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adanie obserwacyjne

amesenz COrohg Huntingtona

Serdecznie dziekujemy za udziat w badaniu obserwacyjnym dotyczacym choroby Huntingtona (HD), w ktérym zbierano
dane kliniczne i probki biologiczne. Przyczynit(a) sie Pan(-i) do rozwoju badan zmierzajacych do lepszego zrozumienia
charakteru choroby i udoskonalenia terapii na HD, w tym opracowania lekéw, ktére moga opdzni¢ postep choroby

Zapraszamy do kontynuacji rozpoczetych dziatan i wziecia udzialu w ogdlnoswiatowym badaniu obserwacyjnym
Enroll-HD dla cztonkéw rodzin oséb z HD. W badaniu uczestniczg rodziny z nastepujgcych regionéw/krajéw:
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Aby uzyskac wiecej informacji
prosze skontaktowac sie ze swoim lekarzem lub wejs¢ na strone www.enroll-hd.org




poinformowac personel swojego osrodka o zainteresowaniu udziatem w badaniu Enroll-HD

wyrazi¢ zgode na udziat w badaniu

Badanie Enroll-HD jest badaniem bezterminowym, nie ma okreslonego ostatecznego terminu jego zakonczenia, jednak
mozna sie z niego w kazdej chwili wycofac. Uczestnicy beda odbywali jedng wizyte rocznie.

Podczas kazdej wizyty uczestnicy przejda serie badan ruchéw i testow behawioralnych. Testy funkcjonalne
przeprowadzane beda w celu okreslenia jakosci samodzielnego wykonywania przez

uczestnika pewnych zadan. Uczestnicy odpowiedza réwniez na pytania oceniajace

ich stan emocjonalny i jakos¢ zycia. W czasie kazdej wizyty ochotnicy beda mogli

oddac mata ilos¢ krwi, aby pomdc lekarzom:

zrozumie¢ dlaczego i kiedy pojawiaja sie pewne objawy
okresli¢ mozliwosci opracowywania nowych i skutecznych lekéw

Enroll-HD nie jest badaniem klinicznym i nie s3 w nim testowane
ewentualne nowe metody leczenia. Jednak biorgc w nim udziat
mozna uzyskac informacje o nadchodzacych badaniach
klinicznych.

Aby zapewni¢ ochrone prywatnosci, dane takie jak imie

i nazwisko, adres, numer telefonu i inne informacje
identyfikujgce pacjentéw nie beda ujawniane nikomu poza
lokalnymi koordynatorami badania.

Motywacja do wytrwania

Kiedy bedzie Pan(i) zastanawial(a) sie, czy warto uczestniczy¢ w badaniu Enroll-HD, prosze wzia¢ pod
uwage nastepujace kwestie:

» Uczestniczac w badaniu przystepuje Pan(i) do ogdlnoswiatowej spotecznosci starajgcej sie znalez¢ skuteczne
metody leczenia na HD.

- Jest Pan(i) objety(-a) opieka i wsparciem zespotu Enroll-HD.
+ Nie jest Pan(i) sam(a).

- Bedzie Pan(i) mégt(mogta) uzyskac wiecej informacji na temat HD i potencjalnych nowych sposobdéw leczenia.

Aby uzyskac wiecej informacji
prosze skontaktowac sie ze swoim lekarzem lub wejs¢ na strone www.enroll-hd.org




