Wir wollen
NBIA-Erkrankungen

heilbar machen. Was passiert

mit Ihren Spendengeldern?

Hoffnungsbaum e.V. ist seit 2002 die deutsche lhre Spende wird zu 100% fur Forschungsférde-
Patientenorganisation fir NBIA-Erkrankungen. rung verwendet. Auf Wunsch kdnnen Sie aber
auch andere unserer Aktivititen gezielt finan- HOffnunQSbaum e'v'
Wir vernetzen Forschende, Betroffene und zieren. Hoffnungsbaum e.V. ist ein gemeinnit-
Mediziner weltweit. ziger Verein, Spenden sind steuerabzugsfahig.
Wir sammeln Spendengelder und férdern Unsere Kosten fur Beratung und Verwaltung
Forschungsprojekte finanziell, ideell und werden durch die GKV-Gemeinschaftsférde-
organisatorisch. rung der Krankenkassen gedeckt.
Wir unterstltzen und beraten Betroffene

und deren Angehdrige. .o
Wir stellen aktuelle und fundierte Informa- FOI‘SChung fordern -

tionen bereit. Hoffnung schenken
Hoffnung - Hilfe - Heilung...

Verein zur Férderung
der Erforschung und Behandlung von
NBIA-Erkrankungen

Jetzt Spenden:
Fiir Betroffene und www.hoffnungsbaum.de/spenden

deren Angehdorige bieten wir:

personliche Beratung und Beistand
Vermittlung von NBIA-Experten
Online-Vortrdage zu verschiedenen Themen
personlichen Austausch im Familiennetz-

werk oder bei Online-Treffen Spendenkonto
Familienkonferenzen DE67 3305 0000 0000 305979

Informationsmaterial Sparkasse Wuppertal, BIC: WUPSDE33
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Wilhelm-Giilpen-Str. 22 - D-52146 Wiirselen

Telefon: +49 (0)2405 69 99 781
E-Mail: info@hoffnungsbaum.de

www.hoffnungsbaum.de




Was ist NBIA?

NBIA-Erkrankungen kann man sich vereinfacht
wie eine Mischung aus Parkinson und Demenz
im Kindesalter vorstellen. Bei betroffenen
Kindern duRert sich das in fortschreitenden
Bewegungs- und Entwicklungsstdérungen. Sie
erleiden schwere, schmerzhafte Muskelver-
krampfungen (Dystonien) und verlieren nach
und nach ihre motorischen Fahigkeiten. Schwe-
re Behinderungen sind die Folge. Je nach NBIA-
Variante kommt es auflerdem zu Demengz,
Sprech- und Schluckstérungen, Sehproblemen
und bei einzelnen NBIA-Varianten auch zu einer
schweren Epilepsie.

NBIA-Erkrankungen beginnen meist in Kind-
heit und Jugend, sind noch kaum erforscht und
schreiten bisher unheilbar fort. Betroffene ver-
sterben oft jung.

Hoffnungsbaum e.V. setzt sich fUr internatio-
nale Forschungsforderung ein, um den NBIA-
Betroffenen und ihren Familien eine Hoffnung
auf bessere Therapie- und bisher fehlende
Heilungsansatze zu geben.

NBIA ist wie
Parkinson und Demenz
im Kindesalter.

Ubersicht der
NBIA-Varianten

Acerulo-
plasmindmie

BPAN
MPAN

PLAN

PKAN

E o Weitere Infos: www.hoffnungsbaum.de/nbia

NBIA...

steht fur ,Neurodegeneration mit Eisenspeicherung
im Gehirn” (englisch: Neurodegeneration with Brain
Iron Accumulation). Neurodegeneration bedeutet den
Verlust von Nervenzellen.

ist eine Gruppe von derzeit 15 Erkrankungen, die jeweils
auf eine Mutation in einem anderen Gen zurlickzufiihren
sind (siehe Grafik). Die vier hdufigsten NBIA-Varianten
sind BPAN, PKAN, PLAN und MPAN. Nur ein kleiner Teil
der Betroffenen tragt Mutationen in einem der 11 weite-
ren bekannten Gene oder das Gen ist noch unbekannt
(Idiopathische NBIA).

hat bei allen Varianten als gemeinsames Kennzeichen
eine erhohte Ansammlung von Eisen in den Gehirnker-
nen, den Basalganglien. Sie sind u. a. fiir die Regulierung

Neuroferri-
tinopathie Kufor-Rakeb-

Syndrom

Woodhouse-
Sakati Syndrom

Jaberi-Elahi-
Syndrom

Idiopathische
NBIA

Weitere bekannte Gene:
AP4M1, CRAT, SCP2, REPS1

Ahnliche Erkrankungen:
Friedreich, Parkinson,
Alzheimer

von Bewegung zustdndig. Der Zusammenhang zwischen
Eisenanreicherung und Symptomen ist noch nicht voll-
standig geklart.

flhrt je nach Variante zu einem anderen charakteristi-
schen Krankheitsverlauf mit unterschiedlich ausgeprag-
ten, aber zum Teil dhnlichen Symptomen. Dadurch, dass
verschiedene Gene betroffen sind, sind bei jeder NBIA-
Variante auch andere Stoffwechselprozesse gestort.
zahlt mit weniger als 10 Betroffenen pro einer Million zu
den sehr seltenen Erkrankungen. Trotzdem gibt es eine
sehr aktive internationale NBIA-Forschergemeinde, die
regelmafig auf finanzielle Unterstiitzung angewiesen ist.

Deshalb brauchen wir lhre Spende!




