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Driven by science. United by hope.

Hoe zorgen we voor wetenschappelijke
doorbraken in het onderzoek naar
zeldzame genetische aandoeningen?

Families en wetenschappers moeten de handen ineen slaan.

Simon Searchlight is een ambiteus onderzoeksprogramma waarmee een doorlopend groeiende database
en netwerk van bronnen wordt ontwikkeld. U en families zoals die van u kunnen waardevolle informatie en
ervaringen delen die vooraanstaande genetici en wetenschappers over de hele wereld kunnen gebruiken
om de levens van mensen met zeldzame genetische neurologische ontwikkelingsaandoeningen te
verbeteren. Deze onderzoekers kunnen in de toekomst families ook uitnodigen om aan hun onderzoeken
deel te nemen.

Mensen met genetische diagnoses, hun families en wetenschappers spelen allemaal een even belangrijke
rol in dit traject. Families zoals die van u kunnen zelfs de sleutel zijn tot belangrijke vooruitgang.

De details van uw unieke ervaring kunnen er mogelijk voor zorgen dat wetenschappers antwoorden voor u
en anderen met zeldzame genetische aandoeningen vinden.




Wie kan er deelnemen?

We onderzoeken meer dan 150 genen die zeldzame
neurologische ontwikkelingsaandoeningen
veroorzaken en deze lijst blijft groeien. Bij u of

uw familielid moet een van deze genetische
aandoeningen zijn vastgesteld om deel te kunnen
nemen. Het onderzoek is internationaal en

families kunnen in verschillende talen deelnemen.

U vindt onze genenlijst en lijst met talen op
SimonsSearchlight.org.

Waarom nu deelnemen?

Als u deelneemt, helpt uw ervaring de medische
gemeenschap sneller inzicht te krijgen in uw
zeldzame genetische aandoening.

We houden uw gezondheid en ontwikkelingen

in de loop der tijd bij om antwoord te vinden op
vragen omtrent de toekomst van mensen met deze
zeldzame aandoeningen.

We zorgen ervoor dat onderzoekers die u of uw kind
in onderzoeken en klinische tests willen opnemen
eenvoudig met u in contact kunnen komen.

‘ We zijn enorm dankbaar voor

wat Simons Searchlight voor onze
gemeenschap heeft betekent. De meeste
artsen hebben nog nooit van onze aandoening
gehoord en door deel te nemen, kunnen we
onze artsen informatie bieden over zorg
en symptoombehandeling waarop ze hun
behandelplan kunnen afstemmen. Simons
Searchlight is meer dan een patiéntenregister.
Het geeft families de kans om onderzoek
actief vooruit te helpen.” - Jennifer, ouder

Door u te registreren bij de
Simons Searchlight-
gemeenschap kunt u:

Uzelf of uw kind vergelijken met anderen
uit uw genetische gemeenschap aan

de hand van overzichtsrapporten en
presentaties.

Cadeaubonnen verdienen door enquétesin
te vullen.

Uw privacy waarborgen. Gegevens die
uw identiteit prijsgeven, zoals uw naam,
adres en geboortedatum, worden niet met
onderzoekers gedeeld.

In contact komen met anderen met
dezelfde diagnose via onze Facebook-
community en door conferenties bij te
wonen.

Het verschil maken door informatie te delen:

om zorgrichtlijnen te ontwikkelen voor
patiénten en

voor onderzoek dat u en andere families
kan helpen.

Uitnodigingen ontvangen om deel te
nemen aan nieuwe onderzoeken naar het
natuurlijke beloop of de behandeling van
uw genetische aandoening.

Hoe kunt u deelnemen?
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Schrijf u

- Dien uw rapport Deel de belangrijkste Vul enquétes in. Dien alsu Geef ons
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van het genetica- details van uw geinteresseerd elk jaar een
laboratorium in. medische bent een update.
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