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Ausgabe 03 – August 2023

TRACK-FATRACK-FA
NEWSLETTER

TRACK-FATRACK-FA
TRACK-FA ist eine Beobachtungsstudie zur Untersuchung von Hirn- 
und Rückenmarkveränderungen bei Personen mit einer Friedreich-
Ataxie (FA). Unser Team vereint Forschende auf der ganzen Welt mit 
Studienzentren in Australien, USA, Deutschland, Brasilien und Kanada 
in Zusammenarbeit mit weltweiten Industriepartnern. Unser Ziel ist 
es, Bildgebungsmaße als Biomarker für den Erkrankungsverlauf zu 
untersuchen, damit diese in zukünftigen Therapiestudien eingesetzt 
werden können.

Auf einen Blick Auf einen Blick 

Die Rekrutierung ist abgeschlossen!

TRACK-FA schließt Ende August 2023 die Rekrutierung von Studien-
teilnehmeden ab. Bis Ende August 2023 werden wir (über alle Studien-
zentren hinweg) über 272 Teilnehmende1 haben, darunter über 177 
Teilnehmende mit einer Friedreich-Ataxie und über 95 Kontrollteilneh-
mende im Alter von 6 bis 42 Jahren (Abb. 1).
Bisher durchgeführte Untersuchungen umfassen: 

Wir bedanken uns bei allen, die sich weiterhin an TRACK-FA beteiligen 
und zur wachsenden Datenbank beitragen!

Verlaufsbesuche laufen nochVerlaufsbesuche laufen noch

Wir haben die Untersuchungen des ersten Studienbesuchs bei allen Teil-
nehmenden abgeschlossen und sind nun mit den Verlaufsuntersuchungen 
der FA-Teilnehmenden beschäftigt, die für ihren zweiten (12 Monate) und 
dritten (24 Monate) Studienbesuch zurückkehren (Abb. 2). Ab August 2023:

Zusammenfassung der Teilnahmezahl Zusammenfassung der Teilnahmezahl 
(Aug 2023) nach Gruppe und Alter(Aug 2023) nach Gruppe und Alter

Kumulative studienweite RekrutierungKumulative studienweite Rekrutierung
(Aug 2023) für FA- und Kontrollpersonen (Aug 2023) für FA- und Kontrollpersonen 
für die Studienbesuche 1, 2 und 3.für die Studienbesuche 1, 2 und 3.

Abb. 2.

1062 klinische Untersuchungen

272 Blutentnahmen

272 MRT-Untersuchungen

657 kognitive Testungen und Fragebögen 

272 Sprachuntersuchungen

1 Nach Abschluss der TRACK-FA Rekrutierungsphase Ende August 2023 kann die Zahl der 
endgültigen Studienteilnehmenden höher ausfallen.

Unsere Partner:

Abb. 1.

115 Teilnehmende haben Studienbesuch 2 abgeschlossen

36 Teilnehmende haben Studienbesuch 3 abgeschlossen

Nach einigen pandemiebedingten Verzögerungen zu Beginn der Studie 
sind wir auf dem besten Weg, alle Datenerhebungen bis Ende 2025 
abzuschließen.
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WWas machen wir nach Abschluss der as machen wir nach Abschluss der 
Rekrutierung? Rekrutierung? 

TRACK-FA Team im Fokus: Children´s Hospital of TRACK-FA Team im Fokus: Children´s Hospital of 
PhiladelphiaPhiladelphia (CHOP) (CHOP)

Welche Regionen analysieren wir bei MRT-Aufnahmen?Welche Regionen analysieren wir bei MRT-Aufnahmen?

Was messen wir in den MRT-Aufnahmen?Was messen wir in den MRT-Aufnahmen?

Die Rekrutierung von Studienteilnehmerinnen und -teilnehmern ist 
vielleicht vorbei, aber wir haben noch viel zu tun! Neben der Durchfüh-
rung der Verlaufsuntersuchungen 2 und 3  sind wir damit beschäftigt, 
unseren kompletten Datensatz zu analysieren.

TRACK-FA ist eine multi-moda-
le Bildgebungsstudie. Mit jeder 
MRT-Aufnahme messen wir 
viele verschiedene Merkmale 
des Gehirns und des Rücken-
marks. Wir untersuchen Größe,
Verbindungen, Eisengehalt 
und neurochemische Marker 
in verschiedenen Regionen, 
in denen wir Unterschiede 
zwischen gesunden Probanden 
und Menschen mit FA sowie 
Veränderungen im Laufe der
Zeit erwarten. Die Tabelle fasst 
die wichtigsten Messungen 
zusammen, die wir für jede 
Region des Gehirns und des 
Rückenmarks durchführen. 
Abbildung 4 zeigt verschiedene 
Regionen des Gehirns und des 
Rückenmarks, die wir für die 
Studie aufgenommen haben.

CHOP Forschungsassistenten:
Victoria Kaufman, Shana 
Ward und Charlotte 
Birnbaum
Ein Teil von TRACK-FA zu wer-
den, war ein Highlight während 
unserer Zeit im CHOP. Unsere 
FA-Teilnehmer sind großartig! 
Wir sprechen oft darüber, wie 
eindrucksvoll es ist, unsere 
Teilnehmer und ihre Familien 
kennenzulernen, da sie zu 
einem großen Teil dazu 
beitragen, dass die Arbeit in der FA-Forschung so besonders ist. Wir 
bewundern den Eifer und die Bereitschaft unserer FA-Teilnehmer, sich für 
wichtige Forschungen Zeit zu nehmen! Die Teilnahme an der FA-
Forschung hat uns auch ermöglicht, über einige Benachteiligungen 
im Alltag nachzudenken. Als körperlich gesunder Mensch fallen einem 
diese Dinge vielleicht nicht so auf, weshalb wir oft über Barrierefreiheit 
und Gehwege in und um Philadelphia nachdenken. Wir sind dankbar, 
dass wir die Möglichkeit haben, mehr über diese Themen zu erfahren 
und uns für Menschen mit Mobilitätsproblemen einzusetzen. Wir haben 
unglaublich viel gelernt und freuen uns darauf, weiterhin an der FA-
Forschung beteiligt zu sein!

CHOP Studienleiter: Dr. David Lynch, Dr. William Gaetz und 
Dr. Timothy Roberts
Es ist eine besondere Freude, an dieser multizentrischen Studie teilzu-
nehmen. Unsere Arbeit mit TRACK-FA beinhaltet die Zusammenarbeit 
mit bildgebenden Wissenschaftlern und Klinikern aus der ganzen Welt, 
und wir freuen uns darauf, neue Biomarker für klinische Veränderungen 
bei Menschen mit FA zu entdecken. Die in dieser Studie verwendeten 
hochmodernen Verfahren sind sehr innovativ. Wir sind überaus optimis-
tisch, dass die Studie neue Erkenntnisse über die verschiedenen Stadien 
des Krankheitsverlaufs bei FA liefern wird und glauben, dass TRACK-FA 
maßgeblich als Referenz für die moderne Bildgebung bei der Beurteilung 
neuer Therapiemethoden und Behandlungen der FA dienen wird. 

Wir untersuchen mehrere
Hirnregionen (insbesondere 
das Kleinhirn) und Rückenmark 
(Abb.3), von denen wir aus frühe-
ren Studien wissen, dass sie für die 
Koordination und Steuerung von 
Bewegungen wichtig sind und eine 
zentrale Rolle spielen.

In den nächsten TRACK-FA-Newslettern stellen wir Ihnen unsere Teams 
der verschiedenen TRACK-FA Standorte auf der ganzen Welt vor. Den 
Beginn macht das Team vom Children’s Hospital of Philadelphia.

Hinten: Tim Roberts, Shana Ward, Peter Lam, Bill 
Gaetz, Rachel Golembski, Kellie Mcintyre, Medina 
Keita. Vorne: McKenzie Wells, Shivani Patel, Kyle 
Bryant, Jen Farmer, Charlotte Birnbaum. Eingefügt: 
Dave Lynch, Mina Kim, Lisa Blaskey, Victoria 
Kaufman.

©
 G

or
od

en
ko

ff
 –

 s
to

ck
.a

do
be

.c
om

Abb. 3: Wichtige Regionen bei 
TRACK-FA.

Abb. 4: Beispiele für die aufgenommenen MRT-Bilder
vom Gehirn und Rückenmark.

Zusammenfassung der Hirnregionen und -messungen Zusammenfassung der Hirnregionen und -messungen 
bei TRACK-FAbei TRACK-FA

Region Unterregion Standort

Kleinhirn

Rückenmark Halswirbelsäule Verbindet das Gehirn mit dem Rest des Körpers

Gesamtes Kleinhirn

Gezahnter Kern

Kleinhirnstiele

Sitzt auf der Rückseite des Gehirns

Sitzt tief im Kleinhirn

Verbindet das Kleinhirn mit dem Rest des 

Gehirns

Hirnmessung
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KontaktKontakt

Melbourne, Australien

Monash University, Melbourne, Australien  Monash University, Melbourne, Australien  
Studienkontakt: Louise Corben  Studienkontakt: Louise Corben  
E-Mail: louise.corben@mcri.edu.au   E-Mail: louise.corben@mcri.edu.au   
Telefon: +61 (3) 8341 6228Telefon: +61 (3) 8341 6228

Florida, USA 

University of Florida, Gainesville, USA  University of Florida, Gainesville, USA  
Studienkontakt: Mackenzi Coker Studienkontakt: Mackenzi Coker 
E-Mail: mcoker@peds.ufl.edu  E-Mail: mcoker@peds.ufl.edu  
Telefon: (352) 273-8218 Telefon: (352) 273-8218 

Minnesota, USA 

University of Minnesota, Minneapolis, USA University of Minnesota, Minneapolis, USA 
Studienkontakt: Diane Hutter   Studienkontakt: Diane Hutter   
E-Mail: hutte019@umn.edu  E-Mail: hutte019@umn.edu  
Telefon: (612) 625-2350 Telefon: (612) 625-2350 

Philadelphia, USA

Children’s Hospital of Philadelphia, Philadelphia, USA Children’s Hospital of Philadelphia, Philadelphia, USA 
Studienkontakt: Victoria Kaufman Studienkontakt: Victoria Kaufman 
E-Mail: kaufmanv@chop.edu  E-Mail: kaufmanv@chop.edu  
Telefon: (267) 425-4150Telefon: (267) 425-4150

Campinas, Brasilien

University of Campinas, Campinas, Brasilien University of Campinas, Campinas, Brasilien 
Studienkontakt: Cynthia Silveira Studienkontakt: Cynthia Silveira 
E-Mail: silveiracynthia89@gmail.com    E-Mail: silveiracynthia89@gmail.com    
Telefon: + 55 19 98128004 Telefon: + 55 19 98128004 

Aachen, Deutschland

Uniklinik RWTH Aachen, DeutschlandUniklinik RWTH Aachen, Deutschland
Studienkontakt: Ankica Grgic, Sara Schawohl Studienkontakt: Ankica Grgic, Sara Schawohl 
E-Mail: AtaxieStudien@ukaachen.de E-Mail: AtaxieStudien@ukaachen.de 
Telefon: +49 (0)241 80-88253 Telefon: +49 (0)241 80-88253 

TRACK-FA Standort-TeamsTRACK-FA Standort-Teams

University of FloridaUniversity of Florida

Uniklinik RWTH Aachen Uniklinik RWTH Aachen 

University of CampinasUniversity of Campinas

Monash University and Monash University and 
The Murdoch Children’s The Murdoch Children’s 
Research InstituteResearch Institute

University of MinnesotaUniversity of Minnesota

McGill UniversityMcGill University
Montréal, Kanada

McGill University, Montréal, KanadaMcGill University, Montréal, Kanada
Studienkontakt: Christian Rampal Studienkontakt: Christian Rampal 
E-Mail: christian.rampal@mcgill.ca  E-Mail: christian.rampal@mcgill.ca  
Telefon: 514-398-6907Telefon: 514-398-6907

Sub Subramony, Mackenzi Coker, Manuela 
Corti, Thomas Mareci

Mehr Informationen

Imis Dogan, Kathrin Reetz, Shahram Mirzazade, 
Jörg Schulz, Ankica Grgic, Sandro Romanzetti, 
Stella Glasmacher, Ravi Dadsena, Sara Schawohl, 
Maha Sagar, Christina Krockauer, Katharina 
Hammers

Mehr Informationen

Alberto Martinez, Cynthia Silveira, Rachel 
Guimarães, Marcondes Franca, Fernanda Bittar, 
Juliana Ferreira,Thiago Rezende

Mehr Informationen

Nellie Georgiou-Karistianis, Louise Corben, Ian 
Harding, Martin Delatycki, Helena Bujalka, 
Susmita Saha, Alessandra Tomaselli

Mehr Informationen

Young Woo Park, Christophe Lenglet, James 
Joers, Pierre-Gilles Henry, Thiago Rezende, 
Pramod Pisharady, Isaac Adanyeguh, Diane 
Hutter, Gulin Oz, Shannon Smith, Katie Gundry, 
Not pictured: Dinesh Deelchand

Mehr Informationen

Massimo Pandolfo, David Rudko, Dylan 
Sembinelli, Christian Rampal, Soheil M Quchani, 
David Costa, Ronaldo (Ron) Lopez, Julien Doyon

Mehr Informationen

Weitere Informationen
☛ www.monash.edu/medicine/trackfa

https://raredisease.powellcenter.med.ufl.edu/clinical-trial/clinical-trials/friedreichs-ataxia/
https://www.ukaachen.de/kliniken-institute/klinik-fuer-neurologie/forschung-1/klinische-studien/friedreich-ataxie-spinocerebellaere-ataxien/
https://www.unicamp.br/unicamp/english
https://www.monash.edu/medicine/trackfa/about-us
https://studyfinder.umn.edu/studies/22482
https://www.mcgill.ca/
http://www.monash.edu/medicine/trackfa

