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Aufruf zur Unterstiitzung eines For schungsvor habens

Wir suchen:
0 Sarkoidose-Patienten,

0 bei denen die Diagnose durch eine mikroskopische Untersuchung
(Biopsie) gesichert wurde.

Wir benétigen:

0 eine Blutprobe, die zB. beim Hausarzt abgenommen werden kann.

Worum geht es?

Die Ursache der Sarkoidose ist weitgehend unbekannt und vermutlich vielschichtig. Eine
erbliche Empfanglichkeit spielt sehr wahrscheinlich eine begrenzte Rolle. Nach diesem erblichen
Antell an der Verursachung der Krankheit kann am besten mit der Untersuchung mehrfach
betroffener Familien gesucht werden. Uber unsere von der Deutschen Sarkoidose-Vereinigung
gefdrderte Familienstudie zur Genetik der Sarkoidose haben wir erste Hinweise erhalten, denen wir
in einer umfangreicheren Studie nachgehen wollen.

Durch offentliche Forschungsforderung sind wir jetzt in der Lage, eine derart aufwendige
Untersuchung durchzufthren. Aber die Zahl mehrfach betroffener Familien ist begrenzt. Eine
andere M dglichkeitist die Untersuchung von einzelnen Patienten (wenn maglich, mit seinen nicht
betroffenen Eltern). Dabel wird untersucht, welche erblichen Merkmale (z.B. Blutgruppe) der Eltern
an die Patienten vererbt wurden und welche nicht. Nach der Untersuchung einer grof3en Zahl von
Patienten (und Eltern) konnen Merkmale identifiziert werden, welche auffallend haufig (oder
auffallend selten) bel Patienten zu finden sind und méglicherweise die Entstehung der Sarkoidose
fordern (oder verhindern). Bisher nehmen mehr als 900 Patienten an der Studie teil (Stand
November 2002).

Unser Ziel ist es, moglichst viele weitere Patienten (wenn mdglich, auch deren Eltern bzw.
Elternteil) fUr die Studie zu gewinnen.
bitte wenden

>> hitte abschneiden und an Dr. Schirmann schicken <<

Ich bin daran interessiert, an der Studie zur Genetik der Sarkoidose tellzunehmen.
Name, Vorname
Stral3e, Haus-Nr.
PLZ, Ort
Tel.-Nr.

Datum Unterschrift




Wenn aso bei IThnen die Diagnose der Sarkoidose durch eine mikroskopische Untersuchung
(Biopsie, oft nach Lungenspiegelung oder Lymphknotenentnahme) bestétigt wurde, mochten wir
Sie bitten, den unteren Abschnitt auszufillen und in dem vorbereiteten Briefumschlag an uns
zur Uckzuschicken. Wir werden Ihnen (und Ihren Eltern) dann einen kurzen Fragebogen und alles
weitere zuschicken, was zur Entnahme und zum Versenden einer Blutprobe bendtigt wird. Ihnen,
Ihren Eltern und IThrem Arzt entstehen keine Kosten.

Wir sind aul3erdem sehr daran interessiert, zusatzliche Familien kennenzulernen, in denen mehr
als eine Person an Sarkoidose erkrankt ist. Wenn das bei Thnen der Fal ist und wenn Sie nicht
bereits an unserer Familienstudie zur Genetik der Sarkoidose teilnehmen, waren wir auch IThnen fir
Ihre Rickmeldung auf dem unteren Abschnitt sehr dankbar. Dasselbe gilt flr Patienten, bel
denen selbst oder in deren Familien neben der Sarkoidose eine chronisch entziindliche
Darmerkrankung (Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn) diagnostiziert wurde. Es gibt Hinweise
darauf, daf3 bei diesen Erkrankungen gemeinsame erbliche Faktoren eine Rolle spielen kbnnten.

Ihre Riickmeldung und ale folgenden Ergebnisse unserer Untersuchung werden nach strengen
Regeln des Datenschutzes behandelt. Nach Eintreffen Ihrer Riickmeldung wird Ihren Unterlagen
eine anonyme Kennzahl zugeteilt, unter der alle weiteren Informationen gesammelt werden.

Bitte bedenken Sie, dald wir hoffen, viele Rickmeldungen zu erhalten, die wir nicht alle
gleichzeitig bearbeiten kdnnen. Daher kann es einige Wochen dauern, bis wir uns bei Ihnen
melden. Aus organisatorischen Griinden (wir sind eine kleine Arbeitsgruppe) kdnnen wir erst im
Januar 2003 mit dem Versenden der Packchen beginnen. Wir bitten um Verstandnis und Geduld.

Fur Ihre Untersttitzung danke ich herzlich.

Dr. med. Manfred Schirmann

Institut fur Humangenetik Tel.: (0451) 500 4194
Universitat zu Liibeck Fax: (0451) 500 4187
23538 L ubeck email: schuerma@medinf.mu-luebeck.de

bitte wenden

>> bitte abschneiden und an Dr. Schirmann schicken <<

[ ] bel mir wurde die Diagnose der Sarkoidose durch eine Biopsie bestétigt
[ ] Ichkann mit einem Elternteil an der Untersuchung teilnehmen.
[ ] Ich kann mit beiden Eltern an der Untersuchung teilnehmen.
[ ] Meine Eltern/ Elternteil wohnen nicht in meiner Nahe*
* (Sie erhalten Versandmaterial zum Weiterschicken unseres Péckchens).

[ ] inmeiner Familie gibt es nahe Angehorige mit
[ ] Sarkoidose (fals Sienoch nicht an der Familienstudie teilnehmen)
[ ] Colitisulcerosa oder Morbus Crohn

bei welchen Angehdrigen?

[ ] bel mir selbst besteht neben der Sarkoidose eine chronisch entziindliche
Darmerkrankung (Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn)




