Y
‘}‘ﬂ((((SCQM

.\

M Gut fiir Sie und gut
QY fir die Forschung

& Das Patientenreéister far
| entzindlich-rheumatische




SCQM: Fiir neue Erkenntnisse und
fur bessere Behandlungen

Rund 200°000 Menschen sind in der Schweiz von entzindlich-rheumati-
schen Erkrankungen betroffen. Dennoch sind viele medizinische Fragen un-
geklart. Das mochten wir &ndern: Mit einem Patientenregister fir entziind-
lich-rheumatische Erkrankungen. Mit hochwertigen Daten. Und fiir neue
Therapieanséatze — sowohl flr Sie als auch fur kommende Generationen.

Die SCQM Foundation und das
Schweizer Patientenregister

Das Schweizer Patientenregister wurde 1997 von der SCQM Foundation
lanciert. Unser Ziel: Wir mdéchten neue Wege in der Rheumatherapie er-
moglichen. Dabei setzen wir auf eine enge Zusammenarbeit von Betrof-
fenen, Arztinnen und Arzten und Forschenden. Fiir Sie als Patientinnen
und Patienten heisst das: Sie kdnnen unsere Arbeit aktiv unterstiitzen — mit
Ihrer Teilnahme am SCQM-Patientenregister.

Das Wichtigste auf einen Blick

+ Das SCQM ermdglicht Forschung fir neue Behandlungen bei
entztndlichem Rheuma.

«  Dafur fuhren wir ein Patientenregister, das fundierte Daten fir die
Forschung bereitstellt.

« Die Daten werden von é&rztlichen Fachpersonen und von Betroffenen
erhoben.

+ Unser Register existiert fur Betroffene — und nur dank Betroffenen.
Werden auch Sie Teil davon.

Interessiert? Dann informieren Sie sich auf scqm.ch oder fragen Sie lhre
Rheumatologin oder Ilhren Rheumatologen.

SCQM Foundation
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Das Patientenregister: Fundierte
Daten fur lhre Therapie

Ihre Teilnahme am Patientenregister ermoéglicht lhnen, Ihre eigene Therapie
besser zu Gberwachen und zu steuern. Durch die Ubersichtliche Darstellung
der einzelnen Krankheitsaspekte ergibt sich ein besseres Verstéandnis fir
die komplexen Zusammenhéange bei entzindlich-rheumatischen Erkran-
kungen. SCQM ermdglicht somit eine solide Entscheidungsgrundlage fir
eine optimierte Behandlung.

Die Daten basieren auf Angaben Ihrer &rztlichen Fachperson, welche Werte
zur Medikation und zum Krankheitsverlauf im Register hinterlegt, und auf
Ihren Angaben, welche Sie als Betroffene Uber Fragebdgen selbst erfassen.

Werte, welche Sie als Betroffene im SCQM-Register erfassen:
+ Aktuelle Lebensqualitat

+  Symptome (z. B. Mudigkeit oder Schmerzen)

+  Funktionseinschrdnkungen (z. B. Probleme beim Anziehen)

+ Soziale Lebenssituation

Sie mdchten die rheumatologische Forschung noch umfassender unter-
stutzen? Das SCQM fiihrt als Ergdnzung zum Patientenregister ein Schwan-
gerschaftsregister und eine Biobank, in der Blutproben fir die Forschung
gesammelt werden.

SCQM Foundation

mySCQM: Mehr Transparenz fiir Sie
personlich

<« Nachrichten v.// 46 15:20

AA my.scgm.ch
my.scgm.ch

@} 0CcQMS

Willkommen bei der SCQM
Datenbank

Vielen Dank fiir Ihre Teilnahme.

Befragung starten

= it

Kontakt Einstellungen

@ i

=

Notizen

Zuriick zur Startseite

> M m
A M
Nt/ / —/

Einfach, Ubersichtlich, informativ — mySCQM ist eine moderne Webapplikation,
die Ihnen den Zugang zu lhren persénlichen Daten eréffnet. So kénnen Sie
jederzeit lhre krankheitsrelevanten Informationen einsehen.

Die Vorteile von mySCQM:
Sie erhalten Einsicht in lhren Krankheitsverlauf.
Sie sehen jederzeit Ihre aktuelle Medikation.
Sie kénnen |hre aktuellen Symptome festhalten.
Mit lhrer Teilnahme verbessern Sie die
Qualitat Ihrer Behandlung und schliessen die
Licken zwischen den Konsultationen.

SCQM Foundation



sIlch nutze das SCQM Register, da
mir die Ubersichtliche Tabelle und
Grafik helfen, Verdnderungen in der
Krankheitsaktivitédt leicht zu erken-
nen und mit den Patienten und Pa-
tientinnen zu besprechen.”

Dr. med. Hans Dieter Hullstrung,
Rheumatologe, rheumaliestal in Liestal

SCQM Foundation

»~Monatlich erhalte ich von mySCQM
eine Erinnerung, den Fragebogen in
der App auszufiillen. Das einfache
Tool hilft mir, meinen Gesundheits-
zustand regelméssig zu reflektieren
und festzuhalten. Gleichzeitig hat
mein Rheumatologe einen Uberblick
liber meine erfassten Daten.*

Heidi V., Teilnehmende beim
SCQM-Patientenregister

JForschung ist flir Betroffene die
einzige Hoffnung fir bessere The-
rapien. Darum nehme ich am Pa-
tientenregister teil. So kénnen auch
kiinftige Generationen von besseren
Therapien profitieren.”

Teilnehmende beim SCQM-Patientenregister,
mochte anonym bleiben

Sie moéchten beim SCQM-Patienten-
register teilnehmen?

Das ist ganz einfach:

Schritt 1: Sprechen Sie mit lhrer Arztin oder lhrem Arzt
Besprechen Sie Ihre Teilnahme mit lhrer arztlichen Fachperson, die nach
Ihrer Einwilligung die medizinischen Daten erfasst.

Schritt 2: Einwilligungserkldrung unterschreiben

Unterschreiben Sie anschliessend die Einwilligungserklarung, die Sie (b-
rigens jederzeit widerrufen kénnen. Alle Daten unterliegen dem Schweizer
Datenschutzgesetz und werden der Forschung verschlisselt zur Verfigung
gestellt.

Schritt 3: Fragebdgen ausfiillen

Anschliessend erhalten Sie Zugang zu «mySCQM» — einer praktischen
Webapplikation, die Sie sowohl iber lhren Computer als auch per Smart-
phone nutzen kénnen. Hier kénnen Sie |Ihre Krankheitsaktivitat einsehen
und die Online-Fragebdgen ausfillen.

Das Wichtigste auf einen Blick

+  Fur Ihre Anmeldung braucht es Ihr schriftliches Einverstédndnis.
+ Die Daten werden der Forschung verschlisselt zur Verfligung gestellt.
- Die Nutzung des Registers erfolgt in Kooperation mit lhrer Arztin
oder lhrem Arzt.
+ Die Teilnahme ist kostenlos und kann jederzeit widerrufen werden.
+  Ohne Forschung keine neuen Behandlungen! Leisten Sie einen
wertvollen Beitrag zur Rheumaforschung!

SCQM Foundation
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Mochten Sie beim SCQM-Patientenregister
teilnehmen? Haben Sie weitere Fragen?

Wir freuen uns auf
lhre Kontaktaufnahme:

SCQM Foundation
Aargauerstrasse 250
8048 Zrich

+41 43 268 55 77

scgm@hin.ch
www.scqgm.ch
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SCQM - Die Referenzplattform fur Forschung
und Qualitdtsmanagement in der Rheumatologie



