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PauwelsstraBe 30

52074 Aachen

Ansprechpartnerinnen
Anna Shuhurova
Ankica Grgic

[J 02418088253
AtaxieStudien@ukaachen.de

Kontakt fiir gesunde Kontrollprobanden und
-probandinnen:

< Kontrollen@ukaachen.de

Anreise

Fir die Anreise mit dem Auto erfolgt die Anfahrt Uber die
KullenhofstraBe. Mit dem Bus erreichen Sie uns mit den Linien E,
3A, 3B, 4, 5, 32, 33, 45, 70, 73 und 80 der ASEAG.

Weitere Informationen finden Sie unter www.avv.de.
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Studienteilnehmende gesucht

FACROSS

Studie zur Multiorgan-Komplexitat
bei der Friedreich Ataxie
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Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Patientinnen und Patienten,

die Friedreich Ataxie ist eine seltene Erkrankung, bei der nicht nur
neurologische Symptome, zum Beispiel Schwierigkeiten mit der
Koordination, sondern auch Probleme in anderen Kérpersystemen
auftreten kénnen, zum Beispiel dem Herzen, dem Stoffwechsel
oder den Knochen. Die bisherige Forschung zur Friedreich Ataxie
hat sich bislang vorwiegend auf die Symptome des Nervensystems
konzentriert.

Das Ziel dieser Beobachtungsstudie ist es, die verschiedenen be-
troffenen Organe in die Forschung miteinzubeziehen, um dadurch
mehr Uber die Komplexitat der Krankheit zu verstehen und lang-
fristig die Behandlung der Betroffenen zu verbessern. Dafir sollen
verschiedene Tests wie Blut-, Urin- und Stuhluntersuchungen,
Speicheltests, Untersuchungen der Wirbelsaule und Bewegungs-
analysen durchgefihrt werden. Einige Daten kénnen mit Hilfe
einer Smartphone-App und einer Smartwatch erhoben werden.
Das FACROSS-Studienteam setzt sich aus verschiedenen Fachrich-
tungen der Uniklinik RWTH Aachen zusammen, die sich mit ihrer
jeweiligen Expertise in das Gesamtprojekt einbringen. Darlber
hinaus bestehen Kooperationen mit dem Forschungszentrum
Julich (FZJ), dem Institut fr Medizinische Statistik (Uniklinik RWTH
Aachen) und dem Lehrstuhl fir Mathematik der Informationsver-
arbeitung (RWTH Aachen Universitat). Das Projekt wird durch das
Interdisziplinare Zentrum fir Klinische Forschung (IZKF) der RWTH
Aachen Universitat finanziert.

Falls Sie Interesse an der Studie haben oder mehr erfahren
maochten, nehmen Sie gerne Kontakt mit uns auf (AtaxieStudien@
ukaachen.de). Wenn Sie bereits an der UNIFAI-Studie, einer ande-
ren Beobachtungsstudie zur Friedreich Ataxie, teiinehmen, kénnen
einige Daten auch fur die FACROSS-Studie genutzt werden. Ande-
re Untersuchungen werden zusatzlich durchgefiihrt.

Mit freundlichen GriBen
Ihr FACROSS-Studienteam

Studie

Die Symptome der Friedreich Ataxie manifestieren sich haufig
wahrend der Pubertét, kénnen aber auch schon frih im Kindes-
alter auftreten. Deswegen sollen in die FACROSS-Studie sowohl
Kinder als auch Erwachsene eingeschlossen werden. Zusatzlich
werden gesunde Kontrollprobanden und -probandinnen sowie
Familienmitglieder untersucht.

Einschlusskriterien
fiir Patientinnen und Patienten

E‘ Genetisch gesicherte Diagnose der Friedreich Ataxie

Bei Teilnahme an der Magnet-Resonanz-Tomographie
(MRT, optional):

M Keine Kontraindikationen fir das MRT,
z. B. Metallimplantate, Herzschrittmacher, Platzangst

& Keine Schwangerschaft

Bei Teilnahme an der Wirbelsaulenuntersuchung (optional):

& Kein Herzschrittmacher, schwere Adipositas oder
Schwangerschaft

Bei Teilnahme an der Bioimpedanzmessung (optional):
Ef Kein Herzschrittmacher

Ablauf der Untersuchungen

Alle Untersuchungen sind freiwillig, Sie kénnen wahlen, welche
Untersuchungen Sie machen méchten und welche nicht.
Die Studie beinhaltet folgende mdgliche Untersuchungen:

» Neurologische Untersuchungen, optional inklusive
Videoaufzeichnung

» Orthopédische Untersuchungen (z. B. Wirbelsaulenanalyse,
Ganganalyse beispielsweise mit Sensor Schuhsohlen)

» Bioproben (Blut, Speichel, Urin, Stuhl)
» Kognitive und sprachliche Tests

» Bioimpedanzmessung (die Daten werden zur Verfiigung
gestellt)

» Verschiedene Fragebogen, z. B. zur Gesundheit,
Entwicklung, psychischem Befinden, Schluckstérungen

» Untersuchung im Magnet-Resonanz-Tomographen (MRT)

) Tragen einer Smartwatch (CardioWatch) im Alltag zur
Messung der Vitalzeichen und des Schlafs

» Nutzung einer App auf dem Smartphone (JTrack) zur
passiven Aufzeichnung von Aktivitaten und Durchflihrung
von Gehtests

Zusatzlich mochten wir Sie um die Erlaubnis

bitten, Daten von Untersuchungen verwenden

zu dirfen, welche aus medizinischen Griinden oder

im Rahmen einer anderen Studie erfolgt sind. Dies
konnen beispielsweise kérperliche Untersuchungen

(z. B. Blutdruck, GroBe und Gewicht), kardiologische
Untersuchungen (z. B. Echokardiographie) oder Daten
zum Krankheitsverlauf sein. Nur die bisher nicht
vorhandenen Daten werden zusatzlich im Rahmen des
FACROSS-Projekts erhoben. Fir eine Teilnahme an der
Studie mussen nicht alle Untersuchungen durchgefiihrt
werden. Es wird im Einzelfall besprochen und entschie-
den, welche Untersuchungen fir den Studienteilneh-
mer oder die Studienteilnehmerin maéglich sind.



