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Brief ders Herausgeberin

Der Umgang mit einer chronischen Krankheit wie
Multipler Sklerose ist nicht nur fiir die erkrankte Person
eine Herausforderung, sondern auch fiir alle in ihrer
Umgebung, insbesondere die Familie. Aus Erfahrung und
] B der Forschung wissen wir, dass MS grundlegende
Auswirkungen auf die Rolle dieser Person innerhalb der Familien, auf die Eltern-
Kind-Beziehung und die partnerschaftliche Beziehung haben kann.
Zwangslaufig beeinflusst die Krankheit das Gleichgewicht und Wohlbefinden
der Familie als Ganzes.

Auf Grund dieses potenziell negativen Einflusses von MS auf die Familie haben
wir diese Ausgabe einer detaillierten Betrachtung der Aspekte gewidmet, die
die Familie betreffen, wie die Entscheidung fiir ein Kind, die Kommunikation
Uber MS, die Veréanderung der Rollen, die Pflege und eine Reihe anderer
relevanter Probleme.

Wir mdchten Themen vorstellen, deren Diskussion oft schwer féllt, wie z. B.
Scheidung oder Missbrauch in der Pflegebeziehung. Nur durch eine offene
Diskussion kdnnen wir das Ausmal? dieser Probleme verstehen lernen. Ich
hoffe, dass unsere MS in Focus Leser die Bedeutung dieser heiklen Themen
anerkennen.

Die Redaktion hat keine Milhen gescheut, um dieser dritten Ausgabe einen
multinationalen Anstrich zu verleihen. Wir haben Beitrdge von Autoren aus acht
Landern zusammengestellt und dabei darauf geachtet, dass alle vorgestellten
Informationen und Strategien nicht auf ihren kulturellen oder geografischen
Bereich beschrénkt sind, sondern weltweit alle von MS betroffenen Familien
ansprechen.

Mit dieser sehr speziellen Ausgabe von MS in Focus mdchten wir die Familien
wissen lassen, dass sie in ihrem Kampf mit der Krankheit nicht allein stehen
und viele ihrer aktuellen oder zukiinftigen Herausforderungen durch eine offene
Kommunikation sowie Verstandnis und korrekte Informationen erfolgreich l16sen
konnen.

Ich freue mich auf lhre Reaktionen.

Michele Messmer Uccelli, Redakteurin

Erklarung der Redaktion

Ausgabe 3 « 2004

Inhalt

Brief der Herausgeberin 3

Warum ist MS eine Familienkrankheit? 4

Erklarung von MS fir Kinder 6
Veranderung der Beziehungen 9
Sorge flr die Pflegenden 12
Schwangerschaft 17
MS in der Kindheit 19
Fragen und Antworten 21
Ein Brief aus Norwegen 22

MS-Gesellschaft Indien reicht die Hand 24

Buch- und Website-Rezensionen 26

Abonnements 28
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Warum ist MS eine
‘Familien-Krankheit’?

Von Rosalind C. Kalb, PhD, Direktorin, Professionelles Forschungszentrum,

Nationale Multiple-Sklerose-Gesellschaft, USA

Bei der Uiberwiegenden Mehrzahl der an Multipler Sklerose
leidenden Menschen wird die Krankheit zwischen dem 20.
und 50. Lebensjahr diagnostiziert. Damit trifft die Krankheit
sie in ihren produktivsten Jahren: junge Erwachsene, die
im Begriff sind, ihr Elternhaus zu verlassen, um
akademische, berufliche oder soziale Ziele zu verfolgen;
Manner und Frauen, die ihre Karriere und Familie
aufbauen; und Personen im mittleren Alter, die ihre
produktiven Jahre genieflen und Plane fiir das Rentenalter
machen.

Da MS nur geringen Einfluss auf die Lebenserwartung hat,
steht zu erwarten, dass die betroffene Person viele Jahre
mit den Auswirkungen leben und umgehen muss. Nicht
selten wurde MS mit dem "ungebetenen Gast" verglichen,
der eines Tages vollbeladen vor der Tiir steht und das Haus
nie wieder verlasst. Er schleicht sich in den Haushalt ein,
okkupiert jedes Zimmer und nimmt am Familienleben teil.
Jeder im Haushalt muss das Zusammenleben und den
Umgang mit diesem ungebetenen Gast lernen.

MS ist unberechenbar. Die Person mit MS und deren
Familienmitglieder kbnnen nur schwer vorhersagen, was
der nachste Tag oder die nachste Woche bringen werden,
ganz zu schweigen von der ferneren Zukunft. Pléane zu
machen, wird schwierig, und standig sind Flexibilitat bzw.
Kreativitat gefragt.

MS kommt die Familie in vielerlei Hinsicht teuer zu stehen.
Neben dem finanziellen Aufwand, werden auch viele
andere familidre Ressourcen wie Zeit, Energie und
Emotionen verbraucht. Familien, die mit MS leben, miissen
diese wertvollen Ressourcen jeden Tag gleichmaRig unter
allen Familienmitgliedern verteilen.

Das Leben mit MS ist eine standige Herausforderung fiir
das emotionale Gleichgewicht einer Familie. Die an MS

Jede Familie wird einen eigenen Rhythmus
entwickeln

erkrankte Person und deren Familienmitglieder erleben mit
jedem neuen Symptom und jeder Veréanderung der
funktionalen Fahigkeiten ein Geflihl des Verlusts und der
Trauer. Beim Fortschreiten der Krankheit muss sich jedes
Familienmitglied an den neuen Verlust anpassen und sich
bzw. die Familie neu definieren. Angst und Wut sind
normale Erfahrungen der Familien beim Umgang mit der
Unsicherheit, den Veranderungen und dem Verlust, die mit
MS einhergehen.

Herausforderungen der Familie beim Umgang mit
der Krankheit

Die Bemihungen der Familien, mit dem Eindringling MS zu
leben, werden nicht nur durch die Komplexitat der
Krankheit, sondern auch durch die Komplexitat der



Familien selbst bestimmt. Warum wird der Umgang mit der
Krankheit durch die Familie verkompliziert?

Der Familienverband besteht aus Einzelpersonen. Jeder
hat eine eigene Persoénlichkeit, eine eigene Art, mit der
Krankheit umzugehen und seinem Alter entsprechende
Bedurfnisse und Ziele. Jeder sieht MS aus einem etwas
anderen Blickwinkel und reagiert auf die
Herausforderungen so, wie sich die Krankheit auf seine
personliche Situation auswirkt. Also bilden die
Bemuhungen der Familie beim Umgang mit der Krankheit
keinen einheitlichen, koharenten Prozess, sondern sind
vielmehr die Summe einzelner, zuweilen gegensatzlicher
Bemuhungen.

Auch die Reaktion der Familie auf MS ist nicht einfach zu
beschreiben. Sie ist zu jeder Zeit die Widerspiegelung der
Gefunhle, Einstellungen, Bedurfnisse und Prioritaten jeder
beteiligten Person.

Stoérung des Familienrhythmus

Im Verlaufe der Jahre entwickeln die meisten Familien
einen eigenen Rhythmus — der Alltag lauft in recht
eingefahrenen und vorhersehbaren Bahnen ab und jedes
Mitglied hat spezifische Verantwortungsbereiche in der
Familie. Wenn nun eine Person der Familie nicht mehr in
der Lage ist, ihre entsprechende(n) Rolle(n) zu erfiillen, so
stort dies den Rhythmus der ganzen Familie. Egal, ob man
das zum entsprechenden Zeitpunkt bemerkt oder nicht,
diese Rollenverschiebung verandert langsam die
Interaktion und Kommunikation der Familienmitglieder
untereinander

Stoérung der Familienkommunikation

Uber diese Anderungen in der Familie zu sprechen, kann sich
aus verschiedenen Griinden sehr schwierig gestalten.
Zunéchst vollziehen sich diese Anderungen sehr langsam
und die Familien sind sich ihres Einflusses vielleicht nicht
bewusst, um sie immer dann auszudiskutieren, wenn sie
passieren. Zweitens haben viele Menschen Schwierigkeiten,
uber Anderungen im Familienleben zu sprechen, wenn sie
auf Griinde zurlickgehen, die sie nicht vordergriindig sehen
oder verstehen kdnnen. Beispielsweise die durch MS
hervorgerufene Erschopfung, die sensorischen Symptome
und die kognitiven Verdnderungen sind schwer zu
beschreiben; sie kdnnen von Familienmitgliedern falsch
interpretiert werden, die dann die Grunde fir die
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Veranderung des Familienleben nicht verstehen. Drittens
schiitzen Angehdrige einer Familie einander, was dazu fihrt,
dass schmerzvolle Gefiihle, Fragen und Sorgen oft
unausgesprochen bleiben. Und viertens haben manche das
Gefiihl, dass "weniger oft mehr ist", so als wiirde man sich
erst eingestehen, dass es Probleme gibt, wenn man offen
daruiber spricht und die Probleme quasi auf wundersame
Weise verschwinden, wenn sie unausgesprochen bleiben.

Wichtige Ressourcen und ihre Grenzen
Glucklicherweise gibt es eine Vielzahl an Ressourcen, die
Familien dabei helfen, trotz der Krankheit ein angenehmen
Leben zu fihren. Teams des Gesundheitswesens, freiwillige
Gesundheitsorganisationen, Infomaterialien und
verschiedene professionelle Gruppen bzw.
Selbsthilfegruppen sind nur einige der Instrumente, die
Familien bei ihren Anstrengungen zur Seite stehen. Leider
scheint es aber grundlegende Hindernisse fir deren
effektive Nutzung zu geben.

Einige der Hindernisse sind sozialer und wirtschaftlicher,
andere eher personlicher und emotionaler Natur. Qualitativ
hochwertige Gesundheitsfursorge steht weltweit nicht allen
offen und Fachérzte fur MS sind noch diinn gesat. Dariiber
hinaus werden wichtige Ressourcen von vielen nicht genutzt,
selbst wenn sie zur Verfligung stehen. Viele Familien kénnen
sich die potenziellen Auswirkungen nicht eingestehen, die
MS auf ihr Leben hat oder mdchten sich mit MS nur insoweit
auseinandersetzen, wie absolut nétig ist. Wieder andere
haben Angst, dass allein der Gedanke daran, aktuelle oder
potenzielle Probleme heraufbeschwdren kdnnte. Manche
Familien haben das Gefhl, dass die Suche nach externer
Hilfe oder Unterstiitzung ein Zeichen ihrer eigenen
Schwache oder Unzulénglichkeit ist. Was sie nicht erkennen,
ist, dass diese Ressourcen Hilfe zur effektiveren Selbsthilfe
bieten.

Informationen Uber die potenziellen Einfliisse von MS auf die
Familie und MalRnahmen zum Schutz des finanziellen,
sozialen und emotionalen Wohlergehens der Familie kénnen
jedem Einzelnen helfen, sich angesichts dieser
unvorhersehbaren Krankheit weniger verletzlich zu fiihlen.

* Der vorstehende Artikel basiert auf Kapitel 1 von Multiple
Sclerosis: A Guide for Families [etwa: Ein Leitfaden fiir
Familien], Hsgb. Rosalind C. Kalb, 1998, Demos Vermande,
New York, USA. ISBN 1-888799-14-5.
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Wie kdonnen Kinder zu einer
Diskussion tiber MS angeregt werden

Von Marianne Nabe-Nielsen, Leitende Psychologin, MS-Gesellschaft, Danemark

MS bringt viele Probleme fur die Familie mit sich. Zunéchst
die grolRe Sorge des Erwachsenen, wann er seinen Kindern
die Diagnose er6ffnen soll und wie er MS am besten erklart,
damit sie die Krankheit verstehen.

Kinder spiren, wenn ihre Eltern besorgt sind und miissen
informiert werden, was vorgeht. Manche Eltern méchten
Uber MS nicht reden, um ihre Kinder nicht zu beunruhigen.
Doch das kann zu Unsicherheit und Angst fuhren und die
Kinder davon abhalten, Fragen zu stellen bzw. tiber die
schwierigen, wichtigen Dinge zu sprechen, die sie
beschéftigen. Eine offene Kommunikation férdert hingegen
einen ehrlichen und gemeinsamen Umgang der Familie mit
den Herausforderungen von MS, was den Kindern
wiederum hilft, damit umzugehen.

Jedes Kind und jede Familie ist anders. Folglich gibt es kein
einheitliches Rezept fir ein Gesprach Uber MS mit den
Kindern. Trotzdem kdnnen ein paar allgemeine Richtlinien
und Ratschlage fur die Eltern nltzlich sein und als
Anregung dienen.

Vor der Diagnose

emotionalen Veranderungen ihrer Eltern. Sie splren, wenn
etwas vorgeht bzw. nicht stimmt. Fur das Kind kann es
beruhigend sein, wenn ihm gesagt wird, dass Mama oder
Papa durch gute Arzte geholfen wird, die herausfinden
werden, warum es ihr/ihm nicht gut geht.

MS erklaren

Bei einigen Familie kdnnte es helfen, wenn die ganze
Familie anwesend ist und mit den Kindern Giber MS spricht.
Durch die gemeinsame Erfahrung féllt es dem Kind in der
Zukunft leichter, seine Gedanken oder Sorgen anderen
Familienmitgliedern anzuvertrauen. Andere Eltern wiederum
kénnen es vorziehen, mit jedem Kind einzeln zu sprechen.

Fakten zu MS sollten nach und nach gegeben werden, ohne
zu viele Einzelheiten auf einmal zu prasentieren. Mdgliche,

zukiinftige Konsequenzen sollten nicht angesprochen
werden — da sie nicht genau vorhersehbar sind. Fir das
Kind ist es nicht negativ, die Gefiihle des Elternteils
mitzuerleben. Im Gegenteil, es kann ihm dabei helfen, seine
eigenen Geflihle auszudriicken.

Die Kinder werden vielleicht nicht spontan Fragen stellen
bzw. ihre Gedanken und Geflhle nicht direkt mitteilen. In
diesem Fall kdnnen die Eltern selbst Fragen stellen, um
herauszufinden, was das Kind denkt und ob es die
Erklarungen zu MS verstanden hat. Auf jeden Fall ist es
wichtig, das Kind nicht zu drangen. Kinder brauchen oft
keine langen Erklarungen und reagieren allmahlich bzw.
stellen Fragen dann, wenn sie etwas wissen méchten.

Eine Reihe von MS-Gesellschaften bieten
altersspezifische Broschiren tber MS, die den Eltern bei
der Erklarung von MS helfen kdnnen.

“Als Mama uns erzahlt hat, dass sie
MS hat, hatten wir grolie Angst. Dann
hat Papa uns gesagt, dass man an
MS nicht sterben kann. Wir fragen
uns, ob sie ehrlich zu uns sind”
Geschwister, 9 und 11 Jahre

Alter und Verstandnisfahigkeit

Allgemein kommen Kinder mit anstrengenden Ereignissen
ganz gut zurecht, so lange sie verstehen, was auf ihrer
Ebene vor sich geht und sie das Gefiuihl haben, dass man
sich mit dem Problem auseinandersetzt. Ihre Reaktionen
und ihr Wissensbedarf ist je nach Alter und
Verstandnisfahigkeit unterschiedlich. Kinder unter vier
Jahren werden vornehmlich durch Anderungen und
Stoérungen ihres taglichen Lebens beeinflusst. Erklarungen
helfen ihnen im Allgemeinen wenig und auch die
Auswirkungen von MS verstehen sie nicht. Ihr



Wohlergehen ist von einem sicheren und vertrauten Alltag
abhangig, in dem ihre Bedirfnisse erfillt werden.
Kérperlicher Kontakt und Fursorge sind fir sie
beruhigender als Worte.

“Mama kam ins Krankenhaus als ich
funf war. Ich dachte, sie muss
sterben, denn Oma ist dort gestorben.
Ich hatte Angst, aber ich habe es
niemandem gesagt”

Christoffer, 10 Jahre

Gleiches gilt fur Kinder im Vorschulalter (vier bis sechs
Jahre), in diesem Alter profitieren Kinder allerdings auch
von kurzen und einfachen Erklarungen oder Beispielen.
Kleine Kinder haben eine lebhafte Fantasie, sie kbnnten
sich die Schuld dafiir geben, wenn Mama oder Papa mide
sind oder sich die Krankheit scheinbar verschlimmert.
Kindern in diesem Alter muss versichert werden, dass ihre
Handlungen keinen Einfluss auf die Krankheit haben.

Kinder ab sechs Jahren verstehen mehr und ihnen fallt oft
auch mehr auf. Vielleicht werden sie sehr unsicher tiber
ihre Rolle in der Familie und tibernehmen moglicherweise
zu viel Verantwortung im Haushalt. Sie missen regelmaRig
daran erinnert werden, dass sie weder schuld noch der
Erwachsene in der Familie sind. Wie jlingere Kinder
brauchen auch Kinder dieser Altergruppe Aufmerksamkeit
und Firsorge, doch ihnen hilft es auch, andere zu
unterstitzen und sich niitzlich zu fiihlen. Die Eltern sollten
ihre Kinder ermutigen, kleine, praktische Arbeiten zu
erflllen, aber lassen Sie sie nie die Rolle des Erwachsenen
Ubernehmen,
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Konzentrieren Sie sich auf Dinge, die Sie als
Familie unternehmen kénnen — auch mit MS

Es ist weithin bekannt, dass bei Teenagern in Familien mit
MS die Gefahr besteht, zu viele Pflegeaufgaben und zu
viel praktische Verantwortung zu tibernehmen. Das
Teenagealter ist eine Zeit, in der man seine eigene
Identitat und Unabhé&ngigkeit von der Familie suchen
sollte. Doch es kann schwierig werden, sich auf seine
eigenen Interessen und Beziehungen zu konzentrieren,
wenn es die famili&re Situation erfordert, dass der
Teenager die Verantwortung im Haushalt oder sogar fiir
den Erwachsenen mit MS Ubernimmt. In dieser Situation
ist es am besten, wenn der Erwachsene zeigt, dass er auch
ohne viel Unterstiitzung des Teenagers zurecht kommt,
und der Jugendliche ermutigt wird, sein eigenes Leben zu
fuhren. Damit das passiert, miissen Familien tber
verfligbare Ressourcen informiert werden, die ihnen helfen
kénnen, die Fiirsorge und Hausarbeiten so zu
organisieren, dass kein Mitglieder der Familie Giberlastet
wird, vor allem nicht das Kind.

“Ich weil? jetzt, dass ich trotz all der
ernsten Dinge Spaf3 haben und
glucklich sein kann?”

Lisa, 14 Jahre

Kinder aller Altersklassen haben Angst, dass ihr Elternteil
an MS stirbt. Altere Kinder kénnten sich auBerdem dariiber
Gedanken machen, ob sie die Krankheit auch bekommen.
Diese Sorgen entstehen immer dann, wenn das Kind nicht
von Beginn an die richtigen Informationen erhélt. Beim
Umgang mit diesen Angsten hilft es, dem Kind das Gefiihl
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zu geben, dass es sich dem Elternteil oder einem anderen
anvertrauen kann, der zuhort. Die Websites der MS-
Gesellschaft, Hilfsgruppen und informative Literatur
koénnen hilfreiche Ressourcen fir altere Kinder sein, die
sich mit solchen Angsten auseinandersetzen miissen.

Offene Kommunikation kann beim Umgang mit
MS helfen.

Bedeutung eines Vertrauten

Kinder mochten das erkrankte Elternteil nicht selten
verschonen und stellen ihm daher keine schwierigeren
Fragen bzw. vertrauen ihm keine negativen Gefiihle wie
Wut oder Scham an. Oft sind diese Geflihle Tabus und mit
Schuld behaftet. Deshalb kann es von ungeheuerer
Bedeutung sein, eine Beziehung zu einem anderen
Erwachsenen, z. B. einem anderen Familienmitglied oder
einem Lehrer aufzubauen, der dem Kind nahe steht. Wenn
die Eltern diese Art Kontakt anregen, wird das Kind
ermutigt, eine Person auf3erhalb der "MS-Situation™ ins
Vertrauen zu ziehen.

Schule und Freizeit

Kinder von Eltern mit MS kénnten das Gefiihl bekommen,
dass ihr Leben sich so grundlegend von dem anderer
Kinder unterschiedet, dass diese ihre Gefiihle nicht
verstehen wiirden.

Eine Mdglichkeit, ihrem Kind dabei zu helfen, mit anderen
offen Gber MS zu reden, ist, einfache Erklarungen uber die

Im Teenagealter sucht man nach seiner
eigenen Identitat und Unabhangig von der
Familie

Krankheit und das Leben mit MS zu geben, damit das Kind
Informationen hat, die es bei der Beantwortung von
Fragen Gleichaltriger nutzen kann. Aullerdem ist es fur
Eltern hilfreich, die Lehrer Gber MS zu informieren, damit
sie die hausliche Situation eines Kindes besser verstehen
lernen.

Offene Kommunikation — auf lange Sicht

Im Verlaufe der Zeit kann die Krankheit mehr und mehr
Auswirkungen auf die Aspekte des Familienlebens haben
und zusétzliche Anstrengungen erfordern, um das
Wohlergehen und die Lebensqualitat aller
Familienmitglieder aufrecht zu erhalten. Eine fortgesetzte,
offene Kommunikation kann der Familie beim Umgang mit
dem emotionalen Druck eines Lebens mit MS helfen. Bei
regelmaRigen Familientreffen kénnen die praktischen, wie
auch personlichen und sozialen Bedurfnisse der Familie
insgesamt sowie der einzelnen Familienmitglieder
aufgezeigt werden. Familien sollten ermutigt werden, wenn
mdoglich, externe Hilfe in Anspruch zu nehmen, so dass die
Familienmitglieder weder durch persénliche Unterstiitzung
noch durch Hausarbeiten iberlastet werden.

Ein wesentliches Element der Kommunikation mit Kindern
Uber MS ist die Erkenntnis, dass Kinder je nach Alter
eigene Bedirfnisse und ein eigenes Verstandnis haben.
Es ist wichtig, von Beginn an ehrlich und entsprechend
dem Alter des Kindes uiber MS zu sprechen.

“Ich wirde gern ins Ferienlager
fahren, aber wie werden sie ohne
mich zurechtkommen?”

Anna, 17 Jahre
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Veranderung der Beziehungen
und Rollen in der Familie

Von Roberta Litta, Psychologin und Familien-Psychotherapeutin, Nationaler

Hauptsitz der Italienischen Multiple-Sklerose-Gesellschaft, Genua, Italien

Rollenwechsel in der Partnerschaft

MS hat Auswirkungen auf die Kdrperfunktionen.
Damit fallen ehemals leichte Aufgaben schwerer und
manche Familienmitglieder miissen ihre Rollen im
Familienverband @andern. Auch Paare miissen nicht
selten ihre Rollen wechseln. So kann der traditionelle
Verdiener der Familie plotzlich fir Hausarbeiten
verantwortlich sein, die friher von anderen
Ubernommen wurden.

Wenn der Lebenspartner die Verantwortung fur die
personliche Pflege Gibernehmen muss, insbesondere
ohne sonstige Unterstltzung, besteht fur ihn die
Gefahr eines Burnout-Syndroms, d. h. der Partner fihlt
sich ausgebrannt. AuRerdem riskieren die Partner ihre
Beziehung als Paar, wenn sich einer der Pflege
widmen muss. Passieren kann das vor allem, wenn die
Person mit MS umfassender personlicher Pflege
bedarf, wie Baden, Futtern und Hilfe beim Gang zur
Toilette, die allesamt vom Lebenspartner zu erfillen
sind. Nicht selten wird es in diesem Fall schwierig flr
das Paar, seine intime Beziehung beizubehalten. In
diesem Fall kann es sich als hilfreich erweisen,
externe Hilfe flr die personliche Fiirsorge in Anspruch
zu nehmen. Ist dies nicht moglich, sollte das Paar sich
beraten lassen und neue Wege fur seine Intimitat
kennen lernen.

Wechselnde Rollen in einer Partnerschaft kénnen zu
Unmut oder Wut fuhren, besonders wenn sich die
Partner gezwungen fithlen, Anderungen vorzunehmen.
Paare sollten zur Diskussion angeregt werden, wie
bestimmte Anderungen ihren Lebensstil und ihre
Beziehung zueinander verbessern oder aber zerstdren
koénnen. Bestehen in der Partnerschaft
Kommunikationsprobleme, die eine offene Diskussion
tiber die sich &ndernden Rollen verhindern, kann ein

Altere Kinder mit einem Elternteil mit MS sollten
ermutigt werden, ihre Bedenken tber sich
andernde Rollen in der Familie auszudriicken

professioneller Berater oder Psychologe zu Rate
gezogen werden.

Veranderung der Rollen von Kindern
Wenn ein Erwachsener seine Aufgaben im Haushalt
nicht mehr erfullen kann, wird oft von den Kindern
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Die urspriingliche Eltern-Kind-Beziehung muss tberdacht werden.

erwartet oder gefordert, die Verantwortung fur
bestimmte Aufgaben zu Gbernehmen. Hilfe im
Haushalt und Unterstiitzung des Elternteils mit MS
sind akzeptabel. Kinder eines behinderten Elternteils
werden oft zu besonders sensiblen und flrsorglichen
Erwachsenen.

Doch fiir das Wohlergehen des Kindes ist es wichtig,
dass bestimmte persénliche Aufgaben, wie Hilfe auf
der Toilette, von einem erwachsenen Familienmitglied
oder einem personlichen Assistenten durchgefihrt
werden. Kinder sollten ihre Kindheit nicht fur die
Bedirfnisse des Erwachsenen opfern. Um den
Kindern nicht zu viel zuzumuten, sollten andere
Ressourcen in Anspruch genommen werden.

Erwachsene Kinder mit MS andern ihre Rolle
gegentber ihren Eltern

In manchen Situationen ist ein an MS Erkrankter auf
die Hilfe seiner Eltern angewiesen oder muss sogar
zuriick ins elterliche Zuhause ziehen. Menschen, die
es gewohnt waren, ein unabhéngiges und
selbsténdiges Leben zu fuhren, kénnen
Schuldgefiihle entwickeln und ihr Selbstwertgefinhl

ist in Gefahr, wenn sie ihre Eltern um finanzielle oder
sonstige Hilfe bitten missen. Das gilt besonders fiir
Personen mit MS, deren Eltern bereits im hohen Alter
sind und selbst Gesundheitsprobleme haben.
Natirlich haben viele Eltern das Bedurfnis, ihr
hilfsbedurftiges "Kind" zu beschutzen, doch zu gut
gemeinter Schutz kann zu Unmut und
Beklemmungen fiihren. Man sollte sich ins
Gedachtnis rufen, dass es fiir Eltern eines Kindes mit
einer Krankheit wie MS nicht einfach ist, sich die
Auswirkungen vor Augen zu halten. Die Eltern
konnen sich ibertriebene Sorgen machen oder
Zukunftsangste bzw. sogar Schuldgefiihle entwickeln.

Die Rollenanderungen, die sich zwischen einem
Erwachsenen mit MS und seinen Eltern ergeben,
bedirfen offener Kommunikation, Flexibilitat und
Ehrlichkeit zwischen allen Beteiligten. Jedes
Familienmitglied muss seine personlichen
Bedurfnisse ausdriicken kénnen, gleichzeitig die der
anderen respektieren und anerkennen, dass die
urspringliche Eltern-Kind-Beziehung zu tGiberdenken
ist.



Auswirkung "unsichtbarer" Symptome auf die
Familie

ISchéatzungen zufolge haben ca. die Halfte aller an MS
leidenden Personen geringfligige kognitive Probleme.
Kognitive Schwierigkeiten bei MS sind "unsichtbare"
Symptome, daher kénnen Familienmitglieder das
Verhalten oder die Reaktionen des an MS Erkrankten
falsch interpretieren. Oft werden Ged&chtnis- und
Konzentrationsschwachen bzw. Schwierigkeiten bei
der Problemldsung so verstanden, als ob derjenige
unaufmerksam, nicht interessiert bzw. nicht
kooperationsbereit ist. Die kognitiven Probleme
miissen in die Diskussion mit Arzten aufgenommen
werden, vor allem die unterschiedlichen direkt mit der
Multiplen Sklerose in Zusammenhang stehenden
Probleme und es miissen Strategien aufgezeigt
werden, die der Einzelne beim Umgang mit den
resultierenden Schwierigkeiten des taglichen Lebens
einsetzen kann. Korrekte Informationen kénnen
Familien helfen, die kognitiven Probleme zu verstehen
und damit umzugehen.

Erschopfung ist ein weiteres unsichtbares und oft
falsch verstandenes bzw. falsch interpretiertes
Symptom von MS. Oft wirkt das Familienmitglied mit
MS motivationslos oder trage, wenn diese Person in
Wirklichkeit an einem Symptom der Krankheit, namlich
MS-Erschopfung, einer Art Midigkeit, leidet (siehe
MS in Focus, Ausgabe 1 zum Umgang mit
Erschopfung). Sobald die Familienmitglieder die MS-
Erschépfung und ihre Auswirkungen auf die
Funktionsféhigkeit der Person verstehen, sind sie eher
bereit, Hausarbeiten zu tibernehmen und die fir das
Mitglied mit MS anstrengenden Familienaktivitaten zu
tiberdenken bzw. den Haushalt und die Gewohnheiten
der Familie insgesamt so umzuorganisieren, dass der
an MS Erkrankte seine Energiereserven sparen kann.
Die Familie muss die. Energieerhaltungs-strategien
des Mitglieds mit MS verstehen, damit derjenige mehr
Energie mit der Familie verbrauchen kann.

Umgang der Familien mit der Situation

Jedes Familienmitglied meistert die Lage auf seine
Weise. Nach der Diagnose sammeln manche so viele
Informationen wie méglich tber MS und méchten mit
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anderen Uber ihre MS-Erfahrungen sprechen. Andere
Angehorige derselben Familie gehen mit den
Neuigkeiten anders um, stiirzen sich in Aktivitdten, um
den Gedanken an MS zu vermeiden. Jeder Einzelne
geht mit der "MS-Erfahrung" anders um. Verschiedene
Methoden des Umgangs innerhalb der Familie kbnnen
sich ergdnzen, aber auch widersprechen. Der
widerspruchliche Umgang kann zu Konflikten in der
Familie fuhren.

Die Familienmitglieder sollten ermutigt werden, mit MS
auf ihre Weise umzugehen und gleichzeitig den
Umgang der anderen zu respektieren. Doch in jedem
Fall ist Kommunikation der Schliissel zum Erfolg und
wenn eine Familie Probleme traditionell verdrangt, die
Schuld anderen gibt oder weitere, ineffektive
Strategien einsetzt, kann der Umgang der Familie mit
MS destruktiv werden, zumindest dann, wenn sie
keinen Berater oder Psychologen zu Rate zieht.

Trennung oder Scheidung

Die wenigen Studien, die sich mit Scheidung befasst
haben, kamen zu widerspriichlichen Resultaten. Wir
wissen, dass MS zusatzlichen Stress fur eine
Beziehung bedeutet. Unvorhersehbarkeit und
Fortschreiten der Krankheit, entstehende Anderungen,
zu bringende Opfer bzw. unterschiedliche Symptome
usw. sind allesamt Hindernissen, die es fur beide, den
an MS Erkrankten und den Partner schwierig machen,
das gemeinsame Leben zu meistern. Die Hilfe eines
Beraters kann einem Paar selbst dann helfen, wenn
die Beziehung nicht in der Krise steckt, einfach um
eine offene Kommunikation aufrecht zu erhalten und
Schwierigkeiten dann zu besprechen, wenn sie
entstehen. Damit werden Krisen von Beginn an
vermieden, die anderenfalls zu einer Bedrohung fir die
Beziehung werden kdnnten.

MS betrifft die ganze Familie. Informationen tber die
Krankheit und ihre méglichen Folgen fur das
Familienleben kdnnen helfen, entstehende
Herausforderungen zu meistern. Familien, die Uber die
unterschiedlichen verflighbaren Ressourcen informiert
sind, kdnnen jene wéahlen, die ihren Bedurfnissen und
ihrem Lebensstil am besten entsprechen.

11
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Sorge fur die Pflegenden

Von Deborah M. Miller, LISW, PhD, Direktorin fir Gesamtpflege, Mellen Center,
Cleveland Klinik-Stiftung, Cleveland, Ohio, USA

Pflegende sind Personen, die anderen Menschen bei Hilfe auf der Toilette. Einige davon sind Routine, wie
korperlichen, emotionalen und taglichen Saubermachen am Montag oder Zubereitung der
Bediirfnissen helfen, weil sie diese nicht mehr allein Mahlzeiten am Mittwoch bzw. Samstag. Andere
bewéltigen kdnnen. Sie kdnnen entweder bezahlte Arbeiten, wie die Hilfe beim Gang zur Toilette sind
Mitarbeiter eines hauslichen Pflegedienstes oder absolut nicht vorhersehbar und missen alternativ
private Pfleger sein, z. B. Familienangehdrige, geldst werden, besonders dann, wenn die

Freunde oder Angehdrige sozialer oder religioser Pflegeperson nicht zu Hause ist.

Gruppen, die ihre Hilfe kostenfrei anbieten. In diesem
Artikel soll es um pflegende Familienangehdrige
gehen.

Viele Menschen richten sich im Laufe ihres Lebens
darauf ein, Pflegeaufgaben zu Gbernehmen,
beispielsweise, wenn sie ein Kind bekommen oder
ihren &lteren und schwachen Eltern helfen missen.
Im ersten Fall freuen sich die Eltern auf die Erfahrung,
fiir ein Kind zu sorgen. Im zweiten Szenario wiinschen
sich weder das erwachsene Kind noch die Eltern,
dass die Pflegesituation eintritt, und trotzdem haben
beide Seiten Zeit, sich darauf vorzubereiten und sie
haben unter Umstanden Freunde oder
Familienmitglieder, die sich in derselben Lage
befinden. Doch da MS bei einer Person im besten
Alter plétzlich zur Behinderung fuihren kann, haben
die Pflegepersonen sehr wenig Zeit, sich auf die
Verantwortung vorzubreiten und es gibt nur wenige
andere Familienmitglieder oder Freunde in derselben
Lage. Die Pflege fir eine Person mit MS ist eine
langfristige Aufgabe und wird noch anstrengender, .
wenn die Bedurfnisse des Pflegebedirftigen im Manchmal ist einfach nur Zuhéren das Wichtigste.
Laufe der Zeit steigen.

Ein weiterer Aspekt der Fursorge ist emotionale

Oft werden die Lebenspartner, jlingere, im Haushalt Unterstitzung. Nicht selten ist die Person mit MS

lebende Kinder bzw. erwachsene Kinder, die sozial sehr isoliert und hat neben dem Pfleger wenige

entweder im Haushalt oder woanders leben oder andere Kontakte. Die wichtigste Hilfe eine

auch die Eltern zu den Pflegern fiir die an MS Pflegeperson ist oft, der Person mit MS zuzuhdren,

erkrankte Person. wenn sie ihrer Frustration Uber den Verlust ihrer
Unabhangigkeit oder ihre Unféahigkeit zur Hilfe im

Zur Pflege gehdren viele Aufgaben. Zunachst denkt Haushalt freien Lauf lasst. Doch auch das kann

man dabei an "praktische Hilfe" bei Hausarbeiten zuweilen frustrierend sein, denn die Quelle der

oder intimeren Aufgaben wie Baden, Anziehen oder Frustration des Betroffenen ist die Art "praktischer



Hilfe" im Haushalt, die der Pflegeperson leisten muss.
Eine weitere Form der Fursorge ist, dem an MS
Erkrankten zu helfen, sein Leben in "den Griff zu
bekommen", indem man ihm mit den persdnlichen
Finanzen oder bei der Entscheidung unterstitzt, ob
bezahltes Pflegepersonal oder andere Pflegeperson
in Anspruch genommen werden sollte. Dieser Art
Fursorge kann der Erkrankte entweder mit
Erleichterung oder mit Misstrauen begegnen,

da der Pfleger sein Leben Gbernimmt,

Egal, ob es sich bei der Pflegeperson aus der Familie
um den Lebenspartner, ein Kind oder ein Elternteil
handelt, die Ubernahme dieser Verantwortung hat
Einfluss auf deren sonstige Verantwortungsbereiche,
die Gesundheit und ihre Beziehung zu der Person, die
an MS erkrankt ist. Diese Anderung in der Beziehung
vollzieht sich zumeist, wenn der Pfleger starker und
die Person mit MS abhangiger wird. Insbesondere bei
Verheirateten erschwert sich durch diese
Unausgewogenheit die Aufrechterhaltung einer
romantischen Beziehung. Erwachsene mit MS haben
oft das Gefuhl, dass ihre Position als Elternteil auf
dem Spiel steht, wenn sie sich bei taglichen Aufgaben
auf die Hilfe ihrer Kinder verlassen mussen. Und
wenn ein erwachsenes Kind seinen alter werdenden
Eltern Hilfe anbietet, wird deren Beziehung scheinbar
komplizierter, da jeder in seine Rollen von vor 20
Jahren zuriickfallt.

Obwohl viele Familienmitglieder diese
Pflegefunktionen begriiRen und gut damit umgehen
kénnen, fiihrt die Verantwortung zu korperlichem und
emotionalem Stress. Der koérperliche Stress entsteht
durch die Pflegeaufgaben, wie z. B. Transporte oder
durch die Erschopfung auf Grund von Schlafmangel.
Emotionaler Stress beginnt bereits durch den
Kummer, den die Pflegeperson durch die sich
verandernde Beziehung mit der Person mit MS hat
und das Bedauern uber den standigen Verlust der
korperlichen und kognitiven Fahigkeiten des
geliebten Menschen, der mit der fortschreitenden
Krankheit zu kdmpfen hat. Viele Pflegende glauben,
dass es viel einfacher ist, mit den kérperlichen
Veranderungen umzugehen, als mit den kognitiven
Verlusten, die ihnen die geliebte Person "rauben”.
Andere Quellen fiir emotionalen Stress sind die
unterschiedlichen Verantwortungs-bereiche, die

Ausgabe 3 « 2004

-

Pflege umfasst praktische Hilfe und emotionale
Unterstutzung

Pflegenden Gbernehmen missen und die soziale
Isolation, die sich daraus ergibt.

Zusatzlich zur Pflege des Familienmitglieds haben die
meisten Pflegeperson noch viele andere Aufgaben.
Einer der grofiten Konflikte der pflegenden
Familienangehdrigen ist, dass sie arbeiten missen.
Das ist wichtig, um die Bedurfnisse ihrer Familie zu
erfillen und alle mit MS verbundenen Kosten zu
decken, die von Versicherungen oder vom staatlichen
Gesundheitswesen nicht ibernommen werden. Durch
dieses Bedurfnis, Geld zu verdienen, haben Pfleger
zwei Vollzeitjobs, ihr Beschéaftigungsverhaltnis und die
Pflege. Sie haben damit zu wenig Zeit fur andere
Familienmitglieder bzw. Freunde oder zur Teilnahme
an kirchlichen, sozialen oder politischen
Veranstaltungen. Sie haben zu viele Aufgaben und
keine Chance, eine davon wirklich gut zu machen.
Einige Pfleger flhlen sich auf Grund der vielféltigen
korperlichen und emotionalen Anforderungen
erschopft oder frustriert und haben kaum
Gelegenheit, selbst aufzutanken. Diese Kombination
kann sowohl fur Pfleger als auch die Person mit MS
gefahrlich sein und zuweilen dazu fuhren, dass der
Pfleger nachlassig wird oder seine Situation

13
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DEFINITION DER VON IHNEN BENOTIGTEN HILFE

Wie oft haben Sie schon folgende Sé&tze gehort: “Wenn du irgendetwas brauchst” oder “Wenn ich
irgendetwas fur dich tun kann”. Und wie oft haben Sie, als pflegendes Familienmitglied, tatsachlich
geantwortet "Also, wenn du so fragst...” Wenn Sie so wie die meisten Pfleger sind: nicht oft. Als gesunder
Pfleger mussen Sie um Hilfe bitten und Hilfe annehmen, auch wenn es Ihnen nicht immer leicht fallt.

Mit der nachstehenden Liste kdnnen Sie die Hilfe definieren und erhalten, die Sie bendtigen.

Sieben Schritte zur Inanspruchnahme von Hilfe:

1. Gestehen Sie sich ein, dass Pflege, wie alle anderen Arbeiten, aus einer Reihe einzelner Aufgaben

besteht, die nicht alle von gleicher Bedeutung sind.

2. Gestehen Sie sich ein, dass die Bitte um Hilfe ein Zeichen fiir Starke und nicht fiir Schwéache ist.

3. Machen Sie eine Liste all Ihrer Pflegeaufgaben, die in einer normalen Woche anfallen.

4. Unterteilen Sie lhre Liste in Kategorien: persénliche Pflege fur den geliebten Menschen, Transport,

Hausarbeiten, Gesundheitsaufgaben.

5. Machen Sie eine Liste der Sorgen, die Sie sich wegen der Pflege machen (z. B. wer sorgt flr ihn/sie,
wenn ich krank werde? Was passiert dem von mir geliebten Menschen, wenn er/sie stirzt, wenn ich nicht

zuhause bin?)

6. Zeigen Sie die Liste einem Familienmitglied, einem guten Freund, der MS-Krankenschwester usw., um
weitere Ideen und Einblicke zu erhalten. Zunachst sollten Sie sich mit dem Gedanken anfreunden, tber
Ihren Bedarf nach Hilfe zu sprechen und in diesem Prozess hoffentlich etwas Ermutigung und gute Ideen

zu bekommen.

7. Tun Sie es einfach! Atmen Sie einmal kraftig durch und fragen Sie jemanden um Hilfe bei einer der
Aufgaben auf lhrer Liste oder fragen Sie um Rat bei der Losung lhrer dringendsten Sorgen. Beginnen Sie

mit etwas Kleinem, aber beginnen Sie damit!

Lassen Sie sich auch dann nicht entmutigen, wenn Ihr Wunsch zunéchst auf taube Ohren st6Rt. Manchmal

braucht es etwas Geduld. Denken Sie immer daran, dass es die Miihe Wert ist, denn das Ziel ist eine
bessere Firsorge fur Ihren geliebten Menschen und Sie selbst.

*Nach: US-amerikanischer Familienpfleger-Verband (NFCA - National Family Caregivers Association),
Definition der von Ihnen bendtigten Hilfe, 2003. www.nfcacares.org.

missbraucht. Dies kann passiv erfolgen, indem dem
Familienmitglied nach einem Anfall von
Blasenschwéche nicht geholfen wird, sich zu reinigen.
Missbrauch kann scheinbar unschuldig beginnen,
vielleicht durch zu schnelles Schieben oder Driicken
bei Transporten oder durch zu hartes Schrubben beim
Baden. Der Missbrauch kann scheinbar plétzlich
auftreten, wie im Fall eines Mannes, der eine Tasse
heilen Tees in den Schol? seiner Frau verschuttet hat,
anstatt sie auf ihr Tablett zu stellen, einfach weil sie

"zu anstrengend"” wurde. Obwohl man leicht
verstehen kann, wie stressig Pflege ist, sind
Nachléssigkeit oder Missbrauch unter keinen
Umstanden akzeptabel.

Wenn sich ein Pfleger "ausgebrannt" flhlt, ist es
wichtig, von einem anderen Familienmitglied oder
einem Arzt Hilfe zu erhalten. (Siehe
gegenuberliegendes Kastchen fiir Tipps zum
Vermeiden des Burnout-Syndroms bei Pflegern.)
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MASSNAHMEN ZUM VERMEIDEN DES BURNOUT-SYNDROMS

BEI PFLEGERN

Mit Fortschreiten des MS-Krankheitsbilds steigen auch die Aufgaben des Pflegers. Es ist wichtig,
Schritte gehen ein Ausbrennen zu ergreifen. Wir mdchten Ihnen hiermit einige hilfreiche Tipps mit

auf den Weg geben.

1. Setzen Sie sich Grenzen. Als Pfleger haben Sie schon genug zu tun. Sie missen nicht auch noch

zu allen Wiinschen anderer "ja" sagen.

2. Setzen Sie sich realistische Grenzen. Akzeptieren Sie, dass Sie nicht alles machen kénnen. Das
kann niemand von Ihnen erwarten. Sie sollten es auch nicht von sich selbst erwarten.

3. Delegieren Sie die Verantwortung und bilden Sie ein Pflegeteam. Wenn Sie Menschen um sich
haben, die bereit sind, Ihnen zu helfen, dann nutzen Sie dieses Angebot.

4. Suchen Sie nach Hilfe und nehmen Sie sie an. Wenn Sie realistische Grenzen haben, wissen Sie,
wenn es Zeit ist, um Hilfe zu bitten — bitten Sie darum, bevor Sie in eine Krise geraten. Nutzen Sie
Hilfe, wenn sie von anderen Personen angeboten wird.

5. Feiern Sie Ihre Erfolge. Feiern Sie lhre eigenen Erfolge, egal wie klein Sie lhnen erscheinen
maogen. Feiern Sie Erfolge des von lhnen geliebten Menschen.

6. Machen Sie Pausen. Machen Sie regelmaRig Pausen, um etwas zu tun, das Ihnen Freude und
Ablenkung bringt, selbst wenn es nur 10-minltige Pausen sind. Sie kdnnen lhnen helfen, Ihre

Batterien fur den Rest des Tages aufzuladen.

7. Nutzen Sie Pausenpflege und Tagespflege fiir Erwachsene. Gestehen Sie sich ein, dass es Ihnen
und dem von lhnen gepflegten Menschen hilft, auch einmal aus der Pflegesituation raus zu
kommen. Wenn Sie sich schuldig fuhlen, weil Sie den geliebten Menschen verlassen, sprechen Sie

mit jemandem Uber lhre Geflhle.

8. Informieren Sie sich, welche externen Ressourcen verfugbar sind, einschlieBlich Schulungskurse

fur Pfleger und korperliche Hilfen.

Ressourcen fiir Menschen, die sich taglich mit MS beschéftigen, sind von Land zu Land
unterschiedlich. In jedem Fall helfen die nationale MS-Gesellschaft den Pflegern mit Informationen

uber verfligbare Ressourcen.

* Nach der Website The Well Spouse Foundation, 2000. www.wellspouse.org

Die Mehrzahl der pflegenden Familienmitglieder
engagiert sich voll fur die Pflege des Erkrankten. Sie
sehen es als Akt der Liebe und handeln nicht aus
Pflichtgeflhl. Es gibt verschiedene Strategien, um die
eigene Leistungsfahigkeit aufrecht zu erhalten. Eine
der wichtigsten ist, die bestmdgliche Kommunikation
mit dem Erkrankten zu fuhren. Effektive
Kommunikation heift, Gber die praktischen Aspekte
beim Umgang mit MS genauso zu reden wie Uber die
emotionalen Konsequenzen fiir beide

Familienmitglieder. Dazu gehéren auch potenziell
schwierige Unterhaltungen, beispielsweise Uber das
Bedurfnis des Pflegers einige Aktivitdten weiter zu
verfolgen, die das Paar friiher zusammen
unternommen hat. Diese positive Kommunikation
kann schwierig sein, da sich in der Beziehung so viele
unerwiinschte Anderungen ergeben. Deshalb kann
die Beratung eines Psychologen so wichtig sein.
Letzterer hilft bei der Entwicklung guter
Kommunikationstechniken, bei der Suche nach einem
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guten Zeitpunkt fur potenziell schwierige
Unterhaltungen. Er kann helfen, anderen nicht die
Schuld fur eigene Gefiihle zu geben und ein positives
Umfeld fur die Dinge zu finden, die gesagt werden
mussen. Manchmal helfen Psychologen bei
besonders schwierigen Unterhaltungen,
beispielsweise bei dem Bedurfnis nach externer,
bezahlter Hilfe fur die tagliche, hdusliche Pflege oder
die Mdglichkeit eines Pflegeheims.

Informationen helfen Pflegern, verfligbare
Ressourcen in vollem Umfang einzusetzen, um die
Pflegeerfahrung zu verbessern. Einige nationale MS-
Gesellschaften oder andere Organisationen bieten
Lerngruppen fir die Gestaltung von Transporten, das
Verabreichen von Injektionen, das Baden von
Kranken oder den Umgang mit Stuhlgang- und
Blasenproblemen. Informationen Uber erhéltliche
Ausriistung, Gerate oder Renovierungen bzw. deren
Bewertung und Auswahl kdnnen die kdrperlichen
Anstrengungen des Pflegers erleichtern und der
Person mit MS mehr Selbstandigkeit verleihen.

MS ist eine Krankheit, die ein Leben lang bleibt. Der
Bedarf nach Pflege verringert sich im Verlaufe der
Zeit kaum bzw. (iberhaupt nicht. Damit die
Familienmitglieder ihre Pflegeaufgaben weiter
Uibernehmen kdnnen, ist es wichtig, dass sie auf sich
selbst achten und gleichzeitig die Person mit MS
umsorgen. Dazu gehort eine offene und ehrliche
Kommunikation mit der ganzen Familie Uber die
Pflegesituation und den Bedarf nach Hilfe, falls er

entsteht. In zu vielen Fallen achten die Pfleger streng
darauf, dass die Person mit MS keine Arzttermine
verpasst, und gehen selbst nie zum Arzt. Die
korperliche und emotionalen Gesundheit der Pfleger
selbst ist aber der Schlussel zu nachhaltiger, positiver
Pflege. Pfleger sollten wissen, wann sie um Hilfe
bitten miissen und Strategien entwickeln, um sich
selbst fit zu halten. Sie sollten die von ihrer ortlichen
MS-Gesellschaft offerierten Dienste, wie
Selbsthilfegruppen oder Hilfsdienste, in

Anspruch nehmen.

Pflegende missen sich selbst Zeit zum
Auftanken geben

KOMMUNIKATION ZWISCHEN FAMILIE UND MEDIZINERN

Sehr oft sind die Familienangehérigen bei Terminen beim Neurologen, der Krankenschwester, dem

Therapeuten usw. anwesend. Dies ist oft sehr hilfreich, insbesondere, wenn der Patient eine neue Technik
erlernen oder neue Informationen aufnehmen muss. Doch in einigen Situation kann das Familienmitglied
wahrend des Besuchs auch zum Hindernis werden, wenn derjenige versucht, Fragen zu beantworten oder
dem Patienten widerspricht. Das medizinische Personal hat die Entscheidung des Patienten, ein
Familienmitglied mitzunehmen, zu respektieren und sollte vermeiden, der Familie ohne Einverstandnis des
Patienten Informationen Uber den Patienten zu geben, was in vielen Landern ohnehin illegal ist. Um den
Arztbesuch so angenehm wie mdglich zu gestalten, sollten die Familien ihre Fragen im Voraus schriftlich
zusammenstellen. Bereits vor dem Besuch sollte geklart werden, dass die Person mit MS fiir die
Beantwortung ihrer eigenen Fragen verantwortlich ist und Informationen selbst an den Arzt weitergibt.



Schwangerschatft |,

Von Nicki Ward, Multiple Sklerose-Arzt
in Lehrposition, University of Central
England, GroRRbritannien

Selbst in 21. Jahrhundert beschweren sich einige an
Multipler Sklerose leidende Frauen noch immer Uber
negative Auskinfte oder falsche Informationen auf ihre
Fragen zu Schwangerschaft und Geburt. In diesem
kurzen Artikel sollen einige dieser Mythen und
Missverstandnisse aufgeklart und gleichzeitig aktuelle,
korrekte und nachweisbare Informationen flr Frauen
mit MS bereitgestellt werden, die bereits schwanger
sind oder eine Familie griinden méchten.

Auswirkungen von Schwangerschaft und Geburt
auf Frauen mit MS

Vor 1949 wurde Frauen mit MS von einer
Schwangerschaft abgeraten, da sie als Mitter
ungeeignet waren, sie durch das Fortschreiten ihrer
Krankheit angeblich weitere Behinderungen erleiden
und sie MS auf ihr Baby Ubertragen kénnten. Moderne
Studien haben diese Vorurteile l&ngst widerlegt und
geben Frauen heutzutage ganz andere Empfehlungen.
Die Forschung konnte nachweisen, dass eine
Schwangerschaft keinen Einfluss auf den langfristigen
Verlauf von MS hat und die meisten Mitter mit MS
absolut in der Lage sind, sich um ihr Baby zu kiimmern,
wenn Sie dabei Unterstlitzung erhalten.

Studien zur Schwangerschaft von Frauen mit MS haben
gezeigt, dass die Rezidivraten sowohl wahrend der
Schwangerschaft als auch im friihen
Nachgeburtszeitraum steigen. Das Rezidivrisiko in den
ersten Schwangerschaftswochen &ndert sich nicht,
allerdings besteht in den spateren Monaten der
Schwangerschaft ein geringeres Risiko. Noch in den
ersten drei Monaten nach der Geburt besteht ein
erhohtes Risiko auf ein Rezidiv, danach kehren die
Rezidivraten auf das Niveau vor der Schwangerschaft
zuriick.

Wahrend der Schwangerschaft fuhlen sich die meisten
Frauen wohl und die Mehrheit hat keine neuen
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Probleme. Allerdings besteht die Mdglichkeit, dass sich
die Symptome bei einigen Frauen, die bereits
Schwierigkeiten mit Ermidung oder Blasen- bzw.
Stuhlgangprobleme hatten, weiter verschlechtern. Die
MS-Diagnose sollte von Beginn an mit den Medizinern
besprochen werden, die sich um Schwangerschaft und
Geburt kimmern und Letztere sollten sich mit dem MS-
Arzt in Verbindung setzen. Alle Anderungen oder eine
Verschlimmerung der Symptome miissen mit dem Arzt,
der Hebamme oder der MS-Schwester besprochen
werden.

Kann MS auf das Ungeborene Ubertragen
werden?

MS ist keine vererbbare Krankheit, obwohl ein Kind mit
einem Elternteil mit MS im Vergleich zur
Durchschnittsbevdlkerung ein etwas hohere Risiko zu
erkranken hat. Dieses Risiko ist aber gering und lieget
nach Schétzungen zwischen eins und vier Prozent. Dies
sollte ein Paar nicht davon abhalten, Kinder zu
bekommen (siehe Seite 20). Genberatung ist aktuell
noch nicht verfiigbar, da kein Gen direkt mit der
Entwicklung von MS in Verbindung gebracht werden
kann.

Medikamenteneinnahme bei der Planung einer
Schwangerschaft

einige zur Behandlung von MS eingesetzte Mittel das
Kind schadigen kdnnen. Generell sollten Steroide in der
Schwangerschaft vermieden werden, allerdings kann
der Neurologe beispielsweise bei schweren Schiiben
die Ansicht vertreten, dass die potenziellen Vorteile die
kleineren Risiken tberwiegen.

Frauen, die ein Basistherapeutikum wie Beta-Interferon
oder Glatiramerazetat einnehmen, wird geraten, die
Einnahme drei Monate vor Abbruch der Verhiitung
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abzusetzen. Obwohl es einige Frauen wéahrend der
Schwangerschaft weiter genommen und absolut
normale Babys zur Welt gebracht haben, ist dies
allgemein nicht empfehlenswert. Interferone haben
Eigenschaften, die das Risiko auf plétzliche
Fehlgeburten steigern kénnen. Sie kdnnen nach der
Geburt und dem Abstillen weiter empfohlen werden.
Sollte eine Frau, die mit einem Basistherapeutikum
behandelt wird, unerwartet schwanger werden, ist die
Einnahme sofort zu stoppen; eine Sonderbehandlung
oder -beobachtung ist allerdings nicht notwendig.

Stillen

Stillen hat keine negativen Auswirkungen auf MS.
Einige kleinere, in jiingster Zeit durchgefiihrte Studien
suggerieren sogar, dass Stillen einen positiven Einfluss
auf die Krankheit haben konnte. Allerdings wird dies
noch untersucht und konnte bisher nicht bestéatigt
werden.

Wenn eine Mutter Probleme mit Taubheit oder
Schwaéche in ihren Armen oder Handen hat, kdnnte das
Anlegen des Babys schwierig werden. Es ist wichtig,
diese Probleme mit der Hebamme oder MS-
Krankenschwester zu besprechen, da sie in dieser
Hinsicht Ratschlage geben kdnnen.

Planung eines Kinds
Bei der Planung einer Schwangerschaft sind folgende
Punkte von Bedeutung:

. Gesunde Ernahrung, regelméaBige, leichte Ubungen
und keine Zigaretten bzw. kein Alkohol vor und

wéahrend der Schwangerschaft.
. Einnahme von Folséure vor der Empfangnis und in

den ersten drei Schwangerschaftsmonaten.

. Gesprach mit dem Arzt iber Medikamente und alle
verabreichten Zusétze.

Frauen mit MS sollten nicht von vorn herein an einen
Kaiserschnitt denken.

. Die Frauen kénnen Epiduralanasthesie oder TENS
(transkutane elektrische Nervenstimulation — eine
Methode zur Behandlung anhaltender Schmerzen, bei
der Elektroden auf die Haut aufgelegt werden)
erhalten, falls dies empfehlenswert ist.

. Planung mit Ihrem Partner, wer welche Haus- bzw.
Betreuungsarbeiten beim Baby usw. ibernimmt.

. Sie mussen nicht alles allein machen. Es kdnnte
hilfreich sein, potenzielle Hilfequellen aufzuzeigen
(wie Familienmitglieder und Freunde), die bei Bedarf
unter die Arme greifen.

. Inden ersten Monaten nach der Geburt kann ein
Rezidiv auftreten und dieses muss besprochen und
geplant werden.

. Reden hilft beim Stressabbau. Reden Sie mit Ihrem
Partner, einem Freund oder Ihrer Hebamme (ber alle
Angste. Gehen Sie zu einer ortlichen
Selbsthilfegruppe fir Miitter.

. Wahrend und nach der Schwangerschaft kénnen die
Erschopfungszustande zunehmen, was
Auswirkungen auf die elterliche Pflege haben kann.
Fragen Sie Ihren Therapeuten oder die
Krankenschwester nach Techniken zur
Energieerhaltung.

. Informieren Sie sich Uber Geréte und Ausristung, die
lhr Leben erleichtern.

Schlussfolgerung

Eine Schwangerschaft ist fur alle Frauen anstrengend,
aber natirlich haben Frauen mit MS weit mehr Sorgen
und Angste. Korrekte und aktuelle Informationen helfen
in groRem MafRe, diese Angste und viele andere mit
Schwangerschaft und Geburt verbundene
Befiirchtungen zu zerstreuen. MS ist bekanntermalien
unvorhersehbar und daher missen Frauen mit MS ihre
Schwangerschaft und die potenzielle praktische
Unterstitzung, die nach der Geburt erforderlich ist,
weit im Voraus und effektiv planen.

Wird mein Baby MS haben?

“Einfache Risikoeinschétzungen sind grobe
Vereinfachungen und kénnen leicht missverstanden
werden. Je nach der Familienstruktur kann die
Risikoeinschéatzung sehr unterschiedlich ausfallen.
Wir wissen, dass das Risiko in Familien, bei denen
mehrere MS-Félle auftreten, hdher ist, als bei jenen
mit nur einer an MS erkrankten Person. AulRerdem ist
das Risiko je nach ethnischer Gruppe unterschiedlich
und richtet sich nach anderen Faktoren, die bisher
noch nicht mit Sicherheit bestimmt wurden.” Dr.
Stephen Hauser, MS-Zentrum, Abteilung fiir
Neurologie, University of California,

San Francisco USA.
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Auch Kinder kbnnen an

MS erkranken

Von Professor Folker A. Hanefeld, MD,
Padiatrischer Neurologe, Georg-August-
Universitat, Gottingen, Deutschland

Als die Multiple Sklerose 1874 "entdeckt" wurde,
bestanden Zweifel Gber das Vorkommen dieser Krankheit
im Kindesalter und fur ca. 50 Jahre wurde MS bei Kindern
vor dem Alter von 10 Jahren ignoriert oder bestritten. Mit
Beginn der modernen Forschung war es jedoch méglich,
zwischen den verschiedenen Ursachen fur
Entmarkungskrankheiten zu unterscheiden, wodurch sich
auch die Moglichkeit einer Erkrankung von Kindern
abzeichnete, obwohl wirkliche MS bei Kindern und
Jugendlichen nach heutiger Erfahrung sehr selten auftritt.

Derzeit folgt die Diagnose von MS bei Kindern anderen
Kriterien als bei Erwachsenen, da Kernspintomografie bei
Kindern schwieriger zu interpretieren ist und die
erhaltenen Informationen im Gegensatz zu Erwachsenen
weniger sicher sind. Deshalb missen fir eine korrekte
Diagnose viele andere Krankheiten und Stérungen mit
ahnlichen Symptomen wie MS durch Tests
ausgeschlossen werden.

Eine wichtige Studie, mit der man in Géttingen bereits
1989 begann und an der nur Kinder teilnehmen, deren
Symptome vor dem 15. Lebensjahr begonnen haben, hat
der MS-Gemeinschaft bereits viele wichtige Informationen
tber MS in der Kindheit geliefert. Durch die Studie
konnten zwei Arten der MS bei Kindern unterschieden
werden:

- Kinder, bei denen die Krankheit vor der Pubertét (10
Jahre) beginnt; diese wird als eigentliche MS bei
Kindern eingestuft

« MS bei Jugendlichen (Beginn zwischen 10. und 15.
Lebensjahr)

Studienergebnisse

Bei den Kinder mit den friihen, noch vor der Pubertét
auftretenden Symptomen sind Jungen und Madchen
gleichermalen betroffen. Bei den Jugendlichen liegt das

MS in der Kindheit tritt nur sehr selten auf

Verhaltnis mannlich/weiblich bei 2:1, wie bei Erwachsenen
mit MS. In 54 Prozent der Félle wurde zu Beginn der MS
ein einzelnes Symptom beobachtet. In 46 Prozent der Falle
hingegen konnten mehrere Symptome erkannt werden.

Hinweise auf eine definitive Verbindung zwischen
Impfungen bzw. spezifischen Kinderkrankheiten und der
Entwicklung von MS gibt es nicht. Interessanterweise fand
man bei der Studie heraus, dass mehr als die Halfte der
Kinder vor Beginn der Erkrankung oder eines neuen
Rezidiv eine nicht spezifische Infektion, vorwiegend im
oberen Atmungstrakt hatten.

Die Zukunft fur Kinder mit MS

Diese weiterflhrende Studie wird auch in Zukunft neue
Informationen liefern. Obwohl wir sicher sind, dass MS in
der Kindheit existiert, bleibt die Forschung viele Antworten
auf Fragen schuldig. In der Zwischenzeit ist eine friihe und
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MS IN DER KINDHEIT - AUFGABEN DER MS-BEWEGUNG

. Information der Offentlichkeit und des medizinischen Personals.
- Medizinische Behandlung und soziale Unterstiitzung je nach Alter.

. Forderung der Forschung.

Denken Sie daran: Kinder sind keine kleinen Erwachsenen. Es bestehen je nach dem Alter grolRe
Unterschiede bei den Bedurfnissen von Menschen mit MS.

korrekte Diagnose fiir jeden Patienten von hoher
Bedeutung. Besonders bei Kindern hat sie weitreichende
Auswirkungen auf ihre Zukunft.

Zu den wichtigen Punkten, die bei der Diagnose von MS in

der Kindheit fiir das Kind und die Familie eine Rolle spielen,

gehoren:

. Das Verstandnis der Charakteristik der Krankheit

- Der Umgang mit der sowohl potenziellen als auch realen
Behinderung

« Schule und Bildung

- Wahl des Berufslebens

- Partnerschaft und Familienplanung

AuRerdem ist es wichtig, dass Mitarbeiter des

Gesundheitswesens die Eltern von Kindern mit MS Gber

Impfungen und Immunisierungen beraten. Verschiedene

MS-Spezialisten geben dazu folgenden Rat:

« Immunisierung sollte wahrend einer akuten Phase oder
einem Anfall vermieden werden.

- Kindern, die Steroide oder Immunsuppressiva erhalten,
sollten keine lebenden Impfstoffe verabreicht werden.

« Zwischen einer Therapie mit Immunsuppressiva und dem
Verabreichen von Impfstoffen oder einer Immunisierung
sollte ein Zeitraum von mindestens drei Monaten liegen.

- Die Kinder sollten nach Kontakt mit Masern oder
Windpocken bzw. anderen hoch infektiésen Wirkstoffen
Immunglobuline erhalten, falls sie durch eine vorherige
Immunisierung nicht bereits geschiitzt wurden.

- Wahrend einer Therapie mit Immunsuppressiva sollte
Geschwistern oder anderen im Haushalt lebenden
Personen kein Poliomyelitisimpfstoff oral verabreicht
werden.

Weitere Informationen und Empfehlungen zu Impfung und
Immunisierung erhalten Sie von einem MS-Spezialisten
oder der nationalen MS-Gesellschaft.

Die Anzahl an friihen und gut dokumentierten Fallen von
MS in der Kindheit ist noch immer gering und nur die Zeit
kann uns lehren, wie sich die Erkrankung im
Erwachsenenalter entwickeln wird. Fortlaufende
Informationen und Unterstiitzung sind wichtig fur das Kind
mit MS und fir die ganze Familie.

AUCH KINDER KONNEN MS BEKOMMEN: EINE ANLEITUNG FUR
ELTERN MIT KINDERN ODER TEENAGERN MIT MS

Die MS-Gesellschaft Kanada und die Nationale MS-Gesellschaft der USA haben in
Zusammenarbeit ein einzigartiges Unterstutzungssystem fur Familien entwickelt, deren Kind oder
Teenager mit MS diagnostiziert wird. Das Netzwerk bietet:

1. Bildungsprogramme

2. Uberweisungssysteme mit Informationen von ortlichen Vertretungen der MS-Gesellschaften

3. emotionale Unterstitzung
4. Familienverbindungen

Wenn Sie Interesse an diesem Programm haben, wenden Sie sich bitte an childhoodms@nmss.org
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Fragen und Antworten

Leser von MS in Focus fragen die Herausgeberin Michele Messmer Uccelli.
Herzlichen Dank fur die Auskiinfte unserer Fachleute.

F. Ich bin 37 Jahre alt und mein Mann, der an MS leidet,
ist mittlerweile stark behindert. Meine Aufgabe als
sein einziger Pfleger ist sehr anspruchsvoll,
insbesondere weil er Gberhaupt nicht mehr in der Lage
ist, sich selbst zu versorgen. Aulzerdem versuche ich,
weiter meinem Beruf nachzugehen. Kiirzlich hat ein
Kollege sein Interesse an mir bekundet, was fur mich
eine erfreuliche Uberraschung war. Ich war noch nie
untreu. Doch um ganz ehrlich zu sein, ware es schon,
eine sexuelle Beziehung mit einem gesunden
Menschen zu haben, der nichts von mir braucht. Bei
dem Versuch, diese Versuchung zu rechtfertigen, sage
ich mir, dass eine aufRereheliche Beziehung wie eine
Verjungung wirken und mir dabei helfen konnte, eine
bessere Ehefrau und Pflegerin fir meinen Mann zu
sein. Ich habe im Chatroom mehrere Unterhaltungen
dazu gelesen und finde, dass einige Partner von
Schwerbehinderten beim Thema aulRerehelicher
Beziehungen sehr selbstherrlich reagieren. Das
Problem ist, dass ich die Argumente beider Seiten
verstehe. Ich wollte nun fragen, ob es in diesem
Bereich Forschungen gibt, die mir mdglicherweise
weiterhelfen kdnnten?

Vielen Dank, Ann

A. Leider gibt es keine Forschungsergebnisse, die
voraussagen kdnnen, was mit der Beziehung zu Ihrem Mann
passieren wiirde, wenn Sie eine Affare hatten. Von einigen
Partnern von Menschen mit MS wissen wir, dass sich die
Affére destruktiv ausgewirkt und der bereits prekaren
Beziehung irreparable Schaden zugefiigt hat. In anderen
Féllen berichten Partner, dass eine Affare dem gesunden
Partner geholfen hat, seine Pflegeverpflichtungen weiter
wahrzunehmen. Was wir wissen, ist, dass es kein
aullergewohnliches Dilemma flir Pfleger ist. Im Buch
Surviving Your Spouse’s Chronic lliness [etwa: Leben mit der
chronischen Krankheit des Partners] schreibt Chris
McGonigle dass “...die Frage, ob man eine Affare haben
sollte, eine sehr personliche ist. Jede Person hat eigene
Werte und religitse Bekenntnisse ... daher muss jeder
seine eigenen Entscheidungen treffen...”

Obwohl die Entscheidung letztlich bei Ihnen liegt, kdnnte es
unter Umstéanden helfen, Ihre Gefiihle und Zweifel mit einem
erfahrenen Berater oder Psychotherapeuten

zu besprechen.

Verweis: C. McGonigle. Surviving Your Spouse’s Chronic
lllness. Henry Holt and Company, Inc. 1999. New York.

F. Bei meiner 19-jahrigen Tochter wurde ktrzlich MS
diagnostiziert. Mein Mann ist der Meinung, dass sie
es wissen sollte, doch ich habe Angst, dass sie
durch diese Neuigkeit ihren Freund verlieren
kdnnte, den sie heiraten méchte. Wenn unsere
Tochter keine sichtbaren Symptome hat, warum
sollten wir es ihr dann erzéhlen und riskieren, dass
sie allein bleiben muss?

GruRe, Assunta

A. Es ist auBerst gefahrlich, diese Informationen vor einer
Person geheim zu halten, selbst wenn es sich um lhr
Kind handelt. MS ist eine unvorhersehbare Krankheit, die
Symptome kdnnen jederzeit auftreten und lhre Tochter
mehr oder weniger schwéchen. AuBerdem hindert sie die
Vorenthaltung der Diagnose daran, mit einer
medikamentésen Behandlung zu beginnen, die das
Fortschreiten der Krankheit verlangsamen kénnte. Mit
MS gut leben zu kdnnen, héngt in erster Line von den
Informationen und richtigen Entscheidungen ab. Je eher
eine Person mit MS korrekte Informationen erhélt, desto
schneller kann der Anpassung- und Umgangsprozess
beginnen. Diese Mdglichkeit wird Ihrer Tochter
vorenthalten, wenn Sie ihre Diagnose nicht kennt. Mit
dem Auftreten neuer oder schlimmerer Symptome
kommt ohnehin bald der Zeitpunkt, an dem Sie Ihr die
Wahrheit sagen missen. Sie kénnte es [hnen Ubel
nehmen, dass Sie ihr nicht gleich zu Beginn die Wahrheit
gesagt haben und das wiederum kénnte lhre Eltern-
Kind-Beziehung belasten.

Ein Psychologe, der sich mit MS auskennt, kann lhnen
helfen, diese und andere Aspekte lhrer Situation zu
erortern.

Hinweis: Die Tatsache, dass ein Arzt die Diagnose einem
erwachsenen Familienangehdrigen des Patienten mitteilt
und dessen Wunsch erfillt, den Patienten nicht
einzuweihen, ist ein sehr diffiziles kulturelles und
gesetzliches Problem. In einigen Landern wére dies
undenkbar und scheint in anderen eher anerkannt zu
sein.
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Gedanken von elner
abgelegenen Insel vor

Norwegen

Aus Vasskalven, Peter Anker
und seine Familie sprechen mit
Chloe Neild tber ihr
Familienleben mit MS

Peter, erzdhlen Sie uns von Ihrer Familie

Ich lebe in Oslo, Norwegen, zusammen mit meiner Frau
Hege und unserer Tochter Elisabeth (17), die derzeit die
Schule besucht. Wir haben zwei Séhne, Carsten (24) und
Erik (23), die woanders studieren und ihre Ferien bei uns
verbringen. Ich bin im Ruhestand und genielle meine freie
Zeit. Allerdings ist es fiir mich und die Kinder offensichtlich,
dass die Verantwortung fur unsere Familie auf den
Schultern meiner Frau Hege lastet.

Peter, wann wurden Sie mit MS diagnostiziert?

Meinen ersten neurologischen Vorfall hatte ich 1964 mit 11
Jahren. 1975 bekam ich Doppelsichtigkeit und wurde vom
Arzt mit MS diagnostiziert, allerdings hat man mir das nicht
mitgeteilt. Damals galt der Grundsatz, junge Menschen vor
diesen Dingen "zu schiitzen". Zu diesem Zeitpunkt war ich
22 und glaubte, ein Recht darauf zu haben, es zu erfahren.

Funf Jahre spéter, als ich bereits verheiratet war, kleine
Kinder hatte und in den USA lebte, wurden die MS-
Symptome offensichtlicher. Auf einem Familienurlaub in
Norwegen habe ich dann den Arzt angesprochen, der
meinen Fall 1975 behandelte und ihn um mehr Einzelheiten
gebeten. Dabei wurde mir mitgeteilt, dass ich eine
"Entmarkungskrankheit™ hatte. Im Anschluss bin ich mit
Hege spazieren gegangen und uns wurde klar, dass die
Lage ernster war als wir gedacht hatten. Ihre Reaktion war
"das &ndert nichts". Ich bin vor meiner Familie in die USA
zurlickgereist und habe so viel iber MS herausgefunden,
wie ich konnte. Zu dieser Zeit habe ich mich sehr allein
gefunhlt.

Spéter, als wir langsam die Ernsthaftigkeit der Lage
erkannt haben, erinnere mich, wie Hege sagte: “Ich bin
deine Frau und werde immer deine Frau bleiben, aber ich
werde nie zu deiner Krankenschwester”. Als ich das den
Medizinern mitteilte, waren sie alle der Meinung "dass es
genau so sein sollte".

Uber die Jahre kamen die meisten Symptome, die ich
schon als Kind hatte, wieder. AuRerdem habe ich eine
Reihe neuer Symptome und muss manchmal im Rollstuhl
sitzen oder Gehhilfen benutzen.

Hege, wie kommen Sie mit der Doppelbelastung
zwischen Arbeit und Familie zurecht?

Als die Kinder noch klein waren, war ich nicht berufstétig,
sondern rund um die Uhr fiir meine Kinder da und habe
das aktive Familienleben sehr genossen. Mit dem
Fortschreiten von Peters MS wurde diese Aufgabe immer
umfangreicher. Und jetzt, da die Jungs nicht mehr zu
Hause leben, arbeite ich an einer Montessori-Schule.

Hege, wie war es, Kinder in einer Familie mit MS
grofRzuziehen?

Die Jungs kénnen sich gar nicht mehr daran erinnern, dass
ihr Vater laufen oder ohne Unterstiitzung Dinge erledigen
konnte. Aber wir haben ein Video, auf dem Peter zu sehen
ist, wie er ohne Stock und Kriicken im Garten steht und die
Kinder auf der Schaukel anschubst. Elisabeth hat das nie
erlebt, doch sie erinnert sich noch sehr deutlich dran, wie
sie reagiert hat, als sie zum ersten Mal erfuhr, warum ihr
Vater Schwierigkeiten hat, viele ihrer schulischen



Aktivitaten zu besuchen. Viele Jahre lang musste ich
doppelt so oft an Schul- und Sportaktivitdten teilnehmen.
Ich wollte, dass meine Kinder genauso unbeschrankt und
normal leben konnten, wie mdéglich. Ich hatte immer das
Geflhl, dass sie trotz der Krankheit ihres Vaters auf nichts
verzichten sollten.

Peter, wie haben Sie lhre Kinder tiber MS informiert?
Das ging Schritt fir Schritt vonstatten. Wir haben uns nie
fir ein "Gespréch" zusammengesetzt, sondern die Fragen
immer dann beantwortet, wenn sie gestellt wurden. Wir
hatten kein spezifisches Programm, nach dem wir ihnen
alles eréffnet haben. Sie haben die Schwierigkeiten
miterlebt und wir haben zusammen versucht, damit klar zu
kommen.

Carsten und Erik, welchen Einfluss hatte die
Krankheit Ihres Vaters auf Ihre Kindheit?

In der Schulzeit wahren wir alle aktive Langlaufer. Unsere
Mutter war immer diejenige, die uns zu den
Veranstaltungen gefahren und bei den Wettkdmpfen
zugesehen hat. Lange Zeit dachten die anderen Eltern,
dass wir eine alleinerziehende Mutter hatten, weil unser
Vater nie kam.

Elisabeth, was ist passiert, als Sie erfahren haben,
dass Ihr Vater MS hat?
Eines Tages, ziemlich kurz nachdem ich von der
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Krankheit erfahren hatte, habe ich in der Schule plétzlich
angefangen zu weinen und konnte mich lange nicht
beruhigen. Von meinen Klassenkameraden hat keiner
verstanden, was los war und ich sagte dann, dass ich
traurig bin, weil mein Vater krank ist und nie wieder
gesund wird. Irgendwann habe ich erfahren, dass es
noch ein Madchen in meiner Klasse gab, deren Mutter
MS hatte. Wir haben einen Club gegriindet und
versucht, zusammen so viel Informationen wie mdglich
Uber MS zu sammeln. Es hat wirklich geholfen,
jemanden

zu haben, mit dem ich reden konnte.

Carsten, Erik und Elisabeth, was glauben Sie, wird die
Zukunft far Ihre Familie bringen?

Wir kdnnen heute alle mit der Krankheit unseres Vaters
umgeben und wissen, dass sie schlimmer werden kann.
Unsere Eltern versuchen uns immer daran zu erinnern, dass
die Entwicklung bisher sehr langsam verlaufen ist und
hoffentlich auch weiter langsam weitergeht. Wir méchten alle
gern optimistisch sein, wissen aber, dass es keine Garantien
gibt.

Peter, erzahlen Sie von uns den Sommerferien der
Familie auf der Insel Vasskalven.

Jedes Jahr verbringt unsere Familie den Sommer in
unserem Haus auf der Insel Vasskalven, ca. 130 km
stidlich von Oslo. Es ist ein wunderschones Fleckchen
Erde, allerdings ohne Strom- und Wasseranschluss und die
einzige Transportmdglichkeit ist das Boot. Solarzellen
erzeugen den Strom fir die Leselampen und das
Trinkwasser holen wir von einer Nachbarinsel. Ich
schwimme jeden Tag. Die Wassertemperatur liegt im
Sommer zwischen 18-22 °C und kuhlt mein zentrales
Nervensystem — am besten fuihle ich mich nach einer
Runde im Fjord von Oslo. Auf dem Steg haben wir ein
Gelandersystem gebaut, so dass ich allein ins Wasser
gehen kann. Beim Ein- und Aussteigen in das Boot
brauche ich aber Hilfe von Hege oder einem der Kinder.

Ich kann mir zwar vorstellen, dass ein luxuriéseres Leben
fur uns leichter wére, aber solange wir alle bereit sind, mit
anzupacken, verbringen wir unsere Sommer gern auf
Vasskalven.

Peter, Hege, Carsten, Erik und Elisabeth vielen Dank fir
das Interview.
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MS-Gesellschaft Indien reicht
der Gemeinschaft die Hand

Von Sheela Chitnis, MA, CEO & Nationale Koordinatorin, MS-Gesellschaft Indien

Grundgedanke
Die MS-Gesellschaft Indien (MSSI) organisiert

kostenfreie, eintatige Medizincamps fir Menschen mit MS.

Damit kdnnen auch Personen mit MS aus armeren
Schichten zusammen mit ihren Familien Spezialisten in
einem einfihlsamen und offenen Rahmen aufsuchen.

Ziele

- Umfassende Untersuchungen durch Neurologen und
andere Spezialisten fur wirtschaftlich Unterprivilegierte
bzw. Menschen aus abgelegenen Regionen, die
ansonsten keinen Zugang zu medizinischer Beratung
haben.

MS-Spezialisten beantworten Fragen der
Familienmitglieder — dies ist in den stark frequentieren
und uberfillten Kliniken nur selten méglich. Die Fragen
werden vor dem Camp eingereicht und an Mediziner
weitergeleitet, um Wiederholungen zu vermeiden.

| Stressvermeidung fiir Menschen mit MS und
Mobilitatsproblemen, die ansonsten Spezialisten an
unterschiedlichen Orten und zu verschiedenen Zeiten
aufsuchen missten (und die normalerweise fiir sie nicht
zuganglich sind).

Ausstellung von Invalidenausweisen durch die
Regierung, mit denen die Menschen mit MS spezielle
Vergunstigungen, einschlief3lich
Einkommenssteuererlasse, Reisegenehmigungen usw.
erhalten.

.

Hintergrund

In Indien gibt es weder finanzielle Unterstiitzung der
Regierung noch eine staatliche Versicherung fiir Menschen,
die an Multipler Sklerose leiden. Medizinische Beratungs-
und Behandlungskosten sind fiir viele unerschwinglich.
Nicht selten ertragen armere Menschen mit MS ihre MS-
Schiibe im Stillen, wodurch ihre Behinderungen weiter
zunehmen. All jene, die Krankenh&auser besuchen, miissen
mit langen Wartezeiten rechnen, die Erschdpfungszustande
und andere MS-Symptome weiter verschlimmern

kdnnen.

Menschen mit MS treffen Arzte.

Je nach den Symptomen muissen Menschen mit MS eine
Vielzahl von Spezialisten aufsuchen, darunter: Augenarzte,
Urologen, Neuropsychiater, Allgemeinmediziner,
Physiotherapeuten, Berufstherapeuten und
Krankenschwestern. AuBerdem haben ihre Familien
zumeist viele Fragen an die Experten. Die MSSI erkannte
den Bedarf nach einem kostenfreien Medizincamp, in dem
Untersuchungen, Behandlungen, Medikamente,
Invalidenausweise und Antworten bereitgestellt werden, um
die Lebensqualitat der von MS Betroffenen zu erhéhen.

Die MSSI erhélt regelméRig Forderung und Spenden von
pharmazeutischen Unternehmen.

Marketing des Programms

Broschiiren und Flugblatter wurden gedruckt und an alle
registrierten Personen mit MS verteilt. In den ortlichen
Zeitungen sowie in lokalen Radiostationen wurde Werbung
platziert. Auerdem hat die MSSI Broschuren in
Krankenh&usern, Apotheken, Bahnhofen usw. verteilt und
somit auch die Offentlichkeit auf das Problem der Multiplen
Sklerose aufmerksam gemacht.



Programmstruktur

Vor dem Camp registriert die MSSI alle Teilnehmer mit MS
und nimmt deren gesamte medizinische Vorgeschichte auf.
Die MSSI aktualisiert all diese Akten mit Folgeberichten
von Physiotherapeuten, Berufstherapeuten und
Spezialisten sowie den Rezeptangaben.

Ein Camp dauert ca. fiinf bis sechs Stunden. Jedem Arzt
werden getrennte Kabinen mit der erforderlichen
Ausriistung und Betten zugeteilt. AuRerdem erhalt er eine
Patientenliste und es steht kostenfreie Medizin bereit. Die
MSSI stellt dem gesamten medizinischen Personal und den
Teilnehmern Freiwillige zur Seite.

Die Kabinen der Physiotherapie und Berufstherapie
werden immer am haufigsten frequentiert. Viele der
Anwesenden lernen von den Therapeuten Ubungen
einfach durch Zusehen. Diese Therapeuten arbeiten mit
jungeren Kollegen zusammen, die von der MSSI angestellt
sind und die Teilnehmer regelmaRig zu Hause besuchen.

Ein groBer Bereich steht einem Arzteteam der Regierung
zur Verfugung, das die medizinischen Unterlagen der
Menschen mit MS Uberprift und die dringend benétigten
Invalidenausweise ausstellt. Damit kdnnen die Inhaber
bestimmte Vorteile der Regierung nutzen, die
Kérperbehinderten angeboten werden.

In einem Ruhebereich kdnnen die Teilnehmer andere
Menschen mit MS treffen. Fiir Teilnehmer mit
Mobilitatsschwierigkeiten stehen Rollstiihle und Gehhilfen
zur Verfuigung.

|
[ -
Y
Medikamente werden an MS-Patienten verteilt.
Ergebnis/Resultate

Das erste kostenfreie Medizincamp fand 1998 in Mumbai
(ehemals Bombay) statt. Seit damals ist es zu einer
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regelmaligen Veranstaltung und zum beliebtesten MSSI-
Projekt in Mumbai geworden. Heute nehmen an der
Veranstaltung fast 200 Menschen teil und werden von 25
leitenden Arzten und ihren Assistenten behandelt bzw.
beraten. Das Camp wird auch in anderen Niederlassungen
der MSSI durchgefiihrt.

Im Rahmen eines “Erweiterungsprogramms” des Camps
wurden einstiindig Physio-/Berufstherapiebesuche
eingefihrt, bei denen 60-70 Teilnehmer mit MS aus der
Umgebung von Mumbai drei Mal wéchentlich zu Hause
behandelt werden. Fir viele sind diese Besuche kostenfrei,
andere erhalten hohe Zuschisse.

Projektkosten

- Broschiren, Flugblétter, Werbung in Zeitungen und
ortlichen Radiostationen

- Veranstaltungsplatz mit besonderen Kabinen und
sonstiger Ausriistung

- Transport fir Menschen mit MS

. Lebensmittel und Getrénke fir alle Anwesenden (150
bis 200)

- Fotografie

« Erinnerungen fir Freiwillige

- Blromaterialien

Grenzen

- Einige Arzte konnen auf Grund von Notfallen nicht am
Camp teilnehmen oder miissen es zeitig verlassen.

- Die Teilnahme einer unerwartet hohen Anzahl von
Familien fihrt zu lberméRigem Andrang und zur
Verschiebung der vereinbarten Termine.

« Wenn Menschen von ihrem reguléaren Neurologen zu
einem anderen kommen, kann dies zu unangenehmen
Situationen fiihren.

Vorschlage

- Erhalt von Sponsoring, die Sponsoren haben die
Maglichkeit, ihre gesamten Materialien bei der
Veranstaltung zu zeigen.

« Werbung durch die Medien.

- Mdglichst kostenfreie Teilnahme vieler Neurologen und
Mediziner.

- Organisation einer groRen Anzahl an Freiwilligen — ihre
Unterstitzung ist besonders wichtig.

- Sicherung, dass die Veranstaltungsorte leicht zuganglich
sind - gute Transportmdglichkeiten und viel Parkplatze.

Weitere Informationen erhalten Sie von MSSI:
msindial@vsnl.com
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Buchbesprechung

Buchbesprechung — Life on
Cripple Creek

[etwa: Leben als Krippel]

Von Dean Kramer

Kritik von Kathy Balt, Australien

Ich bin eine englischsprechende Australierin mit
leidlichen Franzdsischkenntnissen und kann auf
niederlandisch und italienisch bis 10 zéhlen. Doch
die sehr schwierige, auch als "medizinischer
Fachjargon" bekannte Sprache ist mir ein Réatsel.
Aus diesem Grund war "Life On Cripple Creek"
von Dean Kramer eine erfrischende Abwechslung
zu den endlosen technischen Abhandlungen zu
Multipler Sklerose, die einen zur Verzweiflung
treiben.

Ich entschied mich bei der Behandlung eines MS-
Schubes dafur, "Life on Cripple Creek™ zu lesen.
Ich lese gern solche Biicher, um zu erfahren, wie
andere mit der Krankheit zurecht kommen.

Ich muss zugeben, dass ich beim Kauf des Buchs
wegen des Titels zdgerte. Man sollte zwar keine
vorschnellen Schliisse ziehen, aber ich habe es
trotzdem getan.

Jedenfalls konnte ich meine Ressentiments
tberwinden und habe das Buch regelrecht
verschlungen. Ich musste lachen und weinen
zugleich. Viele Seiten haben Eselsohren, immer
dann, wenn der Autor genau meine Gedanken und
Gefiuihle wiedergegeben hat. Es war wie eine
wundervolle Reise durch mein eigenes Leben.

Ich empfehle dieses Buch allen, die das Leben mit
MS kennen lernen méchten. Hier erfahren Sie die
Wabhrheit, ohne dass die emotionale Seite zu kurz
kommt. Lassen Sie sich vom Titel nicht
abschrecken, denn dahinter verbirgt sich eine
hochst aufschlussreiche und ergreifende Story.

Herausgeber Demos Medical Publishing,
USA, 2003. Price US $19.95.

ISBN 1-888799-68-4
http://www.demosmedpub.com

Buchbesprechung — Multiple
Sclerosis: a guide for the newly
diagnosed [etwa: Ein Leitfaden flr
Neudiagnostizierte]

Von Nancy J. Holland, T. Jock Murray,
Stephen C. Reingold

Kritik von Melanie Trevethick, Neuseeland

Dieses sehr aufschlussreiche Buch beginnt mit
einer Einleitung fiur alle Leser mit geringen
Vorkenntnissen zu MS. Die Krankheit wird
leicht verstandlich und unter der Annahme
beschrieben, dass der Leser mehr als einen
flichtigen Einblick in das Thema haben méchte.
Neben den haufigsten Symptomen und ihrer
Behandlung werden verschiedene
diagnostische Prozesses erklart.

Statt den Leser mit negativen Informationen zu
bombardieren, wird im Mittelteil ausfihrlich
darauf eingegangen, wie man sich seine
positive Einstellung bewahren und mit der
Krankheit leben kann. Damit ist das Buch eine
erfrischende Abwechslung. Als Schliissel zum
erfolgreichen Umgang mit MS wird die
Erkenntnis genannt, dass die Krankheit in
Ihrem Leben existiert und dass ihr ein Platz zu
geben ist, so dass Sie Seite an Seite mit ihr
leben kdnnen. Es geht darum, die Symptome im
Leben auszugleichen, ohne sich auf einen
Zustand der Starre beschranken zu lassen.
Diese Philosophie l&sst sich am besten mit
folgendem Zitat zu den MS-
Erschopfungszustanden zusammenfassen:
“Bleib aktiv mit entsprechender Ruhe und ruhe
nicht mit entsprechender Aktivitat”

Die Schwierigkeiten mit der Verleugnung und
dem Kummer bzw. das intellektuelle bzw.
emotionale Verstandnis, welche Anderungen
sich durch die Diagnose ergeben, werden
einfihlsam aber auch herausfordernd
behandelt. Das Buch bietet mehr als die reine
Aufzéhlung dieser Probleme, namlich wertvolle



Techniken, diese Phasen durchzustehen und
all jene Beziehungen auszubauen, die unser
aller Leben aufrecht erhalten. Es gibt
einfiihlsame und praktische Ratschlége zu
Themen wie Arbeitsplatz, der Entscheidung,
wem und wann man von MS erzéhlen sollte
und dem Kampf gegen die Mythen, die sich
um die Krankheit ranken, im Gegensatz zu
den hilfreichen Informationen, die im Internet
zur Verfugung stehen.

Im letzten Abschnitt erhélt der Leser weitere
Einzelheiten zu aktuellen internationalen
Entwicklungen bei der Vorhersage,
Erkennung und Bekampfung der
Auswirkungen dieser komplexen Krankheit.
Moderne Immunologieforschung spielt eine
wichtige Rolle bei der Erklarung, wie
autoimmune Erkrankungen funktionieren,
und beim Verstandnis, wie und warum die
Zellen des Immunsystems und die Antikdrper
die Blut-Gehirn-Schranke tberwinden und in
das zentrale Nervensystem eindringen. Die
neuen Bereiche der Genetik, die Gliazellen
und die Forschung zu Infektionskrankheiten
bergen allesamt Hinweise, die letztendlich zur
Lésung der Ratsel der Krankheiten fiihren
werden.

Insgesamt ist dieses Buch fir den
denkenden Menschen bestimmt, der sich
einen umfassenden und einigermalien
detaillierten Uberblick iiber den aktuellen
Stand von MS wunscht. Ein sehr nitzliches
Glossar und zusatzliche Leselisten
vervollstandigen den Gesamteindruck, der
das Buch zu einem Muss flir jeden macht, der
nach Antworten und Informationen tiber MS
sucht.

Das Buch ist in Englisch und Spanisch
erhaltlich.

Herausgeber: Demos Medical Publishing,
USA, 2002. Preis 21,95 US-$. ISBN 1-
888799-60-9
http://www.demosmedpub.com
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Website Rezension —
The Well Spouse Foundation
Von Marty Beilin, Lehrer und Pfleger, USA

Seit ihrer Grindung 1988 ist die WSF [etwa: Verband fur
gesunde Lebenspartner] die einzige US-amerikanische
Organisation, die sich der Unterstiitzung von Pflegern aus der
Familie widmet. Etwa die Halfte der Mitglieder pflegen ihre
Lebenspartner, die an Multipler Sklerose erkrankt sind. Die
Organisation sponsert ein Netzwerk mit derzeit tiber 40 6rtlichen
Hilfsgruppen. Neben vielen anderen Aktivitaten bleibt die
Organisation auch tber ihre Website (www.wellspouse.org) in
Kontakt mit den Mitgliedern. Auf der Homepage sind neben
Ankiindigungen und Hinweisen fiir die Mitglieder auch Links zu
Seiten mit detaillierteren Informationen zu finden. Durch ein
Inhaltsverzeichnis auf jeder Seite gestaltet sich die Navigation
recht einfach und alle bereitgestellten Information werden
rechtzeitig aktualisiert.

Besonders zu beachten ist die Anzeigentafel unter “Virtual
Community”. Hier kann jeder eine Nachricht hinterlassen. Viele
dieser Nachrichten sind recht ergreifend und spiegeln eine
Vielzahl an Emotionen wider. Die Tafel wird von der Redaktion
nicht bearbeitet. Daher ist bei medizinischen oder rechtlichen
Ratschlagen Vorsicht geboten, denn die Verfasser bleiben in
der Mehrheit anonym und ihr Fachwissen ist nicht
nachweisbar.

Das Gesamtdesign und -layout der Website ist nach heutigen
Standards nicht gerade anspruchsvoll, doch fiir viele Pfleger und
Mitarbeiter des Gesundheitswesens wird sich ein Besuch
lohnen. Pfleger kénnen neue Pflegestrategien kennen lernen
und die Mediziner gewinnen Einblicke in die Probleme der
Pflegenden.

Stress, Arger, Angst, Traurigkeit und Gefiihle der Isolierung, die
Pfleger erfahren, haben mich sechs Jahre, nachdem meine Frau
mit MS diagnostiziert wurde, absolut tiberwaltigt. Meine Familie
und Kollegen hatten zwar Mitleid, wollten aber von mir nur horen,
dass alles "OK" ist. Erst als ich andere Menschen in meiner
Situation traf, habe ich die emotionale Unterstutzung erhalten, die
ich brauchte. Ich empfehle die Website der Well Spouse
Foundation allen Pflegern weltweit.

www.wellspouse.org
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Abonnements

MS in focus wird zweimal jahrlich von der
Internationalen Vereinigung der Multiple Sklerose
Gesellschaften herausgegeben. Mit einem
internationalen kulturiibergreifenden
Redaktionsstab, leicht zuganglichen
Sprachoptionen und kostenlosen Online-
Abonnements ist MS in focus weltweit fur alle
diejenigen von Interesse, die von MS betroffen
sind. Zum Abonnieren missen Sie sich nur unter
www.msif.org einloggen.

Danksagung

MSIF méchte Serono fur die uneingeschrankte
Unterstiitzung danken, durch die die Erstellung
von MS in focus mdglich wurde.

Internationaler Pflegeplan fur
MS-Krankenpfleger

Der neue Internationale Pflegeplan fiir MS-
Krankenpfleger zielt auf eine Standardisierung der
MS-Pflege auf der ganzen Welt ab und férdert
MS-Krankenpfleger als Spezialisten auf diesem Gebiet.

Serong
Symposia
International

Auf Grundlage friherer Arbeiten des Kanadischen MS-
Krankenpfleger-Netzwerks, des Europaischen
Krankenpflegernetzwerks und der MS-Fachkrankenpfleger-
Gruppe in Grof3britannien wurde der Plan bei einer internationalen
Krankenpflegersitzung im September 2003 entwickelt, auf der, mit
den Worten von Coleen Harris (University Calgary) gesprochen,
"das universellste und wichtigste Thema, némlich die bedeutende
Rolle von Krankenpflegern bei der permanenten Pflege der von
MS Betroffenen im Mittelpunkt stand”.

Der Internationale Pflegeplan fiir MS-Krankenpfleger bietet bei den

Skyline House
200 Union Street
London

SE1 0LX
Grof3britannien

Tel: +44 (0)207 620 1911
Fax: +44(0)207 620 1922
Email:info@msif.org
www.msif.org

MSIF ist eine gemeinndiitzige
Wohltatigkeitsorganisation 501(c)(3)
IRC, registriert 1967 im Bundesstaat
Delaware, USA.

verschiedensten Anwendungen eine umfassende und praktische
Anleitung zur MS-Pflege, und ist folgendermal3en einsetzbar:

1. als komplettes Schulungs- und Lerninstrument bei der
Ausbildung von MS-Krankenpflegern;

2. als professionelles Entwicklungsinstrument fiir die Anerkennung
der Qualifizierungen von MS-Krankenpflegern und

3. als tagliche Referenz fiir MS-Krankenpfleger im Dienst

Nationale Spezialisten werden momentan angeregt, den
Pflegeplan einzusetzen und dessen effektive Anwendung in den
einzelnen Landern zu sichern.

Der Pflegeplan wurde nach der zugelassenen Laufenden
Medizinischen Bildungsverordnung (CME) entwickelt. Der Inhalt ist
kommerzielle unabhéngig.

Maria Grazia Cali
Prasidentin, Serono Symposia International
WWW.SEeronosymposia.org




