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Multiprofessionelles
Behandlungskonzept bei ALS

Das ALS-Team der Neurologie
am USB stellt sich vor

ALS Netzwerktreffen — Fachgruppe Nordwestschweiz,

Kloster Dornach, 19.10.2022 ]

Dr. Kathi Schweikert, Dr. Janina Wendebourg, Sabina Meier-Ballaman,
Dr. Eva Kesenheimer, PD Dr. Regina Schlager




ALS Versorgung in Basel: Entwicklung 2001 bis 2017

= 2001
= Ab 2002
= Ab 2004
= 2006

= Ab 2007
= 2010

= 2011

= Ab 2016

Beginn ALS Sprechstunde im USB, Dr. Markus Weber, St. Gallen
Mitwirkung Dr. Kathi Schweikert, Oberarztin (10%-, seit 2019 20%-Pensum)

i
Aufbau ALS Konzept & Team im REHAB Basel, Dr. Kathi Schweikert, Oberarztin 60%

Grundung 7 Muskelzentren Schweiz von Schweizerischer Muskelgesellschaft

Neuromuskulares Kompetenzzentrum/NMZ im USB, Leitung Prof. Dr. Michael Sinnreich
ALS-Sprechstunde auch im REHAB Basel von Dr. Kathi Schweikert

Weggang Prof. Dr. Markus Weber, Leitung Muskelzentrum/ALS Clinic St. Gallen
2011-2018 ALS-Sprechstunde USB & REHAB Basel ausschliesslich von Dr. K. Schweikert
Verabschiedung ALS Kooperationskonzept Neurologische Klinik USB & REHAB Basel
federfuhrend Dr. Kathi Schweikert

ALS-Pflegeexpertin Sabine Meier-Ballaman in ALS-Sprechstunde USB
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ALS Versorgung im REHAB Basel unter Dr. Kathi Schweikert

= Etablierung & Entwicklung ambulante, stationare, tagesklinische ALS-Neurorehabilitation
= Konzept, Team-Aufbau, Flyer etc.
= Konsolidierung der Schwerpunkte:
= Spastiktherapie: medikamentos, Cannabis, Botulinumtoxin A, intrathekale Baclofentherapie (einziges Zentrum in CH)

= Schluckstérungen/Dysphagie: Diagnostik (FEES, VFSS), Beratung, Therapie
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= Komplexe Hilfsmittelversorgung durch Ergotherapie

I Behandlung
bei Amyotropher

Lateralsklerose
im REHAB Basel

= Neurourologie: Diagnostik, Hilfsmittelberatung, Therapie u.a. Zystofix
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= Erarbeitung ALS-spezifische Patientenverfugung
= Eigene ALS Sprechstunde im REHAB Basel ab 2007
= Arztliche Leitung Schluckzentrum ab 2007

= ALS Fortbildungen hausintern, regional, national & international
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ALS REHAB Basel: Vernetzung mit externen Fachpersonen

= Therapien
= Physiotherapie: ALS-Fortbildung regionale Praxen, Mario Stockli
= Logopadie: Fortbildungen extern, Kristin Gratter, Dr. Kathi Schweikert

= Ergotherapie-Fortbildungen u.a. in Solothurn, Dr. Kathi Schweikert
= Ergotherapie mit SAHB, Hilfsmittel-Lieferanten/Orthopadisten, Susanne Wehrle

= Andere Versorgungszentren u.a. Hospitation ALS-Team im
* Hospiz im Park Arlesheim
= Palliativzentrum Hildegard

= ALS-Zentrum D-Freiburg i.Br., Leitung Dr. Bernhard Heimbach

= Regionales ALS Netzwerk: Grindung 2012 im REHAB Basel (Impuls: externe Ergotherapeutin Ruth Vischer)
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ALS REHAB Basel: Vernetzung mit externen Fachpersonen

= Via klinische Studien: Beteiligung an
= ALS Genetik-Studie, Peter Anderson, Leitung ALS-Zentrum Umea, Schweden

ALS Emotionsstudie, PD Dr. Marc Sollberger, Memory Clinic Basel

Sterbewunschstudie Dr. Heike Gudat, Hospiz im Park Arlesheim
= Care Giver Studie, Prof. T. Wangmo, Christoph Poppe, Institut fur medizinische Ethik Universitat Basel
ALS MRI-Studie, PD Dr. Regina Schlaeger, Dr. Janina Wendebourg

= Via Lehrtatigkeit & Fortbildungen: Dr. Kathi Schweikert u.a. bei
= Lehrgang Palliative Care B1 Niveau
= Berner Fachhochschule BFH, Departement Gesundheit: Masterstudium Physiotherapie, CAS Neurorehabilitation
= FEES Basisseminar DGN

= Schweizerische Gesellschaft fur Dysphagie
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ALS REHAB Basel: Vernetzung mit Patientenorganisationen

Mit Patientenorganisationen:
= ALS Tag Schweiz im REHAB Basel 2016, 2014, 2008
= Regionales ALS Netzwerk: Grindung 2012 im REHAB Basel (Impuls: externe Ergotherapeutin Ruth Vischer)

= Engagement Dr. Kathi Schweikert
= Schweizerische Muskelgesellschaft: Arbeitsgruppe ALS seit 2002
= Verein ALS Schweiz: Vorstandsmitglied 2012-2014

Fachlicher Beirat

Regionale Netzwerk-Treffen ALS-Fachpersonen 2013-2020 im REHAB Basel

= Paralleltreffen Patienten/Angehorige CH-Muskelgesellschaft & Verein ALS Schweiz bis 2020, Y. Frei ALS Nurse
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ALS-Sprechstunde: Entwicklung im USB 2018 bis 2021

= Ab 10/2017 Mitarbeit Dr. Janina Wendebourg

= Ab 2018 - 2021 Mitwirken Oberarztin Dr. Nicole Naumann

= Ab 2014 Einbezug Palliative Care Dienst USB ins ALS Team
= Ab 2020 Einbezug Pneumologie USB ins ALS Team

= Vernetzung mit ambulanten & stationaren Palliativdiensten

= Optimierung Zusammenarbeit mit internen & externen Fachpersonen: «Schnittstellenmanagement»
massgeblich durch ALS-Pflegeexpertin Sabine Meier-Ballaman
= Ab 8/2021 Neuer Chefarzt Neurologie, Prof. Dr. Urs Fischer
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ALS Versorgung am USB Basel, Oktober 2022

= Zweitgroldte ALS Sprechstunde der Schweiz am USB

= ~ 80 Patient*innen
~ 40 Neudiagnosen: ~ 1/Woche

= Kooperation mit Palliative Care: im USB & extern
& mit Patientenorganisationen
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Verdacht auf eine ALS: Was nun?

= Zuweisung durch Haus:arztin / niedergelassene/n Neurolog:in,
in die Elektrophysiologie / direkt zum stationaren Eintritt

= Stationare Abklarung Neurologische Bettenstation USB

Klinisch-neurologische Evaluation

Labordiagnostik
Bildgebung (Schadel + Wirbelsaule)
Elektrophysiologische Evaluation der Nerven- und Muskelfunktion (ENMG)

Liquorpunktion

Neurofilament Leichtketten (Marker fur Nervenzelluntergang)

10 _\l _ | Universitatsspital
/| |Basel



Ein Patient mit Verdacht auf eine ALS

= Zuweisung durch Haus:arztin / niedergelassene/n Neurolog:in,
in die Elektrophysiologie / direkt zum stationaren Eintritt

= Stationare Abklarung Neurologische Bettenstation USB

Je nach klinischer Situation:

Pneumologische Abklarung

logopadische Evaluation/Schluckabklarung

Physiotherapie

Ergotherapie

Evaluation durch Ernahrungsberatung
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Ein Patient mit Verdacht auf eine ALS

= Zuweisung durch Haus:arztin / niedergelassene/n Neurolog:in,
in die Elektrophysiologie / direkt zum stationaren Eintritt

= Stationare Abklarung Neurologische Bettenstation USB
= Begleitung durch ALS-Pflegeexpertin Sabina Meier-Ballaman
= Abschluss-/Diagnosegesprach
= Koordination des ersten Termins in der ALS-Sprechstunde
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Interdisziplinare Betreuung von ALS-Patienten

Klinische Untersuchung:
Bulbare Funktionen
Kraft
Spastik
Kontrakturen
Hustenstoss / Sniff
Aufsitzen/Abliegen
Gang / Fortbewegung

ALS-
spezifisches
Care
Management

ALS-
Sprechstunde:
Termine alle 3

Monate

Procedere
Planung von Abklarungen
Medikamentenanpassung

Therapien / Reha

Anamnese:

Verschlechterung: neue
Probleme im Alltag?

Schmerzen

Spastik / Krampfe
Atembeschwerden

Verschlucken
Gewicht
Medikamente

-
7

Universitatsspital
Basel




Multiprofessionelle Betreuung von ALS-Patienter o

Spitex
Grund- Entlastung

Hausarztliche versorgung
Versorgung

Palliativkonsil

/ HOSpiZ Palliativ-

versorgung
RehaB

Palliativ-
spitex Sl Reha RHF
spezifisches
Care Rehabilitation

Pneumologische
Management

Evaluation

Beat
- ALS- Schluck-
Sprechstunde abklarung

Logopadie
Erndhrungs- alle 3 Monate

Zusatznahrung / beratu ng

Sondenernahrung

Physio- Ergotherapie Hausabklarung /

therapie Hilfsmittel-
abklarung

Vojta
Bobath
Wassertherapie /

Hippotherapie Gastro-

enterologie
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Interdisziplinare Betreuung von ALS-Patienten

ALS-
spezifisches

Care Palliativteam
Management USB

Pneumologie Interdisziplinare

Teambesprechung

L adie
1x/Monat egopad

Ernahrungs-
beratung Physio-
therapie
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ALS-spezifische Beratung der Pflegeexpertin stationar /
ambulant / Domizil
= Psychosoziale Beratung

= Care Management - stationar / ambulant / Domizil

= Vermittlung Wissenstransfer - stationar / ambulant / Domizil

arztlich delegierte Beratung der an ALS erkrankten Personen und ihrer Familienmitglieder

Prozessbegleitung ab Diagnose und im ganzen Verlauf der ALS
= Symptommanagement

= Entscheidungsfindung

= Netzwerk

= Support

Support der Fachpersonen Pflege / Therapeuten / Arzte — stationar / Domizil

Familiengesprache / Rundtisch
= Schulung Pflegeteams — APH / Spitex in Zusammenarbeit mit ALS Verein Schweiz
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Verbindung zum REHAB Basel

Neu oberarztlich am REHAB Basel:
Dr. med. Eva Kesenheimer

© Herzog & DeMeuron
© orthopaedie-technik.ch
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Klinische ALS Forschung in Basel

= Entwicklung von bildgebenden MR-Markern zur verbesserten 1 |
Diagnostik und Verlaufsbeurteilung der ALS Forschungsgruppe Schlaeger DKF

= Postmortale Bildgebung und Validierung von Imaging Markern = Dr. Janina Wendebourg (Phd Studentn)

= Teilnahme an klinischen Studien = Dr. Laura Sander (post-doc)
= Dr. Eva Kesenheimer (PhD Studentin)
= Valentina Crepulja (Master-Studentin)

= Dr. Claudia Weidensteiner (post-doc Physikerin)

m  Melanie Lacalamita (Studienorganisation)

;Fi\ University
¥ of Basel

Departmant af
Clinical Research
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Klinische ALS Forschung in Basel

= Entwicklung von bildgebenden MR-Markern zur verbesserten
Diagnostik und Verlaufsbeurteilung der ALS

= Postmortale Bildgebung und Validierung von Imaging Markern
= Teilnahme an klinischen Studien
Kollaborationspartner:

MR Physik, USB, DBE, Basel: Prof. Oliver Bieri, Dr. Weigel
Dep. Biomedical Engineering, Allschwil: Prof. Cattin, Prof. Granziera

NMZ: Dr. Kathi Schweikert, Prof. Sinnreich

UKBB: Prof. Dirk Fischer
Memory Clinic: PD Dr. Sollberger, Dr. Antonia Meyer

Biomarker USB Neurology: Prof. Jens Kuhle
Muskelzentrum, St. Gallen: Prof. Weber, PD Dr. Neuwirth, Dr. Braun
UCSF San Francisco: Prof. Henry

Institut fiir Rechtsmedizin, Basel: Prof Scheurer, PD Dr. Lenz

Forschungsgruppe Schlaeger DKF
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< University
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Departmant of
Biomaedical Enginegaring

e University
iﬁ{ of Basel

Department of
Clinical Research
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Visualisierun g der Dparmentet
The Spinal Cord Lateral Tract Sign as an rAMIRA-based MRI sign for Upper Motor

Late ra I S kI erose I n VI VO Neuron Involvement in Amyotrophic Lateral Sclerosis in a Clinical Setting

Wendebourg MJ*2, Sander L2, Kesenheimer E*2, Weigel M3#, Haas T3, Weidensteiner C>#, Neuwirth C°, Braun N5, Weber M3, Jahn K&,
Granziera C1?, Schweikert K!, Sinnreich MY, Bieri 0*#, and Schlaeger!?

ALS FO rSCh u n g 0 University University Hospital -r“ N K ﬁ gfnli}‘:]‘z::l“v

Charcot 1825-1893
Quelle: Wikipedia
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ALS Patient Gesunde Kontrollperson
ENCALS 2022
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Core pathologial pictures, Kultschitzky Farbung
2017 Japanese Society of Pathology
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