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Guide point par point pour l’inscription au RSMR  

Vous trouverez ci-dessous un guide pour l’inscription au Registre suisse des maladies rares (RSMR). 

Informer 

 
 

 
Veuillez télécharger le document d’information du RSMR. Veuillez-vous référer 
au tableau sur le site web de RSMR pour déterminer la version dont vous avez 
besoin. Lisez attentivement le document d’information du RSMR. Veuillez n’ins-
crire votre enfant ou une autre personne que si il/elle a accepté de participer ou 
n’a montré aucun signe d’opposition à sa participation. 
 
Imprimez la déclaration de consentement. Vous la trouverez sur les deux der-
nières pages du document d’information du RSMR. Si vous êtes d’accord, signez 
la déclaration de consentement. Scannez ou photographiez les deux pages. 
 
Lors de l’inscription, différentes questions vous seront posées. Si vous souhaitez 
vous préparer, vous en trouverez un aperçu à la deuxième page de ce docu-
ment. 
 

Consulter le 
portail en ligne 

 
 

 
Vous êtes prêt·e à procéder à l’inscription ? 
 
Accédez au portail en ligne ici. 
 
Vous pouvez choisir la langue en haut à droite. 
 

Inscription 

 
 

 
L’inscription comprend deux parties. 
Dès que vous avez entièrement rem-
pli la première partie, vous serez 
automatiquement redirigé·e vers la 
seconde partie. 
 
Veuillez envoyer sur la plateforme a 
déclaration de consentement entiè-
rement remplie et correctement si-
gnée. Veillez à ce que les deux pages 
de la déclaration de consentement 
soient entièrement visibles. 
 
À droite, vous pouvez voir une dé-
claration de consentement non va-
lable et une valable. 
 
Vous pouvez à tout moment faire 
une pause et reprendre ultérieurement en cliquant sur « Enregistrer et conti-
nuer plus tard ». Notez le code de confirmation indiqué. Sans le code de confir-
mation, vous ne pourrez pas continuer et devrez recommencer au début. 
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De quelles informations avez-vous besoin pour l’inscription ? 

Dans ce document, vous trouverez toutes les informations dont vous avez besoin pour l’inscription. 

Informations générales – Partie 1 sur 2 

Dans la première partie de l’inscription, nous vous prions dans un premier temps de confirmer ce qui suit : 

• La personne atteinte d’une maladie rare vit en Suisse. 

• Un médecin a diagnostiqué ou confirmé la maladie rare. 

• Si vous vous inscrivez vous-même : vous avez plus de 18 ans. 

Veuillez envoyer sur la plateforme la déclaration de consentement signée. 

Nous vous prions d’indiquer une adresse e-mail qui sera utilisée par le RSMR uniquement pour l’inscrip-

tion en ligne et pour d’éventuelles demandes de précisions en lien avec l’inscription. 

En outre, nous vous prions de fournir les renseignements suivants : 

• Nom et date de naissance de la personne atteinte d'une maladie rare 

• Coordonnées de la personne atteinte d'une maladie rare 

• Coordonnées de la personne qui remplit le formulaire, si vous ne le remplissez pas pour vous-même 

• Nom de l’hôpital ou de la clinique et du service (p. ex. neurologie, endocrinologie) dans lequel la per-

sonne atteinte d’une maladie rare est principalement traitée. Également, noms de tous les autres hô-

pitaux qui participent au traitement et au diagnostic. 

• Si la personne ne va pas à l’hôpital en raison de la maladie rare : nom du cabinet ou du médecin qui 

traite la personne. 

Information médicale – Partie 2 sur 2 

La seconde partie de l’inscription porte sur la maladie rare. Les personnes atteintes plus d’une maladie 

rare peuvent inscrire jusqu’à trois maladies l’une après l’autre. 

Veuillez nous donner les informations suivantes concernant chaque maladie rare : 

• Nom de la maladie rare 

• Si vous avez actuellement ou avez déjà eu des symptômes ou des attirances. Si oui, quand ces symp-

tômes sont apparus pour la première fois (âge et année). 

• Si le diagnostic a été confirmé ou s’il est seulement probable. 

• La date (exacte ou l’année) du diagnostic, si vous la connaissez. 

• Si la maladie est héréditaire. 

• Si un test génétique a été réalisé. Si oui, quels sont les résultats. 

Nous demandons aussi si la personne concernée par l’inscription est déjà inscrite dans un autre registre 

médical pour cette maladie et le cas échéant, le nom et le type de registre. 

Il est important pour nous de bien comprendre le diagnostic. C’est pourquoi nous vous demandons à la fin 

si vous disposez d’un document médical désignant précisément ou expliquant le diagnostic. Veuillez en-

voyer sur la plateforme le document. Le chargement est volontaire. Vous pouvez aussi parler d'abord à 

votre médecin et charger le document ultérieurement. 

Merci beaucoup de l’intérêt que vous portez au Registre suisse des maladies rares (RSMR). 
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