Creer un registre
de santé, c'est investir

dans lavenir |

Un registre permet d'enregistrer continuellement des données,
de suivre des cas et d'établir des analyses statistiques de base,
tant sur la fréguence que sur la survie'.

L'utilité d'un registre augmente avec le temps. Il faudra donc
poursuivre la documentation minutieuse et le contréle de la

qualité pendant de longues années avant que le registre ne

devienne pleinement productif...!

>> << Les patients fournissent des données cliniques personnelles a un registre et
elles/ils sont également les principaux bénéficiaires des connaissances obtenues

grace a ce registre. Cela fait d'elles/eux le groupe d‘intérét le plus important.
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L'importance des registres pour la recherche et I'améli-
oration de la santé publique est connue depuis longtemps.
La lutte contre la Iepre dans le nord de I'Europe en est un
exemple bien connu.

Comment fonctionne un registre et qui y participe ??

Groupes pertinents et intéressés et leur relation avec le registre
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Vers 1850, I'augmentation des cas de lépre en Norvége repré-
sentait un grand probleme. La lepre était une maladie incurable
dont on ne connaissait pas la cause. C'est dans ce contexte que le
registre norvégien de la lépre a été établi en 1856. Il s'agissait du pre- ﬂ
mier registre national de patients dans le monde. Ce registre a permis 'A
d'approfondir les connaissances sur la fréquence, les caractéristiques et la N
propagation de la lepre. En 1873, le chercheur norvégien G. H. Amauer Han- et
sen a identifié le Mycobactérium leprae (ou bacille de Hansen) et prouvé que
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Depuis lors, on a régulierement créé des registres pour mieux com- REGISTRE

prendre les probléemes émergents de santé publique et développer
sur cette base de nouveaux traitements ou prendre des mesures
de politique sanitaire. Un exemple récent est la prévention et

la lutte contre les maladies du VIH pour lesquelles les registres
jouent un réle important.

Audit, formation Lignes directrices, politiques, réqulation

Les registres de santé en Suisse?

Le nombre de registres en Suisse augmente continuellement. Des registres qui
fonctionnent bien encouragent la collaboration et I'harmonisation nationales. Cer-
tains registres suisses sont intégrés dans des réseaux de registres internationaux.

Exemples
de registres Registre suisse des cancers
actifs Registre suisse des implants de protheses de hanche et de genou

Swiss Transplant Cohort Study

» Ftude suisse de cohorte Hépatite C
P Swiss Neonatal Network & FollowUp Group

P Swiss Clinical Quality Management in Rheumatic Diseases
P Acute Myocardial Infarction in Switzerland

Study on Air Pollution And Lung Disease In Adults
Ftude suisse de cohorte VIH
Registre suisse des implants cochléaires
Registre suisse du cancer de I'enfant
Registre du cancer Bale

Développement de registres actifs

Organismes responsables des registres
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Les huit disciplines médicales
les plus fréquentes

Question : « Pour quelles disciplines le registre est-il pertinent ? »
(45 titres de spécialiste) Plusieurs réponses possibles.

| Prévention et santé publique |
| Pédiatrie |
| Chirurgie |

| Médecine intensive |

| Médecine interne générale |

| Chirurgie orthopédique |

| cardiologie |

| Oncologie médicale |

Co(ts/utilité des registres*

Depuis un certain temps déja I'Australie soutient la création
et la gestion de registres avec des fonds publics. En 2016, les
colts de ces registres et leur impact sur la qualité de vie du
patient, la fréguence des complications et la réduction des
codts de la maladie ont été évalués.

Le registre australien de dialyse et de transplantation
présente un bénéfice net de 58 millions de dollars (AUD)
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Evaluation économique de registres australiens

Période en années Utilité Coiits
Traumatismes (VSTR) 8 eee00e® O
Médecine intensive (ANZIDS APD) 12 o000 O
Transplantation (ANZDATA) 9 eoe0000® O
Prothéses (ADANJRR) 12 eeeee O

A quoi sert un registre ?

Les registres clinigues jouent un réle déterminant, p. ex. dans
la surveillance de longue durée « real-world » des implants
et médicaments. L'analyse de données des registres de
prothéses australien et anglais a mis en évidence des taux

de changement élevés de protheses de hanche métal-métal
comparativement aux prothéeses établies. En conséquence, la
réglementation de I'UE a été renforcée. Elle exige désormais
la surveillance clinique réguliére des implants, notamment a
I'aide de registres. Dans ce contexte, I'Allemagne a décidé de
créer un registre national des implants.
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Garantir l'utilite et la
durabilité des reqgistres

Pour maximiser son utilité, le registre doit reposer sur les La structure de gestion, I'accés aux données
objectifs fondamentaux suivants : et les processus d'analyse du registre sont transparents. Les grou-

pes d'intérét importants sont intégrés dans les principales étapes
Le registre fait partie du systéme d'assurance-qualité du développement du registre.

et permet d'évaluer les traitements et d'établir des données pro-
bantes sur leur efficacité. Le registre met a disposition
ses données pour des projets de recherche qualifiés et dispose

Le registre dispose de mécanis- pour cela d'une procédure structurée.
mes pour mettre a profit les résultats des analyses de données

pour des changements favorables dans I'approvisionnement en Les informations du registre peuvent étre
soins. Le registre collecte des données utiles a cet effet et met liées a d'autres sources de données.
des informations pertinentes et opportunes a disposition des
décideurs.
Les recommandations concernant les registres garantissent
Le registre est intégré dans le systéme de soins de le respect de ces objectifs. Elles comprennent les critéres de
maniére a ce que la saisie des données soit intégrée dans les pro- qualité essentiels pour créer et gérer des registres.

cessus de travail des fournisseurs de prestations et que d'autres
données déja disponibles soient utilisées.

n ANQ www.ang.ch ANQ : Petra Busch, Regula Heller
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d La FMH est I'association professionnelle des médecins suisses. Elle représen- Uwe Gtte, Brihl

te plus de 40 000 membres et fédere pres de 90 organisations médicales. La Jordi AG, Belp

FMH s'attache a ce que tous les patients puissent bénéficier d'un acces a une

médecine de qualité élevée dans le cadre d'un financement durable. © shutterstock
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H + H+ Les Hopitaux de Suisse est I'association nationale des hdpitaux, cliniques
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