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Wir sind ein Team aus Genetiker:Innen, das an
den Ursachen GRIN-assoziierter Erkrankungen infe-
ressiert ist und seit 2013 mafgeblich zum aktuellen
Wissensstand der Forschung iber GRIN-assoziierte
Erkrankungen beigetragen hat.

Neben der Forschung haben wir auch einen
Schwerpunkt in der Diagnostik GRIN-assoziierter
Erkrankungen.

Diese kommt als Bestandteil eines breiten Scree-
nings bei Betroffenen mit Entwicklungsstérungen
zum Einsatz und kann ggf. auch gezielt, z. Bsp. im
Rahmen einer pranatalen Diagnostik durchgefuhrt
werden.

Im Rahmen der Diagnostik oder auch bei extern di-
agnostizierter GRIN-assoziierter Erkrankung haben
wir eine Spezialsprechstunde/Videosprechstunde
fir Betroffene und Angehdrige (ggf. auch online)
efabliert.
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DAS GRIN PORTAL

Das GRIN Portal ist eine neue, zentrale Infor
mationsplaftform  fir  Eltern,  Kliniker:lnnen  und
Wissenschaftler:Innen.
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Research GRIN Registry

http:// grin-portal.broadinstitute.org/
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Information on the GRIN
Registry and how to register

GRIN Registry

WOZU EIN REGISTER?

Im GRIN-Register werden klinische und genetische
Daten von betroffenen Personen mit GRIN-assoziier-
ten Erkrankungen zentralisiert zusammentragen und
ausgewertet. Dadurch sollen ein besseres Verstandnis
und neue Erkenntisse Gber GRIN-assoziierte Erkran-
kungen erzielt werden.

WER KANN DIE DATEN EINTRAGEN?

Die Eintragung kann von Eltern, aber auch von be-
frevenden Arzt:Innen mit dem Einverstandnis der
Eltern vorgenommen werden.

WO FINDE ICH DAS REGISTER®

JETZT REGISTRIEREN!

it
L
I':l'- Reglstr |'=r"|

R

hitps: / /redcap.medizin.uni-leipzig.de/redcap/surveys/2s=PRAEFON7J7

WER IST ,GEMEINSAM GRIN"¢

Gemeinsam GRIN ist eine Familienvereinigung von
Betroffenen mit GRIN-assoziierten Erkrankungen im
deutschsprachigen Raum.

WAS MACHT ,GEMEINSAM GRIN"e

Fir befroffene Eltern und Angehérige, die ein Kind
mit der Diagnose einer GRIN-assoziierten Erkran-
kung haben, mochte diese Gruppe eine Kontakt-
stelle sein.

Ziel ist es, andere betroffene Familien bei Frage-
stellungen zu unterstitzen, die aufgrund der beson-
deren Bediirfnisse der Kinder auftreten kénnen, und
Erfahrungen miteinander zu teilen.

Der Offentlichkeit soll Wissen tber die GRIN-
assoziierten Erkrankungen aufgrund einer geneti-
schen Verénderung in einem der GRIN-Gene (z. B.
GRINT, GRIN2A, GRIN2B oder GRIN2D) vermit-
telt werden.

Gerne kénnen Sie Kontakt aufnehmen tber:
E-Mail: Gemeinsam-grin@gmx.de
Facebook:  Gemeinsam GRIN
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