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Ausgabe 04 – Dezember 2023

TRACK-FATRACK-FA
NEWSLETTER

Auf einen Blick Auf einen Blick 

Die Rekrutierung von Studienteilnehmenden ist abgeschlossen.  
Wir analysieren derzeit die Daten, Ergebnisse folgen 2024!

An allen Studienorten absolvierten insgesamt 279 Teilnehmerinnen 
und Teilnehmer die Studienbesuche, darunter 182 Teilnehmende mit 
einer Friedreich-Ataxie und 97 Kontrollteilnehmende im Alter von 6 
bis 42 Jahren.

Eine kurze Anmerkung zu dauerhaften ArmbändernEine kurze Anmerkung zu dauerhaften Armbändern

Dauerhafte Armbänder sind für einen 
MRT-Scan ungeeignet. Wenn Sie mit dem 
Gedanken spielen, sich ein solches Armband 
zuzulegen, warten Sie bitte, bis Sie die Studie 
abgeschlossen haben. Bei Fragen wenden Sie 
sich bitte an Ihr lokales TRACK-FA Studien-
team.

TRACK-FA abgeschlossene Studienbesuche –  TRACK-FA abgeschlossene Studienbesuche –  
November 2023November 2023

Abbildung 1.

150 Teilnehmende haben den zweiten Studienbesuch absolviert, 

das sind über 50 Prozent aller TRACK-FA-Teilnehmenden.

49 Teilnehmende haben den dritten Studienbesuch absolviert.

Es ist die erste Studie, die sowohl Kinder als auch Erwachsene 

über Krankheitsstadien hinweg innerhalb einer Verlaufsstudie 

umfasst.

Es ist uns gelungen, die bisher größte Gruppe an Teilnehmen-

den mit FA und die dazugehörige Kontrollgruppe in einer multi-

modalen Bildgebungsstudie weltweit zu rekrutieren.

Der TRACK-FA-Datensatz enthält auf einzigartige Weise sehr  

junge Teilnehmende mit FA, von denen 10 Prozent 10 Jahre 

oder jünger sind. TRACK-FA trägt daher dazu bei: 

	 das Fortschreiten der Erkrankung bei jungen Kindern 	

	 besser zu verstehen,

	 die Entwicklung von Therapien, die auf Kinder zuge-	

	 schnitten sind, zu verbessern.

Verlaufsbesuche werden fortgesetzt

TRACK-FA Erfolge

Aktuell laden wir die Studienteilnehmenden zu ihrem zweiten 
(12-monatigen) und dritten (24-monatigen) Studienaufenthalt ein 
(Abbildung 1).

Wir sind so stolz auf alle Studienteilnehmenden – ohne Sie hätten 
wir das nicht geschafft!

Stand November 2023: 

Die TRACK-FA Studie ist einzigartig, weil:

Wir danken allen, die an unserer Studie teilnehmen!

Die gesamte Datenerhebung soll bis Ende 2025 abgeschlossen werden. 

Unsere Partner

Das TRACK-FA Forschungsteam wünscht Ihnen Das TRACK-FA Forschungsteam wünscht Ihnen 
eine schöne und besinnliche Weihnachtszeit!eine schöne und besinnliche Weihnachtszeit!

Erster Studienbesuch

FA

Dritter Studienbesuch (24 Monate)

Kontrollgruppe

Zweiter Studienbesuch (12 Monate)



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) 294-8754Telefon: (352) 294-8754

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    

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 80-88253Telefon:  +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: 416-659-0750Telefon: 416-659-0750

Sub Subramony, Mackenzi Coker, Manuela 
Corti, Thomas Mareci

Weitere 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

Weitere Informationen

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

Weitere Informationen

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

Weitere 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

Weitere Informationen

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

Weitere 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://twin-cities.umn.edu/
https://www.mcgill.ca/
http://www.monash.edu/medicine/trackfa

