* HiChol-Register
JiChol Aufeinen Blick

Das HiChol-Register ist ein Krankheitsregister flr Patientinnen mit
Hereditarer intrahepatischer Cholestase.

Hierfir brauchen wir Ihre Unterstiitzung! - Die Teilnahme ist freiwillig.
Wir wollen Klinische Informationen zu Entstehung und Verlauf der
Erkrankung und Therapieansprechen mit den genetischen Daten

Betroffener kombinieren, um mittelfristig eine Verbesserung von Diagnostik
und Therapie zu erreichen. Die Erfassung der Daten erfolgt unter

Beriicksichtigung des Datenschutzes (DSGVO).

Aufklaren und Einholen der schriftlichen
Einwilligung an der behandelnden Klinik

a Ausfullen des Fragebogens zu den klinischen
Daten durch das behandelnde Personal

9 Selbststandiges Ausflllen eines Fragebogens
zur Lebensqualitat

a Wenn noch nicht erfolgt: Genanalyse zur Identifizierung
Cholestase-assoziierter genetischer Varianten

6 Eingabe der pseudonymisierten Daten in das
HiChol-Register durch geschulte Mitarbeiterinnen

Q Analyse der Daten zum Zusammenhang
genetischer und klinischer Daten

Mit Inhrer Teilnahme helfen Sie uns, die Entstehung
und den Verlauf hereditarer Cholestasen besser
zu verstehen, um zukunftig die Versorgung und
Therapie zu verbessern!
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