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DAS SCHWEIZER CEREBRALPARESE
REGISTER: EINE FORSCHUNGS- UND
KOMMUNIKATIONSPLATTFORM

Anne Tscherter, Claudia Kuehni, Sebastian Grunt

Vorspann

Wie viele Kinder und Jugendliche in der Schweiz ha-
ben eine Cerebralparese (CP)? Welche Therapien sind
wirksam? Welche Komorbiditaten treten haufig auf?
Welche Bedurfnisse haben Menschen mit einer CP
und ihre Familien?

Das Schweizer Cerebralparese Register (Swiss-CP-
Reg) will diese Fragen beantworten. Es vereinfacht die
Forschung zu CP in der Schweiz und den Wissensaus-
tausch zwischen Kliniken, Forschenden und Therapeu-
ten, mit dem Ziel, die Behandlung von Kindern und Er-
wachsenen mit CP weiter zu verbessern und ihre Ge-
sundheit und Lebensqualitat zu optimieren.

Cerebralparese

Der Begriff Cerebralparese (CP) bezeichnet eine
Gruppe von chronischen Bewegungs- und Haltungs-
stérungen. Sie resultiert aus einer nicht-progredien-
ten Lasion oder Hirnfehlbildung, die wahrend der pra-
natalen, perinatalen oder postnatalen Periode ent-
standen ist (z.B. ischamische Lasionen des neonatalen
Gehirns oder genetische Veranlagungen, die zu einer
Hirnfehlbildung fiihren)?. CP ist die haufigste Ursache
fuir motorische Behinderungen im Kindesalter. Bevol-
kerungsbasierte Register aus anderen Landern schat-
zen eine Pravalenz von 1,5 bis 2,5 pro 1'000 lebend-
geborene Kinder?. Fir die Schweiz rechnen wir mit
etwa 3000 betroffenen Kindern und 12000 Erwach-
senen.

Man unterscheidet drei verschiedene Formen der
CP. Die spastische CP (charakterisiert durch eine uni-
laterale oder bilaterale Spastizitat, definiert als ge-
schwindigkeitsabhangige Zunahme des Muskeltonus
aufgrund einer Lasion des oberen Motoneurons), dys-
kinetische CP (charakterisiert durch unwillkiirliche Be-
wegungen und wechselnden Muskeltonus) und atak-
tische CP (charakterisiert durch Koordinations- und
Sprachstérungen). Neben der motorischen Stérung
leiden Menschen mit CP unter verschiedensten Ko-
morbiditaten, wie z.B. Epilepsie, Sprach-, Hoér- oder
Sehstérungen, kognitiven Funktionsstérungen, Sto-
rungen des Verhaltens sowie sekundaren Problemen
des Bewegungsapparates®®. Eine Studie von Kuenzle
et al. zeigte im Kanton St. Gallen ahnliche Ergebnisse
zur Haufigkeit von CP bei Kindern und zu Phanotypen,
Schweregrad und Komorbiditaten, wie wir es aus an-
deren européaischen Landern kennen®®.
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Verschiedene Therapien kénnen die motorischen
Funktionen bei Kindern mit einer CP verbessern’™, Die
Behandlung zielt darauf ab, dass betroffene Menschen
eine moglichst grosse Selbstéandigkeit erreichen und
voll in unsere Gesellschaft integriert sind. Dennoch sind
Menschen mit einer CP oft auf lebenslange Unterstt-
zung durch multiprofessionelle Teams im Gesundheits-
system angewiesen. Motorische und kognitive Prob-
leme erfordern oft den Besuch von heilpadagogischen
Schulen. Fur Erwachsene mit einer CP ist die Integra-
tion in das Arbeitsumfeld erschwert. Geméss einer Sta-
tistik der Invalidenversicherung sind in der Schweiz
deshalb nur 20% der Personen mit der Diagnose CP
(«Geburtsgebrechen Nr. 390») in den Arbeitsprozess
einbezogen. Dementsprechend stellt die Versorgung
von Menschen mit einer CP eine grosse medizinische
und gesundheitspolitische Herausforderung dar'?.

Warum ein nationales CP Register?

In der Schweiz gibt es bis heute keine bevélkerungs-
bezogenen Daten zur CP. Diese sind notwendig, um
die vielfaltigen fachspezifischen und fachtibergreifen-
den Fragen zu beantworten. Daten sind auch fiir die
Planung und Verbesserung der Gesundheitsversor-
gung, die padagogische Unterstiitzung, die Anpassung
von Arbeitsplatzen und die Heimpflege essentiell. Da-
riiber hinaus entstehen stetig neue Therapieansatze
und Interventionen auf dem Gebiet der CP, welche auf
ihren Nutzen hin in reprasentativen Patientengruppen
evaluiert werden sollten.

Das Swiss-CP-Reg bildet die notwendige Plattform
fur die epidemiologische und klinische Forschung zur
CP in der Schweiz (Figur 1). Es fordert die klinische
Forschung, den interdisziplinaren und interregionalen
Wissens- und Erfahrungsaustausch und die Teilnahme
an internationalen Kollaborationen. Daraus ziehen Di-
rektbetroffene, Fachpersonen, aber auch die Gesell-
schaft als Ganzes einen Nutzen.

Durch das Register werden Daten zur CP in der
Schweiz endlich zentral erfasst und fir die Forschung
bereitgestellt und kénnen so zur Beantwortung von
klinisch relevanten Fragen in verschiedenen Fachbe-
reichen benutzt werden. Das Register ermoglicht auch
die Rekrutierung von Menschen mit einer CP fr ver-
tiefte Studien. Das Swiss-CP-Reg trégt so zu einem
besseren Verstandnis der CP bei und unterstiitzt die
Entwicklung nationaler Standards und Richtlinien zu
Diagnose und Therapie.

Anne Tscherter

Korrespondenz:
anne.tscherter
@ispm.unibe.ch
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Durch die erfassten Daten kénnen gesundheits-
6konomische und gesellschaftliche Aspekte erforscht
und Massnahmen entwickelt werden, die die Inklusion
von Menschen mit einer CP unterstitzen, zu einer
besseren Eingliederung in den Arbeitsprozess beitra-
gen (volkswirtschaftlicher Aspekt) und die Lebens-
qualitat der Betroffenen verbessern.

Wie funktioniert das Register?

Entstehung

Das Projekt wurde dank der finanziellen Unterstiitzung
der Schweizerischen Stiftung flr das cerebral gelahmte
Kind im Sommer 2016 lanciert und 2017 von der kan-
tonalen Ethikkommission des Kantons Bern genehmigt
(Projekt-1D: 2017-00873, Beobachtungsstudie, Risiko-
kategorie A). In den nachfolgenden drei Jahren baute
das Registerzentrum am Institut fir Sozial- und Pra-
ventivmedizin (ISPM) in Bern (unter der Leitung von
Anne Tscherter und Claudia Kuehni) in enger Zusam-
menarbeit mit dem Vorstand des Swiss-CP-Reg (unter
der Leitung von Sebastian Grunt) das Register auf. Die
Rekrutierung von Kindern und Jugendlichen mit einer
CP und die regelmassige Erhebung ihrer medizinischen
Daten begann im Friihjahr 2018 und ist nun in allen
grossen Kinderkliniken der Schweiz etabliert.

Organisationstruktur und Stakeholder

Das Swiss-CP-Reg umfasst mehrere Organe: den Vor-
stand, die operative Geschéaftsfihrung, die Experten-
gruppen, die Generealversammlung und die klinischen
Zentren.

1. Der Vorstand besteht aus einer Gruppe speziali-
sierter Kinderarztinnen und Kinderarzte aus der
ganzen Schweiz. Er fihrt das Swiss-CP-Reg und
definiert Ziele, Forschungsfragen und Datensatz
des Swiss-CP-Reg.
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2. Die operative Geschéftsfiihrung befindet sich am
ISPM in Bern, angegliedert an die Plattform fiir pa-
diatrische Register «SwissPedRegistry» 9. Sie un-
terstiitzt die Datenlieferanten bei der Patientenre-
krutierung und Datenerhebung, beherbergt und
betreut die Datenbank, kiimmert sich um die lega-
len Aspekte und um Offentlichkeitsarbeit und fér-
dert Forschungsprojekte.

3. Expertengruppen zu neun verschiedenen Themen
unterstiitzen das Register. Dazu gehéren Padiater,
Neuropéadiater, padiatrische Rehabilitationsmedizi-
ner, Entwicklungspéadiater, Genetiker, Kinderortho-
paden aus der ganzen Schweiz sowie Physiothera-
peuten, Logopaden, Ergotherapeuten, Neuropsy-
chologen, Erndhrungsspezialisten und Padagogen.

4. In der Generalversammlung sind alle beteiligten
Swiss-CP-Reg Kinderkliniken, Patientenorganisati-
onen, medizinischen Gesellschaften und Experten-
gruppen vertreten. Sie trifft sich jahrlich um tiber
Behandlungen, Forschung, Datenerhebung und
wichtige aktuelle Fragestellungen zu diskutieren.
Ziel der Treffen ist auch, die interdisziplindre Ver-
netzung zu férdern und den Erfahrungsaustausch
in der Schweiz zu erleichtern.

5. Die klinischen Zentren sind Kliniken, medizinische
Zentren oder Institutionen, die Personen mit einer
CP informieren, einladen und bei Einwilligung me-
dizinische Daten zur Verfiigung stellen.

Vorstandsmitglieder:

® PD Dr. med. Sebastian Grunt (Prasident Swiss-CP-
Reg), Universitatsspital Bern

*PD Dr Joel Fluss (Vizeprasident Swiss-CP-Reg),
Hopitaux Universitaires Geneve

Swiss-CP-Reg

Klinik und Arztpraxen:
Rekrutierung
Medizinische Daten

Betroffene Familien:
Daten aus Fragebdgen

Routinestatistiken und
medizinische Register Forschungs-

projekte

* Klinische Studien benétigt separate Ethik-Zulassung

Interregionaler und inter-
disziplinarer Wissensaustausch
(Vorstand, Generalversammlung,
Expertengruppen, Symposien,
Webseite, Publikationen, usw.)

Medizinische Datenbank
(Operative Geschaftsstelle,
ISPM, Universitat Bern)

Stiftung Cerebral
Vereinigung Cerebral

Medizinische
Gesellschaften

Europaisches Register
Netzwerk (SCPE)

Weitere Stakeholder
(z.B. Bundesbehérden,
andere mediz. Register)

Weiterfuihrende Studien
(z.B. klinische Studien*®)

Figur 1: Das Schweizer Cerebralparese Register: eine Forschungs- und Kommunikationsplattform.
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© Dr. med. Christoph Kiinzle (Sekretéar Swiss-CP-Reg),
Ostschweizer Kinderspital St. Gallen

e Prof. Dr. med. Claudia Kuehni (Leitung Swiss-CP-
Reg), Institut fir Sozial- und Praventivmedizin, Uni-
versitat Bern

¢ Dr. med. Stephanie Jiinemann und Prof. Dr. med.
dipl. Psych. Peter Weber, Universitatskinderspital
beider Basel

© PD Dr. med. Andreas Meyer-Heim, Universitatskin-
derspital Zirich und Rehabilitationszentrum fir
Kinder und Jugendliche Universitats-Kinderspital
Zirich

© PD Dr Christopher Newman, Centre Hospitalier Uni-
versitaire Vaudois, Lausanne

 Prof. Dr. med. Gian Paolo Ramelli, Ente Ospedale
Regionale, Ospedale San Giovanni, Bellinzona

Die wichtigsten Stakeholder sind die Patientinnen und
Patienten mit einer CP und ihre Familien. Sie bringen
sich tber die Expertengruppe «Menschen mit einer
CP und ihre Familieny ein und sind mit den Patienten-
organisationen «Schweizerische Stiftung fur das ce-
rebral gelahmte Kind» und «Vereinigung Cerebraly in
der Generalversammlung vertreten.

Das Swiss-CP-Reg ist dank der Zusammenarbeit
mit der «Surveillance of Cerebral Palsy in Europe»
(SCPE, https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/scpe)
international vernetzt. Die SCPE bringt Kinderéarzte,
Kinderneurologen, Epidemiologen und Therapeuten
aus ganz Europa zusammen.

Finanzierung

Die Arbeit des Registers wird durch Spendengelder,
das ISPM (Projektleitung, Overheadkosten) und die
beteiligten Kliniken finanziert (medizinischen Perso-
nals flr die Datenerhebung). Das Swiss-CP-Reg dankt
folgenden Gonnern fir lhre Unterstitzung: Schweize-
rische Stiftung fur das cerebral geldhmte Kind (Haupt-
finanzierungspartnerin fur die Aufbauphase), Anna
Mueller Grocholski-Stiftung, Swiss Academy of Child-
hood Disability SACD, Hand in Hand Anstalt, Ost-
schweizer Kinderspital und Gemeinnitzige Stiftung
ACCENTUS (Fonds Walter Muggli).

Ziele des Swiss CP-Reg

Das Swiss CP-Reg will die Behandlung und Inklu-
sion von Menschen mit einer CP optimieren und
so langfristig ihre Gesundheit und Lebensqualitat
verbessern. Durch das zentrale Sammeln von me-
dizinischen Daten zur CP kénnen klinisch rele-
vante Fragen beantwortet und die Behandlungen
zwischen Zentren verglichen, vereinheitlicht und
langfristig verbessert werden. Es bezweckt:

1. Den Aufbau eines aussagekréaftigen gesund-
heitsbezogenen Registers zu CP in der Schweiz.

PAEDIATRICA Vol.31|3-2020

2. Untersuchungen zur Haufigkeit, Verbreitung,
Risikofaktoren, Hauptformen, Uberlebensrate
und Sterberate der CP in der Schweiz (Epide-
miologie)

3. Bereitstellen einer Forschungsplattform:

« Zur Beantwortung von Fragen zu Gesund-
heit, medizinische Versorgung, Bildung,
sozialen Aspekten und Lebensqualitat

« Zur ldentifikation und Einladung von
Menschen mit CP fir vertiefte Studien

4. Funktion als Kommunikationsplattform:

* Zur Forderung des Wissensaustausches
zwischen Kliniken, Forschenden, Thera-
peuten und nationalen, sowie kantonalen
Gesundheitsbehdrden.

» Zum Aufbau von internationalen Kollabo-
rationen, insbesondere mit «Surveillance
of Cerebral Palsy in Europe»

Einschlusskriterien und Methodik

Einschlusskriterien zur Aufnahme

ins Register

Das Swiss-CP-Reg schliesst alle Kinder, Jugendliche
und Erwachsene ein, bei denen eine CP diagnostiziert
wird und die in der Schweiz geboren sind, behandelt
werden oder hier leben. Wir verwenden fiir den Ein-/
Ausschluss den Entscheidungsbaum der SCPE. Aus-
geschlossen werden Patientinnen und Patienten mit
reiner muskularer Hypotonie, neurometabolischen
Krankheiten (z.B. neuronale Speicherkrankheiten, Leu-
kodystrophien) und anderen progredienten neurolo-
gischen Krankheiten (z.B spinozerebellare Ataxien,
hereditare spastische Paraplegie, Rett Syndrom, epi-
leptische Enzephalopathie).

Vorgehen bei der Rekrutierung

und Datenerhebung

Unser Fokus liegt zurzeit auf dem Einschluss von Kin-
dern mit einer CP. Wir werden aber in den néchsten
Jahren auch Erwachsene ins Register einladen. Nach
der Diagnosestellung einer CP bei einem Kind klart
die behandelnde Arztin oder der behandelnde Arzt im
Rahmen einer Sprechstunde die Familie schriftlich
und mindlich tiber das Swiss-CP-Reg auf. Familien,
die teilnehmen mochten, unterschreiben das Einwilli-
gungsformular und die Kinder werden ins Swiss-CP-
Reg aufgenommen. Betroffene gehen mit der Teil-
nahme keine Verpflichtungen ein.

Die Erhebung der medizinischen Daten und deren
Eingabe in die Datenbank erfolgt je nach Klinik haupt-
sachlich durch arztliche Fachpersonen, Study Nurses,
Studierende, Therapeutinnen oder Therapeuten. Zu-
satzlich unterstutzt das Registerteam am ISPM die Klin-
ken bei der Organisation der Datenerhebung und bei
der Dateneingabe in die Datenbank. Die Daten kénnen
in den Kliniken direkt tiber die sichere Onlineplattform
von REDCap in die Datenbank eingegeben werden.
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Die Daten werden nach der Diagnose, im Alter von
5,10, 15 Jahren und bei der Transition in die Erwach-
senenmedizin gesammelt (prospektiv und retrospek-
tiv). Jedoch ist geplant, auch zwischen diesen Zeit-
punkten fur spezifische Forschungsfragen (z.B. Moni-
toring der Huftluxation) und im Erwachsenenalter
Daten zu erheben.

Beteiligte Zentren

Die Rekrutierung der Patientinnen und Patienten und
die Datenerhebung sind zurzeit in den Kinderkliniken
in Basel, Bellinzona, Bern, Genf, St. Gallen und in Zi-
rich implementiert und in Lausanne in Vorbereitung.
Es ist unser Ziel, Personen mit einer CP moglichst
bald in allen Schweizer Kliniken und Arztpraxen zu
identifizieren, einzuladen und ihre medizinischen Da-
ten zu erheben.

Erhobene Daten

1. Daten aus der Klinik: Der medizinische Datensatz
umfasst alle von der SCPE standardisierten Varia-
blen. Zusatzlich hat der Vorstand weitere CP-rele-
vanten medizinischen Variablen definiert, z.B. zu
Skoliose, Schmerzen und Therapien. Alle diese In-
formationen werden in Kontrolluntersuchungen oh-
nehin erhoben und sind in den Krankenakten er-
fasst. Es mussen also keine zusatzlichen Untersu-
chungen extra fir das Swiss-CP-Reg durchgefiihrt
werden. Die Themenbereiche umfassen:

e Klassifikation der CP

e Perinatale Anamnese

® Angaben zur Diagnose

® Mogliche CP-Ursachen

® Neuroradiologische Untersuchungen

e Klassifikation der Motorik (Beweglichkeit, manu-
elle Fahigkeit)

® Beschwerden, z.B. Epilepsie, Sehschwache,
Schmerz

e Entwicklung und Lernschwierigkeiten
e Kommunikation und Erndhrung

e Hiift- und Wirbelsaulenpathologien (z.B. Sko-
liose)

® Behandlungen und Therapien z.B. Physiothera-
pie, Hiftoperationen, Medikamente

® Soziobkonomische Ressourcen der Familie

Zusétzlich erheben wir identifizierende Angaben
(Namen, Adressen, E-Mails, Telefonnummern) da-
mit wir die teilnehmenden Familien zu weiterfiih-
renden Studien einladen kénnen (siehe z.B. Frage-
bogenstudien unter aktuelle Projekte).

2. Daten aus Fragebdgen: Wir senden den betroffe-
nen Familien Fragebdgen zu Themen wie Lebens-
qualitat, Schule, Bediirfnisse der Familien, Prob-
leme mit dem Essen oder Behandlungen.
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3. Daten aus Verkniipfung mit Routinestatistiken
und medizinischen Registern: Fiir die Beantwor-
tung von gewissen Forschungsfragen kénnen die
Registerdaten mit vorhandenen Daten aus ande-
ren Schweizer Gesundheitsregistern verkntipft wer-
den. Dazu gehdren Daten aus dem Bundesamt fiir
Statistik (z.B. dem Geburtenregister, der Todesur-
sachenstatistik, der Spitalstatistik) https://www.
bfs.admin.ch/bfs/de/home/statistiken/bevoelke-
rung.html, oder das SwissNeoNet (Register fir
Frih- und Risikogeborene Kinder) https://www.
swissneonet.ch.

Datenbank, Datenschutz und Auswertung

Der Datenschutz steht an oberster Stelle. Daher spei-
chern wir die Daten in einer gesicherten Informatikum-
gebung am ISPM der Universitat Bern und halten uns
strikte an alle gesetzlichen Regeln des Datenschutzes.
Die Datenbank (REDCap) ist seit Friihling 2018 im pro-
duktiven Einsatz. Nur Mitarbeitende des Registers oder
Forschende, die die Daten fir ihre Arbeit unbedingt
benotigen, diirfen mit den Registerdaten arbeiten. Sie
unterliegen alle der Schweigepflicht.

Fur die Auswertung der erhobenen Daten ver-
schlisseln wir die Datensatze, d.h. es werden alle iden-
tifizierenden Angaben entfernt. Verschliisselte Daten
kdnnen externen Forschungsprojekten zur Verfligung
gestellt werden, wenn diese alle gesetzlichen Anfor-
derungen erfillen und mit den Zielen des Registers
Ubereinstimmen. Wir veroffentlichen Forschungs-#-
resultate in anonymisierter Weise in wissenschaftli-
chenZeitschriften, an Kongressenund auf unserer Web-

page.

Erste Resultate

Derzeit sind 386 Kinder im Register eingetragen. Die
ersten Daten zeigen eine dhnliche Verteilung der
CP-Typen und Profile der assoziierten Beeintrachti-
gungen in der Schweiz wie in anderen Landern (Fi-
gur 2)9.

Aktuelle Projekte

Die Projekte des Swiss-CP-Reg entstehen in enger Zu-
sammenarbeit mit Spezialisten aus verschiedenen
Fachbereichen. Die gemeinsame Entwicklung der For-
schungsprojekte fiihrte schon jetzt zu einer Optimie-
rung und Standardisierung von Therapien.

Swiss-CP-Reg Projekte und Kollaborationen:

e Barrieren und Forderer fiir die Partizipation von
Kindern mit einer CP in der Schweiz - eine Fami-
lien-Perspektive (Parti-CP): Internationale Studien
zeigen, dass Kinder mit einer CP am sozialen Leben
weniger teilnehmen als Gleichaltrige®. Therapeuti-
sche Massnahmen zielen auf eine Verbesserung der
Selbststandigkeit und Partizipation von Kindern mit
einer CP ab, doch in der Schweiz fehlen Daten. Die-
ses Projekt untersucht, wie Kinder mit einer CP, ihre
Geschwister und ihre Eltern die Partizipation in der
Schweiz erleben. (Principal Investigators: PD Dr.
med. Sebastian Grunt, Prof. Dr. Hubertus van Hedel
Kinderspital Zirich — Eleonorenstiftung, Prof. Dr.
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CP Typ Gestationsalter (Wochen)
dyskinetisch 60%
ataktisch
40%
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Figur 2. Erste Daten aus der Swiss-CP-Reg: CP-Typ nach der Definition der SCPE; Gestationsalter Verteilung

in Wochen; Schweregrad der motorischen Beeintréchtigung: Gross Motor Function Classification System
(GMFCS)*; Intelligenzquotient Bereich (1Q), Sehbehinderung und chronische Schmerzen.

*GMFCS 1: | Freies Gehen ohne Einschréankungen; GMFCS 2: Freies Gehen mit Einschrénkungen; GMFCS 3:
Gehen mit Benutzung einer Gehhilfe; GMFCS 4: Gehen nicht méglich, kann sich selbststéndig in einem
Rollstuhl fortbewegen; GMFCS 5: Selbsténdige Fortbewegung nicht méglich.canchild.ca/en/resources/42-gross-
motor-function-classification-system-expanded-revised-gmfcs-e-r

Christina Schulze Ziircher Hochschule fiir Ange- vestigator: PD Dr. med. Sebastian Grunt, Publika-
wandte Wissenschaften ZAHW und PD Dr. Anne tion in Vorbereitung).
Tscherter; beim SNF eingereicht)

e Hiiftiiberwachung bei CP: Die Friiherkennung von

¢ Bediirfnisse von Menschen mit einer CP und de- Huftgelenksluxationen ist ein wesentlicher Bestand-
ren Familien: Diese Fragebogenstudie erhebt die teil der Behandlung von Kindern mit CP. Darum wur-
Bedurfnisse von Betroffenen und deren Familien und den in verschiedenen Landern Huftiberwachungs-
will mehr tber Ausbildung, Lebensqualitat, Ernah- programme implementiert . Dieses Projekt méchte
rung, Kommunikation und Hilfsmittel erfahren. Fol- auch in der Schweiz ein solches Hiftiiberwachungs-
gende Module sind in Vorbereitung: Genereller Fra- programm aufbauen. (Principal Investigator: Prof.
gebogen zu Hauptanliegen der Betroffenen, Kogni- Dr. med. Thomas Dreher, Kinderspital Zrich — Ele-
tion und Ausbildung, Erndhrung, Kommunikation onorenstiftung; Projekt im Gange).

und Komorbiditaten, soziale Aspekte, Lebensquali-
tat und Partizipation, Mobilitat, Orthopadie und Be- e Unilaterale CP: eine multidimensionale Studie

handlungen. (Principal Investigators: Mitglieder des itber Outcomes und Risikofaktoren: Diese Studie
Vorstandes, PD Dr. Anne Tscherter) untersucht verschiedene motorische und kognitive
Phénotypen von Kindern mit einseitiger CP und setzt
¢ Verschreibungspraxis fiir medizinische Cannabi- die Ergebnisse mit bildgebenden, klinischen und so-
noide zur Behandlung von Spastik bei Kindern ziodemografischen Daten in Beziehung. (Principal
mit CP: Die Studie will im heutigen Schweizer Kon- Investigators: Dr. Anne Girardet and PD Dr. Joel
text den aktuellen Stand der Anwendung von Can- Fluss, Hopitaux universitaires de Genéve, Projektim
nabinoiden bei Kindern mit einer CP ermitteln und Gange)

mit internationalen Daten vergleichen. (Principal In-
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Wie mitmachen oder Informationen
erhalten?

Sie wollen Patientinnen und Patienten
einschlieBen, ein Forschungsprojekt zur
CP lancieren, oder sich anderweitig aktiv
beteiligen?

Melden Sie sich bitte bei
der Projektkoordination:

PD Dr. Anne Tscherter,
swiss-cp-reg@ispm.unibe.ch

Weiterfiihrende Information zum Register:
WWW.Swiss-cp-reg.ch

Fiir klinische Fragen zur CP:
PD Dr. med. Sebastian Grunt,
sebastian.grunt@insel.ch

Ausblick

Alle grossen Kinderkliniken schliessen heute Kinder
und Jugendliche mit einer CP ins Register ein und er-
fassen die medizinischen Daten. Baldméglichst sollen
auch kleinere Kinderkliniken, Arztpraxen und Versor-
ger von Erwachsenen mit CP teilnehmen konnen. Erste
Forschungsprojekte sind im Bereich Versorgungsfor-
schung, partizipativer Forschung und psychosozialen
Aspekten angesiedelt, aber auch interventionelle Stu-
dien sind vorgesehen. Die Forschungsplattform Swiss-
CP-Reg tragt so bei zu einem besseren Verstandnis
der CP in der Schweiz und fordert den Erwerb, Aus-
tausch und Implementierung von Wissen zu CP unter
Kliniken, Forschenden, Therapeuten und betroffenen
Menschen.
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