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Webinar Enroll-HD

Hoe jij als gendrager belangrijk bent in het onderzoek
naar Ziekte van Huntington

16-11-2020 ‘!‘




Enroll-HD

» Wat is dat?

» Waarom ik?

» Waar kan dat?

» Wat moet ik doen?

» Wat gebeurt daarna?




Enroll-HD: wat I1s dat?

» HD is zeldzaam!

» Schatting ongeveer 10 persoon met HD op 100.000

» Parkinson: 190 per 100.000
— OrDhQﬂE"L Ziektenaam

ORPHA:399
Classification level: Disorder
Synoniemien):

Huntington chorea
FPrevalentie: 1-9 /100 000

Erfeliikheid:  Autosomaal dominant

L li "<: n O Help B Afdrukken

L eeftiid bij eerste symptomen: UMLS: C0020179
Kindertijd. Puber, Volwassenheid, Op

leeftijd MeSH: D0O06816
ICO10: G10 GARD: 6677

OMIM-nummer: 143100 MedDRA: 10070668




Enroll-HD: wat is dat? Enroll-HD @

» Wereldwijde prospectieve observationele studie voor families waarin HD
voorkomt

» Voor wie?
» Mensen met symptomen van HD
» Gendragers
» Mensen die negatief getest zijn
» Mensen die zelf niet getest zijn

maar bij wie HD in de familie voorkomt




Enroll-HD: wat I1s dat?

l/// f[,/ ;} /jf;l}’/

» Wat heeft dit met behandeling te maken?

» Hoe meer mensen meedoen, hoe meer informatie we krijgen over het
beloop van de ziekte.

» Onderzoekers met een degelijk voorstel kunnen (volledig
geanonimiseerde) Enroll-HD data gebruiken voor onderzoek. Op deze
manier werken veel mensen aan onderzoeken rondom HD

» Door deelname ontstaat een grote database van mensen die wellicht
geinteresseerd zijn in toekomstige (behandel)studies. De nodige
informatie is al aanwezig!




Enroll-HD: wat I1s dat?

» HD beter begrijpen om behandelingen te kunnen
ontwikkelen

» Zorg voor patiénten met HD verbeteren

» Design van behandelstudies verbeteren om zo snel ] @
mogelijk resultaten te krijgen .




Enroll-HD: pre-symptomatisch?

» Watis het belang van pre-symptomatische deelnemers?

» Merendeel van Enroll-HD deelnemers zijn gendragers met symptomen
» Gendragers zonder symptomen kunnen nieuwe inzichten geven

» Om een volledig beloop van de ziekte in kaart te brengen




Enroll-HD: waarom 1k?

HD category distribution at Baseline visit
before January 2018 -
(Cut off date: June 30, 2019)

community
control

genotype :‘1
negative 0%

867
6%
manifest
2181

22%

HD category distribution at Baseline visit
after January 2018 -
(Cut off date: September 30, 2020)

community
control
genotype 12
negative 0%
350
4%

manifest
4175
A49%

= genotype unknown = premanifest manifest

= genotype unknown = premanifest manifest

m genotype negative = family control community control

= genotype negative = family control community control



Enroll-HD: waarom 1k?

» Voorbeeld: Generation HD 1 inclusie verliep snel!
» Selectie van deelnemers was efficient omdat ze al zo

goed in beeld waren

WE NEED

» Toekomst van de trials?

YOU




Enroll-HD: waarom 1k?

» Jij bepaalt!
» Informed consent
» Vrijwilige deelname

» Je kunt op elk moment stoppen




Enroll-HD:
waar kan dat?

E31
E311

ET9

E313




Enroll-HD: wat moet ik doen?

» Aanmelden
» Eerste consult
» Inclusie




Enroll-HD: wat moet ik doen?

I
» Baseline visit /
¢

1 N
The HDID has been created successfully! {\“g g

» Jaarlijkse follow-ups




Enroll-HD: wat moet ik doen?

» Afspraak telefonisch ingepland

» Vragenlijsten naar huis gestuurd
» Invioed van HD op Werk en dagelijkse activiteiten
» Gezondheid en welzijn
» Symptomen van angst en depressie
» Kwaliteit van leven van een naaste




@ Rob Haselberg is bij Leids Universitair Medisch Centrum - LUMC. ~ »»*

‘ ' H I ’ Gisteren om 13:15 - 2
|
E n r | | F : Another year. another check up, still doing ok

#atillgoingstrong #EnroliHD #huntingtonsdisease #¢

Wat m O et I k d O e n ? #beingpartofthesolution #lumc

» Jaarlijkse follow-up

» Bezoek op de poli
» Bloedprikken
» Informatie updaten (veel vragen)

» Neurologisch onderzoek
» https:.//youtu.be/HzsWqlPGh_0?t=36
» Meer vragenlijsten

» Stemming
» Zorg
» Cognitieve tests
» https://youtu.be/7dIfkxt6PRM



https://youtu.be/HzsWqIPGh_0?t=36
https://youtu.be/7dlfkxt6PRM

Dat was het!




Enroll-HD: wat gebeurt daarna?

» Participants
Verify HDID

Visit Dashboard

Manitoring Form 83 matching entries found.
M it =

)ata Exp
Oete xport Research ID “m

ample K
UnivGronir Enroll-HD

UnivGroningen | Enrcll-HD

UnivGroningen | Enrcll-HD, REGISTRY3 16-0ct-2015 | 19-Feb 9 |05-Oct-20
UnivGroningen | Enroll-HD 16-0ct-2018 | 2018 | 16-Oct-2(
UnivGroningen | Enroll-HD, REGISTRY: 20-0ct-2015 | 04-De 8 | 19-Oct-2019
UnivGroningen | Enroll-HD, REGISTRY3, REGISTRY2 | 23-Oct-2015 | 07-Feb-2017 | 22-Oct-2019
UnivGroningen | Enroll-HD 20-Nov 8 | 20-h 8 19

UnivGroningen | Enroll-HD, REGIS 24-Nov )5-Feb 9 | 23-Nov-2019

UnivGroningen | Enrcll-HD

UnivGroningen | Enroll-HD, REGISTRY3

UnivGroningen | Enroll-HD, REGISTRY3

UnivGroningen | Enroll-HD

UnivGroningen | Enroll-HD, REGISTR EGIS 05-)an-2015

UnivGroningen | Enroll-HD 12-)an-2016

UnivGroningen | Enroll-HD, REGISTRY3 19-Jan-2016 | 01-Mar-2019
UnivGroningen | Enroll-HD, REGISTRY3 22-Jan-2016 | 16-Aug-201%2
UnivGroningen | Enrcll-HD 22-an-2019 | 22-)an-2019

UnivGroningen | Enroll-HD 17-Feb-2017 | 15-Mar-2019




Enroll-HD: wat gebeurt daarna?

Enroll-

U=zer: Maraike Coenen (coenen)

Home Operations Manual Study Documents  Training Materials  Enroll!  MySite  MyProfile Logout

et | FERGRRR seeie 2o horcies

— Participants

[ + Enrollment ][ < Demog ][ ® Variable ][ & HD CcC ][ + CAG ][ & MHx ][ & Comorbid ][ ® PharmacoTx ] Visit Overview:

= General

[ % NonPharmacoTx ][ & NutSuppl ][ ® Clinical Trials ][ ® Samples ][ ®. Motor ][ & TFC ][ ® Function ][ ® Cognitive ] = Family History

E;g:ﬁ:gﬂard [ & MMSE ][ ®.PBAs ][ ® CSRI ][ ® 5F12 ][ ® HADS-SIS ][ ® C-SSRS BL ][ ® WPAI-SHP ] = Baseline (02-Apr-19)*

Monitering Form L Selected Participant:
Data Export Messages related to this visit = Manage studies
» Sample Kits

You have no outstanding messages. = Manage visits

Q/C Status:

Visit Study Rev Type Status Since Reviewer

+ Baseline EMNR 2 onsite completed 24-0ct-2019 Marit Mentink (Monitoring)

+ General ENR 2 onsite completed 24-Oct-2019 Marit Mentink (Monitoring)

Forms Overview of Baseline:

Form Studies State Errors Excepts Queries Access Actions

Enrollment ENR checked - read
Demog ENR checked read
Variable ENR signed read




Take home message

» Jullie leveren een belangrijke bijdrage aan Enroll-HD

» Via Enroll-HD zitten jullie “dicht bij het vuur” en kunnen jullie snel
betrokken zijn bij toekomstige (behandel)studies

» Deelname aan Enroll-HD is vrijwillig en kan op elk moment stopgezet
worden (telefoontje is genoeg. Of gewoon niet meer reageren)



Meer weten?

ey VvV V V

v

https://www.enroll-hd.org/

https://www.huntington.nl/

https://huntingtonliga.be

https://campagneteamhuntington.nl/

http://www.ehdn.org/nl/

https://nl.hdbuzz.net/

» M.a.coenen@umcgqg.nl

KEEP
CALM

AND
DON'T
FORGET

TO BE

AWESOME



https://www.enroll-hd.org/
https://www.huntington.nl/
https://huntingtonliga.be/
https://campagneteamhuntington.nl/
http://www.ehdn.org/nl/
https://nl.hdbuzz.net/
mailto:M.a.coenen@umcg.nl

Contactgevens

Nederland
» UMCG Groningen:
Website: https://www.umcqg.nl/NL/Zorg/Volwassenen/zob2/Huntington/Paqinas/default.aspx#

E-mail adres: M.a.coenen@umcg.nl
Telefoonnummer: 050-361 9727 of 050-361 2408
» LUMC Leiden:
Website: https://www.lumc.nl/patientenzorg/ziektebeelden/huntington/contact-en-aanvullende-informatie

E-mail adres: huntingtononderzoek@lumec.nl
Telefoonnummer: 071-526 5442 of 071-526 1218
» UMCG Maastricht:
Website: https://hersenenzenuwcentrum.mumec.nl/aandoeningen/huntington/huntington

E-mail adres: expertisecentrumhuntington@mumec.nl
Telefoonnummer: 043-387 5117

Belgie (Vlaanderen)
» UZL Leuven:

Website: https://www.uzleuven.be/nl/ziekte-van-huntington#onderzoeken-en-diagnose

E-mail adres: ann-julie.trippas@uzleuven.be
Telefoonnummer: 016 34 64 51



https://www.umcg.nl/NL/Zorg/Volwassenen/zob2/Huntington/Paginas/default.aspx
mailto:M.a.coenen@umcg.nl
https://www.lumc.nl/patientenzorg/ziektebeelden/huntington/contact-en-aanvullende-informatie
mailto:huntingtononderzoek@lumc.nl
https://hersenenzenuwcentrum.mumc.nl/aandoeningen/huntington/huntington
mailto:expertisecentrumhuntington@mumc.nl
https://www.uzleuven.be/nl/ziekte-van-huntington#onderzoeken-en-diagnose
mailto:ann-julie.trippas@uzleuven.be
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