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te Beobachtungsstudie

fiir Familien mit der Hunti“gtnn-Kr‘ankhEit

Wir danken lhnen sehr fiir Ihre bisherige Teilnahme an der,REGISTRY’-Studie. Durch Ihre Mithilfe konnte die Erforschung
der Huntington-Krankheit (HK) weiter vorangetrieben werden. Notwendige Schritte auf dem Weg zu einem tieferen
Verstandnis der HK konnten gegangen werden, insbesondere fiir die Entwicklung von Medikamenten, die Hoffnung
geben, das Fortschreiten der Erkrankung verlangsamen zu kénnen.

Wir mochten Sie darum bitten, unsere HK-Forschung weiterhin zu unterstiitzen, das Begonnene fortzusetzen und an
Enroll-HD, einer weltweiten Beobachtungsstudie fiir Familien mit der HK teilzunehmen. Familien aus den folgenden
Regionen werden an der Enroll-HD-Studie teilnehmen:
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Weitere Informationen erhalten Sie von Ihrem behandelnden
Arzt oder unter www.enroll-hd.org




Teilen Sie lhrem Enroll-HD-Studienzentrum mit, dass Sie an Enroll-HD interessiert sind
Geben Sie lhre Einwilligung zur Teilnahme an der Enroll-HD-Studie

Enroll-HD ist als eine zeitlich unbegrenzte, fortlaufende Studie angelegt, das heil3t, es gibt zum gegenwartigen Zeitpunkt
kein festgelegtes Studienende. Sie kdnnen jedoch jederzeit ausscheiden, wenn Sie das wiinschen.

Bei jedem Studienbesuch werden Sie umfassend untersucht. Ihr kérperlicher Zustand (z.B. Ihre Kontrolle tber Ihre
Bewegungen), Ihre seelische Verfassung, lhre Stimmung und lhre Lebensqualitat werden beurteilt. Weiter wird geklart,
wie gut Sie mit Denksportaufgaben und den Anforderungen des taglichen Lebens klarkommen, welche Behandlungen
Sie gegenwartig erhalten und welche weiteren gesundheitlichen Probleme Sie

neben der HK haben. Wenn Sie méchten, kdnnen Sie zusatzlich bei jedem Besuch

eine kleine Menge Blut spenden.

Durch diese jahrlich wiederholten Untersuchungen und die sorgféltige
Dokumentation der Daten verfolgt Enroll-HD das Ziel, unser Verstandnis
und die Behandlungsmaoglichkeiten fiir die HK zu verbessern.

Enroll-HD ist keine Medikamentenpriifung, und es werden
keine experimentellen Behandlungsformen getestet. Sie
konnen allerdings Informationen tber bevorstehende klinische
Forschungsstudien erhalten, wenn Sie das wiinschen.

Zum Schutz lhrer Person sind Angaben wie Name, Anschrift,
Telefon und weitere Daten, mit denen Sie identifiziert
werden konnen, nur dem zustandigen Enroll-HD-
Studienteam bekannt und werden nicht an Dritte
weitergegeben.

Warum Sie weiterhin teilnehmen sollten

Wenn Sie an einer Teilnahme an der Enroll-HD-Studie interessiert sind, vergessen Sie bitte nicht:

- Sie beteiligen sich an der weltweiten Suche nach wirksamen Behandlungsmdglichkeiten fir die HK.

« lhnen qilt die Aufmerksamkeit und Unterstiitzung des Enroll-HD-Teams.
- Sie sind nicht allein.

- Sie kdnnen mehr tiber die HK und potentielle neue Behandlungsmethoden erfahren.

Weitere Informationen erhalten Sie von lhrem behandelnden
Arzt oder unter www.enroll-hd.org




