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Heike Führ wurde 1962 in Mainz geboren, ist verheiratet und hat 2 erwachsene Kinder, sowie den Seelenhund Smiley.


Sie ist eine ausgebildete Erzieherin mit vielen pädagogischen und psychologischen Fort- und Weiterbildungen. Sie gründete einen privaten „Vor-Kindergarten“ und war jahrelang damit selbständig. Außerdem belegte sie zusätzlich noch mehrere Kurse für „Yoga mit Kindern“.


Führ setzt sich mit dem Thema „Multiple Sklerose“ auseinander und führt zur Information darüber eine Webseite und eine gleichnamige sehr lebendig laufende Facebook-Seite. Seit 1994 ist sie selbst an MS erkrankt und hat bereits 7 MS-Begleitbücher, 2 Kinderbücher und 3 Rezeptbücher geschrieben.


Als freie Journalistin ist sie in verschiedenen Medien unterwegs.


http://multiple-arts.com/


http://heikef.jimdo.com


http://kinder-entdecken.jimdo.com
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VORWORT


MS-Diagnose: ein Schock!


Dieser Moment wird jedem Betroffenen nicht mehr aus dem Gedächtnis gehen.


Ich selbst habe MS seit 1994 und führe seit Jahren eine Homepage mit Infos, Texten und vielen weiteren Themen zur MS (www.multiplearts.com), sowie der gleichnamigen, sehr lebendig verlaufenden Facebook-Seite MULTIPLE ARTS und habe dadurch viele Erfahrungen sammeln können.


Es türmen sich Fragen, Ängste und Sorgen, Nöte und vor allem eins: Unsicherheit! Die Zukunft, die bis eben noch überschaubar war, bekommt große Risse, wird unkalkulierbar und dunkel.


Wie mag es Kindern und Eltern gehen, wenn das geliebte Kind diese Diagnose erhält? Kaum auszumalen dieser Schock und diese Emotionen, die besonders die Eltern mit solch einer Diagnosestellung überfluten.


Das Kind wird es je nach Alter vielleicht noch gar nicht begreifen -oder aber, wenn es schon älter ist, wird es sich ebenfalls Sorgen machen und gegebenenfalls verzweifeln. Gelassen bleibt hier sicherlich erst einmal niemand.


Und doch ist es so wichtig, allen Beteiligten deutlich zu machen, dass es sich zwar um eine momentan noch unheilbare Erkrankung handelt, aber dass sie keineswegs zwangsläufig im Rollstuhl oder mit völliger Hilflosigkeit enden muss.


MS ist die Krankheit der 1000 Gesichter und so unterschiedlich verläuft sie auch.


Immerhin bekommen 3-5% der Betroffenen die Diagnose vor dem 17. Lebensjahr, auch wenn laut Statistik das wahrscheinlichste Alter zwischen 20 und 40 Jahren liegt. Die meisten MS-Patienten im Kindesalter sind zwischen 10 und 16 Jahre alt. Bei weniger als 1 % beginnt die Erkrankung sogar vor dem 10. Lebensjahr. In Deutschland erkranken jedes Jahr nach neuesten Schätzungen circa 400-500 Kinder und Jugendliche an MS. (!) Die Diagnose kann ab einem Alter von 2 Jahren gestellt werden.


Bei Kindern müssen bei der Diagnosestellung zusätzlich noch andere Erkrankungen berücksichtigt werden, die im Erwachsenenalter beispielsweise kaum eine Rolle spielen. Darauf gehe ich noch ein.


Des Weiteren sind die diagnostischen Kriterien der MS bei Kindern weniger gut etabliert als bei Erwachsenen. Ebenso verhält es sich mit der medikamentösen Therapie. Es besteht dringender Forschungsbedarf. Für Erwachsene gibt es inzwischen viele in Studien gut untersuchte Medikamente – allerdings fehlen solche kontrollierten Studien für Kinder mit MS.


Die Organisation GRACE-MS nimmt sich dieser Problematik an und gemeinsam wird für Kinder mit MS geforscht.


„Um hier weiterzukommen, wurde im Jahr 2014 eine Allianz gegründet, in der sich bislang 27 Kliniken in Deutschland, Österreich und der Schweiz gemeinsam der Erforschung der kindlichen MS widmen. Auch die Würzburger Universitäts-Kinderklinik ist beteiligt. Die Forschergemeinschaft trägt den Namen GRACE-MS, eine Kurzform von “German-speaking Research Alliance for ChildrEn with MS”. Gemeinsam initiiert wurde sie von Dr. Heußinger und Dr. Buttmann.“


Die Kombination aus Kernspintomogramm und Nervenwasserbefund ist heute noch besonders hoch aussagefähig.


Erstmals belegt werden konnte die prognostische Bedeutung des Nervenwasserbefunds bei Kindern mit einer Sehnervenentzündung: Der Nachweis sogenannter oligoklonaler Banden ging mit einer erhöhten Wahrscheinlichkeit einher, im Verlauf eine MS zu entwickeln. Oligoklonale Banden sind Eiweißstoffe, die auf eine Immunreaktion im zentralen Nervensystem hinweisen. Besonders hoch war die kombinierte Aussagekraft von Kernspintomogramm und Nervenwasser: Ein auffälliger Befund in beiden Untersuchungen bedeutete ein mehr als zwanzigmal höheres MS-Risiko, als bei in beiden Untersuchungen unauffälligem Befund. “Diese wichtigen Ergebnisse haben unmittelbare Bedeutung für die diagnostische Abklärung und Behandlung von Kindern mit Sehnervenentzündungen. Nach diesem gelungenen Auftakt hoffen wir, im Rahmen von GRACE-MS gemeinsam noch viel mehr für Kinder mit MS zu erreichen”, kommentieren Dr. Heußinger und Dr. Buttmann.“ (http://www.amsel.de/multiple-sklerose-news/medizin/Kinder-mit-MS-besser-diagnostizieren_5800)


Da MS bisher nicht heilbar ist, muss das Kind unbedingt lernen, mit der Erkrankung zu leben. Dafür ist es wichtig, dass es versteht, welche Beschwerden durch die MS ausgelöst werden können und wie es damit umgehen kann. Ein Psychologe, die DMSG/AMSEL und auch bestimmte Webseiten (z.B. http://www.kinder-und-ms.de/) können hier aufklären und helfen.


Auch Eltern müssen betreut und dürfen nicht alleine gelassen werden. Sich im Dschungel der Krankheit und der Behörden, die unweigerlich damit zu tun haben, zurecht zu finden, ist für jeden Betroffenen eine Herausforderung. Die Doppelbelastung als Eltern eines betroffenen Kindes verlangt ein besonderes Maß an Fingerspitzengefühl von allen Beteiligten.


Es wichtig, dass ein Kind mit Multipler Sklerose das Selbstbewusstsein besitzt, mit Mitschülern offen über seine Krankheit zu sprechen. Das ist sicher kein einfaches, aber ein sehr notwendiges Unterfangen. Denn nur so werden Andere eventuelle sichtbaren und auch die unsichtbaren Symptome verstehen. Auch etwaige längere Fehlzeiten lassen sich so besser erklären. Hilfe anzubieten ist unter „wissenden“ Umständen immer einfacher, als wenn man sich wundert, was mit dem Kameraden los ist! Wichtig ist es auch während längerer Krankheitsphasen den Kontakt zu den Mitschülern zu pflegen. Lehrer müssen also unbedingt informiert sein und man darf als Eltern auch die nötige Unterstützung einfordern.


Über den Verlauf von kindlicher MS sind sich die Wissenschaftler noch uneinig. Es gibt auch einfach zu wenig Vergleichsmöglichkeiten und nachhaltige Untersuchungsergebnisse. Dies macht auch das Recherchieren für dieses Buch schwierig.


Ein krankes Kind in der Familie zu haben, ist immer eine besondere Aufgabe – eine Gratwanderung zwischen Verständnis und gesundem FORDERN und zwischen MitGEFÜHL und Mitleid… Wichtig ist, dem Kind immer das Gefühl zu vermitteln, dass es wertvoll ist! Genauso wertvoll wie jeder andere auch.


LESEND HELFEN nimmt sich nun genau dieser Problematik an. Mit BAER unterstützt dieses Projekt „Kinder mit juveniler MS“.


www.lesend-helfen.de


http://www.dmsg-nrw.de/index.php/was-ist-baer.html


Zuversicht in die Zukunft, HOFFNUNG und Optimismus sind sicher die besten Wegbegleiter.


Des Weiteren ist es mir hier wichtig zu erwähnen, dass ich kein Mediziner bin, sondern lediglich eine betroffene MS`lerin und deshalb kann ich nur das an Fach-Wissen weitergeben, was ich bei meinen Recherchen finde. Da ich aber sehr viel und engen Kontakt zu vielen Betroffenen habe (sowohl Jugendliche, als auch Erwachsene), kann ich aus meinem Erfahrungsschatz berichten.


Das Buch ist also auch als Zusammenfassung aus vielen Recherchen und privaten Berichten zu verstehen – sozusagen als kleiner KOMPAKTER Ratgeber.


Ich habe mich vieler Informationen aus dem Internet bedienen müssen, da es wenig Fachliteratur zum Thema „Kindliche MS“ gibt. Da ich selbst zwar an MS erkrankt bin, aber MS im Erwachsenenalter (mit 32 Jahren) bekam, kann ich zur kindlichen MS auch nicht aus meinem Leben berichten - wie ich es sonst in meinen Büchern handhabe - sondern muss mich hauptsächlich auf Literatur und auf Berichte von Betroffenen beziehen. Ich habe zu den fachlichen Berichten jeweils die Quellenangabe angefügt, damit Sie gleich die entsprechende Seite im Internet finden und sich weitere Informationen holen können. Im Grunde liefere ich Ihnen eine Zusammenfassung aus allen Informationen, die es momentan über juvenile MS gibt.


Ab und zu füge ich allerdings ein paar Anmerkungen aus meinem MS-Leben zur besseren Erläuterung an.


Keinesfalls möchte ich „Fachbücher neu schreiben“, noch Unsachliches von mir geben – deshalb steht bei rein fachlichen Informationen auch immer die Quellenangabe dabei.


Ein Anliegen ist mir persönlich auf Grund meiner pädagogischpsychologischen Ausbildung allerdings der Aspekt des „Umgehens mit der Krankheit“, das soziale Gefüge innerhalb einer Familie und das Wohlbefinden des betroffenen Kindes und Jugendlichen.


Somit ist dieses Buch eine Betrachtung der kindlichen MS in ihrer Ganzheit und nicht nur unter rein medizinischen Aspekten.


Die Interviews am Ende des Buches berichten von Angehörigen und Betroffenen und ich denke, dass Sie sich darin wiederfinden können – das wäre mir wichtig. Denn zu wissen, dass es anderen Eltern und anderen Jugendlichen ähnlich geht, wie einem selbst, ist immer tröstlich.


Außerdem habe ich dem Buch in Teil 3 speziell kindgerechte Infos zum Lesen oder Vorlesen für das Kind, den Jugendlichen zugedacht. Ganz oft wurde ich gefragt, wie man Kindern erklären kann, was MS ist. Das betrifft sowohl selbst betroffene Kinder, als auch Kinder von Eltern mit MS. Dafür habe ich eigens ein Kinderbuch geschrieben („Smiley bellt HALLO MS“) und hier einige leicht veränderte und vor allem stark verkürzte Auszüge mit eingestellt. Das Feedback war positiv, da mein süßer Hund Smiley, der mit mir so einiges mitmachen muss ;-) ganz einfach anhand von lustigen Hundegeschichten erklärt, wie zum Beispiel Nervenleitahnen funktionieren und noch Vieles mehr. Auch für Erwachsene ist die einfache Erklärung informativ und einleuchtend.


Dieses Buch habe ich zur besseren Übersicht in mehrere Teile untergliedert. Damit auch das Schmunzeln nicht zu kurz kommt, gibt es auch ein Kapitel zum Lachen. Humor ist die beste Medizin und diesen dürfen wir niemals verlieren.


Besonders stolz bin ich, dass ich Silke Groll als Gast-Autorin gewinnen konnte. Sie ist Mutter einer von MS betroffenen Tochter und hat jahrelang für Kinder mit MS und deren Familien gekämpft, sie selbstlos unterstützt, ein besonderes Kinder-Forum gegründet und Tag und Nacht parat gestanden. Eine starke Frau, die den „Hertie-Preis“ als besondere Auszeichnung erhielt – zu Recht!


Denn sie gründete das europaweit einzige Internetforum für Kinder und Jugendliche mit Multipler Sklerose und las sich Tag und Nacht durch weltweite Studien, Lektüren und Berichte um herauszufinden, wie sie ihrer Tochter helfen könnte - so dass sie weiterhin ein lebenswertes und glückliches Lebens führen könne.


Ich lernte Silke über Facebook kennen und schätzen und wurde durch sie mit der besonderen Problematik der juvenilen MS vertrauter. Wenn sich jemand mit dieser Thematik auskennt, dann ist es sie und Sie können ihr Statement gleich im Anschluss lesen.


„Trulla“ Groll, Silkes Tochter, war so freundlich, mir ihre Facharbeit zum Thema „juvenile MS“ bereit zu stellen – davon habe ich sehr profitiert und sie ist hier in Teil 5 zu finden.


Ich habe während des Schreibens und Recherchierens so viele Menschen kennengelernt, von unterschiedlichen „Fällen“ gehört und dadurch so viel Neues gelernt, dass dies auch für mich eine neue Erfahrung war. Ich bin dankbar dafür, denn ich kann auch mein Leben und meine MS nun noch einmal anders beleuchten.


Lassen Sie sich also inspirieren und lesen Sie dieses Buch so, wie es für Sie gut ist. Die unterschiedlichen Teile sind jeweils getrennt voneinander lesbar. Muten Sie sich immer nur das zu, zu dem Sie bereit sind und lassen Sie ich bitte niemals die Zuversicht nehmen!


MS ist nicht das Ende – nur ein neuer Anfang! [image: ]


Herzlichst,


Heike Führ





Gast-Beitrag von Silke Groll


Zuerst nur ein “schlabberndes” Bein, dann eine taube Schulter – und dann nimmt das Schicksal seinen Lauf.


Diagnose “Totalschaden” – juvenile MS! Mein Kind hat MS? Mein Herz wird mir gerade aus der Brust gerissen, aber es ist kein schlechter Traum... es ist wirklich so. Keine Fehldiagnose – die Untersuchungen haben es bestätigt.


Für viele Familien ein Weltuntergang, wenn sie mit so einer Diagnose konfrontiert werden – und das ist mehr als verständlich.


Ich selbst habe es auch erlebt, denn auch meine Tochter hat mit 15 Jahren die Diagnose juvenile MS erhalten.


Ein Gefühlchaos bricht aus, das ganze Leben und auch der Beruf mit einem MS-Kind – alles muss plötzlich unter einen Hut gebracht werden. Organisatorisch ein Meisterwerk, wobei einem leider kaum jemand hilft.


“Ihr Kind hat MS? Kinder bekommen doch keine MS, nur die Erwachsenen!”. Ein Satz, der Eltern - und mit einem MS-Kind oder Teenie - einen Stich in das Herz versetzt.


“Warum nur diese Reaktionen?”


Wäre es nicht wunderbar anstatt solche verletzenden Bemerkungen loszulassen, lieber Hilfe und Unterstützung anzubieten aus dem Bekannten - und Freundeskreis?


Ein Kind oder Jugendlicher mit MS hat in Deutschland praktisch keine Lobby – denn kaum jemand rechnet mit einer solchen Diagnose im Kindes- und Jugendalter.


Heike Führ begegnete mir sehr früh nach der Diagnose bei meiner eigenen Tochter – in einer großen Selbsthilfegruppe bei Facebook, wie auch viele andere Menschen mit der Diagnose MS ebenfalls.


Eine Diagnose, die das ganze Leben verändert - und Vieles sich auch im Umfeld verändert.


Nehme ich es hin, wenn mein Kind diese Diagnose erhalten hat, oder versuche ich Kraft zu schöpfen um mein Kind dabei zu begleiten alles gegen die MS zu tun, was sie ruhiger werden lässt. Woher die Kraft nehmen, wenn man als Elternteil selber so geschockt ist und sich durch die Angst um das eigene Kind fast selber wie gelähmt fühlt.


Beobachte ich nun Tag und Nacht den Gang, die Motorik meines Kindes mit Adleraugen?


Warum erhalte ich plötzlich Ratschläge zur Behandlung von MS, obwohl ich nicht danach frage - stattdessen sind die Nachbarn und Freunde sauer, wenn ich in Zusammenarbeit mit dem MS-Spezialisten meines Kindes nicht den Rat der Bekannten annehme und mein Kind nicht mit Globuli gegen MS behandeln lasse, oder gegebenenfalls sogar meinem Kind unerforschte Nervengifte spritzen lasse – nur weil jemand aus dem entfernten Bekanntenkreis SEINE MS damit behandelt? Hier geht es um das wertvollste Gut, welches einer Mutter anvertraut wurde – ihr Kind.


Verantwortung übernehmen – dieses Wort ist nicht nur ein Wort. Ich muss Entscheidungen für mein Kind treffen, da es diese noch nicht alleine treffen kann. Treffe ich eine falsche Entscheidung, kann dieses für den vorher nicht bestimmbaren Verlauf der MS meines Kindes nicht umkehrbare Folgen haben.


Als Heike mir davon berichtete, dass sie ein Buch zur kindlichen MS schreibt, war ich begeistert!


Wer traut sich schon an dieses Thema heran? Niemand, außer den Menschen, die bereit und offen dafür waren, sich mit Betroffenen auseinanderzusetzen und auszutauschen.


Ich wünsche Heike ganz viel Erfolg mit ihrem Buch zu einem Thema, dessen Grundlage eigentlich traurig und beängstigend ist, denn das ist die MS mit ihren tausend Gesichtern.


Ich mag Menschen, die sich an Themen wagen, von denen Außenstehende sagen, es ist ein kompliziertes, emotionales und schwer zu handhabendes Thema.


Silke Groll
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Was ist MS? (www.dmsg.de)


Die Multiple Sklerose (MS) ist eine entzündliche Erkrankung des Nervensystems, die ganz unterschiedlich verlaufen kann und meist im frühen Erwachsenenalter beginnt. Sie wird von den Ärzten oft auch Enzephalomyelitisdisseminata (ED) genannt. Übersetzt heißt dies: eine im Gehirn und Rückenmark verstreut auftretende Entzündung.


Das Gehirn stellt eine Art Schaltzentrale dar, in der Signale über das Rückenmark zum Körper gesendet oder von dort empfangen werden; diese werden von verschiedenen Nervenfasern geleitet, die ähnlich wie elektrische Kabel von einer Schutz- bzw. Isolierschicht umgeben sind. Diese Schutzschicht besteht aus einem Stoff, der Myelin genannt wird.


Entsteht ein Entzündungsherd im Bereich dieser Schutzschicht, können die Botschaften nicht so wirkungsvoll übertragen werden: MS-Erkrankte können dann zum Beispiel Kribbel-Missempfindungen verspüren, vermehrt stolpern oder Schwierigkeiten beim Sehen bekommen.
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