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Das Kinderspital will zur eigenen Entlastung
beim Flughafen eine Aussenstelle eroffnen seess

Frau Jenzer schwinden die Kriafte

Die Forschung zu seltenen Krankheiten gestaltet sich in der Schweiz schwierig

Nicole Jenzer leidet an einer
unheilbaren Muskelkrankheit.
Doch es sind nicht nur die
gesundheitlichen Beschwerden
durch die seltene Krankheit,
mit denen sie zu kampfen hat.

JAN HUDEC
Nicole Jenzer will keinen Partner mehr
haben, «das Thema ist fiir mich abge-
schlossen», sagt sie. Die Opfikerin ist 45
Jahre alt, und sie leidet an einer unheil-
baren, todlichen Krankheit. «Fiir einen
Mann wiire es schwierig mit mir, weil er
auf vieles verzichten miisste. Und gleich-
zeitig wiirde ich mich ihm zuliebe tiber-
fordern.» Es ist ihr keine Bitterkeit an-
zumerken, sie scheint im Reinen zu sein
mit sich. Selbst wenn sie Sitze sagt wie
diese: «Ich bin heute froh, dass ich keine
Kinder bekommen habe. Ich hiitte nicht
die Kraft gehabt, ein behindertes Kind
zu erzichen.» Nicole Jenzer leidet an
Myotoner Dystrophie des Typs 1, einer
schweren Muskelkrankheit (siche Kas-
ten). Die Wahrscheinlichkeit, dass sie
den seltenen Gendefekt an ein Kind wei-
tergegeben hiitte, liegt bei 50 Prozent.
Und die Krankheit wire noch ausge-
prégter gewesen als bei ihr, der Muskel-
schwund noch schneller fortgeschritten.
Schon als Kind war Jenzer aufgefallen,
dass sie anders war. Sie brauchte immer
viel Schlaf, war schlecht im Turnen,
hinkte in allem ihrer ilteren Schwester
hinterher. Thr Vater sagte einmal, sie sei
halt eine Bequeme, eine, die immer den
Weg des geringsten Widerstands nehme.
Es sind Sitze, die sich einbrannten in die
kindliche Seele. «Ich fiihlte mich unver-
standen, ich strengte mich doch an.» Es
sollte noch Jahrzehnte dauern, bis sie
eine Erkldrung fiir ihre Situation hatte.

Ein Aha-Erlebnis

Seltene Krankheiten haben es an sich,
dass sie oft lange unerkannt bleiben.
Zwar sind in der Schweiz rund 7 Prozent
der Bevolkerung von einer seltenen
Krankheit betroffen, wie Jacqueline de
S4, Geschiftsfiihrerin des Vereins Pro
Raris, sagt. «<Wenn es fiir eine bestimmte
Krankheit in der Schweiz aber vielleicht
nur zehn Patienten gibt, dann kann un-
moglich jeder Hausarzt mit den Sympto-
men vertraut sein.» Viele Betroffene
miissten jahrelang warten, bis sie den

«Fiir die Pharma-
industrie sind wir
nicht interessant,
es gibt zu wenig
Betroffene.»

Nicole Jenzer

richtigen Befund erhielten. Der Verein
setzt sich deshalb dafiir ein, die Situation
fiir die Erkrankten zu verbessern. So sol-
len spezialisierte Anlaufstellen in der
ganzen Schweiz geschaffen werden. Im
Kanton Ziirich etwa verfiigt das Kinder-
spital iiber eine Helpline, an die sich
nicht nur Kinder wenden kénnen.

Ein Problem habe die Schweiz zudem
im Bereich der Forschung, sagt de Sa.
«Als Nicht-EU-Mitglied sind wir heute
nicht an die europdischen Netzwerke an-
geschlossen.» Das bedeute, dass Schwei-
zer Patienten, falls iberhaupt, nur unter
erschwerten Bedingungen an europii-
schen Studien teilnehmen konnten.
Wegen der geringen Fallzahlen kénne
die Schweiz zudem kaum eigene Studien

Dank regelmiissigem Training hat sich der Muskelschwund verlangsamt: Nicole Jenzer

mit ihrer Physiotherapeutin Karin Funk.

durchfiihren. «Ein Zugang zu den euro-
péischen Netzwerken wire deshalb drin-
gend notig.»

Nicole Jenzer steht auf einem Bein, ru-
dert mit den Armen, ihr Oberkorper ge-
rdt immer mehr ins Trudeln, bis ihr
Physiotherapeutin Karin Funk Halt gibt.
Einmal in der Woche fihrt Jenzer zum
Training nach Glattbrugg. Damit ist es ihr
gelungen, den Muskelschwund zu ver-
langsamen. Trotzdem ist sie im Alltag
stark eingeschrankt. Schwere Hausarbeit
kann sie nicht mehr leisten, genauso we-
nig, wie sie rennen oder auf einem unebe-
nen Untergrund laufen kann. Ihr fehlten
die stabilisierenden Muskeln, erklért
Funk. Der allméhliche Abbau der Mus-
keln ist aber nur eines der Symptome
ihrer Krankheit, hinzu kommen Verdau-
ungsbeschwerden, Antriebsschwiche und
chronische Miidigkeit. Ohne einen Mit-
tagsschlaf kann sie den Alltag kaum meis-
tern. Und wegen ihrer krummen Kérper-
haltung hat sie schwere Verspannungen
und Kopfschmerzen.

Schmerzen waren es auch gewesen,
die sie vor zehn Jahren zu einer Physio-
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therapeutin getrieben hatten. An eine
ernsthafte Erkrankung hatte sie damals
nicht gedacht. Doch als die Therapeutin
sah, dass sie auf dem Riicken liegend
ihren Kopf nicht ohne Zuhilfenahme
der Hinde heben konnte, wurde sie an
einen Spezialisten liberwiesen. Sie hatte
Gliick, wenigsten insofern, als sie die
richtige Diagnose fast umgehend er-
hielt. Sie beschreibt den Moment nicht
als Schock: «Es war eher ein Aha-Erleb-
nis.» Plotzlich wusste sie, warum sie
immer so miide war, verstand, warum
sie trotz allem Sport nie an Muskeln zu-
legen konnte.

Andere Konsequenzen waren damals
fiir sie noch nicht wirklich real, wie die
Tatsache, dass sie einmal als Pflegefall
enden wiirde. Ebenso wenig war ihr be-
wausst, dass sie einige Jahre spiter nicht
mehr wiirde arbeiten kénnen. Im Juni
2015 musste sie ihren Job im Pflegeheim
aufgeben. Eine IV-Rente zu erhalten,
war trotz ihrer Krankheit extrem schwie-
rig. «Dass man an chronischer Miidigkeit
und Erschopfung leidet, ist kaum zu be-
weisen», sagt sie. «Ohne einen Anwalt

Ein genetischer Defekt

jhu. - Die Myotone Dystrophie des
Typs 1 ist eine Erbkrankheit, bei der die
Kinder der Betroffenen ein 50-prozen-
tiges Risiko haben, ebenfalls zu erkran-
ken. Die Schwere der Symptome nimmt
in der Regel von Generation zu Gene-
ration zu, auch treten die Symptome
jeweils friither auf.

Die Krankheit ist selten, weniger als
5 von 100 000 Personen sind betroffen.
IThre Ursache, ein genetischer Defekt auf
dem Chromosom 19, ist nicht behandel-

bar. Die Symptome und Verldufe unter-
scheiden sich von Patient zu Patient er-
heblich. Typisch sind jedoch Muskel-
schwiche, eine krankhaft verlingerte
Muskelanspannung und friih auftreten-
der grauer Star. Andere Symptome sind
starke Miidigkeit, Depression, Verdau-
ungsbeschwerden, hiufige Lungenent-
ziindungen oder Diabetes. Weitere Infor-
mationen sowie Kontakte zu Selbsthilfe-
gruppen sind im Internet unter: www.
muskelgesellschaft.ch zu finden.

und die Hilfe von einem Neurologen,
einem Psychiater und einem Pneumolo-
gen aus dem Schlaflabor wire es unmog-
lich gewesen, eine Rente zu bekommen.»

Krankenkassen stellen sich quer

Gerade in finanziellen Fragen stossen
Menschen mit seltenen Erkrankungen
immer wieder an Grenzen. Jeder ein-
zelne Fall miisse mit Krankenkassen aus-
gehandelt werden, sagt de Sa. Es fehle an
Spezialisten, welche die Fille beurteilen
konnten.

Die Frage der Kosteniibernahme stellt
sich allerdings nicht erst bei der Therapie,
sondern bereits bei der Diagnose. Die
Stiftung fiir Menschen mit seltenen
Krankheiten betreibt in Schlieren ein
eigenes Genetikzentrum. Dort werden
pro Jahr zwischen 150 und 200 Fille unter
die Lupe genommen. «Es ist die sprich-
wortliche Suche nach der Nadel im Heu-
haufen», sagt Caroline Henggeler, stell-
vertretende Geschiiftsleiterin. Jeder
Mensch hat in seiner DNA rund 3 Millio-
nen Abweichungen. Die Aufgabe der
Genetiker besteht nun darin, jene Gene
zu finden, welche die Krankheit verursa-
chen. Die Abkldrungen konnen Monate
oder gar Jahre in Anspruch nehmen.
Weil die Kassen den Aufwand nicht voll-
stindig decken, muss sich die Stiftung
auch aus Spenden finanzieren. Einzelne
Kassen weigerten sich gar, Pflichtleistun-
gen zu bezahlen, berichtet Henggeler.
«Gegen eine Krankenkasse mussten wir
bereits zweimal vor Gericht ziehen.» Ob-
wohl die Richter im Sinne der Stiftung
urteilten, stelle sich die Versicherung
nach wie vor quer. «Nun miissen wir
nochmals mit dem Anwalt dahinter.» Es
sind Querelen, die Zeit kosten und die
Spezialisten von ihrer eigentlichen
Arbeit abhalten.

Diese Probleme haben Nicole Jenzer
auch dazu bewogen, an die Offentlich-
keit zu gehen. «Mir selbst geht es eigent-
lich noch ganz gut, und wenn ich einmal

«Gegen eine
Krankenkasse mussten
wir bereits zweimal
vor Gericht ziehen.»

Caroline Henggeler
Stiftung fir Menschen
mit seltenen Krankheiten

zum Pflegefall werde, dann bin ich in der
Schweiz sicher gut versorgt.» Auch hit-
ten sie ihre Eltern und ihre Schwester
stets unterstiitzt. Sie stort aber, dass sel-
tene Erkrankungen in der Forschung nur
wenig Gewicht haben. «Fiir die Pharma-
industrie sind wir nicht interessant, es
gibt schlicht zu wenig Betroffene, um an
uns Geld verdienen zu konnen.» Des-
halb wiinscht sie sich eine Stirkung der
offentlichen Forschung. «Natiirlich hoffe
ich auch, dass man einmal eine Therapie
gegen meine Krankheit findet, aber ich
glaube nicht daran, dass ich das noch er-
leben werde.»

Ihre Muskelkraft wird weiter schwin-
den und irgendwann ganz weg sein. Die
meisten Menschen mit Myotoner Dys-
trophie sterben an Herzproblemen. So-
lange ihre Kraft noch ausreicht, nutzt
Nicole Jenzer ihre Zeit auch dafiir, ande-
ren Menschen zu helfen. Sie leitet eine
Selbsthilfegruppe und betreut alle zwei
‘Wochen Schwerstkranke fiir drei Stun-
den, damit deren Angehorige eine Pause
einlegen konnen. Zuletzt kiimmerte sie
sich um eine 102-jihrige Frau. «Ich kann
gut mit kranken Menschen umgehen.
Meine eigene Erfahrung hilft mir dabei
sicher», sagt sie.

Bundesgericht
stiitzt Tempo 30
in Ziirich

Der Ziircher Stadtrat will
Bewohner vor Larm schiitzen.
Dabei setzt er das Mittel

der Temporeduktionen ein.

Das hochste Gericht des Landes
stellt sich nun hinter diese Praxis.

DANIEL FRITZSCHE

Die Lage ist uniibersichtlich. Gegen di-
verse Tempo-30-Strecken in der Stadt
Ziirich haben die Autoverbinde ACS
und TCS in den letzten Jahren Rekurse
eingereicht. Noch sind diverse Verfahren
bei unterschiedlichen Instanzen hingig.
Das Urteil, welches das Bundesgericht
vor kurzem gefillt hat, sticht dennoch
hervor. Das hochste Gericht der Schweiz
hilt fest, dass angefochtene Tempo-
reduktionen auf rund 40 Strassen-
abschnitten in der ganzen Stadt gerecht-
fertigt seien, um Anwohner vor Lirm zu
schiitzen. 2013 hat der damalige Sicher-
heitsvorsteher diese Verkehrsvorschrif-
ten verfiigt — sehr zum Arger der Auto-
verbinde. Deren Argumente hat das
Bundesgericht nun zerpfliickt. Die ge-
planten Tempo-30-Abschnitte fiihrten
weder zu unerwiinschtem Ausweichver-
kehr, noch werde die Leistungsfahigkeit
verkehrsorientierter Strassen einge-
schrinkt. Der Vorwurf, der Stadtrat
stiitze sich auf ungeniigende Gutachten,
betrachtet das Bundesgericht als nicht
stichhaltig. Auch dass die Stadt sich auf
Lirmberechnungen statt auf Messungen
berufe, gehe in Ordnung. Die Rekurse
von ACS und TCS weist das Gericht voll-
umfinglich ab.

Der Entscheid kommt nicht ganz
iiberraschend. Vor zwei Wochen hat das
Bundesgericht ein Urteil zu einem dhn-
lich gelagerten Fall in Basel publiziert,
das als wegweisend betrachtet wurde.
Lorenz Knecht, Direktor der Ziircher
ACS-Sektion, zeigt sich dennoch ent-
téuscht. «Wir hitten uns sicher ein ande-
res Urteil gewiinscht», sagt er auf An-
frage. Er befiirchtet, dass die Stadtregie-
rung den Richterspruch nun als Freipass
missverstehen konnte, um auf dem gan-
zen Stadtgebiet Tempo 30 einzufiihren —
auch vermehrt auf Hauptverkehrsach-
sen. Die Strassenhierarchie gelte es zu
erhalten, findet Knecht. Sonst weiche der
Autoverkehr zunehmend in die Quar-
tiere aus. Ob ACS und TCS die noch héin-
gigen Verfahren nach den klaren Worten
des Bundesgerichts aufrechterhalten
werden, sei noch nicht entschieden, sagt
Knecht. «Wir werden das Urteil ein-
gehend analysieren und dann in den
nichsten Tagen entscheiden.»

Mit Befriedigung nimmt der zustin-
dige Stadtrat, Sicherheitsvorsteher
Richard Wolff (al.), den Entscheid zur
Kenntnis. Er geht davon aus, dass die
noch pendenten Verfahren nun gleich
entschieden werden. Als Freipass fir zu-
sitzliche Tempo-30-Strecken versteht er
das Urteil aber nicht, wie er auf Anfrage
der NZZ sagt. «Iempo 30 flichen-
deckend war noch nie unser Ziel und ist
es auch jetzt nicht.» Der Druck auf den
Stadtrat von links wird jetzt aber steigen.
Griinen-Politiker Markus Knauss
schreibt etwa auf Twitter: «Unverstind-
lich bleibt, warum die Stadt Ziirich
Tempo 30 so zogerlich einsetzt. Viel
mehr wire moglich und nétig.» Der von
Knauss geleitete VCS hat kiirzlich einen
Rekurs fiir eine Lirmsanierung durch
eine Temporeduktion an der Hagenholz-
strasse in Ziirich-Leutschenbach ge-
macht. Wiirde dieser vor den Gerichten
bestehen, konnte dies gemiss Wolff als
Aufforderung gesehen werden, generell
vermehrt auf tiefere Tempi zur Larm-
sanierung zu setzen. «So weit ist es aber
noch nicht», sagt Wolff. Laut Larmschutz-
verordnung leben heute in der Stadt
Ziirich 130000 Personen iiber den
Immissionsgrenzwerten, 10 000 davon
iiber den Alarmwerten.



