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Informatie over onderzoek voor mensen met een zeldzame
genetische aandoening en/of verstandelijke beperking (8
tot 80 jaar)

Waar gaat het over?

We willen vragen of je mee wilt doen aan een onderzoek naar vragenlijsten over jouw
gezondheid. We willen graag weten of de vragenlijsten goed te gebruiken zijn voor mensen
met een zeldzame genetische aandoening en/of verstandelijke beperking (VB). Je mag zelf
beslissen of je meedoet.
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Wat gaat er gebeuren?

We vragen jou om drie keer online vragenlijsten in te vullen over jouw gezondheid.
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Wanneer en hoe lang?

Het invullen van de vragenlijsten duurt 1 uur. Je kan de vragenlijsten thuis invullen.

60.
Wat zijn de voordelen en nadelen?

e Erzijn geen voordelen voor jou en ook geen nadelen. Meedoen helpt de
onderzoekers beter te begrijpen of de vragenlijsten goed werken.

Belangrijk om te weten:

e Meedoen is niet verplicht.

e Je mag altijd stoppen zonder dat je hoeft te vertellen waarom.
e Je mag altijd vragen stellen.
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Als je vragen hebt

Vragen kun je met je ouders of verzorgers bespreken. Of je kunt ze samen aan de
onderzoeker stellen: Nadia van Silfhout, 020 — 5668225, prom4rare@amsterdamumc.nl

Schrijf jouw vragen hier op:
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