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Goéttingen, den 13.8.2023
Sehr geehrte Damen und Herren,
das Mastozytose-Netzwerk e.V. gibt uns die Mdglichkeit uns indirekt an Sie zu wenden.

Wir flihren seit 2022 eine prospektive Studie zur Ursache der Osteoporose bei Betroffenen mit indolent
systemischer Mastozytose durch. Diese Studie wird Ende Oktober 2023 abgeschlossen. Es besteht bis dahin noch
die Mdoglichkeit teilzunehmen. Im folgenden finden Sie die Information Uber diese Studie zu der ich Sie herzlich
einladen mochte.

Ich mochte mich Ihnen kurz vorstellen: Mein Name ist Heide Siggelkow, ich bin Spezialistin flr
Knochenerkrankungen mit einem Schwerpunkt auf der Osteoporose. Wir behandeln seit vielen Jahren auch
Patienten mit Mastozytose bzgl. des Knochens.

Die Studie kommt fir die Betroffenen infrage, bei denen eine indolent systemische Mastozytose anhand einer
Knochenbiopsie nachgewiesen worden ist und bei denen auch Mastzellen im Knochen vorliegen. Hier wirde im
Rahmen der ambulanten Vorstellung bei uns eine ausfiihrliche Osteoporose- und Muskelfunktionsdiagnostik
durchgeflihrt und abhangig davon kénnte entschieden werden, ob die Teilnahme an der Studie fir Sie mdglich ist.

Die durchzufiihrende Osteoporose-Diagnostik ist anhand der Erkrankung indiziert und wird von der Krankenkasse
deshalb auch ibernommen. Alle weiteren Untersuchungen, die im Rahmen der Studie erfolgen, werden von den
Mitteln der Studie finanziert (Férderung durch die Elsbeth-Bonhoff-Stiftung).

Konnten wir Ihr Interesse wecken? In der Anlage finden Sie bereits vorab das ausfiihrlichere Informationsblatt Giber
die Studie. Sie kdnnen sich ab dem 01.07.2022 zu dieser Studie telefonisch an jedem Wochentag zwischen 8.00
und 10.00 Uhr unter der Tel.-Nr. 0551-63374633 anmelden.

Insgesamt ist die Mastozytose eine sehr seltene Erkrankung und nur ein Teil der Betroffenen mit einer
systemischen Mastozytose leidet an einer Osteoporose mit haufig multiplen Knochenbriichen der Wirbelsaule. Es
ware von grofRem Nutzen, wenn man diejenigen identifizieren kdnnte, die bereits friihzeitig von einer spezifischen
Therapie profitieren wiirden. Die geplante prospektive Studie soll zu dieser Fragestellung beitragen.

Wir mochten Sie hiermit herzlichst einladen, an der o.g. Studie teilzunehmen und einen entsprechenden
Vorstellungstermin bis Ende Oktober 2023 bei uns in Géttingen zu vereinbaren.

Mit den besten GriiRen

Prof. Dr. med. H. Siggelkow
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