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Registre suisse des maladies rares (RSMR)
Information des enfants à partir de 11 ans
Chère/Cher _________________
Lis cette information attentivement et dans son intégralité.
Nous voulons aider les personnes qui ont des maladies rares. Tu en fais partie. C’est pourquoi nous souhaitons te demander si nous pouvons mettre des informations sur ta maladie dans le registre suisse des maladies rares et les utiliser. Tes informations sont très importantes pour la recherche.
Que sont les maladies rares?
On appelle maladies rares les maladies qui touchent peu de personnes. Il existe cependant de très nombreux types de maladies rares. Cela signifie qu’en Suisse, de nombreuses personnes souffrent d’une maladie rare. Malheureusement, nous n’avons encore que peu d’informations au sujet de ces maladies rares et nous ne disposons pas encore de bon médicaments pour toutes ces maladies. Nous voulons donc savoir comment vont les personnes en Suisse qui ont des maladies rares et comment nous pouvons les aider.

Qui sommes-nous et qu’est-ce que le registre suisse des maladies rares?
Nous sommes un groupe de médecins et de chercheurs en Suisse et nous avons créé le registre suisse des maladies rares. Nous voulons collecter dans ce registre des informations sur toutes les personnes avec des maladies rares.

Pourquoi collectons-nous des informations?
Nous souhaitons savoir:
· combien de personnes souffrent d’une maladie rare en Suisse,
· pourquoi certaines personnes souffrent d’une maladie rare,
· comment vont les personnes avec une maladie rare et quels sont leurs problèmes.
Avec ces connaissances, nous voulons améliorer le traitement des personnes avec des maladies rares.
Pourquoi toi?
Car tu as une maladie rare et tu vis en Suisse.

Que faisons-nous et que devras-tu faire?
Nous collectons des informations sur ta maladie. Nous allons seulement recopier des informations dans ton dossier médical et les mettre dans le registre. Il s’agit d’informations sur toi que ton médecin a déjà notées, à savoir:

· Le nom de ta maladie
· Depuis quand tu as des symptômes
· Les résultats de tes examens
· Ta date de naissance, ton nom et ton adresse
Nous avons besoin de ton adresse car nous t’enverrons peut-être un questionnaire dans le futur. Nous te demanderons par exemple comment tu vas car tu le sais mieux que ton médecin. Nous pourrons aussi peut-être t’envoyer des informations sur une étude à laquelle tu pourrais souhaiter participer. Tu pourras décider à chaque fois si tu veux participer ou pas.
Es-tu obligé de participer au registre suisse des maladies rares?
Non, tu n’es pas obligé. Nous collecterons tes informations seulement si toi et tes parents êtes d’accord. Tu peux aussi dire non plus tard. Tu n’auras pas à dire pourquoi tu ne veux pas ou pourquoi tu ne veux plus.
Quels sont les avantages pour toi si tu participes?
Actuellement, le registre ne t’apporte pas d’avantages. Cependant, nous serions heureux si tu participes. En effet, c’est seulement en collectant des informations à partir de nombreuses personnes avec une maladie rare que nous pourrons à l’avenir mieux comprendre et traiter les maladies rares. 

Qui peut voir et utiliser mes informations?
Seulement tes médecins et certains employés du registre peuvent voir les données et les utiliser. Nous écrivons les résultats pour les médecins de Suisse et du monde entier afin qu’ils puissent traiter encore mieux les maladies rares. Les informations pour les médecins ne contiennent jamais les noms ni les dates de naissance, personne ne peut savoir de quelles personnes viennent les informations. 
As-tu encore des questions?
Tes médecins répondront volontiers à tes questions. Tu peux également nous téléphoner ou nous envoyer un email: Michaela Fux, Tel. 031 684 48 87, srdr@ispm.unibe.ch. Tu as aussi la possibilité de contacter les centres pour maladies rares: Aarau, tél. 062 838 49 04, crd@ksa.ch; Bâle, tél. 061 704 10 50, rarediseasesbasel@ukbb.ch; Berne, tél. 031 664 07 77, rare@insel.ch; Suisse orientale, adultes tél. 071 494 12 22, info.zsk-o@kssg.ch; Suisse orientale enfants, tél. 071 243 71 11, info.zsk-o@kispisg.ch; Luzerne, tél. 041 205 73 33, zentrumseltenekrankheiten@luks.ch; Tessin, centromalattierare@eoc.ch; Suisse romande, Tel. 0848 314 372, contact@infomaladiesrares.chcontact@infomaladiesrares.ch; Zurich, tél. 044 266 35 35, selten@kispi.uzh.ch
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