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Unser vom HSP Forderverein e.V. unterstiitztes Projekt zur Untersuchung von Veranderungen des
peripheren Stoffwechsels bei Patienten mit reinen und komplizierten hereditiren spastischen
Spinalparalysen hat sich sehr erfreulich weiterentwickelt. Nachdem am 3. April 2018 die erste Patientin
hier am UK Erlangen untersucht werden konnte, hat uns im Verlauf das Interesse von Patienten aus
dem gesamten Bundesgebiet sehr gefreut. So konnten wir in der Zwischenzeit einen GroRteil der
anvisierten Patientenzahl rekrutieren, zum aktuellen Stand handelt es sich dabei um 20 Patienten mit
einer reinen Form der HSP, sowie um 10 Patienten mit komplizierter HSP, zudem 13 gesunde
Kontrollprobanden. Der Ablauf der Studienuntersuchungen einschl. der Beratung in unserem
Erndahrungszentrum hat sich gut eingespielt, zusatzlich im Team sind nun eine medizinische
Doktorandin, Fr. I. Spatz, sowie ein technischer Laborassistent aus der Molekular-Neurologischen
Abteilung.

Vonseiten einiger Patienten kam die berechtigte Frage, ob man die Untersuchungen (insbesondere
Blutabnahme und Erndhrungsberatung) nicht auch heimatnah durchfiihren kénnte. Dies ist leider nicht
moglich, da die Probenverarbeitung, Ganganalyse und Bioimpedanzmessung immer auf dieselbe
Weise erfolgen missen bzw. in anderen Kliniken nicht verfiigbar sind.

Sobald die Messungen bei allen geplanten Patienten durchgefiihrt sind, werden wir die Proben und
Daten gesammelt auswerten und dann lber erste vorldufige Ergebnisse verfiigen (die wir an dieser
Stelle auch mitteilen werden). Desweiteren werden wir dann den Ablauf der Folgetermine festlegen,
d.h. wir werden alle Teilnehmer bitten, nochmals flr eine Verlaufsuntersuchung nach Erlangen zu
kommen.

Ganz besonders freut es uns, dass der fiir die Finanzierung des HSP-Stoffwechsel-Projekts vorgesehene
Spendenbetrag bereits in voller Hohe gesammelt werden konnte. Unser ausdriicklicher Dank gilt allen
Unterstltzerinnen und Unterstitzern!
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