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Eine neue Studie zur Verbesserung der Atemfunktion
bei Patienten mit Morbus Pompe

Sehr geehrte Patienten,

am Friedrich-Baur-Institut wird bei Patienten mit Morbus Pompe eine Studie zur Kriftigung der Atem-
muskulatur (POMPE-RMT) geplant. Ziel ist es hierbei, die Lungenfunktion bei Patienten mit M. Pompe zu
verbessern und eine ggf. drohende Beatmungspflichtigkeit zu verhindern. Das Verfahren ist ein bereits etabliertes
Training, das bisher hauptsichlich bei Patienten mit Lungenerkrankungen (beispielsweise COPD — Chronisch
Obstruktive Lungenerkrankung) erfolgreich durchgefiihrt wird. In Studien konnte hier bereits nach einer
Therapiedauer von 4 Wochen eine deutliche Besserung der Lungenfunktion und damit Lebensqualitit erreicht
werden. Auch bei Kindern mit Morbus Pompe konnten dhnliche Ergebnisse erzielt werden.

Die Studie, die am Friedrich-Baur-Institut ab dem 4. Quartal 2016 stattfinden soll, ist fiir eine Dauer von

4 Monaten ausgelegt mit etwa zweiwochentlichen Visiten (8 Besuche). Teilnehmen konnen alle Patienten
ab 18 Jahren, eine nichtinvasive Beatmung darf bereits bestehen. Aus Sicherheitsgriinden konnen allerdings
Patienten, die invasiv beatmet werden, nicht teilnehmen.

Da diese Studie aufgrund der technischen Ausstattung sehr kostenintensiv einzustufen ist (jeder Patient erhilt ein
spezielles Atemtrainingsgerit), mochten wir zuvor in Erfahrung bringen, ob Sie an einer Teilnahme an dieser
Studie interessiert sind. Wir bitten Sie daher, uns Ihre Entscheidung iiber eine mogliche Studienteilnahme per
Telefon/email mitzuteilen. Die Fahrtkosten-Finanzierung der Studie ist noch nicht vollstindig geklirt. Wir
konnen deshalb noch nicht absehen, in welchem Umfang Fahrtkosten erstattet werden kénnen, bemiihen uns aber
um eine fiir die Studienteilnehmer kostenneutrale Losung.

Fiir Thre Antwort danken wir Ihnen schon jetzt herzlich.
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