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W
enn m

ein Kind eine seltene Krankheit hat…

…
dann kom

m
t es drauf an
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O
der um

 eine der 7000 anderen 
seltenen Krankheiten

O
b es sich um

 eine seltene 
Krebserkrankung

handelt



ein Kind m
it seltener Krebserkrankung …

   

•
ist im

m
er in einer hochspezialisierten Klinik betreut

•
kennt seine genaue Diagnose innert Tagen, bis hin zu m

olekulargenetischen 
Aspekten, w

elche Behandlung und Prognose beeinflussen
•

erhält in einer klinischen Studie die w
eltw

eit bestw
irksam

e Therapie; Resultate 
erm

öglichen, künftige Therapien zu optim
ieren

•
ist im

 nationalen Kinderkrebsregister und
seine Daten fliessen  in nationale und 

internationale Forschung ein, z. Bsp. zu  
•

U
rsachen

•
O

ptim
aler Behandlung

•
Reduktion von Spätfolgen

•
finanzieren Bund und Kantone die Datenerhebung

•
können sich Eltern vernetzen
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W
ir w

issen zBsp
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W
ie konnte das erreicht w

erden?

•
Enge Zusam

m
enarbeit der Kliniken

seit > 50 Jahren

•
Hohe Teilnahm

e  (>97%
) der Fam

ilien
an Forschung und Datenerfassung

•
G

esetzlicher Rahm
en (KRG, seit 2020)

•
M

eldepflicht 
•

W
iderspruchsrecht

•
Finanzierung durch Bund und Kantone  
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ein Kind m
it einer anderen seltenen Erkrankung …

•
w

artet oft Jahre, bis die Diagnose gestellt w
ird

•
bis dahin:

suboptim
ale Therapie

Vertröstung, «Sim
ulant», Schuldgefühle

Psychische zusätzlich zu körperlichen Problem
en

•
genaue Diagnose nicht einm

al bei Spitalaufenthalten erfasst (ICD
-10)

•
kann nichtvon neuesten Therapien profitieren

•
kann nichtan Forschung teilnehm

en
•

sind Eltern und Kind allein, kein Erfahrungsaustausch
•

Erkrankung bei Behörden und Ö
ffentlichkeit kaum

 bekannt
•

kaum
 Finanzierung für M

onitoring, Forschung und Betreuung
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Das Register für seltene Krankheiten w
ill

➢
alle seltenen Krankheiten in der Schw

eiz sichtbar m
achen

•
Krankheitshäufigkeit, Verlauf und dazugehörige Problem

e erfassen
•

Gesundheitsversorgung beschreiben und verbessern
➢

eine nationale Forschungsplattform
 aufbauen

➢
Betroffenen die Teilnahm

e an Studien erleichtern 
➢

w
issenschaftliche Evidenzlage verbessern

➢
ein N

etzw
erk aufbauen für Betroffene, Betreuende und Behandelnde
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Verbesserung von Diagnose, Therapie und Lebensqualität



W
ie funktioniert das Register
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Kliniken/Behandelnde 
Inform

ieren und m
elden  

Betroffene

Betroffene
registrieren sich selbst

SRSK-Datenbank

Basisdaten

Bestehende Register tragen bei
Vorhandene 
Daten (zBsp

BFS) 
w

erden genutzt



W
as haben w

ir erreicht?
•

Konzept, Design und O
rganisationsstruktur

•
Ethikbew

illigung
(seit 2018)

•
Datenbank

(seit 2020)
•

Selbstregistrierung
(seit 2022)

•
In Spitälern: 

•
Diagnosecodierung (O

RPHA-Kodierung) gestartet
•

Einholen von Einw
illigung und Datensam

m
lung gestartet

•
Datentransfer autom

atisch/m
anuell
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Interesse an SRSK nim
m

t zu (Bildung von Referenzzentren)



W
as klappt nicht?

•Kodierung, Einschluss und D
atenerhebung über Spitäler 

➢
Grosser Aufw

and
➢

Spitäler m
öchten M

itspracherecht
➢

O
rganisationsstruktur kom

plex
•Strengere Rahm

enbedingungen
➢

Zunahm
e der Reglem

entierung: HFG, Datenschutz 
➢

Striktere U
m

setzung durch Spitäler und kantonale Ethikkom
m

issionen
•Fehlende gesetzliche G

rundlage
➢

Registrierung nicht obligatorisch (keine M
eldepflicht) 

➢
Für 500’000 Betroffene: Einw

illigungserklärung erforderlich
➢

Keine klare Regelung von Rechten / Pflichten (insb. Datenlieferanten) 
•Finanzierung 
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W
as jetzt? •Top dow

n: gesetzliche G
rundlage 

Zusam
m

enarbeit m
it BAG –

ähnliche 
Bedingungen w

ie für Krebserkrankungen

•Bottom
 up:  Fokus auf Selbstregistrierung12



Selbstregistrierung: Allen Betroffenen 
Teilnahm

e erm
öglichen

Aktuell: per Papierform
ular

•Rücklauf m
ässig

•Für Betroffene und SRSK 
aufw

endig 
•Fehleranfällig 
•Für Personen m

it m
otorischer 

Beeinträchtigung schw
ierig
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So schön, dass es solche M
enschen gibt, die m

it so viel 
Herzblut und Engagem

ent etw
as erreichen w

ollen für 
M

enschen, die halt das Pech haben, nicht an einer «0815-
Krankheit» zu leiden.

Betroffene

Von Herzen gerne! Sie m
achen 

eine supergute und hilfreiche 
Arbeit, ich finde das toll!

Ärztin

Ich unterstütze das 
Forschungsvorhaben voll und ganz und 
finde es w

ichtig und richtig, w
enn 

dam
it anderen Betroffenen geholfen 

w
erden kann. 

betroffener Vater

Rückm
eldungen von Betroffenen



Selbstregistrierung: Vereinfachung durch 
O

nlineplattform

•Autom
atisierung 

Anm
eldeprozesses

•Softw
are anerkannt für viele 

Forschungsprojekte
•Datensicherheit gew

ährleistet
•Ziel: Angenehm

e und 
effiziente kollaborative 
Erfahrung
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Vorschau: Selbstregistrierungsplattform
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•
Einstieg zur Anm

eldung über SRSK-W
ebseite

•
Auf W

ebseite alle w
ichtigen Inform

ationen abrufbar
•

System
 leitet Schritt für Schritt durch Registrationsprozess

•
O

nline Eingabe von persönlichen und m
edizinischen Angaben

•
Hochladen der unterzeichneten Einw

illigungserklärung
•

M
öglichkeit, Arztberichte hochzuladen

•
Autom

atische Benachrichtigungen via E-M
ail

•
Persönliche Kontaktaufnahm

e durch Registerteam
 falls notw

endig



Partizipativer Ansatz -aktiver Beitrag von Betroffenen

•Zur Erreichung der Ziele des SRSK
•

Bspw
. Vernetzung

von Betroffenen 

•Inputs zu Bedürfnissen bezüglich 
Register und Forschung
•

Bspw
. m

ögliche Them
en für U

m
fragen 

bei Betroffenen
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«Take hom
e» 

•
Das Führen von Registern im

 
stark regulierten U

m
feld 

erschw
ert

•
Gesetzliche Grundlage 
essenziell

•
Selbstregistrierung erm

öglicht 
partizipativen Ansatz

•
W

ir bleiben dran, um
 Betroffene 

sichtbar zu m
achen

•
Denn: SRSK füllt «blank spot» in 
M

edizin und Forschung
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Herzlichen Dank an  
•

Prof. Dr. M
atthias Baum

gartner und Vorstand SRSK
•

Alle beteiligten Kliniken 
•

Bundesam
t für Gesundheit 

•
Alle betroffenen Personen 

•
Pro Rarisund viele andere Patient:innenorganisationen
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G
erne beantw

orten w
ir Ihre Fragen

Kontakt
claudia.kuehni@

unibe.ch (Projektleiterin) │ cheryl.vonarx@
unibe.ch

(Projektkoordinatorin)


