
¿Cómo podemos crear avances 
científicos para los trastornos 

genéticos poco frecuentes?

Las familias y los científicos deben unirse.
Simons Searchlight es un ambicioso programa de investigación que está creando una base de 
datos y una red de recursos en constante crecimiento. Usted y familias como la suya comparten 
información y experiencias valiosas que los principales genetistas y científicos de todo el 
mundo pueden usar para mejorar la vida de las personas que viven con trastornos genéticos del 
neurodesarrollo poco frecuentes. Estos investigadores también pueden invitar a las familias a 
participar en sus estudios de investigación en el futuro.

Las personas con diagnósticos genéticos, sus familias y los científicos juegan partes iguales 
en este trayecto. De hecho, las familias como la suya son la clave para lograr un progreso 
significativo. 

Su experiencia única podría contener las pistas que los científicos necesitan para encontrar 
respuestas para usted y otras personas con trastornos genéticos poco frecuentes.
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Aprender cómo usted o su hijo se 
comparan con otros en su comunidad 
genética a través de informes 
resumidos y presentaciones.

Recibir una tarjeta de regalo por 
completar las encuestas.

Mantener su privacidad. Su 
información de identificación, como su 
nombre, dirección y cumpleaños, no se 
comparte con los investigadores.

Conectarse con otras personas que 
tengan su diagnóstico a través de 
nuestra comunidad de Facebook y 
asistir a conferencias.

Hacer la diferencia aportando 
información:

para ayudar a desarrollar 
directrices de atención para 
pacientes y
para investigaciones que puedan 
ayudarlo a usted y a otras familias.

Ser invitado a participar en estudios 
nuevos sobre la historia natural o el 
tratamiento de su trastorno genético.

Al inscribirse en la  
comunidad de Simons 
Searchlight, puede:

¿Cómo participar?

PASO 1
Inscríbase  

en línea.

PASO 3
Comparta su  

historia médica 
importante.

PASO 4
Complete  

las encuestas.

PASO 5
Dé una muestra 
de sangre si está 

interesado.

A B C

PASO 6
Actualice la 
información  

cada año.

Estamos más que agradecidos 
por lo que Simons Searchlight ha 

hecho por nuestra comunidad. La mayoría 
de los médicos nunca han oído hablar 
de nuestra condición y, al participar, le 
pudimos dar información útil para la 
atención y el tratamiento de los síntomas. 
Simons Searchlight es más que un registro 
de pacientes, les da a las familias la 
oportunidad de impulsar activamente la 
investigación”. - Jennifer, madre

¿Quién puede unirse?
Estudiamos más de 150 genes que causan 
trastornos del neurodesarrollo poco frecuentes 
y ampliamos nuestra lista. Usted o su familiar 
deben tener un diagnóstico genético de una 
de estas condiciones para poder inscribirse. El 
estudio es internacional y las familias pueden 
participar en varios idiomas. Puede encontrar 
nuestra lista de genes y la de idiomas en 
SimonsSearchlight.org.

¿Por qué unirse ahora?
Cuando participa, con sus experiencias ayuda a 
la comunidad médica a comprender más rápido 
su trastorno genético poco frecuente.

Hacemos un seguimiento de la salud y el 
desarrollo con el tiempo para ayudar a responder 
preguntas sobre el futuro de las personas con 
estos trastornos pocos frecuentes.

Lo contactamos con investigadores que desean 
incluirlo a usted o a su hijo en estudios de 
investigación y ensayos clínicos.

PASO 2
Dé su informe  
de laboratorio  

genético.


