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ADULT POLYGLUCOSAN BODY DISEASE RESEARCH

Ein offener Brief
An die Jidische Gemeinde, an Menschen mit jiidischen Verwandten,

an Menschen mit jidischen Freunden

Wir haben eine genetische Erkrankung, die durch die Initialen APBD bekannt ist. Kbnnten Sie oder ein
Nahestehender von Ihnen es auch haben? Definitiv. APBD — Adulte Polyglucosankérper-Erkrankung
(Englisch: Adult Polyglucosan Body Disease). Es befillt eine grosse Anzahl von aschkenasischen Juden
tiberall auf der Welt und ist oft falsch diagnostiziert.

Betroffenen wird oft gesagt, daf sie multiple Sklerose, amyotrophische Lateralsklerose,
Prostataerkrankungen, periphere Neuropathien, zerebrale GefdBkrankheiten oder andere Beschwerden
haben, die dhnlich Symptome wie APBD haben. Leben werden zu medizinischen Katastrophen, mit
nutzlosen Operationen, unnoétigen medizinische Behandlungen, und Gehhilfen oder Rollstiihlen.

Diejenigen von uns mit APBD wurde eine beispiellose Gelegenheit gegeben, ein Schritt hin zu einer
Heilung zu machen.

Ein israelisches Startup-Unternehmen hat angeboten, einen Medikamententest durchzufiihren und zu
finanzieren. Seinerseits muss der APBD Research Foundation ein Register von 200 Patienten mit einer
bestatigten Diagnose pradsentieren.

200 Patienten. Obwohl einer von 68 aschkenasischen Juden die genetische Mutation tragt, die zu APBD
flihren kann, sind die Patientenregister sehr kurz. Wir missen mehr Félle identifizieren, sonst laufen wir
Gefahr eine Gelegenheit zu verlieren, von der jeder von uns getraumt hat.

Um der jadischen Gemeinde zu helfen, APBD in den frithen Stadien zu erkennen, schuf die APBD
Research Foundation eine Gedachtnisstiitze, die auf die Anfangsbuchstaben der Krankheit basiert ist:

A — Ashkenasische jludische Herkunft; im Alter 40-60

P — Periphere Neuropathie (Taubheitsgefiihl, Schwache oder Kribbeln in den Zehen, Fingern,
Handen und/oder FiiRen)

B — Badezimmer Frequenz tber das Normale hinaus, oder Schwierigkeiten mit Blasenkontrolle
D — Degressive Energie (kann sich im spateren Krankheitsverlauf entwickeln)

Jeder, der ashkenasisch-jlidischer Herkunft ist und auf der Suche nach einer Diagnose ist, der die
A-P-B-D Indikatoren beinhaltet, soll sich fiir APBD testen lassen. Es ist einfach. Eine Speichelprobe wird
zu Hause gesammelt und an ein Labor an der Columbia University in New York zur Analyse geschickt. Die
Analyse wird von der APBD Research Foundation finanziert.

Weitere Informationen (iber den Register und as Test-Kit finden Sie unter APBDRF.org



Die judische Gemeinschaft muss sich schnell engagieren, um diese mégliche Heilung voranzutreiben.
Bitte teilen Sie diese Informationen an andere weiter. Es bedeutet die Welt fiir uns und viele andere.

Vielen Dank.
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