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Apercu

Combien d'enfants et adolescents en Suisse ont une
paralysie cérébrale (PC)? Quels traitements sont ef-
ficaces? Quelles comorbidités sont fréquentes? Quels
besoins ont les enfants avec une PC et leurs fa-
milles?

Le Registre Suisse de la Paralysie Cérébrale
(Swiss-CP-Reg) veut répondre a ces questions. Il sim-
plifie la recherche sur la PC en Suisse ainsi que
I'échange de connaissances entre cliniques, cher-
cheurs et thérapeutes avec I'objectif d'améliorer le
traitement des enfants et adultes avec une PC et d'op-
timiser leur santé et qualité de vie.

Paralysie cérébrale

Le terme paralysie cérébrale (PC) désigne un groupe
de troubles moteurs et de la posture chroniques. Elle
résulte d'une Iésion non progressive ou d’'une malfor-
mation du cerveau, apparues pendant la période pré-,
péri- ou postnatale (p.ex. Iésions ischémiques du cer-
veau néonatal ou prédisposition génétiques engen-
drant une malformation cérébrale)?. La PC est la cause
la plus fréquente de troubles moteurs pendant I'en-
fance. Les registres basés sur les populations d'autres
pays estiment la prévalence a1.5a 2.5 pour 1'000 en-
fants nés vivants?. En Suisse nous comptons environ
3'000 enfants et 12’000 adultes concernés.

On distingue 3 formes de PC. La PC spastique (ca-
ractérisée par une spasticité unilatérale ou bilatérale,
définie par une augmentation du tonus musculaire dé-
pendante de la vitesse et occasionnée par une lésion
des motoneurones supérieurs), la PC dyskinésique
(caractérisée par des mouvements involontaires et un
tonus changeant) et la CP ataxique (caractérisée par
des troubles de la coordination et du langage). Outre
les troubles moteurs, les personnes avec une PC
souffrent de diverses comorbidités, comme p.ex. I'épi-
lepsie, des troubles du langage, de I'ouie et de la vue,
des troubles cognitifs, du comportement ainsi que de
problémes secondaires de I'appareil moteur*®. Une
étude de Kuenzle et al. a mis en évidence, dans le can-
ton de St Gall, des résultats comparables a d'autres
pays européens concernant la fréquence de la PC pen-
dant I'enfance, les phénotypes, la sévérité et les
comorbidités®®.

Différentes thérapies peuvent améliorer les fonc-
tions motrices d’'enfants avec une PC™V, Le traitement
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vise I'obtention d'une indépendance et d'une intégra-
tion dans la société aussi larges que possible. Malgré
celales personnes avec une PC dépendent du soutien
a vie d'équipes multiprofessionnelles du systeme de
santé. Les troubles moteurs et cognitifs exigent sou-
vent la fréquentation d'écoles spécialisées. Pour les
adultes avec une PC l'intégration dans le monde du
travail est compliquée. D'apres les statistiques de I'As-
surance Invalidité, seulement 20% des personnes avec
le diagnostic PC («Infirmité congénitale no. 390») en
Suisse sont intégrées dans le marché du travail. La
prise en charge des personnes avec une PC repré-
sente donc un grand défi médical et de santé pu-
blique!?.

Pourquoi un registre national

de la paralysie cérébrale?

Il n'existe en Suisse actuellement pas de données sur
la PC basées sur la population. Elles sont pourtant né-
cessaires pour répondre aux multiples questions spé-
cifiques ou nécessitant une coordination interdiscipli-
naire. Des données sont essentielles aussi pour la pla-
nification et 'amélioration des services de santé, du
soutien pédagogique, de I'adaptation des places de
travail et des soins a domicile. De plus, de nouvelles
approches thérapeutiques et interventions dans le do-
maine de la PC, dont I'utilité doit &tre évaluée sur des
groupes de patients représentatifs, sont continuelle-
ment développées.

Le Swiss-CP-Reg offre la plateforme nécessaire
pour la recherche épidémiologique et clinique sur la
PC en Suisse (Figure 1). Il favorise la recherche cli-
nique, I'échange interdisciplinaire et interrégional de
connaissances et expériences ainsi que la collabora-
tion internationale. Les personnes directement concer-
nées mais aussi les professionnels et la société entiére
en tirent profit.

Grace au registre les données concernant la PC
en Suisse sont enfin centralisées et disponibles pour
la recherche, contribuant a apporter des réponses a
des questions d'importance clinique dans différents
domaines. Le registre permet aussi le recrutement de
personnes avec une PC pour des études plus appro-
fondies. Le Swiss-CP-Reg contribue ainsi a une meil-
leure compréhension de la PC et favorise le dévelop-
pement de standards nationaux et de recommanda-
tions pour le diagnostic et le traitement.

Anne Tscherter
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Les données récoltées permettent I'analyse d'as-
pects de santé publique, économiques et sociétaux
et le développement de mesures qui favorisent I'in-
tégration des personnes avec une PC, contribuent a
I'insertion sur le marché du travail (aspect écono-
mique) et améliorent la qualité de vie des personnes
concernées.

Comment le registre fonctionne-t-il?

Création

Le projet a été lancé en été 2016 grace au soutien fi-
nancier de la Fondation suisse en faveur de I'enfant
infirme moteur cérébral, et approuvé en 2017 par la
Commission éthique du canton de Berne (ID 2017-
00873, étude d'observation, catégorie de risque A).
Pendant les trois années suivantes le centre du re-
gistre, sise a I'Institut de médecine sociale et préven-
tive (ISPM) a Berne, a développé (sous la direction
d’Anne Tscherter et Claudia Kuehni) le Swiss-CP-Reg
en étroite collaboration avec son comité directeur
(présidé par Sebastian Grunt). Le recrutement d'en-
fants et adolescents avec une PC et le relevé régulier
de leurs données médicales débuta au printemps 2018
et s'est entre temps établi dans toutes les grandes
cliniques de Suisse.

Structure organisationnelle et acteurs

Le Swiss-CP-Reg comprend plusieurs organes: le co-
mité directeur, le secrétariat opérationnel, les groupes
d'experts, I'assemblée générale et les centres clini-
ques.

1. Le comité directeur est formé par un groupe de
pédiatres spécialisés de toute la Suisse. Il dirige le
Swiss-CP-Reg et définit les objectifs, les sujets de
recherche et I'ensemble des données du registre
Swiss-CP-Reg.

Echange interrégional et inter-

Swiss-CP-Reg
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2. Le secrétariat opérationnel se trouve a I'lSPM a
Berne, rattaché a la plateforme pour registres pé-
diatriques «SwissPedRegistry»?. Il soutient les
fournisseurs de données pour le recrutement de
patients et la récolte de données, il héberge et gére
la banque de données, s'occupe des problémes |é-
gaux et des relations publiques et appuie des pro-
jets de recherche.

3. Des groupes d'experts de 9 domaines différents
secondent le registre. En font partie des pédiatres,
neuropédiatres, spécialistes en réhabilitation pé-
diatrique, pédiatres du développement, généti-
ciens, chirurgiens orthopédistes pédiatriques de
toute la Suisse, ainsi que des physiothérapeutes,
orthophonistes, ergothérapeutes, neuropsycholo-
gues, nutritionnistes et pédagogues.

4. Dans I'assemblée générale sont représentés toutes
les cliniques de Swiss-CP-Reg, les organisations de
patients, les sociétés médicales et les groupes
d'experts. Elle se réunit une fois par année pour
discuter de traitements, recherche, récolte de don-
nées et questions d'actualité importantes. Il s'agit
également d'encourager le réseautage interdisci-
plinaire et I'échange d'expériences en Suisse.

5. Les centres cliniques sont des cliniques, des centres
médicaux ou des institutions qui informent les per-
sonnes avec une PC, les invitent et mettent a dis-
position, avec leur consentement, des données
médicales.

Membres du comité directeur:

® PD Dr Sebastian Grunt (président de Swiss-CP-Reg),
Clinique pédiatrique universitaire Berne

® PD Dr Joel Fluss (vice-président de Swiss-CP-Reg),
Hopitaux Universitaires Geneve

Fondation Cerebral
Association Cerebral

disciplinaire des connaissances

Cliniques et cabinets
médicaux: Recrutement
Données médicales

Familles concernées:
Données de
questionnaires

Statistiques de routine

et registres médicaux Projets de
recherche

Banque de
données médicales
(secrétariat opérationnel,
ISPM, Université Berne)

(comité, assemblée générale,
groupes d'experts, symposiums,
site web, publications, etc..)

Sociétés médicales

Réseau de registres
européens (SCPE)

Autres acteurs (p.ex.
offices fédéraux, autres
registres médicaux

Etudes approfondies

(p.ex. études cliniques*®)

* Les études cliniques exigent une autorisation éthique séparée

Figure 1. Le registre suisse de la paralysie cérébrale: une plateforme de recherche et de communication.
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¢ Dr Christoph Kiinzle (secrétaire de Swiss-CP-Reg),
Ostschweizer Kinderspital St Gall

e Prof. Dr Claudia Kuehni (direction Swiss-CP-Reg),
Institut de médecine sociale et préventive, Univer-
sité de Berne

e Dr Stephanie Junemann et Prof. Dr Dipl. Psych. Pe-
ter Weber, Hopital pédiatrique universitaire des Deux
Bale

*PD Dr Andreas Meyer-Heim, Clinique pédiatrique
universitaire Zurich et Centre de réhabilitation pour
enfants et adolescents de la Clinique pédiatrique
universitaire Zurich

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

e Prof. Dr Gian Paolo Ramelli, Ente Ospedale Regio-
nale, Hopital San Giovanni, Bellinzona

Les acteurs principaux sont les patients avec une
PC et leurs familles. lls interviennent a travers le
groupe d'experts «Personnes avec une PC et leurs fa-
milles» et sont représentés dans I'assemblée géné-
rale par les organisations pour patients «Fondation
suisse en faveur de I'enfant infirme moteur cérébraly
et «Association Cerebral».

Swiss-CP-Reg dispose d'un réseau international
grace a la collaboration avec la «Surveillance of Ce-
rebral Palsy in Europe» (SCPE, https://eu-rd-platform.
jrc.ec.europa.eu/scpe). La SCPE réunit des pédiatres,
neuropédiatres, épidémiologues et thérapeutes de
toute I'Europe.

Financement

Le travail du registre est financé par des dons, I'ISPM
(direction des projets, frais généraux) et les cliniques
impliquées (personnel médical pour la récolte de don-
nées). Swiss-CP-Reg remercie les donateurs suivants
pour leur soutien: la Fondation suisse en faveur de
I'enfant infirme moteur cérébral (partenaire principal
lors le la phase de création), la Fondation Anna Muel-
ler Grocholski, la Swiss Academy of Childhood Disa-
bility SACD, I'lnstitution Hand in Hand, I'Ostschweizer
Kinderspital et la Fondation caritative ACCENTUS
(Fonds Walter Muggli).

Objectifs du Swiss-CP-Reg

Le Swiss-CP-Reg souhaite optimiser le traitement
et I'intégration de personnes avec une PC afin
d'améliorer a long terme leur santé et leur qua-
lité de vie. La récolte centralisée de données mé-
dicales concernant la PC permet de répondre a
des questions de pertinence clinique et de com-
parer, uniformiser et a long terme améliorer les
traitements dans les centres. Il vise:

1. La création d'un registre pertinent concernant
la santé des personnes avec PC en Suisse
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2. Des recherches sur la fréquence, la préva-
lence régionale, les facteurs de risque,
les formes principales, le taux de survie
et la mortalité de la PC en Suisse
(épidémiologie)

3. La mise a disposition d'une plateforme

de recherche:

» Permettant de répondre aux questions
sur la santé, la prise en charge médicale,
la formation, les aspects sociaux et
la qualité de vie

« L'identification et invitation de person-
nes avec une PC pour des études
approfondies

4. Une fonction de plateforme de commu-
nication:

» Promotion de I'échange de connaissances
entre cliniques, chercheurs, thérapeutes
et services de santé
nationaux et cantonaux.

+ Développement de collaborations interna-
tionales, notamment avec «Surveillance
of Cerebral Palsy in Europey.

Criteres d'inclusion et méthodologie

Critéres d’inclusion dans le registre

Le Swiss-CP-Reg inclut tous les enfants, adolescents
et adultes chez qui est diagnostiquée une PC, nés en
Suisse, en traitement ou vivant ici. Pour I'inclusion/
exclusion nous utilisons I'arbre décisionnel de la SCPE.
Sont exclus les patients avec une hypotonie purement
musculaire, une maladie neurométabolique (p.ex. ma-
ladies lysosomales, leucodystrophie) et autres mala-
dies neurologiques progressives (p.ex. ataxies spino-
cérébelleuses, paraplégie spastique héréditaire, syn-
drome de Rett, encéphalopathie épileptique).

Procédure de recrutement et récolte

de données

Nous nous concentrons actuellement sur le recrute-
ment d'enfants avec une PC. Ces prochaines années
nous inviterons aussi des adultes. Aprées avoir posé le
diagnostic le médecin traitant informe, lors d’une
consultation, la famille par écrit et oralement sur
Swiss-CP-Reg. Les familles qui souhaitent participer,
signent le formulaire de consentement et les enfants
sont inclus dans le Swiss-CP-Reg. La participation au
registre ne comporte aucune obligation pour les per-
sonnes enregistrées.

La récolte des données médicales et la saisie dans
la banque de données se fait, selon les cliniques, par
le personnel médical, des study nurses, étudiants ou
thérapeutes. L'équipe de Swiss-CP-Reg a I'lSPM assiste
les cliniques dans I'organisation de la récolte et la sai-
sie des données. Les cliniques peuvent enregistrer les
données directement dans la banque de données par
le biais de la plateforme en ligne sécurisée REDCap.
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Les données sont collectées aprés le diagnostic a
I'age de 5, 10, 15 ans et lors de la transition a la méde-
cine adulte. Pour des questions spécifiques (p.ex. suivi
de la luxation de la hanche) il est néanmoins prévu de
récolter des données aussi entre ces dates ainsi qu'a
I'age adulte.

Centres impliqués

Le recrutement de patients et la récolte de données se
font actuellement dans les cliniques pédiatriques a
Bale, Bellinzone, Berne, Genéve, St Gall et Zurich; Lau-
sanne est en préparation. Notre objectif a terme est
d'identifier, d'inviter a la participation et de récolter les
données de personnes avec une PC dans toutes les cli-
niques pédiatriques et cabinets médicaux de Suisse.

Données récoltées

1. Données des cliniques: 'ensemble des données
comprend toutes les variables standardisées défi-
nies par la SCPE. En plus le comité a défini d'autres
variables relatives a la PC et médicalement perti-
nentes, p.ex. concernant la scoliose, les douleurs
et les traitements. Toutes ces informations sont
de toute facon relevées lors des consultations et
saisies dans les dossiers médicaux. Des consulta-
tions ou examens supplémentaires ne sont donc
pas nécessaires pour le Swiss-CP-Reg. Sont pris
en compte les domaines suivants:

e Classification de la PC

® Anamnese périnatale

e Informations sur le diagnostic
® Causes possibles de la PC

e Examens neuroradiologiques

e Classification de la motricité (mobilité, facultés
manuelles)

® Troubles associés, p.ex. épilepsie, déficience vi-
suelle, douleurs

e Développement et difficultés d'apprentissage
® Communication et alimentation

e Pathologies de la hanche et de la colonne verté-
brale (p.ex. scoliose)

e Traitements médicaux et thérapies (p.ex. physio-
thérapie, opération de la hanche, médicaments)

® Ressources socioéconomiques de la famille

Nous enregistrons en outre des données d'identi-
fication (nom, adresse, e-mails, numéros de télé-
phone) afin de pouvoir inviter les familles a des
études approfondies (cf. les études par question-
naire dans «Projets actuelsy).

2. Données de questionnaires: nous adressons aux
familles concernées des questionnaires sur des
sujets comme la qualité de vie, I'école, les besoins
de la famille, des problemes avec I'alimentation ou
les traitements.

Formation continue

3. Données issues de la connexion avec des statis-
tiques de routine et des registres médicaux: pour
répondre a certaines questions scientifiques, les
données du registre peuvent étre reliées a celles
d'autres registres de santé nationaux. Par exemple
avec les données de I'Office fédéral de la statistique
(p.ex. registre des naissances, statistique des
causes de déces, statistique des hdpitaux) https://
www.bfs.admin.ch/bfs/fr/home/statistiques/po-
pulation.html) ou le SwissNeoNet (registre des nou-
veau-nés prématurés ou a risque) https://www.
swissneonet.ch.

Banque de données, protection des données
et analyse statistique

La protection des données est primordiale. Nous en-
registrons les données dans un environnement infor-
matique sécurisé a I'lSPM de I'Université de Berne, et
respectons strictement toutes les regles légales de la
protection des donnés. La banque de données (RED-
Cap) est en fonction depuis le printemps 2018. Seuls
les collaborateurs du registre ou les chercheurs qui
nécessitent absolument les données pour leurs tra-
vaux, sont autorisés a utiliser les données du registre.
Ils sont tous soumis a la confidentialité.

Pour I'analyse, les données récoltées sont codées,
c'est a dire que nous supprimons les données identi-
fiantes. Des données codées peuvent étre mises a dis-
position de projets de recherche externes a condition
qu'ils remplissent toutes les exigences légales et que
les objectifs concordent avec ceux du registre. Nous
publions des résultats de recherche anonymisés dans
des revues scientifiques, lors de congrés et sur notre
site web.

Premiers résultats

Actuellement 386 enfants sont inscrits dans le re-
gistre. Les premiéres données montrent une répar-
tition des types de PC et profils des troubles asso-
ciés en Suisse comparable a celle d'autres pays (Fi-
gure 2)%.

Projets actuels

Les projets du Swiss-CP-Reg se mettent en place en
étroite collaboration avec des spécialistes de diffé-
rents domaines. Le développement commun de pro-
jets de recherche a déja permis d’optimiser et stan-
dardiser des traitements.

Projets Swiss-CP-Reg et collaborations:

* Barriéres et facteurs favorisant la participation
ala vie sociale des enfants avec une PC en Suisse
- une perspective familiale (Parti-CP): des études
internationales montrent que les enfants avec une
PC participent moins a la vie sociale que leur pairs'®.
Les mesures thérapeutiques visent une amélioration
de I'indépendance et de la participation des enfants
avec une PC, les chiffres manquent pourtant en
Suisse. Ce projet examine comment en Suisse les
enfants avec une PC, leurs fréres et sceurs et pa-
rents vivent la participation. (Chercheurs principaux:
PD Dr Sebastian Grunt, Prof. Dr Hubertus van He-
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Type de PC
dyskinesique

ataxique

spastique

GMFCS

Troubles de la vue
séveres

aucun

modérés

Age gestationnel (semaines)

28-31 3236 >=37

Fourchette de QI

Douleurs chroniques

oui

non

Figure 2. Premiéres données du Swiss-CP-Reg: type de PC selon la définition du SCPE; Gross Motor Function
Classification System (GMFCS)*; fourchette du quotient d'intelligence (QI), troubles de la vue et douleurs

chroniques.

*GMFCS I: marche sans restriction de mouvements; GMFCS II: marche avec restriction de mouvements;
GMFCS Ill: marche avec aide technique a la marche; GMFCS IV: mobilité autonome avec restriction des
mouvements; peut utiliser une aide motorisée; GMFCS V: déplacement en fauteuil roulant manuel, poussé

par un adulte.

canchild.ca/en/resources/42-gross-motor-function-classification-system-expanded-revised-gmfcs-e-r

del, Clinique pédiatrique universitaire Zurich, Prof.
Dr Christina Schulze, Haute école des sciences ap-
pliquées de Zurich (ZAHW) et PD Dr Anne Tscher-
ter; projet soumis au FNS)

¢ Besoins des personnes avec une PC et de leurs
familles: cette étude par questionnaire vise a iden-
tifier les besoins des personnes concernées et de
leurs familles et souhaite apprendre plus sur la for-
mation, la qualité de vie, les expériences, lacommu-
nication et les moyens de soutien. Les modules sui-
vants sont en préparation: un questionnaire général
sur les préoccupations principales des personnes
concernées, cognition et formation, alimentation,
communication et comorbidités, aspects sociaux,
qualité de vie et participation, mobilité, orthopédie
et traitements. (Chercheurs principaux: membres
du comité directeur, PD Dr Anne Tscherter).

¢ Pratique de la prescription médicale de canna-
binoides pour le traitement de la spasticité d’en-

fants avec une PC: I'étude souhaite faire un état
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des lieux, dans le contexte actuel en Suisse, de la
prescription de cannabinoides aux enfants avec une
PC, en comparaison avec des données internatio-
nales. (Chercheur principal: PD Dr Sebastian Grunt,
publication en préparation).

* Suivi des hanches chez les patients avec une PC:
le dépistage précoce de la luxation de la hanche est
un élément essentiel de la prise en charge des en-
fants avec une PC; c'est la raison pour laquelle dans
plusieurs pays ont été développés des programmes
de dépistage™. Ce projet souhaite développer un tel
programme de surveillance de la hanche aussi en
Suisse. (Chercheur principal: Prof. Dr. med. Thomas
Dreher, Clinique pédiatrique universitaire Zurich;
projet en cours).

* PC unilatérale: étude multidimensionnelle sur
I'évolution et les facteurs de risque: cette étude
analyse plusieurs phénotypes moteurs et cognitifs
d'enfants avec une PC unilatérale et met les résul-
tats en lien avec les données d'imagerie, cliniques
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et sociodémographiques. (Chercheurs principaux:
Dr Anne Girardet et PD Dr Joel Fluss, Hopitaux uni-
versitaires de Geneve, projet en cours).

Comment participer ou recevoir
des informations?

Vous souhaitez inclure des patients, lancer
un projet concernant la PC ou participer
activement d’une autre maniére?

Annoncez-vous a la coordinatrice de projet:
PD Dr Anne Tscherter,
swiss-cp-reg@ispm.unibe.ch

Informations complémentaires
concernant le registre:
Www.swiss-cp-reg.ch

Questions cliniques concernant la PC:
PD Dr Sebastian Grunt,
sebastian.grunt@insel.ch

Perspectives

Toutes les grandes cliniques pédiatriques incluent ac-
tuellement les enfants et adolescents avec une PC
dans le registre et collectent des données médicales.
Nous souhaitons I'adhésion aussi rapide que possible
aussi des cliniques pédiatriques plus petites, des ca-
binets médicaux ainsi que des médecins et institu-
tions prenant en charge des adultes avec une PC. Les
projets se situent en premiére ligne dans les domaines
de la recherche sur la prise en charge, de recherche
participative et recherche sur les aspects psychoso-
ciaux; des études interventionnelles sont également
prévues. La plateforme Swiss-CP-Reg contribue ainsi
a une meilleure compréhension de la PC en Suisse et
favorise I'acquisition, I'échange et la mise en ceuvre
des connaissances concernant la PC par et entre les
cliniques, les chercheurs, les thérapeutes et les per-
sonnes concernées.
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