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Forschungsstudie zum EEG und Epilepsie bei Dup15qg-Syndrom
Sehr geehrte Eltern,

wir mochten Sie herzlich zur Teilnahme an unserer Studie zur Epilepsie bei Kindern mit
Dup15qg-Syndrom einladen. Ziel dieser Studie ist es, die Besonderheiten des EEGs und der
Epilepsie bei betroffenen Menschen besser zu verstehen. Dafilir verkniipfen wir die
vorhandenen Informationen aus dem Dup15q-Register mit den EEG-Untersuchungen.
Ein Schwerpunkt ist die genauere Charakterisierung eines EEG-Merkmals, das in
wissenschaftlichen Arbeiten bereits beschrieben wurde. Dieses Merkmal kdnnte fiir das
Dup15qg-Syndrom bei der Diagnose und Behandlung helfen.

Ablauf der Teilnahme

Wir bitten Sie, uns moglichst alle EEG-Untersuchungen lhres Kindes zur Verfligung zu
stellen. Wichtig ist, dass wir die Untersuchungsdaten der EEG-Ableitungen (Rohdaten)
benotigen, nicht nur die schriftlichen Berichte. Optimal ware es, wenn Sie uns samtliche
vorhandenen EEGs zuschicken kdnnten, damit wir die Veranderungen im Verlauf der Zeit
und in verschiedenen Altersklassen untersuchen kénnen.

e Die EEG-Daten kénnen Sie bei lhren Arztinnen und Arzten auf Anfrage erhalten.

e Uns konnen sie die Daten entweder als Upload oder auf CD/DVD/USB-Stick
einsenden (ein Ricksendeumschlag liegt bei).

e Geeignete Dateiformate sind insbesondere .edf oder .bdf. Der Export der EEG-
Daten ist aus allen giangigen EEG-Programmen maglich.

e Bitte senden Sie unbedingt auch den Namen und das Geburtsdatum mit, damit wir
die Untersuchung zuordnen kénnen.

Upload: Falls Sie die EEG-Daten hochladen méchten, ist es fiir eine bessere Zuordnung
einzelner Personen wichtig, die EEG-Untersuchungen zuvor in einer Datei zu biindeln und
diese mit Namen und Geburtsdatum lhres Kindes zu benennen (z.B.
Max_Mustermann_01.01.2000). Es wére hilfreich, wenn Sie die einzelnen Untersuchungen
innerhalb der Datei jeweils mit dem Untersuchungsdatum versehen, damit wir den
zeitlichen Verlauf nachvollziehen kénnen. Hier der Upload-Link:

https://heibox.uni-heidelberg.de/u/d/5221728dad7a4d5eb6e5/

Postweg:
Bitte senden Sie die Datentrager an:

Universitatsklinikum Heidelberg
Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin

Sektion padiatrische Epileptologie Im Neuenheimer Feld 430
Epilepsiediagnostik K1 Neurologie 69120 Heidelberg

. Luna.zawadzki@
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https://heibox.uni-heidelberg.de/u/d/5221728dad7a4d5eb6e5/

Alle erhobenen Daten werden streng vertraulich behandelt, pseudonymisiert gespeichert
und ausschliefSlich fiir wissenschaftliche Zwecke im Rahmen dieser Studie verwendet.

Die Teilnahme an dieser Studie ist freiwillig. Sie kdnnen lhre Einwilligung jederzeit ohne
Angabe von Griinden widerrufen, ohne dass Ihnen dadurch Nachteile entstehen.

Wir wissen, dass es aufwandig ist, im stressigen Alltag an die EEG-Daten zu kommen.
Allerdings ist diese Anstrengung von lhnen und lhren Arztinnen und Arzten sehr wichtig
furr die weitere Erforschung von Dup15q und wird sich in Zukunft auszahlen. Uber Ihre
Unterstiitzung wirden wir uns daher sehr freuen!

Fiir weitere Informationen und Fragen stehen wir lhnen jederzeit gerne zur Verfiigung
(luna.zawadzki@med.uni-heidelberg.de).

Mit freundlichen GriiRRen,
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