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Netzwerk fur seltene Leiden

Frank Grossmann forscht fiir
vernachldssigte Krankheiten.
Der Ziircher setzt dabei auf ein
von ihm gegriindetes Netzwerk,
welches in dieser Form einzig-
artig in Europa ist. Ziel ist es,
schon sehr bald fehlende Medi-
kamente fiir solche Krankheiten
auf den Mark zu bringen.

Winterthur/Ziirich: «Wissen ist zum
Teil vorhanden, doch liegt es entweder
in Schubladen von Pharmafirmen oder
Forschungsinstituten», ist Frank Gross-
mann {iberzeugt. Ein zusitzliches Pro-
blem bestehe auch darin, dass Wissen
tiber vernachlissigte Krankheiten nicht
geniigend vernetzt sei. «Es gibt sehr viele
verschiedene Krankheiten und vielfach
zu wenig Patienten, als dass sich ein For-
schungsprojekt dafiir lohnen wiirde. Alles
nicht gerade attraktive Voraussetzungen,
um auf diesem Gebiet ein Projekt zu be-
ginnen.» Den Kopf in den Sand stecken
sei noch nie sein Motto gewesen, meint
Frank Grossmann weiter. Sich Wissen
anzueignen, an neuen Ideen zu schmie-
den und diese umzusetzen ist eine Ei-
genschaft, die er schon sehr frith erlern-
te. Dabei half ihm auch seine Neugier-
de. Nicht immer zur Freude seiner El-
tern, war diesen doch der Wissensdrang
ihres Sohnes nicht immer geheuer. «Sie
standen aber immer hinter mir und for-
derten mich nach Kriften», sagt der 41-
Jahrige heute.

Suche nach Alternativen

Selbst als Frank Grossmann mit 12 Jah-
ren an einem lange Zeit unentdeckten
und seltenen Krebs erkrankte, gab er
nicht auf. Medikamente fiir Kinder gab
es damals keine. Seine personlichen Er-
fahrungen und die Hilflosigkeit der Arzte
waren der Schliissel, sich intensiver mit
der Medizin auseinander zu setzen. So
studierte er in Hannover und schloss in
Zirich als Doktor ab.

Die Suche nach Alternativen in der
Behandlung und die Suche nach Lo-
sungen sind bis heute die Grundlagen
seines Handelns. Medizin ist fiir Frank

zurperson

Grossmann kein abgehobenes Gebil-
de mit Gottern in Weiss, vielmehr ist sie
ein Teil der Natur. «Medizin, auch die
moderne, sollte sich am Menschen ori-
entieren und ihn mit einbeziehen. Nur
so kann sie erfolgreich sein.»

Seine eigene Erfahrungen waren der
Ausloser zum Plan, ein Forschungsnetz-
werk auf dem Gebiet der vernachlassi-
gten oder seltenen Krankheiten aufzu-
bauen. Dieses greift bereits und kann
in- und ausldndische Partnerschaften
vorweisen. Neben der Eigenfinanzie-
rung war es wichtig ein Team aufzubau-
en. «Das waren zwei Jahre harte Arbeit.»
Neben einem ausgleichenden Privatle-
ben brauche es aber auch Freunde, die
helfen und ehrliches Feedback geben,
ist der Mediziner {iberzeugt.

Das Forschungsnetzwerk Orphan-
biotec besteht aus einer Stiftung und
einer Firma. Dazu gehdren noch ver-
schiedene Partner, welche die Entwick-
lung und Produktion von Medikamen-
ten unterstiitzen. Die gemeinniitzige
Stiftung finanziert die ersten Entwick-
lungsschritte und {ibernimmt sozu-
sagen das Startrisiko. Die Firma setzt
das Wissen weiter in ein Medikament

um. «Beide brauchen einander, und so
schliesst sich unser Kreis», beschreibt
Frank Grossmann das Modell. Die Stif-
tung und Firma Orphanbiotec wurde
fiir diese Arbeit bereits von der Forder-
agentur fiir Innovationen des Bundes
(KTI) als forderungswiirdig anerkannt
und fiir Innovationspreise nominiert.

Ethik und Nachhaltigkeit

Im Bereich der pharmazeutischen Ent-
wicklung — und ganz speziell fiir ver-
nachléssigte Krankheiten —, sei es sehr
schwer, Geld zu bekommen. Investoren
wiirden erst einsteigen, wenn sich bereits
erste Erfolge zeigen. «Doch darauf kon-
nen und wollen wir und die vielen Be-
troffenen nicht warten. «Es braucht jetzt
dringend neue Entwicklungen fiir Medi-
kamente. Wir haben einen ethischen An-
spruch und wollen mit unserer gelebten
Nachhaltigkeit Fragen beantworten kon-
nen, die sich Menschen mit einer sol-
chen Krankheit tagtiglich stellen.»

Die Forschungsstiftung Orphanbio-
tec hat das erste Entwicklungsprojekt
gestartet und bemiiht sich nun intensiv
um Spenden und Fordergelder. «Das ist
im Moment sehr schwierig aber enorm

. orphanbiotec

Orphanbiotec ist ein Forschungs-
netzwerk, welches Wissen tiber ver-
nachléssigte Krankheiten vernetzt
und fiir die Entwicklung dringend
benotigter Medikamente einsetzt.
Dabei wird die Erfahrung beteilig-
ter Partner (Forscher, Therapeuten
und Patienten) sowie Erkenntnisse
tiber erprobte Wirkstoffe fiir neue
Projekte verwendet. Das Netzwerk
besteht aus einer Stiftung und einer
Firma. Die Stiftung {ibernimmt die
Startfinanzierung der Entwicklung.
Die Firma setzt das Wissen bis zum
fertigen Produkt um. Ein Teil des
Gewinns geht als Spende jahrlich
an die Stiftung. Die Vorteile des
Netzwerkes bestehen in der Ar-
beitsteilung, Kosteneffizienz und
langfristigen Partnerschaft. pd.

wichtig fiir uns», betont Frank Gross-
mann, denn «sobald wir etwas Geld ha-
ben, kdnnen wir loslegen». Ein Team
aus drei qualifizierten Mitarbeitern
steht ihm bereits zur Seite. red.

Aus eigener Betroffenheit hat sich Frank Grossmann entschieden, im Bereich seltener Leiden zu forschen. Bild: leh.

Vernachlassigte Krankheiten

Dr. Frank Grossmann (41), Medizi-
ner und Unternehmer, ist im Harz in
Deutschland aufgewachsen. Er stu-
dierte zuerst Tiermedizin in Han-
nover und promovierte dann iber
Stoffwechselkrankheiten des Men-
schen in Zirich. Seine medizinische
Ausbildung und Erfahrungen als Ma-
nager in der Pharmaindustrie setzt er
ein, um neue Therapiemdglichkeiten
fir vernachlassigte Krankheiten zu
entwickeln. Das von ihm entwickelte
Businessmodell ist in der Form in Eu-
ropa einzigartig. Zudem unterrich-
tet er als freier Dozent in Pharmazie
an der ETH Zirich. Er ist ledig, sei-
ne Hobbies sind Sport, Naturreisen,
Musik und Psychologie. red.
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In Europa leiden tiber 30 Millionen
Menschen unter einer vernachldssig-
ten oder seltenen Krankheit. Allein
in der Schweiz sind es 400000 Be-
troffene. Rund 75 Prozent der Lei-
denden sind Kinder. Viele werden
wegen der fehlenden Diagnosen und
Medikamente nicht sehr alt. Offiziell
sind iiber 7000 solcher Krankheiten
bekannt. Wegen fehlender Grundla-
genforschung ist das Wissen tiber di-
ese Krankheiten klein. So ist es auch
schwieriger, erfolgreich neue Behand-
lungsmoglichkeiten zu entwickeln.
Heute sind Entwicklung und Zu-
lassungsverfahren fiir traditionelle
Therapien dusserst kosten- und zei-

tintensiv. Deshalb ist das Interesse
grosser Pharma-Unternehmen {ibli-
cherweise auf Medikamente ausge-
richtet, die ihre hohen Ausgaben refi-
nanzieren oder sie setzen auf Lifestyle-
Medikamente (keine zum Uberleben
notwendigen Produkte). Forschung
und Entwicklung fiir neue Projekte
auf dem Gebiet der seltenen Krank-
heiten werden aufgrund der kleinen
Patientenzahlen und des geringeren
Profits deshalb von diesen nicht vo-
rangetrieben. So bleiben Menschen,
die unter einer seltenen Krankheit lei-
den, oft ohne Diagnose, Behandlung
und Hoffnung. Sie gelten deshalb seit
Jahrzehnten als «Waisenkinder des
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Gesundheitssystems». Daher kommt
auch der Name fiir diese Medikamen-
tenklasse, die man englisch Orphan
Drugs nennt. Dieser blinde Fleck oder
die Nische im Pharmasektor bietet
fiir spezialisierte Organisationen wie
zum Beispiel die Orphanbiotec Ent-
wicklungschancen. Monatlich wird
die Forschungsstiftung Orphanbiotec
im «Winterthurer Stadtanzeiger» {iber
Schwerpunkte zum Thema «vernach-
lassigte Krankheiten» berichten. red.

Weitere Informationen:

Dr. Frank Grossmann, Orphanbiotec AG
Hochstrasse 49, 8044 Zirich

Telefon: 0445868368 und 0792465069
E-mail: foundation@orphanbiotec.com
www.orphanbiotec.ch
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Urs Réssler empfiehlt:

Kuchen zum
Dreikonigstag

u Zutaten:

160 g Milch

25 g Hefe

25 g Zucker

7 g Salz

20 g Eier

60 g Butter

25 g Mandelmasse

400 g Weissmehl

Prise Zitronenschale
Plastikkonig

50 g Sultaninen (kdnnen auch durch
Schoggistiickli ersetzt werden).

s Zubereitung:

Hefe, Zucker in der kiithlen Milch
auflosen und mit Mehl, Salz, Eiern,
Butter, Mandelmasse und Zitronen-
schale zu einem fein bearbeiteten
Teig kneten. Der Teig muss, ohne
dass er reisst, ausgezogen werden
kdnnen. Dann die Sultaninen oder
Schoggisttickli vorsichtig untermi-
schen. Den Teig 60-90 Minuten bei
Raumtemperatur zugedeckt stehen
lassen.

Fiir den Mittelteil 250 g Teig ab-
wiegen, rundkneten und etwas flach-
driicken. Zehn Teile a 50 g abwie-
gen und rundkneten und in einen
Teil einen Konig einarbeiten, locker
um den Mittelteil anordnen. Den
Kuchen mit Ei bestreichen, die Teile
kénnen mit gehobelten Mandeln be-
streut werden. Ca. 30 Min. aufgehen
lassen. Backen: Ofen auf 200 °C vor-
heizen. Auf der unteren Rille je nach
Grosse ca. 12-18 Min. hell backen.

Backerei Rossler:

Urs und Ruth Réssler produzieren in Pfungen
und betreiben dort (Hofackerstrasse 1) und
in Neftenbach (Schulstrasse 1) je eine Backe-
rei-Konditorei mit Dorfkafi sowie je eine Ba-
ckerei-Konditorei in Biilach (Marktgasse 31)
und Rorbas (Allmendzentrum 4).

Telefon 052315 3388, www.bk-roessler.ch

Winterthurer Bibliotheken

Winterthur: Die Winterthurer Biblio-
theken sind mit ihrem neuen Web-
auftritt unter www.winbib.ch oder
www.bibliotheken.winterthur.ch pra-
sent. Neben der neuen Gestaltung
und praktischen Details wie dem
Veranstaltungskalender bieten sie —
in Zusammenarbeit mit den o6ffent-
lichen Bibliotheken von Basel, Bern,
Luzern und Zirich - neu die «Virtu-
elle Bibliothek» «BibNetz» an.

Der exklusive Zugang zu wichtigen
Datenbanken ist in den 6ffentlichen
Bibliotheken unter www.bibnetz.ch
gratis moglich, wahrend er von zu
Hause aus nicht oder nur auf eigene
Rechnung erfolgen kann.

Wer heute nach zuverléssigen In-
formationen zu einer Krankheit, ge-
schichtlichen Ereignissen, zu Litera-
tur, Kunst, Film oder anderen The-
men sucht, muss nicht mehr mih-
sam Unmengen von Treffern im In-
ternet durchforsten oder zahlreiche
Blicher walzen. Heute ermdglichen
offentliche Bibliotheken Recherchen
in bewahrten Fachdatenbanken. Auf
dem Wissensportal www.bibnetz.ch
sind diese thematisch geordnet und
kénnen mit einer einzigen Abfrage
gleichzeitig nach der gewiinschten
Information durchsucht werden.

Die offentlichen Bibliotheken der
Stadte Basel, Bern, Luzern, Winter-
thur und Zirich machen ihren Besu-
cherinnen und Besuchern diese Re-
chercheméglichkeit online zugéng-
lich. Die Kundschaft kann in der «Vir-
tuellen Bibliothek» Datenbanken —
auch kostenpflichtige - gratis vor
Ort nutzen und gelangt damit zu
qualifizierten Ergebnissen. red.



