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Wir freuen uns sehr, dass innerhalb kurzer Zeit bereits ein beachtlicher Spendenbetrag gesammelt
werden konnte und bedanken uns bei allen Spendern fiir die Unterstiitzung.

Seit Zusage der Finanzierung des HSP-Stoffwechsel-Projekts durch den Forderverein flir HSP-Forschung
e.V. haben wir nun die Vorbereitungsphase abgeschlossen. Die ersten Termine fir
Patientenuntersuchungen sind im April vereinbart.

Das Studienprotokoll wurde durch die ortliche Ethik-Kommission genehmigt. Hierfliir mussten die
Fragestellung des Projekts sowie die Belastungen fiir die Patienten genau dargestellt werden und auch
in der Patienteninformation verstandlich erklart werden.

Alle Patienten, die uns bereits ihr Interesse mitgeteilt haben, werden wir in den kommenden Wochen
nochmals zur Terminvereinbarung kontaktieren. Weitere Patienten mit genetisch gesicherter HSP sind
herzlich aufgerufen, uns bei Interesse an einer Studienteilnahme unter unten genannter Adresse
anzuschreiben bzw. anzurufen.

Teilnehmer gesucht:

e Patienten mit hereditarer spastischer Paraplegie (HSP) und genetisch gesicherter Diagnose,
d.h. das HSP-Gen muss nachgewiesen worden sein. Wir méchten moglichst viele verschiedene
HSP-Gentrager untersuchen, daher suchen wir ausdriicklich auch Patienten mit selteneren
HSP-Genen.

o Alter: 18 —-70 Jahre

Was muss ich tun?

Bei Interesse an einer Studienteilnahme bitten wir um Kontaktaufnahme mit unserem Sekretariat (Fr.
Burczyk-Schuster). Wir werden mit lhnen dann telefonisch die Eignung zur Studienteilnahme prifen
und mit Ihnen kldren, ob eine Vor-Ort-Ubernachtung sinnvoll ist:
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