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Sehr geehrte

Sie haben zum Erfolg der Spendenldufe von Herrn Heinrich Dahmen in 2012 beigetragen.
So konnten fiir den guten Zweck 4,376 Euro gespendet werden. Davon wurden 776 Euro
an die Welthungerhilfe weitergeleitet und jeweils 1800 Euro zur Unterstiitzung kranker
Kinder an die Kinderkrebsnachsorge in Tannheim und an uns, den Tuberfse Sklerose
Deutschland e. V., tiberreicht, Mit diesem Schreiben mdchte ich daher nun die Gelegen-
heit ergreifen, Ihnen fiir Ihre Unterstiitzung herzlich zu danken.

Der Fokus des Tuberdse Sklerose Deutschland e. V. liegt neben der Entwicklung umfang-
reicher Informationsmaterialien, dem Ausbau aktiver Netzwerke zwischen Medizinern,
Betroffenen und politischen Interessenvertretungen sowie der Schaffung von Méglichkei-
ten zum Erfahrungsaustausch fOr Patienten und ihre Angehdrigen, vor allem auf der Er-
forschung des Krankheitsbildes. Denn leider konnte bis heute noch keine geeignete The-
rapie zur Heilung der Tuberdsen Sklerose gefunden werden.

Vor diesem Hintergrund freuen wir uns besonders (ber das stetig steigende Interesse der
Wissenschaft an dieser seltenen und komplexen Erkrankung, das wir seit kurzer Zelt be-
obachten diirfen. So erreichen den Tuberése Sklerose Deutschland e. V. derzeit immer
mehr erfolgsversprechende Forschungsantrége von namhaften Universitdten und Institu-
tionen, die der Verein im Rahmen seiner begrenzten finanziellen Mdglichkeiten férdert.
Ein Beispiel hierfiir ist unter anderem das mit 33.000 Euro unterstitzte Pilotprojekt zum
Next Generation Sequencing am Zentrum fir Humangenetik und Laboratoriumsmedizin
in Martinsried, das zur SchlieBung der diagnostischen Liicke zwischen 85 % der mit den
bisherigen DNA-Sequenzierungsmethoden erfassbaren Mutationen und idealerweise
100 % der theoretisch erfassbaren Mutationen beitragen sol! und bei fiinf von zehn na-
chuntersuchten Patienten bereits den erhofften Erfolg mit sich brachte.

Wichtig ist dies fiir die Patienten vor allem zur Abkldrung der tatsdchlichen Krankheftsur-
sache, zur verbesserten genetischen Beratung, zur Untersuchung welterer Familienmit-
glieder oder auch hinsichtlich eines méglichen Kinderwunsches. Darilber hinaus trégt je-
de verbesserte genetische Analysemethode dazu bei, eventuell einen Zusammenhang
zwischen Art und Lokalisation einer TSC-Mutation und einer méglichen Aussage iber die
Prognose des Krankheitsverlaufs oder spezifische Therapieoptionen zu erméglichen.

Wir danken unserem Spendenldufer Helnrich Dahmen und seinem Team, vor allem Jorg
Segger und Peter Kaye fiir die ehrenamtliche Unterstiitzung. In den letzten 10 Jahren
sind auf diese Weise schon tber 33.000 Euro fiir den guten Zweck ,erlaufen® worden
(www,spendenlauf.de). Wir wiinschen dem Orga-Team auch fir 2013 viel SpaB und Er-
folg bel der Durchfiihrung weiterer Spendenliufe.

Far Ihre Unterstlitzung bedanke ich mich abschlieBend noch einmal ganz herzlich, denn

nur mit der Hilfe von Spendern wie Ihnen, war es uns in den letzten Jahren moglich, die
Lebensumsténde der TSC-Patienten und ihrer Familien zu verbessern,

Mit freundlichen GriiBen

Sandra Hoffmann
Bundesgeschéftsfiihrerin
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