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Geleitwort

Die Multiple Sklerose (MS) ist eine chronische, entzündliche und demyelinisie-
rende Erkrankung des Zentralnervensystems (ZNS), bei der es zu Axondegenera-
tion und allmählichen neurologischen Funktionsverlusten kommt. Sie hat be-
trächtliche Auswirkungen auf das Leben von Menschen mit dieser Erkrankung 
und deren Familien. Neure Fortschritte bei der Klärung der Immunpathologie 
und im Management der MS haben dieses Gebiet der Pflege und Versorgung 
 dynamisiert und anspruchsvoll gemacht. 

In den acht Jahren seit Erscheinen der zweiten Auflage des vorliegenden Bu-
ches hat sich die Rolle der Pflegenden als unterstützende Betreuungsperson um 
die der Schulenden und Forschenden sowie der Patientenfürsprecherin erweitert. 
Pflegende stehen vor der Herausforderung, über das traditionelle Symptomma-
nagement hinauszugehen und den Patienten und seine Familie darin zu unter-
stützen, sich mit Aspekten wie den psychischen Auswirkungen der Erkrankung, 
der Risiko-Nutzen-Evaluation neuer Therapien und Verhandlungen mit dem 
Gesundheitsversorgungssystem zu beschäftigen.

Am Anfang dieses Buches steht eine umfassende Übersicht über MS, begin-
nend mit einer Fallstudie. Dieser realistische Ansatz ermöglicht es dem Leser, sich 
mit den Dingen zu identifizieren, denen Pflegende täglich gegenüberstehen. 
 Aktuelle Informationen zur Pathophysiologie und Epidemiologie der MS werden 
besprochen und der Leser wird bezüglich der aktuellen diagnostischen Kriterien 
sowie der Pflege- und Versorgungsschemata bei MS auf den neuesten Stand ge-
bracht. Besondere Betrachtung erfährt ein Wellness-Modellansatz in der Pflege 
und Versorgung von Menschen mit MS. Das Implementieren des Konzepts Hoff-
nung in die Praxis beschreibt, wie Pflegende jetzt in einer Position sind, dieses 
Konzept in das klinische Management einer früher als hoffnungslos geltenden 
Krankheit zu integrieren. Indem sie als Fürsprechende für Patienten und deren 
Familien agieren, können Pflegende den Patienten befähigen, sich im heutigen 
komplexen Gesundheitsversorgungssystem zurechtzufinden. Die International 
Organization of MS Nurses (IOMSN) bezeichnet Fürsprache für Patienten for-
mell als organisatorische Verantwortlichkeit. Sie sieht in Fürsprache eine fun-
damentale Rolle der auf MS spezialisierten Pflegeperson und eine Verpflichtung, 
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die von allen im Laufe der Zeit an der Unterstützung von Patienten mit MS be-
teiligten Gesundheitsfachpersonen geteilt werden muss. Dieser Ansatz umfasst 
voll und ganz das für das Leben von Patienten mit MS so wichtige Konzept 
Hoffnung.

Heutzutage haben Patienten mit MS vermehrt Zugang zu Informationen über 
die Krankheit, und zwar aus vielen Quellen, darunter auch dem Internet. Die 
Pflegeperson steht in ihrer Rolle als Schulende zunehmend vor der Aufgabe, Pa-
tienten zu helfen, die von ihnen gesammelten Informationen zu verstehen und 
deren Glaubwürdigkeit zu evaluieren.

Im Zentrum von Teil II des Buches stehen das Management der Erkrankung 
und ihrer Symptome sowie die Förderung eines gesunden Copings. Neben der 
umfassenden Übersicht über das aktuelle Symptommanagement enthält dieser 
Teil neue Kapitel. Eingehend wird die Integration der Komplementär- und Alter-
nativmedizin in die Praxis behandelt. Zunehmend beobachten Pflegende, wie 
Patienten mit MS auf der Suche nach weiteren Optionen die Komplementär- und 
Alternativmedizin nutzen, um ihnen im Umgang mit ihren Symptomen und in 
der Lebensführung zu helfen. Auf MS spezialisierte Pflegende müssen in den ver-
schiedenen Komplementär- und Alternativtherapien auf dem Laufenden bleiben, 
um ihre Patienten besser zu schulen und besser für sie sprechen zu können. In 
einem weiteren neuen Kapitel wird die Gruppe betroffener Kinder besprochen. 
Mit wachsendem Einblick in die Pathologie der Erkrankung und zunehmenden 
diagnostischen Möglichkeiten stehen wir allesamt speziellen Populationen, da-
runter auch Kindern, gegenüber. In diesem Kapitel werden ausführlich Themen 
wie Eigenheiten der Entwicklung und Probleme der Behandlung betrachtet, die 
für diese Population spezifisch sind.

Ergebnisse der Pflege und Versorgung sowie des Managements von Menschen 
mit MS haben in der heutigen Gesundheitsversorgung hohe Priorität. Schwer-
punkte dieses Abschnitts sind die Rehabilitation, der Umgang mit Ressourcen 
sowie die Maximierung der Wirksamkeit medikamentöser Therapien. Eine um-
fassende pharmakologische Übersicht erlaubt dem Leser, den Umgang mit 
Schüben und Symptomen genauer zu betrachten. In den Anhängen finden sich 
Ressourcen (Anhang A) sowie eine Aufstellung verschiedener medikamentöser 
Therapien (Anhang B). 

Dieses Buch unterscheidet sich von anderen über MS insofern, als darin gän-
gige Themen betrachtet werden, denen Patienten, ihre Familien und in der Pfle-
ge und Versorgung Tätige in einer Zeit globaler Unsicherheit und der Besonder-
heiten und Veränderungen des sozialen Netzes täglich gegenüberstehen. Die 
Prävention von Komplikationen bei Behinderten, Rehabilitationsansätze im 
Krankheitsmanagement und Frauenthemen werden zusammen mit den aktuel-
len Implikationen für die Pflege untersucht. Von besonderem Nutzen ist da- 
bei der Fallstudienansatz, um die reale Welt von MS-Herausforderungen zu 
beleuchten.
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Das vorliegende Werk ist eine interdisziplinäre Leistung zahlreicher Fachleute 
aus der Gesundheitsversorgung, herausgegeben von June Halper und Nancy J. 
Holland. Deren jahrelange Erfahrung auf dem Gebiet der MS und ihr Einsatz für 
die MS-Pflege werden in jedem Kapitel deutlich. Dieses Buch repräsentiert den 
aktuellen Stand der Pflege und Versorgung von Patienten mit MS und ihren Fa-
milien. Es wird allen Pflegenden, die sich um Patienten mit MS und deren Fami-
lien kümmern, eine unübertroffene Ressource sein. Ich danke Ihnen, June und 
Nancy, für die Aktualisierung dieses wunderbaren Beitrags zur Literatur über MS.

Amy Perrin Ross, APN, MSN, CNRN, MSCN
Neuroscience Program Coordinator

Loyola University Medical Center
Maywood, IL
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Einleitung

Willkommen zur dritten Auflage des vorliegenden Buches, eines Werkes, das im 
vergangenen Jahrzehnt parallel zu den Veränderungen, die wir in unserem Beruf 
gesehen haben, gewachsen ist. Als dieses Buch zum ersten Mal verfasst wurde, 
kam es in der Welt der Multiplen Sklerose (MS) gerade zu einem bedeutsamen 
Wandel. Ausgehend von einer Krankheit, die strikt als neurologisches Problem 
gesehen wurde, erfuhren wir nach und nach etwas über die immunologischen 
Ursprünge der Grunderkrankung. Von einem medizinischen Modell mit Neuro-
logen als Vorreitern wurde die MS zu einem Schwerpunkt für Pflegende, 
Reha-Spezialisten, Beratern und Fürsprechern. Die Herausgeberinnen hatten die 
Ehre, an diesen Veränderungen teilzuhaben und sind nun der Ansicht, diese vor-
liegende Ausgabe bedürfe eines neuen Schwerpunkts, und zwar auf unserem neu-
en Verständnis von MS und den neuen, für MS-Fachpflegende entstehenden 
Verantwortlichkeiten. Auch glauben wir, dass es an der Zeit ist, einen konzeptio-
nellen Bezugsrahmen der MS-Pflege zu präsentieren, und zwar einen, der die 
zahlreichen Rollen und Verantwortlichkeiten umfasst, die uns bei unserer Arbeit 
in Anspruch nehmen und Leitmotiv für unsere Pflegeaktivitäten sein könnten. 

Den Boden bereiten für Linda A. Morgantes konzeptionellen Bezugsrahmen der Hoffnung

Die verstorbene Linda A. Morgante trat mit all ihren Pflegeaktivitäten bei MS für 
das Konzept Hoffnung ein. In ihrem Büro hatte sie einen «Krug der Hoffnung» 
den ihre Patienten bei den Konsultationen bei ihr berührten. Sie brachten auch 
Hoffnungssteine für Lindas Sammlung mit. Linda hielt weltweit Vorlesungen 
über dieses Konzept und veröffentlichte mehrere Artikel, in denen dieser konzep-
tionelle Bezugsrahmen angewandt wurde. Sie glaubte, Pflegende müssten sich auf 
positive und dennoch realistische Ergebnisse von Aktivitäten im Umgang mit MS 
konzentrieren, um Patienten und deren Familien erfolgreich zu helfen. Ihrer Phi-
losophie nach war das Glas eher halbvoll als halbleer. Weltweit inspirierte sie ihre 
Mitpflegenden, die Mitglieder ihres MS-Teams und, was das Wichtigste war, ihre 
Patienten und deren Familien.
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Die Herausgeberinnen haben das vorliegende Werk neu konzipiert und dabei 
diesen wunderbaren Bezugsrahmen aufgenommen, um das Andenken an die ver-
storbene Linda A. Morgante zu ehren und zu wahren. Die neue Ausgabe ist so 
ausgelegt, dass dieser Bezugsrahmen in jedes Kapitel integriert wird, um unseren 
Lesern praktische Anwendungen dieses Modells im professionellen Handeln zu 
vermitteln. Diese neue Sichtweise der MS ist sowohl dem Konzept als auch der 
Realität angemessen. Als die Autorinnen und Autoren mit ihrer MS-Pflege began-
nen, konzentrierte sich berufliches Handeln noch auf Symptommanagement, 
Reha-Leistungen (soweit verfügbar) und einen ziemlich düsteren Ausblick auf 
das Fortschreiten der Krankheit. Während des vergangenen Jahrzehnts hat sich in 
der Welt der MS ein breites Spektrum an Behandlungsoptionen eröffnet, interna-
tional konzentrierte man sich auf MS-bezogene Forschung, Pflege und Versor-
gung und die Anzahl der auf MS spezialisierten Pflegenden nahm zu. Die Auto-
rinnen und Autoren haben den Inhalt dieses Buches neu konzipiert, damit er sich 
mit einer neuen und positiveren Philosophie der MS-Pflege und -Versorgung und 
der MS-Forschung deckt. Wir hoffen, dass dieses neue Pflege- und Versorgungs-
modell unseren Lesern eine neue Sichtweise der MS vermittelt, die zu ihrem be-
ruflichen Handeln beiträgt und Patientenergebnisse über das gesamte Krank-
heitsspektrum hinweg verbessert.

June Halper, MSN, APN-C, FAAN, MSCN
Nancy Joyce Holland, EdD, RN, MSCN
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