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Ziele des SRSK

➢ Betroffenen die Teilnahme an Studien erleichtern 

➢Menschen mit seltenen Krankheiten in der Gesundheitsstatistik und -

forschung sichtbar machen

➢Die Situation der seltenen Krankheiten in der Schweiz beschreiben

• Epidemiologie 

• Gesundheitsversorgung

➢ Forschungsplattform aufbauen

➢Verfügbare Daten zu seltenen Krankheiten integrieren und harmonisieren

➢Netzwerk aufbauen zur Kommunikation zwischen Betroffenen und 

Gesundheitsfachpersonen
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Wie kommen die Daten ins SRSK?

Behandelnde
identifizieren 
die Betroffenen

Betroffene
registrieren sich selbst

• Einwilligungserklärung 
erforderlich

• Teilnahme freiwillig und 
widerrufbar
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Krankheitsspezifische 
Register



Patientenbeteiligung auf vier Levels

1

Betroffene 
informieren

2

Betroffene 
beraten

3

Betroffene 
entscheiden mit

Betroffene 
leiten mit

4

Abbildung angepasst von Swiss Clinical Trial Organisation (SCTO)
Teunissen et al Eur. J. Person Centered healthcare, 2014; 1 (1): p. 232-39 
Arnstein et al, J. American Planning Association, 1969; 34(4):p214-24
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Level 1: Betroffene informieren

➢Betroffene werden nach ihrer Meinung gefragt.

1

Betroffene 
informieren

2

Betroffene 
beraten

3

Betroffene 
entscheiden mit

Betroffene 
leiten mit

4

Abbildung angepasst von Swiss Clinical Trial Organisation (SCTO)
Teunissen et al Eur. J. Person Centered healthcare, 2014; 1 (1): p. 232-39 
Arnstein et al, J. American Planning Association, 1969; 34(4):p214-24
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Informationsanlass: Workshop

Was sind Ihre Erwartungen an das SRSK?

• Vernetzung
• Fachpersonen schnell finden
• Studien zugänglich machen
• Daten präzise erfassen
• Seltene Krankheiten politisch sichtbar machen
• ORPHA-Kennnummer einsetzen
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Informationsanlass: Workshop

Was sind Ihre Erwartungen an das SRSK?

• Vernetzung
• Fachpersonen schnell finden
• Studien zugänglich machen
• Daten präzise erfassen
• Seltene Krankheiten politisch sichtbar machen
• ORPHA-Kennnummer einsetzen

Zentrale Ziele des SRSK

7



Informationsanlass: Workshop

Was sind Ihre Bedenken?

• Begrenzte Zeitressourcen der Ärzte und Ärztinnen

• Akademischer Elfenbeinturm

8



Was sind Ihre Bedenken?

• Begrenzte Zeitressourcen der Ärzte und Ärztinnen

• Akademischer Elfenbeinturm

Möglichkeit der Selbstregistrierung

Patienten Board und Vertretung im Vorstand

Informationsanlass: Workshop
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Level 2: Betroffene beraten

➢Betroffene sind Berater.

1

Betroffene 
informieren

2

Betroffene 
beraten

3

Betroffene 
entscheiden mit

Betroffene 
leiten mit

4

Abbildung angepasst von Swiss Clinical Trial Organisation (SCTO)
Teunissen et al Eur. J. Person Centered healthcare, 2014; 1 (1): p. 232-39 
Arnstein et al, J. American Planning Association, 1969; 34(4):p214-24
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Flyer für Betroffene
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Flyer für Betroffene
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Flyer für Betroffene
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Selbstregistrierung per Papierformular

Rückmeldungen:
• Aufwendig
• Muss manuell ausgefüllt werden
• Mühselig
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Selbstregistrierung per Online-Plattform

In Planung:
• Betroffene testen Online-Plattform
• Schlagen Verbesserungen vor
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Level 3: Betroffene entscheiden mit

➢Betroffene treffen gemeinsame Entscheidungen.

1

Betroffene 
informieren

2

Betroffene 
beraten

3

Betroffene 
entscheiden mit

Betroffene 
leiten mit

4

Abbildung angepasst von Swiss Clinical Trial Organisation (SCTO)
Teunissen et al Eur. J. Person Centered healthcare, 2014; 1 (1): p. 232-39 
Arnstein et al, J. American Planning Association, 1969; 34(4):p214-24
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Patienten Board

• Vorsitz durch Betroffene
• Bestimmen die Mitglieder selbst

• Mögliche Handlungsfelder:
o Strategien zur Vernetzung von Betroffenen erarbeiten
o Forschungsvorhaben beurteilen
o Kommunikation von Studienergebnissen bestimmen
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Patienten Board

• Vorsitz durch Betroffene
• Bestimmen die Mitglieder selbst

• Mögliche Handlungsfelder:
o Strategien zur Vernetzung von Betroffenen erarbeiten
o Forschungsvorhaben beurteilen
o Kommunikation von Studienergebnissen bestimmen

In Planung
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Level 4: Betroffene leiten mit

➢Betroffene sind Entscheidungsträger.

1

Betroffene 
informieren

2

Betroffene 
beraten

3

Betroffene 
entscheiden mit

Betroffene 
leiten mit

4

Abbildung angepasst von Swiss Clinical Trial Organisation (SCTO)
Teunissen et al Eur. J. Person Centered healthcare, 2014; 1 (1): p. 232-39 
Arnstein et al, J. American Planning Association, 1969; 34(4):p214-24
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Vorstand

Vertretung der Perspektiven der Betroffenen
• Erarbeitung des SRSK-Konzeptes
• Ziele des SRSK definieren
• Mitbestimmung über SRSK-Aktivitäten
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COVID-PCD

Ein Beispiel einer Studie mit Patientenbeteiligung

von und für Menschen mit primärer ziliärer Dyskinesie (PCD)

COVID-PCD
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COVID-PCD

Erforschen COVID-19 Risiko bei Menschen mit PCD

Fragebogenstudie, online und anonym www.covid19pcd.ispm.ch

Internationale Studie in 5 Sprachen

759 Menschen mit PCD aus 49 Ländern, Follow-up +2 Jahre

COVID-PCD
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http://www.covid19pcd.ispm.ch/


COVID-PCD Studie

1

Betroffene 
informieren

2

Betroffene 
beraten

3

Betroffene 
entscheiden mit

Betroffene 
leiten mit

4

Abbildung angepasst von Swiss Clinical Trial Organisation (SCTO)
Teunissen et al Eur. J. Person Centered healthcare, 2014; 1 (1): p. 232-39 
Arnstein et al, J. American Planning Association, 1969; 34(4):p214-24
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• Studienidee
• Einladung der Studienteilnehmenden
• Ausweitung der Studie auf andere Länder

Level 4 PCD Selbsthilfegruppen

COVID-PCD
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• Patienten Board
• Diskussionen über Studiendesign

• Anonym
• Online
• Häufigkeit der Fragebogen

www

Registration
Baseline

Follow-up

COVID-PCD

Level 3
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• Patient:innenkonferenzen
• Fragebogen

• Inhalt der Fragebogen
• Änderung der Häufigkeit

COVID-PCD

Level 2
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COVID-PCD

Level 1

• Ideen für weitere Fragebogen
• Input für Datenanalyse und 

Veröffentlichungen
• Feedback direkt in Fragebogen

und per E-Mail: 
covid19pcd@ispm.unibe.ch

Ich würde Fragen zu 

Allergien hinzufügen.

Es wäre gut, 

wenn es mehr

Platz hätte für 

Kommentare.

Ich schlage eine Frage 

zur psychischen 

Gesundheit vor.

Als Patientin wäre 
es schön, die 

Ergebnisse dieser 
Umfragen zu 

sehen.

Es war schön, 

bei etwas dabei 

zu sein, was mit 

PCD zu tun hat!

Danke für diese Arbeit!
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Fazit

➢Patientenbeteiligung ist 
• für seltene Krankheiten essentiell
• vorteilhaft auf allen 4 Levels

➢Je höher das Level, desto höher der Aufwand und Gewinn

➢Doch erfordert es mehr personelle und finanzielle Ressourcen, 
um die Koordination und Entlöhnung der Patientenbeteiligung 
auf allen 4 Levels zu ermöglichen.
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Herzlichen Dank

Gerne beantworten wir Ihre Fragen

Kontakt

michaela.fux@ispm.unibe.ch (Projektmanagerin, SRSK)

natalie.bayard@ispm.unibe.ch (wissenschaftliche Mitarbeiterin, SRSK)

leonie.schreck@ispm.unibe.ch (PhD Studentin, COVID-PCD Projekt)

www.raredisease.ch

https://covid19pcd.ispm.ch 29
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