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Pourquoi construire une base de donnée PSP ?
AAP PSP France 2016: Projet de cohorte locale
Volonté de l’association PSP France de mettre en place une cohorte nationale
Volonté du réseau NS-Park d’inclure les sd parkinsoniens atypiques dans la base de données

Difficultés :
• Faible nombre de patients par centre.
• Hétérogénéité phénotypique
• Données souvent fragmentées (essais, petites séries monocentriques).

Double enjeu :
• Disposer d’une cohorte suffisamment large et homogène pour :

• Mieux stratifier les patients (phénotypes, diagnostic).
• Préparer / accompagner les essais thérapeutiques.
• Projets de Recherche ponctuels

• Projet de cohorte multimodale (+actimétrie, biomarqueurs, imagerie, génétique..), AAP spécifique 
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Dr Karine Baumstarck (Marseille) méthodologie, épidémiologie
Pr Jean-Christophe Corvol (Paris) pharmacologie
Pr Philippe Damier (Nantes) clinique
Pr Kathy Dujardin (Lille) Eve Benchetrit (Marseille) clinique, neuropsychologie 
Pr Alexandre Eusebio (Marseille) coordination, clinique
Dr Margherita Fabbri (Toulouse) devices
Dr Stephan Grimaldi (Marseille) clinique, imagerie
Pr Eric Guedj (Marseille) imagerie métabolique
Pr Stéphane Lehéricy (Paris) IRM
Pr Wassilios Meissner (Bordeaux) biomarqueurs
Dr Marc Teichmann, Daisy Rinaldi (Paris) CRMR
Corentin Gaillard (Marseille) : chef de projet
Stéphanie Carvalho, Avigaelle Abitbol: cohorte NS-Park
Olivier Schang, Claire De Severac: association PSP France 
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Une cohorte multicentrique structurée

•Cohorte nationale PSP multicentrique

•Recueil standardisé de données cliniques, cognitives, fonctionnelles et comportementales

•Base sécurisée, données pseudonymisées et structurées pour la recherche
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Données générales
Démographiques

Mode de vie : à domicile (seul ou non), 
institution

Présence d’un aidant : oui non (>3h/j)

Aides à domicile:

Nb années d’études:

Diagnostic : (basé sur les critères)
Possible ou probable

PSP : RS, P, PGF, SL, F, SCB

DCB : SCB, FBS, NAV, PSP

Année du diagnostic:

Année des premiers symptômes:

Côté prédominant: D, G, symétrique

Premiers symptômes : 
tb marche

Instabilité et chutes

dysarthrie

plainte visuelle ou oculaire

tb cognitivo-comportementaux

Sd parkinsonien

troubles praxiques ou tb moteur du mb sup

troubles du langage

ATCD familiaux
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Données cliniques
Atteinte axiale

Dysarthrie
Freezing
Instabilité posturale
Déformation posturale
Tb déglutition
Chutes

Tb sommeil
Somnolence
Insomnie
Fatigue
RBD

Atteinte oculomotrice
Saccades hypométriques
Parésie/paralysie verticalité
Blépharospasme

Tb cognitivo-comportementaux
Apathie

Dépression

Anxiété

Hallucinations

Tb cognitifs

Marche : 
autonome

autonome sur 10m

autonome + aide technique (canne, 
déambulateur), 

avec aide humaine

impossible

Nb de chutes : /mois

Poids:

Schwab and England
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https://nspark-redcap.icm-institute.org/

Vue d’ensemble de la cohorte
Tableau des inclusions
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Liste des formulaires
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Formulaire Diagnostic
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Formulaire PSP
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Formulaire PSP
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FORMULAIRE TEST NEUROPSY

Cognition globale
• MoCA (version actuelle)
• MoCA (ancienne version)
• Efficience globale : MMS, Mattis (DRS)

Mémoire épisodique
• Figure de Rey – rappel
• Figure de Taylor modifiée – rappel

Attention – Mémoire de travail
• Empan endroit

Fonctions exécutives
• BREF
• TMT A & B
• Stroop Golden
• Score frontal (Grenoble)
• MCST
• Fluence animaux – 1 min
• Fluence “M” – 1 min
• Fluences graphiques
• Comportements pathologiques : préhension, utilisation, imitation, inertie, indifférence

Fonctions visuo-spatiales
• VOSP (version complète)
• Copie figure de Rey
• Copie figure de Taylor modifiée

Praxie gestuelle
• Évaluation praxique

Langage
• DO80
• DENO40
• Fluence animaux 1 min
• Fluence verbale lexicale

Cognition sociale
• MINI-SEA
• Faux pas
• RFE Ekman

Comportement
• ECPM
• Apathie de Starkstein
• LARS longue
• Fluctuations non motrices
• UPPS courte

Humeur
• Score anxiété (outil non spécifié)
• Score dépression (outil non spécifié)
• HAM-D
• HAM-A
• STAI YA / STAI YB
• BDI
• MADRS

Personnalité / impulsivité
• BAI
• QEWP-R
• QUIP-RS
• QUIP
• BIS-11



Etat d’avancement

Mise au point de la fiche de recueil: terminée
Construction des formulaires de saisie: terminée
Phase de test (Marseille): terminée
Déploiement aux 27 centres du réseau: prochainement
Extraction rapports de données: en cours de développement 
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Conclusion

• Extraction rapide
– Export immédiat de rapports et données

• Centralisation & Standardisation
– Données standardisées et centralisées sur une seule plateforme
– Moins d’erreurs de saisies, calculs automatisés

• Valorisation scientifique
– Large cohorte pour projets de recherche
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