
ShineYourSearchlight✨ 
ENGLISH SLIDES



• Not enough is known about your genetic condition. Join 
our search for answers by signing up for Simons Searchlight 
and help build a stronger sense of community. 

• Your unique experience could hold the clues that scientists 
need to find answers for your genetic condition.

• Sharing your information can improve our understanding of 
your genetic condition advance research and lead to 
possible future treatments.

• Participate in Dutch, English, French or Spanish.

I'd do anything to help my son have the best 
possible chance for a long and happy life 

including contributing his medical history and 
completing surveys in Simons Searchlight! 

- Vanessa, Parent

Sign up online and consent
STEP 1

Why is it important to 
join Simons Searchlight?

Estimated time to 
complete this step: 
10 minutes

HOW TO PARTICIPATE

QUESTIONS? Visit the Simons Searchlight “Contact Us” page.

The process
• Go to SimonsSearchlight.org to sign up for FREE!

“

https://www.simonssearchlight.org/about-connect/
http://simonssearchlight.org/


Upload your genetic lab report
STEP 2

Estimated time to 
complete this step: 
5 minutes

HOW TO PARTICIPATE

• Researchers need the specific details in your genetic lab 
report to learn more about your genetic condition. Make 
sure to upload this important document! 

This is so exciting! This data can be studied 
and processed into real-life information.

- Rhiannon, Parent

Why is your genetic lab report important?

The process

• The genetics team will review your lab report to make sure 
Simons Searchlight is the right community for you.

• If you do not have your genetic lab report, our team will do 
the work to find  it for you. Sign into your dashboard to 
give them permission to request on your behalf!

“

QUESTIONS? Visit the Simons Searchlight “Contact Us” page.

View all Participation Steps: bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

https://www.simonssearchlight.org/about-connect/
http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign


“ Simons Searchlight was very 
patient during our call, making 
it very easy to share our past.

- Farhad, Parent

Share your 
medical history

STEP 3

Estimated time to 
complete this step: 
30-60 minutes

HOW TO PARTICIPATE

• Medical History is one of the most important 
ingredients to studying the natural history of a rare 
disease. This will help you and researchers get a 
more accurate picture of what it means to have your 
genetic condition over time. 

Why is sharing your 
medical history important?

The process
• You will be asked about medical and family history 

information for the person with the genetic condition. 

• Medical history information is shared by completing a 
survey or by speaking to a genetic counselor.

QUESTIONS? Visit the Simons Searchlight “Contact Us” page.QUESTIONS? Visit the Simons Searchlight “Contact Us” page.

View all Participation Steps: bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

https://www.simonssearchlight.org/about-connect/
http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign


Fill out surveys
STEP 4

Estimated time to 
complete this step: 

1-3 hours, depending on 
size of family. 

(Can stop and come 
back at any point!)

HOW TO PARTICIPATE

• Simons Searchlight surveys collect information on 
behavior, communication, motor skills and more.

 
• Long-term participation and completing surveys is 

critically important to the success of research into your 
genetic condition. 

Why are the surveys important?

Every time I complete a survey, I know 
I am doing my part in advancing 

research to help my child.
– Andrew, Parent

The process
• Your first set of surveys are assigned on your dashboard after your 

genetic report is reviewed. Every year Simons Searchlight will ask 
you to complete surveys to update progress about your genetic 
condition. 

• For specific surveys, Simons Searchlight provides you with an 
individualized report to show how your child compares to others 
with your genetic condition which can be shared with doctors.

• You will receive an Amazon gift code for each survey completed.

“

QUESTIONS? Visit the Simons Searchlight “Contact Us” page.QUESTIONS? Visit the Simons Searchlight “Contact Us” page.

View all Participation Steps: bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

https://www.simonssearchlight.org/about-connect/
http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign


Provide an optional 
blood sample

STEP 5

Estimated time to 
complete this step:
30 minutes

HOW TO PARTICIPATE

“ By providing a blood sample, I knew I was 
helping future research and treatments for 

all families.
- Rhiannon, Parent

• Make sure your genetic variant is part of the Simons 
Searchlight biorepository – it is important to represent yourself 
and have researchers looking at YOUR specific information! 

• Your blood sample can help in creating future therapies and 
treatments. Researchers use blood samples for a variety of 
reasons, from gene sequencing to stem cell creation. These 
are powerful resources for the research community!

All participants can choose to 
provide an optional sample

The process (available to USA families only)

• You only have to provide a blood sample once! Simons 
Searchlight then makes your de-identified sample available to 
researchers all over the world. If you choose not to provide a 
sample, you can still contribute to research through surveys.

QUESTIONS? Visit the Simons Searchlight “Contact Us” page.QUESTIONS? Visit the Simons Searchlight “Contact Us” page.

View all Participation Steps: bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

https://www.simonssearchlight.org/about-connect/
http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign


“ The first myth about caring for 
someone with special needs is 

that you are alone. You are not.
- Tony, Parent

Update Simons Searchlight every 
year and continue your participation

STEP 6

Estimated time to 
complete this step: 
1-2 hours (length of 
call & some surveys)

HOW TO PARTICIPATE
Why is it important to stay in touch and 
update Simons Searchlight every year?

• Parents often ask, “what will this mean for my family 
member in the years to come?” You can help answer 
this question by reporting back your experience – 
what has changed and what has worked. 

• Your involvement can lead to important insights so 
current and future families can find hope for their 
family.

• The more data we collect over time, the better 
picture we will have of what it means to have your 
genetic condition.

• Continue your Simons Searchlight journey and help 
our community grow!

QUESTIONS? Visit the Simons Searchlight “Contact Us” page.

View all Participation Steps: bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

https://www.simonssearchlight.org/about-connect/
http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign


ShineYourSearchlight✨
SPANISH SLIDES



• No se sabe lo suficiente sobre tu condición genética. 
Únase a nuestra búsqueda de respuestas registrándose en 
Simons Searchlight y ayúdenos a 
construir un sentido de comunidad más fuerte. 

• Su experiencia única podría contener las pistas que los 
científicos necesitan para encontrar respuestas para tu 
condición genética.

• Compartir su información puede mejorar nuestra 
comprensión de tu condición genética, avanzar en la 
investigación y generar posibles tratamientos futuros.

• Participe en holandés, inglés, francés o español.

¡Haría cualquier cosa para ayudar a mi hijo a tener 
la mejor oportunidad posible de una vida larga y 

feliz, incluyendo contribuir con su historia médica y 
completar encuestas en Simons Searchlight! 

- Vanessa, madre

Regístrese en línea y 
dé su consentimiento

PASO 1
¿Por qué es importante 

unirse a Simons Searchlight?

Tiempo calculado para 
completar este paso: 
10 minutos

CÓMO PARTICIPAR

¿TIENE ALGUNA PREGUNTA? Visite la página de Simons Searchlight 
“Contact Us (Comuníquese con nosotros)”.

El proceso
• Vaya a SimonsSearchlight.org para inscribirse GRATIS

“

https://www.simonssearchlight.org/about-connect/
http://simonssearchlight.org/


Suba su reporte de 
laboratorio genético

PASO 2

Tiempo calculado para 
completar este paso: 
5 minutos

CÓMO PARTICIPAR

• Los investigadores necesitan información específica en 
su reporte de laboratorio genético para obtener más 
información sobre tu condición genética. Asegúrese de 
subir este documento importante. 

¡Esto es muy emocionante! Estos datos se 
pueden estudiar y procesar en información 

de la vida real.
- Rhiannon, madre

¿Por qué es importante su reporte 
de laboratorio genético?

El proceso
• El equipo de genética revisará su reporte de laboratorio 

para asegurarse de que Simons Searchlight sea la 
comunidad adecuada para usted.

• Si no tiene su reporte de laboratorio genético, su equipo 
hará el trabajo para encontrarlo por usted. Inicie sesión en 
su panel de control para darles permiso para solicitar en 
su nombre

“
Vea todos los Pasos de participación: bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

¿TIENE ALGUNA PREGUNTA? Visite la página de Simons Searchlight 
“Contact Us (Comuníquese con nosotros)”.

http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/


“ Simons Searchlight fue muy 
paciente durante nuestra 

llamada, por lo que fue muy 
fácil compartir nuestro pasado.

- Farhad, padre

Comparta su 
historia médica

PASO 3

Tiempo calculado para 
completar este paso: 
30-60 minutos

CÓMO PARTICIPAR

• La historia médica es uno de los ingredientes más 
importantes para estudiar la historia natural de una 
enfermedad rara. Esto lo ayudará a usted y a los 
investigadores a obtener una imagen más precisa de 
lo que significa tener tu condición genética con el 
tiempo. 

¿Por qué es importante 
compartir su historia médica?

El proceso
• Se le preguntará sobre la historia médica y familiar de la 

persona con la condición genética. 

• La información del historial médico se comparte 
completando una encuesta o una opción para hablar con 
un asesor genético.

Vea todos los Pasos de participación: bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

¿TIENE ALGUNA PREGUNTA? Visite la página de Simons Searchlight 
“Contact Us (Comuníquese con nosotros)”.

https://www.simonssearchlight.org/about-connect/


Complete encuestas
PASO 4

Tiempo calculado para 
completar este paso: 

1-3 horas, dependiendo del 
tamaño de la familia. 

(Puede parar y volver en 
cualquier momento)

CÓMO PARTICIPAR

• Las encuestas de Simons Searchlight recopilan 
información sobre el comportamiento, comunicación, 
habilidades motoras y más.

• La participación a largo plazo y completar encuestas son 
sumamente importantes para el éxito de la investigación 
sobre tu condición genética. 

¿Por qué son importantes las encuestas?

Cada vez que completo una encuesta, sé 
que estoy haciendo mi parte en el avance 
de la investigación para ayudar a mi hijo.

– Andrew, padre

El proceso
• Su primer conjunto de encuestas se asigna en su panel después 

de que se revisa su reporte genético. Cada año, Simons 
Searchlight le pedirá que complete encuestas para actualizar el 
progreso de su condición genética. 

• Para encuestas específicas, Simons Searchlight le da un reporte 
individualizado para mostrar cómo su hijo se compara con otros 
con tu condición genética, que se puede compartir con los 
médicos.

• Recibirá un código de regalo de Amazon por cada 
encuesta completada.

“
Vea todos los Pasos de participación: bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

¿TIENE ALGUNA PREGUNTA? Visite la página de Simons Searchlight 
“Contact Us (Comuníquese con nosotros)”.

https://www.simonssearchlight.org/about-connect/


Dé una muestra de 
sangre opcional

PASO 5

Tiempo calculado para 
completar este paso:
30 minutos

CÓMO PARTICIPAR

“ Dando una muestra de sangre, sabía que 
estaba ayudando a investigaciones y 

tratamientos futuros para todas las familias.
- Rhiannon, madre

• Asegúrese de que su variante genética sea parte del 
biorepositorio de Simons Searchlight. Es importante que se 
represente a sí mismo y que los investigadores busquen SU 
información específica. 

• Su muestra de sangre puede ayudar a crear terapias y 
tratamientos futuros. Los investigadores usan muestras de 
sangre por varias razones, desde la secuenciación de genes 
hasta la creación de células madre. Estos son recursos 
poderosos para la comunidad de investigación.

Todos los participantes pueden 
dar una muestra opcional

El proceso (disponible solo para familias de EE. UU.)

• Solo tiene que dar una muestra de sangre una vez. Luego, 
Simons Searchlight hace su muestra anonimizada disponible 
para investigadores de todo el mundo. Si elige no dar una 
muestra, aún puede contribuir a la investigación por encuestas.

Vea todos los Pasos de participación: bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

¿TIENE ALGUNA PREGUNTA? Visite la página de Simons 
Searchlight “Contact Us (Comuníquese con nosotros)”.

https://www.simonssearchlight.org/about-connect/


“ El primer mito sobre cuidar a 
alguien con necesidades 

especiales es que está solo. 
No lo está.

- Tony, padre

Actualice Simons Searchlight todos 
los años y continúe su participación

PASO 6

Tiempo calculado para 
completar este paso: 
1-2 horas (duración de la 
llamada y algunas encuestas)

CÓMO PARTICIPAR
¿Por qué es importante estar en 

contacto y actualizar Simons 
Searchlight todos los años?

• Los padres a menudo preguntan: “¿Qué significará 
esto para mi familiar en los próximos años?“ Puede 
ayudar a responder esta pregunta informando de su 
experiencia,  qué ha cambiado y qué ha funcionado. 

• Su participación puede generar ideas importantes 
para que las familias actuales y futuras puedan 
encontrar esperanza para su familia.

• Entre más datos recopilemos con el tiempo, mejor 
panorama tendremos de lo que significa tener tu 
condición genética.

• Continúe su viaje en Simons Searchlight y ayude a 
nuestra comunidad a crecer.

Vea todos los Pasos de participación: bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

¿TIENE ALGUNA PREGUNTA? Visite la página de Simons Searchlight 
“Contact Us (Comuníquese con nosotros)”.

http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/


ShineYourSearchlight✨
DUTCH SLIDES



• Er is niet genoeg bekend over uw genetische aandoening. 
Sluit u aan bij Simons Searchlight om ons te helpen antwoorden 
op vragen te vinden en een sterkere gemeenschap op te 
bouwen. 

• Uw unieke ervaring kan voor wetenschappers van essentieel 
belang zijn bij het zoeken naar antwoorden op vragen over uw 
genetische aandoening.

• Het delen van uw informatie kan meer inzicht in uw genetische 
aandoening opleveren, bijdragen aan onderzoek en leiden tot 
mogelijke toekomstige behandelingen.

• U kunt deelnemen in het Nederlands, Engels, Frans of 
Spaans.

Ik zou er alles voor doen om mijn zoon de beste 
kans te bieden op een lang en gelukkig leven. 

Daarom deel ik zijn medische geschiedenis en vul 
ik vragenlijsten in Simons Searchlight in. 

- Vanessa, ouder

Online aanmelden en 
toestemming geven

STAP 1

Waarom is het belangrijk om 
u aan te sluiten bij Simons Searchlight?

Geschatte benodigde 
tijd voor deze stap: 
10 minuten

HOE KUNT U MEEDOEN?

VRAGEN? Ga naar de Simons Searchlight-pagina ‘Contact Us (Contact 
opnemen)’.

Het proces
• Ga naar SimonsSearchlight.org om u GRATIS aan te melden.

“

https://www.simonssearchlight.org/about-connect/
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/
http://simonssearchlight.org/


Uw rapport van het genetisch 
laboratorium uploaden

STAP 2

Geschatte benodigde 
tijd voor deze stap: 
5 minuten

HOE KUNT U MEEDOEN?

• Onderzoekers hebben de specifieke gegevens in uw 
rapport van het genetisch laboratorium nodig om meer te 
weten te komen over uw genetische aandoening. 
Vergeet niet om dit belangrijke document te uploaden. 

Dit is zo interessant! De gegevens kunnen worden 
bestudeerd en omgezet in nuttige informatie.

- Rhiannon, ouder

Waarom is uw rapport van het genetisch 
laboratorium belangrijk?

Het proces

• Het geneticateam beoordeelt uw rapport van het 
genetisch laboratorium om er zeker van te zijn dat Simons 
Searchlight de juiste gemeenschap voor u is.

• Als u uw rapport van het genetisch laboratorium niet heeft, 
kan het team het voor u opvragen. Meld u aan bij uw 
dashboard om het team toestemming te geven om het 
namens u op te vragen.

“

VRAGEN? Ga naar de Simons Searchlight-pagina 
‘Contact Us (Contact opnemen)’.

Bekijk alle deelnamestappen: bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

https://www.simonssearchlight.org/about-connect/
http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign


“ De medewerker van Simons 
Searchlight was erg geduldig 
tijdens ons gesprek. Het was 
daardoor erg gemakkelijk om 
onze geschiedenis te delen.

- Farhad, ouder

Uw medische 
geschiedenis delen

STAP 3

Geschatte benodigde 
tijd voor deze stap: 
30-60 minuten

HOE KUNT U MEEDOEN?

• De medische geschiedenis is een van de belangrijkste 
elementen van het bestuderen van de natuurlijke 
geschiedenis van een zeldzame aandoening. Op 
basis hiervan kunnen u en de onderzoekers een beter 
beeld krijgen van wat het op de lange termijn betekent 
om uw genetische aandoening te hebben. 

Waarom is het delen van uw 
medische geschiedenis belangrijk?

Het proces

• U wordt gevraagd om de medische geschiedenis en de 
familiegeschiedenis van de persoon met de genetische 
aandoening te delen. 

• Informatie met betrekking tot de medische geschiedenis 
wordt gedeeld via een vragenlijst of u kunt overleggen 
met een consultant op het gebied van genetica.

Bekijk alle deelnamestappen: bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

VRAGEN? Ga naar de Simons Searchlight-pagina 
‘Contact Us (Contact opnemen)’.

http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/


Vragenlijsten invullen
STAP 4

Geschatte benodigde tijd 
voor deze stap: 

1-3 uur, afhankelijk van de 
familieomvang. 

(U kunt op elk moment 
stoppen en later verdergaan.)

HOE KUNT U MEEDOEN?

• Aan de hand van de vragenlijsten van Simons Searchlight 
wordt informatie over gedrag, communicatie, motoriek en 
meer verzameld.

 
• Een langdurige deelname en het invullen van vragenlijsten 

zijn van essentieel belang voor een geslaagd onderzoek 
naar uw genetische aandoening. 

Waarom zijn de vragenlijsten belangrijk?

Tijdens het invullen van een vragenlijst bedenk 
ik altijd dat ik doe wat ik kan om bij te dragen 

aan onderzoek en mijn kind te helpen.
– Andrew, ouder

Het proces
• Uw eerste set vragenlijsten wordt in uw dashboard toegewezen 

nadat uw rapport van het genetisch laboratorium is beoordeeld. 
Simons Searchlight vraagt u elk jaar om vragenlijsten in te vullen, 
zodat de voortgang van uw genetische aandoening kan worden 
bijgehouden. 

• Voor specifieke vragenlijsten krijgt u van Simons Searchlight een 
gepersonaliseerd rapport, zodat u kunt zien wat de toestand van uw 
kind is ten opzichte van anderen met [naam genetische 
aandoening]. Dit rapport kan met artsen worden gedeeld.

• Voor elke ingevulde vragenlijst krijg u een 
Amazon-cadeauboncode.

“
Bekijk alle deelnamestappen: bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

VRAGEN? Ga naar de Simons Searchlight-pagina 
‘Contact Us (Contact opnemen)’.

http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/


Een optioneel 
bloedmonster afstaan

STAP 5

Geschatte benodigde 
tijd voor deze stap:
30 minuten

HOE KUNT U MEEDOEN?

“ Ik wist dat ik, door een bloedmonster af te 
staan, bijdroeg aan toekomstig onderzoek 

en behandelingen voor alle families.
- Rhiannon, ouder

• Zorg ervoor dat uw genetische variant wordt opgenomen in de 
Simons Searchlight-biorepository. Het is belangrijk om gezien 
te worden en onderzoekers naar UW specifieke informatie te 
laten kijken. 

• Uw bloedmonster kan nuttig zijn voor de ontwikkeling van 
toekomstige therapieën en behandelingen. Onderzoekers 
gebruiken bloedmonsters voor diverse toepassingen, van 
gensequentieanalyse tot het kweken van stamcellen. Dit zijn 
belangrijke hulpmiddelen voor de onderzoeksgemeenschap.

Alle deelnemers kunnen ervoor kiezen 
om een optioneel monster af te staan

Het proces (alleen beschikbaar voor families in de Verenigde Staten)

• U hoeft maar één keer een bloedmonster af te staan. Simons 
Searchlight maakt uw monster anoniem beschikbaar voor 
onderzoekers van over de hele wereld. Als u ervoor kiest om 
geen monster af te staan, kunt u nog steeds aan onderzoek 
bijdragen door vragenlijsten in te vullen.

Bekijk alle deelnamestappen: bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

VRAGEN? Ga naar de Simons Searchlight-pagina 
‘Contact Us (Contact opnemen)’.

http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/


“ Vaak denken mensen die iemand 
met bijzondere behoeften 

verzorgen dat ze er alleen voor 
staan. Dat is niet zo.

- Tony, ouder

Simons Searchlight elk jaar 
actuele informatie sturen en 

blijven deelnemen

STAP 6

Geschatte benodigde 
tijd voor deze stap: 
1-2 uur (duur van 
telefoongesprek 
en vragenlijsten)

HOE KUNT U MEEDOEN?

Waarom is het belangrijk om contact te 
houden en elk jaar actuele informatie te 

delen met Simons Searchlight?

• Ouders vragen vaak: “Wat betekent dit voor mijn kind in de 
komende jaren?” U kunt ons helpen antwoord op deze 
vraag te vinden door te delen wat er voor u is veranderd 
en wat er voor u heeft gewerkt. 

• Uw betrokkenheid kan leiden tot belangrijke inzichten die 
families nu en in de toekomst hoop kunnen geven.

• Hoe meer gegevens we in de loop van de tijd verzamelen, 
hoe meer we te weten kunnen komen over wat het 
betekent om uw genetische aandoening te hebben.

• Blijf Simons Searchlight actuele informatie sturen en help 
onze gemeenschap uit te breiden.

Bekijk alle deelnamestappen: bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

VRAGEN? Ga naar de Simons Searchlight-pagina 
‘Contact Us (Contact opnemen)’.

http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/


ShineYourSearchlight✨
FRENCH SLIDES



• Les connaissances du votre syndrome génétique restent 
encore insuffisantes. Participez à notre recherche en vous 
inscrivant à Simons Searchlight et contribuez à renforcer ce 
sentiment d’appartenance à la communauté. 

• Votre expérience unique pourrait permettre aux scientifiques 
de trouver les réponses à leurs questions concernant le 
votre syndrome génétique.

• En partageant vos informations, vous pouvez améliorer 
notre compréhension du votre syndrome génétiqu], faire 
avancer la recherche et permettre l’élaboration d’éventuels 
traitements futurs.

• Vous pouvez participer à cette étude en néerlandais, en 
anglais, en français ou en espagnol.

Je suis prête à tout pour offrir à mon fils la meilleure 
chance possible de vivre une vie longue et heureuse, 

notamment en partageant ses antécédents médicaux et 
en répondant à des enquêtes de Simons Searchlight ! 

- Vanessa, parent

Inscription en ligne et 
consentement

ÉTAPE 1

Pourquoi est-il important 
de rejoindre Simons Searchlight ?

Temps estimé de 
cette étape : 
10 minutes

PARTICIPATION

Le processus
• Consultez le site SimonsSearchlight.org pour vous 

inscrire GRATUITEMENT !

“

DES QUESTIONS ? Consultez la page « Contact us (Nous 
contacter) » de Simons Searchlight.

http://simonssearchlight.org/
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/


Téléchargement de votre rapport 
de laboratoire génétique

ÉTAPE 2

Temps estimé de 
cette étape : 
5 minutes

PARTICIPATION

• Les chercheurs ont besoin des détails spécifiques de 
votre rapport de laboratoire génétique pour en savoir plus 
sur le votre syndrome génétique. Assurez-vous de bien 
télécharger ce document important ! 

C’est tellement palpitant ! Ces données 
peuvent être étudiées et transformées en 

informations de vie réelle.
- Rhiannon, parent

Pourquoi votre rapport de laboratoire 
génétique est-il important ?

Le processus
• Notre équipe de génétique examinera votre rapport de 

laboratoire pour s’assurer que Simons Searchlight est 
bien la bonne communauté pour vous.

• Si vous n’avez pas votre rapport de laboratoire génétique 
sous la main, l’équipe le cherchera pour vous. 
Connectez-vous à votre tableau de bord pour lui donner 
l’autorisation de faire la demande en votre nom !

Afficher toutes les étapes requises pour participer : 
bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

DES QUESTIONS ? Consultez la page « Contact us (Nous 
contacter) » de Simons Searchlight.

“

http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/


Simons Searchlight a fait preuve de 
beaucoup de patience pendant notre 

appel, ce qui a facilité le partage de 
nos antécédents médicaux.

- Farhad, parent

Partage de vos 
antécédents médicaux

ÉTAPE 3

Temps estimé de cette 
étape : 
30 à 60 minutes

PARTICIPATION

• Les antécédents médicaux sont l’un des éléments les plus 
importants pour étudier l’histoire naturelle d’une maladie 
rare. Cela vous aidera, ainsi que les chercheurs, à obtenir 
une idée plus précise de ce que signifie être atteint du 
votre syndrome génétique au fil du temps. 

Pourquoi le partage de vos 
antécédents médicaux est-il important ?

Le processus
• Vous devrez fournir des informations sur les antécédents 

médicaux et familiaux de la personne atteinte de la 
maladie génétique. 

• Vous fournirez toutes ces informations sur vos antécédents 
médicaux en remplissant un questionnaire, ou vous aurez 
également la possibilité de parler à un conseiller en génétique.

Afficher toutes les étapes requises pour participer : 
bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

“

DES QUESTIONS ? Consultez la page « Contact us (Nous 
contacter) » de Simons Searchlight.

http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/


Réponse aux enquêtes
ÉTAPE 4

Temps estimé de cette étape : 

1 à 3 heures, selon la taille de 
votre famille. 

(Vous pouvez vous arrêter et 
reprendre l’enquête à tout moment !)

COMMENT PARTICIPER

• Les enquêtes de Simons Searchlight permettent de 
recueillir des informations sur le comportement, la 
communication, la motricité, et bien d’autres choses.

• La participation à long terme et le fait de répondre aux 
enquêtes revêtent une importance capitale pour le succès 
de la recherche sur le votre syndrome génétique. 

Pourquoi les enquêtes sont-elles importantes ?

Chaque fois que je réponds à une enquête, 
je sais que je contribue à faire progresser la 

recherche pour aider mon enfant.
– Andrew, parent

Le processus
• Votre première série d’enquêtes vous sera attribuée sur votre 

tableau de bord après examen de votre rapport génétique. Chaque 
année, Simons Searchlight vous demandera de répondre à des 
enquêtes pour faire le point sur votre maladie génétique. 

• Pour certaines enquêtes, Simons Searchlight vous fournira 
également un rapport individualisé pour vous indiquer où votre 
enfant se situe par rapport aux autres enfants atteints du votre 
syndrome génétique. Ce rapport pourra être communiqué 
aux médecins.

• Vous recevrez un bon cadeau pour Amazon chaque fois que vous 
participez à une enquête.

Afficher toutes les étapes requises pour participer : 
bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

DES QUESTIONS ? Consultez la page « Contact us (Nous 
contacter) » de Simons Searchlight.

“

http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/


Fourniture d’un échantillon 
de sang facultatif

ÉTAPE 5

Temps estimé de 
cette étape :
30 minutes

PARTICIPATION

En fournissant un échantillon de sang, je 
savais que j’aidais la recherche et les 

traitements futurs pour toutes les familles.
- Rhiannon, parent

• Assurez-vous que votre variante génétique fait partie de la 
biobanque de Simons Searchlight : il est important de vous 
représenter et que les chercheurs examinent VOS informations 
spécifiques ! 

• Un échantillon de sang peut contribuer à la création de thérapies 
et de traitements à venir. Les chercheurs utilisent ces échantillons 
de sang pour diverses raisons, allant du séquençage de gènes à 
la création de cellules souches. Ils constituent de puissantes 
ressources pour la communauté des chercheurs !

Tous les participants peuvent choisir 
de fournir un échantillon facultatif.

Le processus (accessible uniquement aux familles vivant aux États-Unis)

• Vous ne devez fournir un échantillon de sang qu’une seule 
fois ! Simons Searchlight met ensuite votre échantillon 
dépersonnalisé à la disposition des chercheurs du monde 
entier. Si vous choisissez de ne pas fournir d’échantillon, vous 
pouvez toujours contribuer à la recherche par le biais 
d’enquêtes uniquement.

Afficher toutes les étapes requises pour participer : 
bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

DES QUESTIONS ? Consultez la page « Contact us (Nous 
contacter) » de Simons Searchlight.

“

http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign
https://www.simonssearchlight.org/about-connect/
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Le premier mythe concernant la prise 
en charge d’une personne ayant des 

besoins particuliers est que vous êtes 
seul(e). Ce n’est pas le cas.

- Tony, parent

Mise à jour de Simons Searchlight 
chaque année 

et continuité à participer

ÉTAPE 6

Temps estimé pour 
cette étape : 
1 à 2 heures (durée de l’appel 
et quelques enquêtes)

PARTICIPATION
Pourquoi est-il important de rester en contact 

et de mettre vos informations à jour sur 
Simons Searchlight chaque année ?

• Les parents se demandent souvent en quoi cela aidera 
le membre de leur famille dans les années à venir. 
Vous pouvez contribuer à répondre à cette question en 
rapportant votre expérience, en indiquant ce qui a 
changé et ce qui a fonctionné pour vous. 

• Votre participation peut déboucher sur des informations 
importantes, afin que les familles actuelles et futures 
puissent trouver de l’espoir pour leur famille.

• Plus nous recueillerons de données au fil du temps, 
plus nous aurons une idée précise de ce que signifie 
être atteint du votre syndrome génétique.

• Continuez à collaborer avec Simons Searchlight et 
aidez notre communauté à se développer !

Afficher toutes les étapes requises pour participer : 
bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign 

“

DES QUESTIONS ? Consultez la page « Contact us (Nous 
contacter) » de Simons Searchlight.

http://bit.ly/ShineYourSearchlightCampaign
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