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Gesellschaft | Heute ist Welt-MS-Tag. Eine Betroffene erzihlt.

«Ich will meine Selbststandigkeit
nicht verlieren»

Auf und ab. «MS ist fir mich eine «Prifung», die es zu bewalti
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sagt Sue Aufdenblatten. Das Bild symbolisiert Aufdenblattens Umgang mit der Krankheit.

visp | Sue Aufdenblatten hat
Multiple Sklerose (MS). Wie
lebt es sich mit dieser Krank-
heit? Ein Einblick in die Welt
einer MS-Patientin.

Sue Aufdenblatten, Sie wissen
seit 1989, dass Sie MS haben. Was
fiir eine Frau waren Sie vor der
Diagnose?

«Eigentlich eine ganz normale junge
Frau:Ich habein der Lonza eine Lehre

als Chemielaborantin absolviert, mei-

ne Hobbys waren Astronomie und

Bergsteigen. Ich war viel in den Ber-

gen unterwegs, etwa in Nepal, und
habe auch die Patrouille des Glaciers

sowie den Zermatter Skimarathon ab-

solviert. Bergsteigen war fiir mich
ein wichtiger Ausgleich von Korper,

Geist und Seele. Mein Traum war im-

mer, einmal einen 8000er besteigen
zu kénnen.»

‘Wann bemerkten Sie die ersten
Symptome?

«Nach der Patrouille des Glaciers, das
war 1988, hatte ich starke einseiti-
ge Gesichtsschmerzen. Spdter, nach
einer lingeren Skitour auf iiber
4000 m, hatte ich in einem Bein fast

kein Gefiihl mehr. Ich dachte, ich hat-
te einen zu schweren Rucksack getra-

gen. Die Beschwerden verschwanden
nach rund drei Wochen wieder. Und

1989, als ich mich auf den Skimara-

thon vorbereitete, konnte ich meine

Leistung trotz Training nicht stei-

gern. Ich war schnell erschopft. Einen
Monat nach dem Skimarathon wurde
ich voriibergehend auf einem Auge
total blind.»

Was haben Sie getan?
«Ich ging zum Hausarzt, dieser leitete
mich zum Augenarzt weiter, der

mich wiederum ins Visper Spital ein-

wies. Von dort wurde ich ins Berner
Inselspital verlegt. Nach einer Woche

mit vielen Untersuchungen offenbar-
te mir der Chefarzt die sichere Diag-

nose MS. Und fastim selben Satz sagte

er: {a, jetzt ist es wahrscheinlich vor-

bei mit Trekking und Bergsteigen.»»

Wie reagierten Sie?

«Fur mich brach fast eine Welt zusam-
men! Die Diagnose MS erschien mir
als <Riesengipfel>, den ich zu bewdlti-
gen hatte. Und: Die Ausgeglichenheit
von Korper, Geist und Seele kam ins
Wanken.»

Waussten Sie, was MS ist?
«Ja, ich kannte eine Person, die MS
hatte.»

Wie dusserte sich die Krankheit
spater?

«Ich hatte relativ viele Schiibe. Da-
mals gab es noch keine Medikamente
gegen die Krankheit, sondern nur
Kortison, das die Entziindungen ab-
schwicht. Alle drei, vier Monate kam
ein Schub, welcher mit Kortison be-
handelt werden musste. Doch Korti-
son hat Nebenwirkungen. Ich war re-
gelrecht <kaputt>. Dann besserte sich
mein Zustand wieder, die Schiibe
wurden fiir kurze Zeit weniger und
1994 machte ich wieder Bergsteiger-
plane.»

«Das ist sehr unterschiedlich: Zum
Beispiel mit Gang- und Gleichge-
wichtsstérungen, Taubheit in Armen
und Beinen, Lihmungserscheinun-
gen, Sehstérungen, extremer Miidig-
keit (Fatigue) oder Blasenstorungen.
Beim letzten Schub hatte ich eine
Horstorung und konnte Gerdusche
nicht mehr ertragen. Selbst das Ra-
scheln von Papier brachte mich an
den Rand der Verzweiflung. Diese
Symptome nehmen im Verlauf eines
Schubes ab, aber es bleibt immer et-
was zuruick. Es kommt nicht von un-
gefdhr, dass MS die Krankheit mit den
1000 Gesichtern genannt wird.»

Spiéter gab es Medikamente, die
den Krankheitsverlauf bremsen
konnten. Haben Sie diese be-
niitzt?

«Ja, ab 1995 spritze ich Interferon.
Das Medikament heilt die Krankheit
nicht, aber es verlangsamt den Krank-
heitsprozess. Das Medikament wirkte
gut, ich hatte lingere Zeit keine Be-

«Ich weiss aber nicht, ob ich die
Krankheit je ganz akzeptieren werde»

Was fiir Pline hatten Sie?

«Ich wollte unbedingt nach Stidame-
rika. Doch einige Wochen vor der Ab-
reise bekam ich erneut einen Schub.
Ich konnte fast nicht mehr laufen.»

Mussten Sie die Tour absagen?
«Nein, ich habe bei der Tour mitge-
macht — und drei 5000er und einen
6000er bestiegen. Mentales Training
hatte mir dabei geholfen. Und mein
Neurologe unterstiitzte mich immer,
ihm habe ich sehr viel zu verdanken.
Als ich die Pldne fiir das Trekking
schmiedete, war er zuerst skeptisch,
beim zweiten Trekking 1996 sagte er:
«Geh mit, das bedeutet fiir dich Le-
ben!> Dieser Satz motivierte mich
extrem.»

Wie dussern sich eigentlich
diese Schiibe?

schwerden — abgesehen von den Ne-
benwirkungen.»

Wie dusserten sich diese?
«Es sind grippeartige Symptome. Als
ob man Fieber hitte. Man nimmt dies
aber gerne in Kauf, wenn das Medika-
ment die Schiibe reduziert.»

Nahmen Sie das Medikament

bis heute durchgehend?

«Nein. Ich sagte dem Arzt, ich wolle ei-
ne Spritzenpause einlegen. Dann ging
es mir wihrend dreier Jahre super
und ich dachte, dass ich geheilt wire.
Ich konnte wieder joggen und schmie-
dete erneut Expeditions-Pline. Doch
2005 fing es wieder an. Ich hatte eini-
ge Schiibe und der Arzt empfahl mir
Mitoxantron-Infusionen. Das ist eine
Art Chemotherapie. Ich lehnte dies
aber ab und spritzte stattdessen wie-

x-Bergsteigerin manchmal eine schwierige Gipfelbesteigungy,
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der Interferon. Seit 2007 hatte ich
keine Schiibe mehr. Heute nehme ich
das neue Medikament Gilenya in
Tablettenform, da die MS langsam
zum chronisch schleichenden Verlauf
iiberzugehen scheint.»

Haben Sie die Krankheit heute
akzeptiert?

«Am Anfang verdringte ich sie, dann
kam die Wut, und mit der Zeit lernte
ich mit der MS umzugehen. Ich weiss
aber nicht, ob ich die Krankheit je
ganz akzeptieren werde. Wichtig ist,
dass man mit Leuten iiber die Krank-
heit reden kann. Dafiir ist die Regio-
nalgruppe der MS-Gesellschaft eine
gute Sache.»

Haben Sie Angst vor der
Zukunft?

«Ich bin kein &dngstlicher Mensch.
Aber ich habe manchmal schon Be-
denken, vor allem wihrend eines
Schubs. Ich will meine Selbststindig-
keit nicht verlieren! Doch die Ge-
fahr besteht, dass ich diese verlieren
konnte.»

Arbeiten Sie noch?

«Ja. Ich bin immer noch bei der Lon-
za und absolviere ein 40-Prozent-
Pensum.»

Hat die Krankheit Sie verindert?
«Ja.Ich vermag im Alltag viel weniger
zu leisten, bin oft sehr miide, dadurch
fehlt es auch an Motivation. Mein Ge-
dichtnis und die Konzentration ha-
ben nachgelassen.»

Haben Sie die Hoffnung, dass ei-
nes Tages ein Medikament entwi-
ckelt wird, das MS heilen kann?
«Ja, diese Hoffnung habe ich.»

Interview: Armin Bregy

ZUR PERSON

Sue Aufdenblatten, Jahrgang 1963, ist in
Zermatt aufgewachsen und lebt heute
in Visp. Sie ist Chemielaborantin und ar-
beitet seit 32 Jahren in der Lonza. 1989
wurde bei ihr MS diagnostiziert.

Was ist MS?

Laut Schweizer MS-Gesell-
schaft leben in der Schweiz
rund 10000 Menschen mit
Multipler Sklerose. Doch die
Dunkelziffer ist sehr hoch, da
viele Menschen Symptome zei-
gen, bei denen ein Verdacht,
aber keine Diagnose auf MS
besteht. Es ist die am meisten
vorkommende neurologische
Krankheit unter jungen Er-
wachsenen. Etwa taglich wird
eine neue MS-Diagnose ge-
stellt.

MS ist eine Autoimmunkrank-
heit, bei der das Abwehrsys-
tem korpereigene Nervenzel-
len angreift. Dadurch werden
die Nervenimpulse schwacher
oder gar nicht mehr weiterge-
leitet. Die Schaden sind irre-
versibel, die Symptome unter-
schiedlich: von Schwindelge-
fuhl Gber einen tauben Arm bis
zu Lahmungen der Atemwege.
MS wirkt sich bei jeder betrof-
fenen Person anders aus, wes-
halb sie auch «die Krankheit
mit den tausend Gesichtern»
genannt wird. Oft hat sie einen
schubférmigen Verlauf. Als
Schub wird bei der MS eine
vorubergehende Verstarkung
der Symptome bezeichnet -
beziehungsweise eine Phase,
in der Gberhaupt Symptome
auftreten.

Der Welt-MS-Tag

Heute ist Welt-MS-Tag. Der
Welt-MS-Tag wird seit 2009
am letzten Mittwoch im Mai
begangen. Weltweit informie-
ren an diesem Tag die nationa-
len und regionalen MS-Gesell-
schaften tiber Multiple Skle-
rose und die Auswirkungen
dieser noch unheilbaren chro-
nischen Erkrankung auf die
betroffenen Menschen.

MS-Regional-
gruppe Oberwallis

Am 1. Juli 1996 wurde die

38. Regionalgruppe der MS-
Gesellschaft im Oberwallis ge-
griindet. Derzeit sind 28 Be-
troffene und zwolf Helferinnen
und Helfer Mitglied der Regio-
nalgruppe. Jahrlich werden
rund zehn Anlasse organisiert.
Prasidentin ist Stephanie Sum-
mermatter. Die fast 50 Regio-
nalgruppen in der ganzen
Schweiz sind Bestandteil der
MS-Gesellschaft, fuhren aber
ihre Aufgaben im Rahmen ei-
nes Geschaftsreglements au-
tonom aus.

«lm Oberwallis gibt es noch
recht viele MS-Betroffene, die
noch nicht Mitglied sind. Wir
hoffen, dass in Zukunft noch
mehr MS-Betroffene und An-
gehorige von unseren Aktivita-
ten profitieren werdeny, teilt
die Regionalgruppe Oberwallis
mit. Und weiter: «Bei uns kdn-
nen sie Erfahrungen austau-
schen, Gemeinschaft erleben
und verschiedene Freizeitange-
bote nutzen. So bringen wir ei-
ne wichtige Abwechslung in
den oftmals beschwerlichen
Alltag von MS-Betroffenen.»

Mehr Informationen:
www.ms-oberwallis.ch



