K I N SELTENEN KRANKHEITEN

Mael - ein Einzelschicksal, stellvertretend fiir viele Kinder

Kinder mit seltenen Krankheiten sind in der Schweiz noch ein
Tabuthema. Kaum jemand weiss davon, ausser den Betrof-
fenen. Behandlungen gibt es praktisch keine. Was das kon-
kret heisst, soll stellvertretend am vierjahrigen Mael Oetterli

aufgezeigt werden.
W Gerold Schmid

Top Talk bei Teletop am 17. Sep-
tember 2012. Die Sendung geht
gehdrig an die Nieren. Sie handelt
von seltenen und unerforschten
Krankheiten  (www.teletop.ch/
programm/sendungen/top-talk/
detail/artikel/plattform-fuer-un-
erforschte-krankheiten). Im Zen-
trum steht das Schicksal des vier-
jahrigen Mael Oetterli. Er leidet
an der dusserst seltenen Krank-
heit namens Niemann-Pick-C. Eine
heilende Therapie gibt es zurzeit
nicht. Fiir die betroffenen Eltern
heisst das, sie begleiten ihren ge-
liebten Sohn auf seinem sehr kur-
zen Lebensweg.

Gefasst erzahlt sein Vater Mat-
thias im Top Talk vom Leidensweg
der Familie. «Die Hoffnung stirbt
zuletzt, aber wir wissen, dass es
fiir Mael kaum eine heilende Ret-
tung gibt», so Matthias Oetterli.

Ungewisse Zukunft

Dass mit Mael etwas nicht stimmt,
merkten Oetterlis als ihr Kind ein
halbes Jahr alt war. Mael hatte
einen verhdrteten Bauch. Der Kin-
derarzt stellte fest, dass Mael eine
massiv vergrosserte Milz hat.
Nach diversen Abklarungen er-
hielten sie dann die Diagnose Nie-
mann-Pick-C. Fiir die Eltern ist
eine Welt zusammengebrochen.
Russerlich ist dem Jungen derzeit
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Fiir Kinder mit seltenen Krankheiten: www.orphanbiotec-foundation.com

kaum etwas anzusehen. Er kann
ein kdrpereigenes Cholesterin
nicht abbauen. «Nach und nach
wird Mael alles verlernen, was er
gelernt hat und wird schlussend-
lich daran sterben», sagt Matthias
Oetterli im Top Talk. Eine erste
Hilfe war fiir Oetterlis ihr Umfeld.
Danach erhielten sie auch Hilfeim
medizinischen Bereich. «Aber viel
ist nicht da.»

Fir die Pharmaindustrie ist es
nicht interessant, Medikamente
fiir seltene Krankheiten zu ent-
wickeln. Zwar gebe es in den USA
Forschungsprojekte, unter ande-
rem auch fir Niemann-Pick-C. So
reisten denn Oetterlis in die USA
und liessen ihren Sohn untersu-
chen. Ob sie aber je noch fiir Mael
davon profitieren kénnen, stehtin
den Sternen geschrieben.

11000 Franken fiir Medikament
Heute sind rund 7000 seltene
Krankheiten bekannt, die aber
kaum erforscht sind. In der
Schweiz gibt es derzeit 9 Perso-
nen, bei denen Krankheit Nie-
mann-Pick-C diagnostiziertist.
Es gebein der Schweiz ein Medika-
ment, das den Verlauf der Krank-
heit verlangsamen konne, sagt
Oetterli. Doch dieses Medikament
ist nicht auf der Liste des Bundes.
Was heisst, dass die Krankenkas-
sen oder die IV dieses Medikament
nicht automatisch tibernehmen.

Oetterlis miissen nun Jahr fiir
Jahr eine neue Kostengutsprache
der IV beantragen. Kostet doch
eine einzige Packung dieses Me-
dikaments rund 11000 Franken.
Eine Summe, die jenseits von dem
liegt, was die Familie sich leisten
kann.

Tabuthema durchbrechen

Nun erhalten Oetterlis Unterstiit-
zung von der Orphanbiotec Foun-
dation. Diese Stiftung hat die Er-
forschung seltener Krankheiten
zum Ziel (siehe Kasten). Manu-
ela Stier ist Herausgeberin und
Chefredaktorin des Wirtschafts-
magazins, das den Wissensaus-
tausch zwischen Unternehmerin-
nen und Unternehmern férdert.
Sieist seit 2012 Stiftungsrétin bei
der Orphanbiotec Foundation. Ihr
Anliegen ist es, mit diesem An-
lass interessierten Unternehmen
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Der vierjahrige Mael Oetterliist von der seltenen Krankheit Morbus Niemann-Pick-C
betroffen. Eine Heilung ist aussichtslos. (zvg)

aufzuzeigen, wie soziales Enga-
gement in der Firmenkultur ver-
ankert werden kann. Zusammen
mit Sandrine Gostanian von der
Kindercity Volketswil (siehe Kas-
ten), der Orphanbiotec Founda-
tion und dem Arbeitgeberverband
Ziircher Oberland organisiert sie
am 27. Oktober einen Familienan-
lass in der Kindercity Volketswil.
Wahrend im Kinosaal der Kinder-
city, der Platz fiir 200 Personen
bietet, durch ein vielseitiges Pro-
gramm gefiihrt wird, sind Kinder
und deren Familien eingeladen, im
Funpark der Kindercity auf spiele-
rische Weise erste Schritte in der
Wissenschaft zu machen.

Hochkaratige Referenten

Im Kinosaal werden hochkaratige
Referenten mitinteressanten The-
men aufwarten. So wird der be-
kannte Arzt Professor Dr. Dietrich
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FAMILIEN-ANLASS ZUGUNSTEN VON KINDERN MIT SE '
Wir laden dich und deine Familie am 27 . Oktober‘ZOI 2, kostenlos in die

kindercity’

Orphanbiotec Foundation Kindercity Volketswil

Die Forschungsstiftung Orphan-
biotec setzt sich ein fiir die Ent-
wicklung von dringend bendtig-
ten Medikamenten fiir seltene
Krankheiten. Durch die Zusam-
menarbeit mitihren Partnern ist
die Stiftung in der Lage, neue
Projekte zur Entwicklung anzuge-
hen. Das Kompetenznetzwerk der
Stiftung ermdglicht es engagier-
ten Universitaten, Patienten-
organisationen, Forschungsein-
richtungen, sozialen Netzwerken
und Organisationen sowie Phar-
maunternehmen gemeinsam Pio-
nierarbeit auf dem Gebiet der sel-
tenen Krankheiten zu leisten. Ein
eigenes Gesundheitsférderpro-
gramm unter dem Namen «Elfen
helfen» ist auch gestartet. Or-
phanbiotec fordert so das Netz-
werk und den Austausch der Pa-
tienten und ihrer Angeharigen,
um diese zu mobilisieren und so
auch ihrer Stimme mehr Kraft und
Gewicht zu verleihen.

Orphanbiotec Foundation
Hochstrasse 49

8044 Ziirich
www.orphanbiotec-foundation.com

Gronemeyer von der Dietrich Gro-
nemeyer Stiftung GmbH anwesend
sein. Martin Reichle, Mitinhaber
der Reichle & De-Massari AG aus
Wetzikon wird iiber «Die Firmen-
kultur als Spiegel der Gesundheit
eines Unternehmens» referie-
ren und Bruno Riidisiili, CEO von
Sherpa Outdoor AG, zum Thema
«Ich unterstiitze nachhaltige Pro-
jekte, bei denen personliches En-
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Die Kindercity in Volkets-

wil soll nicht eine Show sein,
die man einmal pro Jahr be-
sucht, sondern ein Ort fiir Kin-
der, mit Ideen fiir Kinder, wo sie
sich wohl fiihlen und gerne wie-
derkommen. Auf einem Areal
von 6000 Quadratmetern kn-
nen Kinder unter 12 Jahren sich
tiben in Spiel und Wissenschaft.
Esist das grosste Arealin der
Schweiz fiir Kinder unter 12 Jah-
ren. Durch das Spielin verschie-
dene Aktivitaten einsteigen,
manipulieren und beobachten

- Spiel mit Wissenschaftist der
Grundstein von Kindercity.

Die Kindercity ist ein moder-
nes Bildungszentrum fiir Kin-
der, dhnlich einem Science Cen-
ter mit einem speziellen, kin-
derfreundlichen Aussehen. Der
treffende Begriff fiir diese Mi-
schung ist Edutainment (Eduka-
tion und Entertainment).

Kindercity AG
Chlirietstrasse 12
8604 Volketswil
Telefon 043 204 30 60
www.kindercity.ch

gagement zahlt». Und der Griinder
von Orphanbiotec Foundation, Dr.
Frank Grossmann, stellt seine Stif-
tung und deren Ziele vor.

www.wirtschaftsmagazin.ch
www.orphanbiotec-foundation.com
www.kindercity.ch

www.avzo.ch
www.maeloetterli.ch
www.npsuisse.ch
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FUN-NACHMITTAG IN DER KINDERCITY

Wir laden dich, deine Eltern und Geschwister zu einem Fun-Nachmittag
voller Spiel, Spass und Wissen in die Kindercity Volketswil ein. Du pro-
duzierst eigene TV-Sendungen im Studio, findest heraus woher der Strom
kommt, lernst dein Gehirn kennen — warum du fiihlen, denken, sehen,

horen, riechen, tanzen und sprechen kannst. Und vieles mehr.

‘Wir freuen uns, dich und deine Familie einladen zu diirfen.

Manuela Stier

Verlegerin Wirtschaftsmagazin

Sandrine Gostanian
CEO Kindercity AG

UNSERE GASTE Kinder, 3-12 Jahre und deren Eltern
DATUM 27. Oktober 2012, 13.00-18.30 Uhr
VERANSTALTUNGSORT Kindercity AG, Wissenschaft & Spiel,

Chlirietstrasse 12, 8604 Volketswil, www.kindercity.ch
ANMELDUNG BITTE BIS ZUM 15.10.2012 mit Anmeldetalon.

Meine Adresse:

Mein Alter:

Begleitpersonen:

WIRTSCHAFTSMAGAZIN

Hast du eine seltene Krankheit? Wenn ja, welche?

Meine Geschwister/Name

Mein Vor- und Nachname:

JA, ich mochte mich und meine Familie gerne fiir den Anlass vom 27.10.2012 in der Kindercity anmelden.

Telefon:

E-Mail:
, Jahre
, Jahre
, Jahre

Anmeldung bitte senden an:

Stier Communications AG, Grossicherstrasse 25, CH-8104 Weiningen, www.wirtschaftsmagazin.ch



