Kontakt

Weitere Fragen?
Nehmen Sie mit uns Kontakt auf:

Schweizer Register fir seltene Krankheiten
Institut fur Sozial- und Praventivmedizin
Universitat Bern

Mittelstrasse 43

3012 Bern

Tel. 031 684 48 87

srdr@ispm.unibe.ch

www.raredisease.ch
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Was ist das Schweizer Register fiir seltene
Krankheiten (SRSK)?

Das SRSK sammelt medizinische Informationen zu
moglichst allen Personen mit einer seltenen Krankheit,
die in der Schweiz leben oder behandelt werden. Das
SRSK befindet sich am Institut fir Sozial- und
Praventivmedizin der Universitat Bern.

Warum braucht es das SRSK?

In der Schweiz leben ungefahr 580’000 Personen mit
einer seltenen Krankheit. Wie dussern sich die einzelnen
Krankheiten? Welche Bediirfnisse haben Betroffene?
Was sind mogliche Therapien?

Diese und andere Fragen méchten wir beantworten und
so das Wissen (iber seltene Krankheiten erweitern. Dazu
brauchen wir Informationen von Betroffenen. Die
Auswertung dieser Informationen hilft seltene
Krankheiten rascher zu erkennen, Behandlungen zu
verbessern und neue Therapiemaoglichkeiten zu
entwickeln.

Welche Informationen sammeln wir?

Wir sammeln medizinische Informationen, die in lhrer
Krankenakte bereits vorhanden sind (z.B. Name der
Krankheit, durchgefiihrte Untersuchungen).

Teilnahme an vertieften Studien

Mit der Teilnahme am SRSK haben Sie auch die
Moglichkeit, an zukiinftigen Studien, beispielsweise zu
neuen Therapiemoglichkeiten oder an einer Umfrage,
teilzunehmen. Wir werden Sie Uber diese Studien
informieren.

Forschung erméglichen

Die Forschung des SRSK kommt auch zukiinftigen
Betroffenen zugute (z.B. zu Ursachen seltener
Krankheiten, vorbeugende Massnahmen,
Friherkennung).

Kontakt zu anderen Betroffenen
Mit der Teilnahme haben Sie die Méglichkeit, Kontakt
zu anderen Betroffenen aufzubauen.

Versorgungssituation in der Schweiz verbessern

Sie helfen mit lhrer Teilnahme mit, dass erstmals genaue
Zahlen und Informationen lber seltene Krankheiten in
der Schweiz erfasst werden und in medizinischen
Statistiken auftauchen. Dadurch helfen Sie, die
Versorgungssituation von Betroffenen in der Schweiz
aufzuzeigen und zu verbessern.

Wer kann teilnehmen?

Es kdnnen alle Personen teilnehmen, die eine seltene
Krankheit haben und in der Schweiz leben oder
behandelt werden. Die Teilnahme ist freiwillig und
kann jederzeit ohne Angabe von Griinden widerrufen
werden.

Wie kann ich teilnehmen?

Sie kdnnen sich oder lhr Kind folgendermassen

anmelden:

* {ber den behandelnden Arzt:Arztin

* direkt beim SRSK (+41 31 684 48 87;
srdr@ispm.unibe.ch; www.raredisease.ch)

* (Uber die Helplines der Zentren fiir Seltene
Krankheiten

* (ber den Dachverband der Patientenorganisationen
ProRaris (www.proraris.ch)

Bendtigen Sie mehr Informationen?
Ausfihrliche Informationen zum SRSK und zur
Teilnahme finden Sie auf unserer Webseite.

www.raredisease.ch
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