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Stefan Aerni

Aufwackeligen Beinen stakst Ivy
Spring ein Wäldchen entlang.
Wird der Boden holprig, klam-
mert sie sich fester an ihren Rol-
lator, geht aber unbeirrt weiter.
Das Gerät sei ihr eine grosse Hil-
fe, sagt sie. «Bevor ich den Rol-
lator hatte,musste ich immer auf
den Boden starren, damit ich
nicht stürzte. Jetzt fühle ichmich
sicherer und nehme auch die
entgegenkommenden Leute bes-
ser wahr.»

Das regelmässige Gehtraining
im ZürcherOberland,wo sie lebt,
ist ihr wichtig, auch wenn es ihr
jedesMal viel abverlange und sie
danach für den Rest des Tages
«erledigt» sei.

Ivy Spring leidet an multipler
Sklerose, kurz MS genannt – ei-
ner fortschreitenden entzündli-
chen Erkrankung des zentralen
Nervensystems. Ihr Leidensweg
steht stellvertretend für die
18’000 Menschen, die in der
Schweiz im MS-Register erfasst
sind.Die soebenveröffentlichten
Zahlen liegen rund 20 Prozent
über den bisherigen Hochrech-
nungen. Fachleute rätseln über
die genauen Ursachen für den
Anstieg.

Bei MS greift das Immunsys-
tem fälschlicherweise die eige-
nen Nervenzellen von Gehirn,
Rückenmark und Sehnerven an,
sodass es zu neurologischen
Ausfällen kommt: Seh- und Ge-
fühlsstörungen, Muskelver-
krampfungen bis zu Lähmungen.
Auch extremeMüdigkeit, die so-
genannte Fatigue, tritt häufig
auf. Die Ursache der Erkrankung
ist noch weitgehend ungeklärt,
doch scheint die genetischeVer-
anlagung einen Einfluss zu ha-
ben.Heilbar ist MS bislang nicht,
in vielen Fällen können mittler-
weile aber Medikamente das
Fortschreiten der Krankheit ver-
langsamen.

Dass sich Ivy Spring bereits
mit Anfang 40wie eine gebrech-
liche Seniorin fortbewegenmuss,
hätte sie nie gedacht. Noch vor
15 Jahren schienen ihr alle Türen
offen zu stehen. Nach erfolgrei-
chemKV-Abschluss und einigen
Jahren Berufspraxis begann sie
eine Weiterbildung zur Direkti-
onsassistentin. Ihr Ziel war eine
besser bezahlte Stelle, damit sie
und ihr künftiger Partner sich die
Erwerbstätigkeit hätten auftei-
len und eine Familie gründen
können.

Auf einemAuge sah sie
fast nichtsmehr
Es kommt anders: Als die Ab-
schlussprüfung naht, stellt die
junge Frau fest, dass sie zuneh-
mend Mühe hat, sich den Lern-
stoff zumerken.Und als sie dann
auch noch auf einemAuge plötz-
lich fast nichts mehr sieht, geht
sie zumAugenarzt.Der stellt eine
Sehnerventzündung fest und be-
ruhigt: Daswerde schonwieder.
Kurz darauf bemerkt Ivy Spring,
dass auch ihre Hände nicht rich-
tig funktionieren, sich manch-
mal steif,wie gelähmt anfühlen.

Es folgt eine Ärzteodyssee:
Mal werden ihr gegen die stän-
digeAbgeschlagenheit mehr Be-
wegung und Sport empfohlen,
malAntidepressiva verschrieben.
Die zunehmend verzweifelte
Frau sieht sich zu Unrecht in die

«Psycho-Ecke» gedrängt.Woran
sie wirklich leidet, kann ihr aber
niemand sagen.

Nach vier Jahren erst findet
ein Neurologe die Ursache der
mysteriösen Symptome. Nach
mehreren Tests und Untersu-
chungen – unter anderem Mag-
netresonanz-Tomografie und
eine Rückenmarkspunktion –
stellt er die Diagnose: multiple
Sklerose.

«Ich habe nur noch geweint,
wolltemöglichst schnell einfach
nach Hause», erinnert sich Ivy
Spring. Der Neurologe habe ihr
dann angeboten, ihr bei der
nächsten Konsultation die
Krankheit genauer zu erklären.
Bis dahin solle sie aber keines-
falls im Internet danach googeln,
dasmache nurAngst und verun-
sichere.

Das ist nicht der einzige Tief-
schlag in ihrem«Schicksalsjahr»,
wie sie das Jahr 2013 rückbli-
ckend nennt: Kurz vor der fol-
genschweren Diagnose stirbt
ihre Mutter mit erst 53 Jahren
völlig unerwartet an einemHerz-
infarkt. Und: Ivy Spring muss
ihre Weiterbildung nun abbre-
chen,weil es einfach nicht mehr

geht, sowohl mental als auch
körperlich.

Auch amArbeitsplatz kommt
es zu Problemen: Sie fehlt häu-
fig, muss sich zeitweilig krank-
schreiben lassen. Denn inzwi-
schen hat die Therapie gegen die
MSbegonnen: Regelmässigmuss
sie sich ein Medikament sprit-
zen, das sie jedoch nur schlecht
verträgt; nach jeder Injektion
plagen sie für ein paar Tage Fie-
ber und Schüttelfrost. Ein Um-
stieg auf ein Mittel zum Schlu-
cken bringt ebenfalls keine Bes-
serung. Schliesslich kündigt ihr
der Arbeitgeber – offiziell aus
wirtschaftlichen Gründen.

Sie fühlte sich
schnell «aussortiert»
«All diese negativen Erfahrun-
gen in so kurzer Zeit waren sehr
schlimm», sagt Ivy Spring. Fast
noch erschreckender sei aber,
wie schnell man «aussortiert»
werde von der Arbeitswelt, aber
auch von der Gesellschaft.

Seither hat sie denWiederein-
stieg ins Berufsleben nichtmehr
geschafft. Sie ist aber auch rea-
listisch genug, um zu erkennen,
dass dies inzwischenwohl nicht

mehr möglich ist, hat sich doch
ihre MS weiter verschlechtert.
Die Abklärungenmit der IV sind
hängig.

In ihrerWohnung kommt sie
allein nur zurecht, weil sie von
Schwester undVater unterstützt
wird, die beide in ihrer Nähe le-
ben. Zudemkommt die Spitex re-
gelmässig vorbei, finanziert von
der SchweizerischenMS-Gesell-
schaft; und bei Bedarf kann sie
den Fahrdienst des Roten Kreu-
zes nutzen.

Jetzt engagiert sie sich
für Betroffene
Zwar würde sich die Singlefrau
manchmal einenverständnisvol-
len Partner an ihrer Seite wün-
schen. Doch es sei halt schwie-
rig, stets zu erklären, warum sie
immer somüde sei und gelegent-
lich einen Rollator brauche. «Ich
lebe ja quasi nur im Stand-by-
Modus.»

Umso mehr freut sie sich
heute an dem, was noch geht.
Seit einiger Zeit engagiert sie
sich in der Freiwilligenarbeit:
In der MS-Regionalgruppe
«Dreams» organisiert sie zum
Beispiel für junge Betroffene aus

Zürich und Umgebung barriere-
freie Veranstaltungen.

Ein besonderes Anliegen ist
ihr auch, dass die Sorgen und
Nöte der MS-Kranken besser
wahrgenommenwerden – in der
Bevölkerung, abervor allem auch
in der Forschung.Deshalb betei-
ligt sich Ivy Spring am Schwei-
zer MS-Register, einem grossen
Bürgerwissenschaftsprojekt der
MS-Gesellschaft und derUniver-
sität Zürich. Sie habe ja oft ge-
nug selbst erlebt,mitwie viel Un-
verständnisman ihr begegnet sei
– wenn sie zum Beispiel wieder
einmal die bleierne Müdigkeit
überfiel und sie sich spontan
hinlegen musste.

Wenn sie etwas zur weiteren
Erforschung ihrerKrankheit bei-
tragen könne, nehme sie den
Aufwand gern in Kauf: Studien-
teilnehmendewie sie beantwor-
ten regelmässig Fragebögen zu
Themen wie durchgemachten
Krankheiten,Ernährung oderLe-
bensstil. Ivy Spring findet das
«lehrreich». Und natürlich hoffe
sie insgeheim immer noch dar-
auf, «dass es irgendwann doch
ein Heilmittel gibt gegen meine
Krankheit».

«Ich lebe nur im Stand-by-Modus»
Multiple Sklerose Schweizer Fachleute melden einen Rekord der Krankheitsfälle.
Das unheilbare Nervenleiden hat die Lebensträume der 41-jährigen Ivy Spring durchkreuzt.

Sie wünscht sich
einen Partner,
aber es sei
schwierig,
stets zu erklären,
warum sie
somüde sei.

Erschöpft, aber zufrieden: Ivy Spring nach ihrem Gehtraining, das sie immer viel Energie kostet. Foto: Michele Limina

Zahl der MS-Erkrankten
auf 18’000 gestiegen

In der Schweiz gibt es immer mehr
MS-Betroffene – fast drei Viertel
davon sind Frauen. Das zeigen
neue Zahlen des Schweizer
MS-Registers, der bisher grössten
wissenschaftlichen Studie
hierzulande zum Thema MS.

Lange Zeit war man von
10’000 Erkrankten ausgegangen,
doch diese Zahl war eine grobe
Schätzung aus den 80er-Jahren.
Mit ein Grund, weshalb 2016 die
Schweizerische Multiple-Sklerose-
Gesellschaft in Zusammenarbeit
mit dem Institut für Epidemiologie,
Biostatistik und Prävention der
Universität Zürich das MS-Regis-
ter lanciert hat. Bereits eine erste
fundierte Hochrechnung von 2019
hatte 15’000 Betroffene ergeben.
Eine Zahl, die jetzt nochmals
gestiegen ist. Laut dem wissen-
schaftlichen Leiter Viktor vonWyl
gibt es für die Zunahme mehrere
Gründe: das Bevölkerungswachs-
tum, die steigende Lebenserwar-
tung (auch von MS-Betroffenen)
und verbesserte Diagnosearten.

Jens Kuhle, Studienmitautor
und Leiter des MS-Zentrums am
Universitätsspital Basel, ergänzt:
«Wir vermuten, dass auch Life-
style-Faktoren eine Rolle spielen
wie eine ungesunde Ernährung,
Rauchen oder ein Leben haupt-
sächlich in Innenräumen ohne
Sonnenexposition, was die Vita-
min-D-Bildung beeinträchtigt.»
Dass Frauen häufiger an MS
erkrankten, sei schon länger
bekannt. Das könne daran liegen,
dass sie ein aktiveres Immunsys-
tem hätten als Männer; auch der
weibliche Hormonzyklus werde als
Grund diskutiert. Letztlich sei die
Ursache für diesen Geschlechter-
unterschied aber noch unklar.

Immerhin eine gute Nachricht
hat der Neurologe: «Die Corona-
Pandemie scheint keinen Einfluss
zu haben auf die Zahl der Neu-
erkrankungen, aber auch nicht
auf den Verlauf bei den bereits
Erkrankten.» (sae)


