EUROPEAN HUNTINGTON'S DISEASE NETWORK

Agenda

Deutschsprachiges Prufarzttreffen des European HD Netzwerks
Gunzburg, Reisensburg am 02. und 03.03.2009

Montag, 02.03.09

Anreise

15:30-18:00 Uhr Bei Bedarf: EinfUhrung und Training zur Dateneingabe und
zum Gebrauch der elektronischen Dokumentation (vor allem
far "Neulinge™)
e Erweiterte Family History

Ab 18:30 Uhr gemeinsames Abendessen auf der Reisensburg
Dienstag, 03.03.09

08:30-10:30 Uhr BegruflRung
REGISTRY
e Zwischenstand (Rekrutierung, Datenqualitat)
¢ Vorstellung der einzelnen Zentren (je 5 min)
e GCP — Studienteilnahme von Patienten mit Vormund
oder Betreuer
o Haufige Fehlerquellen, Plausibilitat der erhobenen

Daten
10:30-11:00 Uhr Kaffeepause
11:00-13:00 Uhr REGISTRY

e Fragerunde, Diskussion (30 min)
e Vorstellung der Neuerungen in

REGISTRY 3.0 (Amendment im laufenden Jahr)
e Erlauterung des neuen Kompensationssystems

Netzwerkthemen
e Proposal Area im Webportal
e Aktivitat der Arbeitsgruppen
e Einladung zum WCHD 2009

13:00-14:00 Uhr Mittagessen
14:00-17:00 Uhr Qualitatssicherung
Prufarzte Studienassistenten
Motorzertifizierung e Organisation von Follow-up
e Teaching Video Visiten
e Motorzertifizierung je Studienzentrum e Kognitive Testbatterie
e Samplegewinnung und
Drug use survey — TED-interaktiv Versendung

HK - Fallbeispiel — TED interaktiv

17:00 Uhr Kaffee - Abreise
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