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Der systemische Lupus erythematodes (SLE) gilt als klas-
sisches Beispiel einer autoimmunen Systemerkrankung,
bei der das Immunsystem korpereigene Zellen und Ge-
webe angreift und schidigt. Die Privalenz des SLE liegt
zwischen 15 und 50 Fillen pro 100000 in den USA, das
entspricht grob geschétzt etwa 1200-4000 Patienten in
der Schweiz. Die Inzidenz hat sich in den letzten 40 Jah-
ren beinahe verdreifacht.

Der SLE tritt vorwiegend bei jungen Frauen auf und fiihrt
zu erheblichen Einschrankungen der Gesundheit und der
Lebensqualitét. Als Folge ergibt sich eine reduzierte Le-
benserwartung von ca. 80% nach 15 Jahren Krankheits-
dauer. Die reduzierte Lebenserwartung wird dabei vor
allem durch die priméare Krankheitsaktivitdt mit sekun-
ddren Organschidden (Niere und andere), Infektions-
krankheiten und eine erhohte Inzidenz kardiovaskulérer
Ereignisse verursacht.

Die Ursachen und krankheitshildenden Vorgédnge des
SLE, die bislang nur teilweise verstanden werden, sind
Gegenstand umfangreicher internationaler Forschungs-
bemiihungen. Die Ursachen fiir das nur teilweise Ver-
stindnis sind vielféltig. Einerseits ist die Erkrankung
relativ selten und sehr heterogen in Symptomatik und
Verlauf. Andererseits lassen bisherige Erkenntnisse sehr
komplexe pathogene Mechanismen vermuten. Ausser-
dem ist die aktuelle, patientenorientierte, klinische und
experimentelle Forschung meist auf Querschnittsstudien
beschrinkt, in denen klinische und biologische Verlaufs-
daten fehlen.

Die langzeitige Beobachtung von gut dokumentierten Pa-
tienten mit SLE im Rahmen einer Kohortenstudie zusam-
men mit einer gleichzeitig angelegten Biobank ist daher
ein wichtiger Grundstein zur besseren Erforschung der
Krankheitsmechanismen und daraus sich entwickeln-
der neuer Behandlungsstrategien. Entsprechend ist das
Ziel dieses Projekts der Aufbau einer interdisziplindren,
schweizerischen SLE-Kohortenstudie, die als Plattform
fiir klinische und experimentelle Forschung im Gebiet
der systemischen Autoimmunitdt/SLE dienen wird.

Zielsetzung und Hypothese

Die Hauptziele der Swiss SLE Cohort Study (SSCS) sind
der Aufbau einer Infrastruktur und eines Forschungs-
netzwerks zur Forderung der SLE-Forschung sowie
die Optimierung und Standardisierung der Versorgung
von SLE-Patienten in der Schweiz bis hin zu prédven-
tiven Massnahmen. Praktisch gesehen werden diese
Ziele angestrebt durch den Aufbau einer ausgedehnten,
schweizweiten und longitudinalen Sammlung von klini-
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schen Daten und damit verbundenen Blutproben von
Patienten mit SLE. Damit bietet die SSCS einen Rahmen
fiir multidisziplindre und multizentrische Forschungs-
projekte und fordert die Zusammenarbeit mit dem Ziel,
das wissenschaftliche Gewicht von klinischen und ex-
perimentellen Studien zum SLE zu erhdhen.

Methodik

Alle volljahrigen Patienten mit SLE, die mindestens 3 der
11 revidierten ACR-Kriterien zur Klassifikation eines SLE
erfiillen und ein schriftliches Einverstindnis gegeben
haben, kénnen in diese Kohortenstudie eingeschlossen
werden. Die Patientendaten mit begleitender Blutent-
nahme fiir zukiinftige Forschungsprojekte werden zu-
mindest einmal pro Jahr oder im Fall eines Krankheits-
schubes erhoben. Die Datensammlung wird mit Hilfe
einer elektronischen Datenbank durchgefiihrt, die spe-
ziell fiir die SSCS entwickelt wurde und am Universi-
titsspital Genf angesiedelt ist (https://www.slec.ch).
Die erhobenen Daten umfassen unter anderem sozio-
demographische Angaben und Krankheitsmanifestatio-
nen. Aus diesen Angaben lisst sich gleichzeitig ein Index
zur Krankheitsaktivitidt errechnen (SELENA-SLEDAI).
Spezielles Augenmerk wird auch auf die Erfassung kar-
diovaskulédrer Risikofaktoren und Komplikationen sowie
die aktuelle und vergangene Therapie der Erkrankung
und Resultate von histologischen Untersuchungen ge-
legt. Chronische Organschidigungen werden mit Hilfe
des standardisierten Datensatzes der SLICC erfasst. Die
subjektive Krankheitswahrnehmung durch den Patien-
ten wird mit dem validierten SF-36-Fragebogen erhoben.
Fiir die Biobank werden an den Studienvisiten Serum,
Plasma, PBMC und DNA (Vollblut) gesammelt und ein-
gefroren.

Die Zentren, die bisher Patienten in die Datenbank ein-
geschlossen haben, sind: Immunologie, Genf; Innere
Medizin/Rheumatologie, Basel; Nephrologie Bern; Ne-
phrologie Ziirich; Immunologie, Lausanne; Rheumato-
logie, Schaffhausen; Rheumatologie, St. Gallen, und Im-
munologie, Sion. Der Einschluss von Patienten in diese
Zentren wurde von den zustdndigen Ethikkommissionen
gutgeheissen.

Wichtigste Ergebnisse
Seit dem Frithjahr 2007 werden Patienten mit SLE in die

SSCS eingeschlossen. Mit Stand vom 31. Januar 2013
wurden schweizweit 323 Patienten eingeschlossen, was
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bislang ca. 10-20% der vermuteten SLE-Patienten im
Land entsprechen diirfte. Die jihrliche Einschlussrate
steigt kontinuierlich (Abb. 1 und 2 EX). Es wurden be-
reits 644 Studienvisiten durchgefiihrt, das heisst, die
meisten Patienten verfiigen bereits {iber eine oder meh-
rere Nachkontrollen.
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Abbildung 1

Anzahl eingeschlossener Patienten seit Studienbeginn.
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Abbildung 2

Kumulative Krankheitssymptome der bisher eingeschlossenen Patienten.
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Schlussfolgerungen und Ausblick

Mit den bisher erhobenen Daten und gesammelten Blut-
proben bietet die SSCS inzwischen eine Plattform fiir
klinisch-experimentelle Studien, die bereits von meh-
reren eingebetteten Studien genutzt wird. Trotz der im
internationalen Vergleich eher kleinen Patientenpopu-
lation wird die SSCS dank guter und ausfiihrlicher Doku-
mentation iiber lingere Zeitriume eine wichtige Rolle
in der zukiinftigen SLE-Forschung der Schweiz spielen.
Dartiber hinaus fithrt der Aufbau und Unterhalt der Ko-
hortenstudie zu einer engeren Vernetzung und Zusam-
menarbeit von Zentren, die Patienten mit SLE betreuen,
und fiihrt so zu einem verbesserten Erfahrungsaustausch
und einem Angleich von Therapiestrategien, die der
Patientenversorgung direkt zugute kommt.
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