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Ein neues HSP-Forschungsprojekt
Ihr Mitwirken ist moglich

Liebe HSP-Erkrankte,

auch im Jahr 2009 ist unser Verein wieder aktiv geworden, um die Forschung an der HSP zu unter-
stiitzen. Mit diesem Schreiben mochten wir Sie iiber ein solches Projekt informieren. Auf den beiden
Folgeseiten ist die Projektbeschreibung der Universititsklinik Jena beigefiigt. Das Projekt benotigt 100
HSP-Patienten, die mitmachen wollen. Natiirlich wurden unsere Vereinsmitglieder bereits vorab iiber
diese Studie informiert, so dass die Zielmenge bereits nahezu erreicht ist. Aber, auch wenn Sie noch
nicht Mitglied unseres Vereins sind, konnen Sie sich noch zum Mitmachen bewerben.

Was ist zu tun? Keine Angst, Sie miissen nicht nach Jena fahren! Im ersten Schritt ist es notwendig,
dass Sie sich mit der Uniklinik Jena in Verbindung setzen. Die Kontaktdaten sind im Schreiben der
Uniklinik angegeben. Aus der Menge der Anmeldungen wird Herr Dr. Beetz von der Uniklinik in Jena
dann die 100 Personen auswihlen, die mitmachen diirfen. Wenn Sie zu dieser Gruppe gehodren werden,
dann erhalten Sie von der Klinik Probengefde und eine Beschreibung fiir Ihren Arzt vor Ort. Sie miis-
sen dann nur zu Threm Arzt gehen, der Ihnen ein paar Tropfen Blut abnimmt. Er sendet diese Probe
gemeinsam mit einer Urinprobe anschlieBend nach Jena. Fiir Sie ist das bereits die gesamte Aktivitit.

Die beigefiigte Beschreibung stellt dar, was in Jena mit diesen Proben untersucht werden soll. Abhéngig
vom Ergebnis der Untersuchungen konnte sich eine Behandlung ergeben, die positiv Auswirkungen auf
die HSP-Symptome erzeugen konnte. Also, ein Mitmachen ist sicherlich sinnvoll und hilfreich.

Sie erkennen, dass wir die von Thnen organisierten Spendengelder zielgerichtet einsetzen. Finanzielle
Hilfen, die aus jeder Aktivitit von Thnen erwachsen, werden sinnvoll fiir alle HSP-Erkrankten einge-

setzt. Ihr Engagement hilft also Thnen personlich!

Abschliefend wiinschen wir Thnen und Thren Familienangehorigen ein schones Weihnachtsfest und ein
gutes Jahr 2010. Gemeinsam sind wir stark!
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wissenschaftliche Studie zu HSP am Uniklinikum Jena

Sehr geehrter HSP-Patient,

wir beschéftigen uns am Institut fiir Klinische Chemie des Uniklinikums Jena seit
langem mit der Erforschung der erblichen spastischen Spinalparalysen (HSP). Unter
der Leitung von Professor Deufel entstanden in den zurlckliegenden Jahren
zahlreiche Studien zur molekularen Diagnostik der Erkrankung. Méglicherweise
waren Sie hierbei, Uber einen direkten Kontakt zu uns oder indirekt iiber das
GeNeMove-Netzwerk, bereits beteiligt. An dieser Stelle daher einen Dank fiir die
generelle Bereitschaft, die HSP-Forschung zu unterstiitzen.

Aktuell haben wir mit Unterstitzung lhrer HSP-Selbsthilfegruppe ein neues Projekt
gestartet. Wir interessieren uns fiir den Einfluss der HSP-Erkrankung auf die
Spurenelemente (das sind Mineralstoffe, wie z.B. Kupfer oder Zink) und Vitamine.
Hintergrund hierfiir ist, dass eine Verdnderung der normalen, gesunden Mengen bei
anderen neurclogischen Erkrankungen (z.B. amyotrophe Lateralsklercse ALS oder
Alzheimersche Krankheit) haufig beobachtet wird. Wir planen daher, die Menge an
Spurenelementen und Vitaminen in Blut und Urin zu messen. Die Daten von HSP-
Patienten sollen dann denen von gesunden Personen gegenibergestellt werden.
Sollten sich hier Unterschiede feststellen lassen, wiirde das zum einen unser
Verstandnis zur Verlaufsform und zur Entstehung der Symptome bei HSP weiter
vertiefen. Zum anderen wiirde sich die Méglichkeit ergeben, einem Defizit gezielt
entgegenzuwirken. Ein zu gering vorhandenes Spurenelement oder Vitamin lielle
sich, z.B. in Tablettenform oder iiber eine abgewandelte Ernahrung, gezielt zufithren.
Es sei ausdricklich darauf hingewiesen, dass davon keine ursidchliche Heilung
erwartet werden kann. Allerdings ware ein Effekt auf Einzelsymptome und damit eine
gesteigerte Lebensqualitdt durchaus zu erwarten.
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Als diagnostisches Labor eines Universitdtsklinikums haben wir alle relevanten
Geratschaften zur Verflgung. Aullerdem werden wir von der HSP-Selbsthilfegruppe
Deutschiand e.V. bei diesem Projekt finanziell unterstiitzt werden. Wir denken, dass
die Kombination aus langjahriger HSP-Forschung, einem guten Verhdltnis zu den
Patienten und modernster Labordiagnostik einmalig ist und die geplante Studie
Uberhaupt erst praktisch ermdéglicht. Wir weisen darauf hin, dass es solche
Untersuchungen bei der HSP bislang weltweit noch nicht gibt.

lhre Teilnahme wiirde die einmalige Bereitstellung einer Blutprobe sowie von Urin
beinhalten. Uber lhren Hausarzt oder lhren Neurologen wiirden diese Proben dann
an uns versandt und hier in Jena analysiert. Sie miissen also nicht nach Jena fahren.
Ihr Hausarzt wird seine Leistungen auf Anforderung durch uns vergiitet bekommen.
Selbstverstdndlich stiinden lhnen die Ergebnisse nach Abschluss der
Untersuchungen zur Verfiigung.

Wir bitten bei Interesse um eine kurze Riickmeldung. Bitte melden Sie sich in diesem
Zusammenhang per Pest, unter der Telefonnummer 03641/9325933 oder unter der
E-Mail christian.beetz@med.uni-jena.de. Nahere Informationen, fur Sie und lhren
Hausarzt, sowie die Probengefilie lassen wir Ihnen dann gerne zukommen.

Mit freundlichen GriilRen,

@343%%
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