grundlage fiir die Vergabe des DGM-Giitesiegels an die NMZ
bilden werden. Ziel bleibt es weiterhin, bundesweit einheitliche Standards fiir die Diagnose,
Behandlung und Versorgung von Patienten mit neuromuskuléren Erkrankungen auf einem qualitativ
anerkannten Niveau sicher zu stellen.

1. Grundlage fur die Struktur und Abldufe eines NMZ ist die am 8. Mai 2006 verabschiedete
Geschaftsordnung fir NMZ.

2. Im NMZ miissen die Fachbereiche Neurologie mit klinischer Neurophysiologie,
Neuropédiatrie, Kardiologie und Pneumologie vertreten sein. Sozialberatung, ggfs.
psychologische Beratung sowie Beratungsangebote in Physio- und Ergotherapie miissen
institutionalisiert sein. Ortlich fehlende Bereiche miissen durch regionale Kooperationen
sichergestellt werden.

3. Neben der Routinediagnostik miissen Muskel- und Nervenbiopsien mit Beurteilung durch
speziell erfahrene Befunder durchgefiihrt werden kdnnen. Ferner miissen
molekulargenetische Diagnostik und humangenetische Beratung moglich sein.

4. Die Moglichkeit zur Kooperation mit den Fachgebieten Orthopéadie, Radiologie,
Rheumatologie und Anasthesiologie fir spezielle Fragestellungen muss vorhanden sein.

5. Eine kontinuierliche Betreuung durch im neuromuskuldren Bereich erfahrene Arzte mit
regelmaRigen Spezialsprechstunden (moglichst einmal pro Woche oder haufiger) und die
Moglichkeit von Notfallbehandlungen und stationdaren Aufnahmen einschlieRlich
intensivmedizinischer Betreuung muss gewdhrleistet werden.

6. Die Sprecher/Sprecherinnen der NMZ sollen aus den Fachgebieten Neurologie oder
Neuropadiatrie kommen und jeweils eine entsprechende Aus- und Weiterbildung an einem
ausgewiesenen Zentrum sowie eine mindestens 5-jahrige Erfahrung in der Behandlung von
Patienten mit neuromuskularen Erkrankungen vorweisen kdnnen.

7. Im NMZ sollen jahrlich mindestens 50 Erwachsene und 20 Kinder mit neuromuskularen
Erkrankungen betreut werden.
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Das NMZ soll sich an klinischer- sowie grundlagenwissenschaftlicher Forschung, Register-,
Observations- und Interventionsstudien beteiligen oder/und Patienten dazu motivieren, an
Studien anderer NMZ teilzunehmen.

Den NMZ stehen zunehmend innovative, meist hochpreisige Behandlungen, insbesondere
gentherapeutischer Art, zur Verfligung. Diese missen nach den Empfehlungen der
Expertengremien und/oder der DGM und entsprechend der fachlichen, organisatorischen,
infrastrukturellen und personellen Voraussetzungen durchgefiihrt, langfristig Gberwacht und
dokumentiert werden.

Es missen regelmalige interdisziplinare Sitzungen und Fallbesprechungen stattfinden und
dokumentiert werden. Ziel muss es auch sein, jiingere Arzte/Arztinnen an das Gebiet der
neuromuskuldren Erkrankungen heranzufihren.

Die Versorgung von Kindern in NMZ orientiert sich an der Charta des Aktionkomitees Kind im
Krankenhaus (siehe Anlage).

Eine Kooperation mit der DGM und ihren Landesverbdanden sowie Diagnosegruppen wird
vorausgesetzt. Dies geschieht insbesondere durch:

Teilnahme des Sprechers/der Sprecherin an der Sitzung des Medizinisch Wissenschaftlichen
Beirats (MWB) der DGM,

regelmaRige Teilnahme an Kongressen, Fortbildungsveranstaltungen und Patiententreffen der
DGM und seiner Landesverbdnde sowie Diagnosegruppen,

regelmaRige Einladung der Landesverbandsvorsitzenden und ggfs. Vertreter der
Diagnosegruppen zu den interdisziplindren Sitzungen bzw. Fortbildungsveranstaltungen.

Es missen eine barrierefreie Ausstattung der Raumlichkeiten und Pflegemoglichkeiten
vorhanden sein.

Die NMZ erstellen jahrlich einen Bericht tGber ihre Aktivitaten und Gberlassen diesen der
Geschaftsstelle der DGM zur weiteren Verwendung. Derzeit findet dieser Eingang in das
Jahrbuch der DGM und ihrer Neuromuskuldren Zentren.

Das Giitesiegel wird jeweils fiir die Dauer von 3 Jahren vergeben. Danach kann es nach
Uberpriifung erneut vergeben werden.

Die Einhaltung der Gitekriterien wird durch einen schriftlichen Bericht und stichprobenhafte
Begehungen gewahrleistet.

Diese Kriterien wurden in der Sitzung des Sprecherrates am 1. Marz 2007 verabschiedet und vom
Bundesvorstand im August 2020 in weiterentwickelter Form beschlossen.

Freiburg, im August 2020
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Krankenhausaufenthalt nur wenn nétig
Hospital stay only when necessary

1. Kinder sollen nur dann in ein Krankenhaus aufgenommen
werden, wenn die medizinische Behandlung, die sie bend-
tigen, nicht ebenso gut zu Hause oder in einer Tagesklinik
erfolgen kann.

Nahe und Sicherheit im Krankenhaus
Proximity and safety in hospitals

2. Kinder im Krankenhaus haben das Recht, ihre Eltern
oder eine andere Bezugsperson jederzeit bei sich zu haben.

Mitaufnahme einer Begleitperson
Inclusion of an accompanying person

3. Bei der Aufnahme eines Kindes ins Krankenhaus soll
allen Eltern die Mitaufnahme angeboten werden, sie sollen
ermutigt und es soll ihnen Hilfe angeboten werden, damit
sie beim Kind bleiben kénnen. Eltern dirfen daraus keine
zusatzlichen Kosten entstehen.

Kindgerechte Information
Information suitable for children

4. Kinder haben wie ihre Eltern das Recht, ihrem Alter und
ihrem Verstandnis entsprechend informiert zu werden.

Mitbeteiligung und Mitentscheidung
Participation and codecision

5. Kinder und Eltern haben das Recht, in alle Entschei-
dungen, die ihre gesundheitliche Betreuung betreffen,
einbezogen zu werden.

EACH-Charta

AKIK

Aktionskomitee
KIND IM KRANKENHAUS
Bundesverband e.V.

Kindgerechte Umgebung
Child-friendly environment

6. Kinder sollen gemeinsam mit anderen Kindern betreut
werden, die von ihrer Entwicklung her ahnliche Bedurfnisse
haben.

Unterstiitzung nach Alter und
Entwicklungsstand

Support by age and level of development

7. Kinder haben das Recht auf eine Umgebung, die ihrem Alter
und ihrem Zustand entspricht und die ihnen umfangreiche
Méglichkeiten zum Spielen, zur Erholung und Schulbildung
gibt. Die Umgebung soll nach den Bediirfnissen der Kinder
geplant und eingerichtet sein und Uber entsprechend ge-
schultes Personal verfligen.

Personal mit qualifizierter padiatrischer Ausbil-
dung

Staff with qualified pediatric training

8. Kinder haben das Recht auf Betreuung durch Personal,
das durch Ausbildung und Einfiihlungsvermdgen beféhigt ist,
auf die kdrperlichen, seelischen und entwicklungsbedingten
Beduirfnisse von Kindern und ihren Familien einzugehen.

Kontinuitat in der Betreuung
Continuity in care

9. Kontinuitét in der Pflege kranker Kinder soll durch ein
maoglichst kleines Team sichergestellt werden.

Behandlung mit Takt und Verstandnis
Treatment with discretion and sympathy

10. Kinder miissen mit Takt und Verstandnis behandelt und
ihre Intimsphéare muss jederzeit respektiert werden.

www.akik.de





