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EDITORIAL

Ebenfalls im Zeichen einer verbesserten Datenlage steht 
der Einsatz von Study Nurses. Dank eines grosszügigen For-
schungs-Grants (Investigator Initiated Educational Grant) der 
Firma Pfizer stehen während 2 Jahren SCQM Study Nurses zur 
Verfügung, welche die Ärzte und die Medizinischen Praxisas-
sistentinnen in verschiedenen Bereichen rund um die SCQM 
Visiten unterstützen. In der Deutsch- und Westschweiz fanden 
Treffen von Study Nurses aus grösseren Zentren zum Aus-
tausch von Erfahrungen und zu Schulungszwecken statt. Mit 
demselben Grant werden auch Forschungsprojekte rund um 
Tofacitinib unterstützt. 

Im Zentrum der Arbeit von SCQM steht die Verbesserung der 
Behandlung von Patienten mit entzündlich rheumatischen 
Krankheiten. Nebst der online Datenbank, die wir den Rheu-
matologen für das Qualitätsmanagement und für die For-
schung zur Verfügung stellen, publizieren wir seit 2015 die für 
Laien zusammengefassten Forschungsprojekte auf unserer 
Homepage unter http://www.scqm.ch/patienten/studiener-
gebnisse. 

Auch in diesem Jahresbericht stellen sich Ihnen zwei Mitarbei-
tende aus dem SCQM Team vor. 

Ich wünsche Ihnen unterhaltsame Lektüre.

Qualitätssicherung in der Medizin - ein in den letzten Jahren 
immer wieder intensiv diskutiertes Anliegen. Das Bundesamt 
für Gesundheit hat die Facharztgesellschaften aufgefordert, 
Qualitätssicherungsinstrumente zu entwickeln und diese an-
lässlich eines SAQM Meetings (Schweizerische Gesellschaft 
für Qualität in der Medizin) vorzustellen. Die Rheumatologen 
haben mit SCQM ein seit vielen Jahren bewährtes, laufend ver-
bessertes und ausbaufähiges Instrument, das bei Vertretern 
anderer Fachgesellschaften immer wieder auf Bewunderung 
stösst.

Zu einem optimalen Qualitätsmanagement gehört bei chro-
nischen Erkrankungen auch das Beobachten der Krankheits-
aktivität über einen langen Zeithorizont. Dazu dient im SCQM 
einerseits die tabellarische und grafische Darstellung der 
Krankheitsaktivität, letztere in Kombination mit einer Medi-
kamentenzeitachse. Andererseits ist die Dokumentation der 
Gelenkserosionen (siehe Seite 18) im Verlauf der Krankheit ein 
wichtiger Parameter für die Beurteilung der Wirksamkeit der 
Behandlung.

Um den Nutzen des SCQM Registers für den klinischen Alltag 
zu steigern, hat eine Arbeitsgruppe die Dokumentation wich-
tiger Gesundheitsfaktoren entwickelt, die dem Rheumatolo-
gen die für die Behandlung relevanten Informationen über-
sichtlich und klar darstellen soll. 

Die Umsetzung dieses Projekts in der online Datenbank er-
folgt 2016.

Sabine von Känel
Geschäftsleitung SCQM Foundation
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SCQM AM PULS 
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Dr. med. Adrian Forster
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SCQM Foundation
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SCQM am Puls der Zeit

In den letzten 10 Jahren war wohl keine technische Errungen-
schaft von dermassen grossem Einfluss auf unser Leben wie 
jene des Smartphones. Unseren Alltag hat es in manchen Be-
reichen umgekrempelt. Es bietet dem einzelnen eine enorme, 
zeit- und ortsunabhängige Vernetzung für den durch Compu-
ter-Funktionalitäten unterstützten Austausch vielschichtigster 
Information. Aufgrund des inzwischen hohen Reifegrades die-
ser Technologie war der Zeitpunkt für SCQM gekommen, diese 
zu nutzen, zumal auch die Voraussetzungen für den nötigen 
Datenschutz gegeben sind. Im Berichtsjahr wurde die Entwick-
lung der ersten Applikationen intensiv vorangetrieben und 
deren Einführung gründlich vorbereitet.

Ab Anfang 2016 haben die bei SCQM teilnehmenden Patienten 
die Möglichkeit, jederzeit Daten über ihre Erkrankung und de-
ren Behandlung mittels ihres Smartphones in die Datenbank 
einzuspeisen. Es darf erwartet werden, dass durch den einfa-
cheren Zugang die Akzeptanz der Dateneingabe noch zuneh-
men wird. Neu können stark variable Parameter auch zwischen 
den Visiten engmaschig erfasst werden. Dazu gehören gewis-
se Entzündungsmanifestationen und deren Auswirkungen so-
wie der Gebrauch bedarfsorientiert eingesetzter Medikamen-
te, allen voran die nichtsteroidalen Antirheumatika. Damit tun 
sich letztendlich ganz neue Felder für die Forschung auf.

Diese Projekte wurden von externen Partnern initiiert und an-
schliessend in enger Zusammenarbeit mit SCQM umgesetzt. 
Wir sind stolz darauf, diese technische Innovation als eine der 
ersten Datenbanken verfügbar zu haben und freuen uns auf 
die ersten Erfahrungen damit.

Natürlich hatte sich der Stiftungsrat im Berichtsjahr auch mit 
vielem anderem zu befassen. Ich bedanke mich bei allen Mit-
gliedern für die stetige tatkräftige Mitwirkung, welche für eine 
gedeihliche Weiterentwicklung von SCQM unabdingbar ist. 
Neu wurde Dr. med. Laure Brulhart, Chefärztin Rheumatologie 
am Spital La Chaux-de-Fonds, in den Stiftungsrat gewählt. Ich 
freue mich auf die Zusammenarbeit mit ihr und hoffe, dass sich 
über sie eine noch engere Verbindung zur welschen Schweiz 
bahnen lässt.

Mit der sukzessiven Zunahme der partizipierenden Patienten, 
der in der Datenbank erfassten Parameter, der bereitzustellen-
den neuen Funktionalitäten, der wissenschaftlichen Projekte, 
der Publikationen und nicht zuletzt auch der Sponsoren neh-
men die von der Geschäftsstelle zu bewältigenden Arbeiten 
rasch immer mehr zu. Trotz nur knapper personeller Ressour-
cen ist es unserer Geschäftsleiterin Sabine von Känel einmal 
mehr gelungen, nicht nur alle anstehenden Aufgaben für die 
Aufrechterhaltung des Betriebs der Datenbank bestens zu be-
wältigen, sondern auch viele neue, für die Weiterentwicklung 
notwenige Projekte in Angriff nehmen zu können. Ihr, ihrem 
Team und insbesondere auch den wissenschaftlichen Mitar-
beitenden unter Dr. Almut Scherer möchte ich an dieser Stelle 
ganz herzlich danken! Natürlich gebührt auch allen an SCQM 
teilnehmenden Ärzten und den Sponsoren mein grosser Dank.     
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PD Dr. med. Adrian Ciurea
Leitung Ambulatorium
Leitung Schwerpunkte Arthritis          
und Spondyloarthritis
Universitätsspital Zürich
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Highlights axSpA Projekte

Adrian Ciurea erhält den Werner-M.-Wolf-Forschungspreis von Prof. Dr. med. Rudolf Kissling

„Smoking may choke off benefits of TNF inhibitors”, “Smoking 
knocks breath out of TNF inhibitors for axial SpA” oder auch 

“Another reason to quit: smoking and back pain”: Dies sind 
nur ein paar der Schlagzeilen, welche die Publikation von SC-
QM-axSpA-Daten in den Annals of Rheumatic Diseases 2015 in 
der internationalen Laienpresse ausgelöst hat. 

Nachdem die Nachricht des schlechteren Ansprechens auf 
TNF-Hemmer bei Rauchern mit Spondylitis ankylosans von 5 
News Outlets aufgegriffen worden war, wurden die Resultate 
mindestens 52x getwittert und mehrfach auf Facebook, Men-
deley und in verschiedenen Blogs erwähnt. Honoriert wurde 
die Arbeit der wissenschaftlichen Kommission der SCQM-ax-
SpA-Kohorte und auch aller Rheumatologen, welche AS-Pa-
tienten ins SCQM eingeschlossen haben, mit dem mit 30‘000 
CHF dotierten Werner-M.-Wolf-Forschungspreis 2015. Das 
Preisgeld wird ausschliesslich für weitere Forschungsprojekte 
verwendet. Darunter fällt auch das Sonar-Hip-Projekt (auch 
CoxSonar genannt), welches in Anlehnung an die erfolgreiche 
Sonar-RA-Kohorte in diesem Berichtsjahr in der SCQM-Daten-
bank implementiert werden konnte. 

Ausgehend von Resultaten, dass eine Coxitis als äusserst un-
günstiger prognostischer Faktor sowohl im Hinblick auf den 
funktionellen Outcome, wie auch auf die röntgenologische 
Progression gelten könnte, werden Ultraschall-Daten der Hüf-
te prospektiv registriert und mit röntgenologischen Daten ver-
glichen. Die Untersuchung beider Hüften dauert im Schnitt nur 
5 Minuten und erlaubt die Erhebung von Daten zum Schwere-
grad der Synovitis und dem Ausmass der postentzündlichen 
Veränderungen des Femurkopfes. 

Ein erster Workshop zur standardisierten Erfassung dieser 

Pathologien und zur Kalibrierung der verschiedenen Untersu-
cher hat bereits 2015 stattgefunden. Weitere Kurse sind 2016 in 
den verschiedenen Landesregionen geplant.
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COLLABORATIONS 
ENTRE REGISTRES

Prof. Dr. med. Cem Gabay
Médecin chef de service
Hôpitaux universitaires de Genève

Prof. Dr. med. Axel Finckh
Médecin adjoint                                        
Service de rhumatologie
Hôpitaux universitaires de Genève
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Collaborations entre registres

Au cours de cette dernière décennie, la valeur de la recherche 
à partir de registres de patient a été davantage reconnue, tant 
par la communauté scientifique, que par les partenaires indus-
triels pharmaceutiques et les autorités sanitaires (1).

Globalement, la rhumatologie Européenne a été particulière-
ment en avance dans ce domaine avec l’établissement de nom-
breux registres nationaux, premièrement pour la polyarthrite 
rhumatoïde (PR), puis depuis quelques années, dans d’autres 
maladies rhumatismales. Dans certaines situations, les regist-
res nationaux, bien que de grande taille de part le nombre de 
patients inclus, ne permettent pas de répondre à certaines 
questions spécifiques. Ceci est en particulier le cas quand 
l’événement étudié ou l’exposition est rare. Dans ces deux si-
tuations, il y a un intérêt à collaborer entre registres nationaux 
pour accroître la puissance statistique. La combinaison des 
données doit cependant se faire avec prudence, car au-delà 
de la nationalité, beaucoup de choses séparent ces différents 
registres. C’est ainsi par exemple que nous avons constaté que 
le maintien d’une thérapie biologique varie de manière im-
portante entre pays (2).

Le registre suisse SCQM a participé ces dernières années à plu-
sieurs collaborations entre registres nationaux pour répondre 
à des questions qu’il aurait été difficile d’entreprendre de ma-
nière séparée. Une étude récente sur la survenue de mélano-
mes chez les patients sous biothérapie est un bon exemple de 
collaboration au sujet d’un événement rare. La conclusion de 
cette étude (incluant plus d’un demi million de patients avec 
PR traités par biothérapie) est qu’il n’y a pas de preuves indi-
quant que les biothérapies augmentent l’incidence de méla-
nomes (Fig 1).

Des exemples de collaborations au sujet d’expositions moins 
fréquentes ont été dirigées par deux investigateurs suisses. 
La collaboration «PANABA» a étudié l’impact de la «séroposi-
tivité» sur l’efficacité d’un traitement par abatacept et montré 
que ce traitement, - comme le rituximab précédemment -, est 
associé à une réponse plus favorable chez les patients avec PR 
ayant des facteurs rhumatoïdes ou des anticorps anti–CCP (3).

La collaboration «TOCERRA» a étudié l’impact de la co-théra-
pie avec des traitements de fond synthétiques conventionnels 
sur l’efficacité du tocilizumab et trouvé que l’utilisation de 
co-thérapies ne semblait pas améliorer l’efficacité du traite-
ment, mais que le maintien du tocilizumab était prolongé lors 
de l’utilisation d’une co-thérapie (Fig 2).

Des autres analyses conjointes de registres européens sont ac-
tuellement en cours, et nous nous réjouissons de voir le rôle de 
«leader» que prennent les institutions Suisse dans le domaine.

References
1. Dixon WG, Carmona L, Finckh A, et al. EULAR points to 
consider when establishing, analysing and reporting safety 
data of biologics registers in rheumatology. Ann Rheum Dis 
2010;69:1596-602.
2. Finckh A, Neto D, Iannone F, et al. The impact of patient he-
terogeneity and socioeconomic factors on abatacept reten-
tion in rheumatoid arthritis across nine European countries. 
RMD open 2015;1:e000040.

3. Gottenberg JE, Courvoisier DS, Hernandez MV, et al. Rheu-
matoid factor and anti-citrullinated protein antibody positivity 
are associated with a better effectiveness of abatacept: Results 
from the Pan-European registry analysis. Arthritis & rheumato-
logy 2016.

Fig 1: Standardised incidence ratios (SIRs) of melanoma in: 
tumour necrosis factor inhibitors (TNFi) ever exposed, from 
Louise K Mercer et al., Ann Rheum Dis 2016;  «Risk of invasive 
melanoma in patients with rheumatoid arthritis treated with 
biologics: results from a collaborative project of 11 Eurpean 
biologics registers»

Fig 2: Cem Gabay et al.: Ann Rheum Dis 2015; Effectiveness of 
tocilizumab with and without synthetic disease-modifying 
antirheumatic drugs in rheumatoid arthritis: results from a 
European collaborative study
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Herausforderungen Kollaborationsstudien

Register, die beim „TOCERRA“ (Tocilizumab Collaboration of European Registries in Rheumatoid Arthritis) 
Projekt über die Wirksamkeit von Tocilizumab als Monotherapie bei Rheumatoider Arthritis Daten gelie-
fert haben (Basiskarte: digitale-europakarte.de). 

Axel Finckh und Cem Gabay haben in ihrem Artikel erläutert, 
weshalb es sinnvoll und notwendig ist, Daten aus verschie-
denen Registern oder Datenquellen zusammenzutragen und 
gemeinsam zu analysieren. Hiermit verbunden sind aber auch 
Herausforderungen und Aufwände technischer Art, die sich in 
der Art bei der Analyse von Daten einer einzelnen Datenquelle 
nicht ergeben. Auf solche möglichen Hürden möchte ich im 
Folgenden eingehen. 

Das Erfassen konsistenter Informationen ist eine Grundvor-
aussetzung für die Kombination von Daten. Fehlt eine für die 
Studie wichtige Variable bei gewissen Registern, so können im 
Endeffekt nur die Daten jener Register genutzt werden, die 
diese Variable auch erfasst haben. Am Anfang einer Kollabo-
rationsstudie muss deshalb jedes Register auf die Verfügbar-
keit der benötigten Informationen hin überprüft werden, um 
Überraschungen in einem fortgeschritteneren Stadium der 
Studie vorzubeugen. 

Um Daten sinnvoll kombinieren zu können, muss nicht nur die 
Art der Information gleich sein, auch die Erfassungsweise muss 
sich entsprechen. Wenn zwei Register ihre Patienten nach ei-
ner Einschätzung der Krankheitsaktivität fragen, ist die damit 
gewonnene Information nicht unbedingt vergleichbar, wenn 
das eine Register nach der Aktivität in der letzten Woche, das 
andere jedoch nach jener im vergangenen halben Jahr fragt. 
Eine weitere, meist nicht fassbare Schwierigkeit ergibt sich 
durch die unterschiedliche Interpretation von Fragen in den 
Populationen, die durch die verschiedenen Register abge-
deckt werden. Die Frage, ob man momentan raucht oder nicht, 
kann beispielsweise beim Konsum einer Zigarette alle zwei 
Tage je nach Kultur durchaus unterschiedlich beantwortet 
werden. 

Die Daten der beteiligten Register können in „roher“ oder be-
reits aufbereiteter Form angefragt werden. Bei Rohdaten ist 
eine genaue Kenntnis der Datenbankstruktur unerlässlich. Bei 

geschachtelten Fragen beispielsweise muss der Schachtelung 
bei der Interpretation hierarchisch tiefer liegender Fragen 
Rechnung getragen werden, ansonsten kann das Fehlen einer 
Antwort fälschlicherweise als fehlende Information betrachtet 
werden. Dafür weiss man genau, wie eine bestimmte Varia-
ble hergeleitet wurde. Bei Daten, die in bereits aufbereiteter 
Form zur Verfügung gestellt werden, sind Kenntnisse der Da-
tenbankstruktur nicht nötig, dafür sind detaillierte Spezifika-
tionen zur Herleitung der Variablen notwendig. Damit wird 
sichergestellt , dass in allen Registern dieselben Algorithmen 
verwendet werden. Ein weiterer Vorteil der aufbereiteten 
Form ist die einheitliche Verwendung von Englisch als Sprache. 
Es kann durchaus vorkommen, dass die eigentlichen Daten in 
der Landessprache erfasst werden und deshalb ohne Überset-
zung in „roher“ Form schwer zugänglich sind. 

Die Daten werden immer anonymisiert zur Verfügung ge-
stellt. Das heisst, dass ausser dem Personal des betreffenden 
Registers niemand, der mit diesen Daten in Berührung kommt, 
Rückschlüsse auf die Personalien der beteiligten Patienten zie-
hen kann. Nichtsdestotrotz sind die Daten „wissenschaftlich 
sensibel“. Der Vorgang der Datenlieferung sollte also verhin-
dern, dass sich Unberechtigte allzuleicht Zugang zu den Daten 
verschaffen können. 

Der Aufwand einer Kollaborationsstudie muss um ein Vielfa-
ches höher eingeschätzt werden als jener einer Einzelregis-
terstudie. Zum einen wegen des Mehraufwands zur Überwin-
dung technischer Hürden, zum anderen, um die beteiligten 
Register aktiv einzubinden und an Entscheidungen teilhaben 
zu lassen. Register über entzündlich rheumatische Erkrankun-
gen sind quer durch Europa verbreitet wie am Beispiel der Gra-
fik ersichtlich ist. Die kombinierte Nutzung ihrer Datenbanken 
birgt grosses Potential, und es wäre schade, dieses nicht zu 
nutzen.

SCQM BioRx.si

Reuma.pt

ROB-FIN

DANBIO

SRQNOR-DMARD	

DREAM-RA

ATTRA

ARBITER
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RAPPORT GROUPE 
SONAR

PD Dr. med. Pascal Zufferey
Médecin Chef au Service de rhu-
matologie, CHUV, Lausanne
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Rapport groupe sonar

Mode B palmaire, base de données SCQM

Depuis 2013, le groupe SONAR a poursuivi ses activités de 
manière régulière. De nouveaux statuts permettant de mieux 
définir les tâches entre les membres ont été adoptés et les 
relations avec SCQM précisées. Les cours échographiques se 
concentrent toujours sur l`utilisation de l`échographie dans 
les rhumatismes inflammatoires, en particulier la polyarthrite, 
mais également la spondylarthrite ont eu lieu régulièrement 
ces trois dernières années. La participation à ces cours reste 
soutenue, en général il y avait plus de 30 participants à chacun 
de ces cours.

De même le taux d`inclusion des scores SONAR dans le registre 
est resté relativement stable ces dernières années. 

Sur le plan scientifique, les projets initiés en 2013 ont donné 
lieu à des posters et/ou des présentations à l’EULAR et à l’ACR. 
Plusieurs articles sont en élaboration ou en révision. Ils concer-
nent l`utilisation du score SONAR chez les patients présentant 
des polyarthralgies sans synovite, la valeur prédictive du score 
chez les membres asymptomatiques de familles avec patients 
souffrant de polyarthrite, la valeur prédictive du score chez les 
patients avec des polyarthralgies, la valeur du score pour pré-
dire la durée de rémission et finalement, la corrélation entre le 
score et l’évolution radiographique. L’ensemble de ces études 
permet au score SONAR de couvrir la globalité de l’utilisation 
potentielle des ultrasons dans la polyarthrite rhumatoïde, ce 
qui est unique sur le plan mondial pour un même score. Cette 
expertise commence à être reconnue, les experts SONAR étant 
de plus en plus sollicités pour des cours, des  boards internati-
onaux et comme reviewer d’articles sur le sujet. 

Pour ce qui est des spondylarthrites, un projet (CoxSonar) a 
été débuté évaluant si la mesure de l`épaisseur de la capsule 

articulaire dans l`articulation coxo-fémorale permet de prédire 
l`évolution vers une coxite ou une coxarthrose.

Pour le futur, nous allons poursuivre l’enseignement centré sur 
l’utilisation des ultrasons dans les rhumatismes inflammatoires. 
Nous allons également achever les projets en cours, faire pu-
blier les articles actuellement en élaboration ou en révision et 
promouvoir le dernier projet concernant les spondylarthrites.
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REPRODUCTIVE FAC-
TORS AS PREDICTORS 
OF DISEASE PROGRES-
SION IN RA

Dr. med. Deshiré Alpizar-Rodriguez
MD, PhD candidate
University Hospital Geneva
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Reproductive Factors

Most autoimmune diseases are more prevalent in women. 
Rheumatoid arthritis (RA) is no exception, with 70 to 80% of 
patients being women. The peak of RA incidence takes place 
during the fifth decade of life, around the age of menopause in 
women, but in almost half of the patients the disease starts du-
ring reproductive years. There are differences between young 
and elderly onset RA; in young onset disease the female:male 
ratio is large, while in elderly onset it approaches 1:1. The di-
sease activity and progression of RA tends to be more severe 
in women compared to men, while young onset RA is also as-
sociated with more systemic manifestations, worse functional 
outcome and higher disease activity. The higher prevalence 
and poorer prognosis of RA in women suggests that hormonal 
and reproductive factors play an important role in the disease 
development and progression.

Several female hormonal factors have been evoked as prog-
nostic factors for RA. Female hormonal factors encompass re-
productive characteristics or events associated with changes 
of serum sex hormone levels, mainly estrogens and progeste-
rone, that women experience throughout their lifetime. Events 
such as pregnancies, breastfeeding, menopause or the use of 
exogenous hormones such as oral contraceptives or hormo-
nal replacement therapy produce diverse hormonal changes. 
Conditions associated with high levels of estrogen and pro-
gesterone, such as pregnancy or oral contraceptive treatment 
have been suggested to be protective, but without consisten-
cy in scientific studies. The role of reproductive factors in RA 
disease activity and progression is still controversial.  Further-
more, as some of these hormonal factors are potentially modi-
fiable, they may be amendable in patients with established RA 
in order to limit the severity of the disease progression.  

The objective of the research project “Reproductive factors as 
predictors of disease progression in RA patients” is to examine 
the influence of female hormonal factors on RA disease pro-
gression (radiographic joint damage progression, functional 
disability and evolution of RA disease activity) in RA patients 
in the SCQM-RA cohort. We are including all female RA par-
ticipants of SCQM with definite RA, who completed a patient 
questionnaire in the last year. 

In order to obtain the information about female hormonal fac-
tors, the exposures of interest, it was necessary to develop a 
new series of specific questions, the ‘Women’s Health Ques-
tionnaire’. We invite patients to answer questions about their 
history of current and past pregnancies, pregnancy complica-
tions, breastfeeding, menstruation and hormonal use (hormo-
nal replacement therapy and hormonal contraception). From 
the SCQM database, we will obtain the data necessary to ana-
lyse the outcomes of interest, namely disease progression as 
measured by radiographic damage progression and functio-
nal disability evolution, as well as other clinical covariates, such 
as DAS28, RADAI, full medication history and demographic 
factors.  We will further analyze associations of female hormo-
nal factors with response to treatment or treatment adherence 
and their interaction with other environmental factors. 

Female reproductive factors are usually neglected in the ana-
lyses related to treatment, disease progression or patient-re-
ported outcomes, despite being an intrinsic characteristic of 
most RA patients.  More research on this subject is necessary 
within cohort studies. This study, besides giving us the oppor-
tunity to know the reproductive characteristics of SCQM-RA 
female patients, will allow us to explore the influence of repro-
ductive female hormonal factors on the disease activity and 
the progression of RA. 
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RADIOGRAPHIC   
ASSESSMENT 
OF JOINT 
DESTRUCTION 
IN RA

Dominik Loiero
Responsible RX scoring
SCQM Foundation (until 2014)
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Radiographic assessment

Radiographic change is a common measure of outcome in 
clinical trials to assess disease progression in RA and is consi-
dered the gold standard for efficacy trials with antirheumatic 
therapies (1). For this reason the Swiss Clinical Quality Manage-
ment (SCQM) for RA rates X-rays of the participating RA pati-
ents every one to two years using one of several validated sco-
ring systems, in this case the Ratingen score (2, 3). The X-rays 
are sent by the participating doctors as plain films or on a data 
medium (usually on CD’s). These are scanned and imported 
into the SCQM database so the doctors and researchers have 
access repetitively in case of additional questions. The evalua-
tion of the radiographs is currently carried out by Angelika 
Schuhknecht, medical student at University of Zurich.

The Ratingen score is used to assess radiographic damage in 
conventional radiographs (X-rays) of hands and feet in rheu-
matoid arthritis (RA) patients. It measures the bone destruc-
tion in 32 joints of the hands and feet on the basis of a dorso-
palmar and dorsoplantar projection of the hand and forefoot 
respectively. The evaluated joints of the hand are the MCP I-V, 
IP of the thumb, PIP II-V and four sites of the wrist (radius, ulna, 
scaphoideum, lunatum). On the feet, the IP of the great toe 
and MTP II-V are evaluated. Every joint and the 4 sites of the 
wrist receive a percentage for the fraction of destroyed surfa-
ce on the total bone surface inside the articular capsule. Each 
represents 20% of the whole joint. The resulting total percen-
tage is converted into a grade, where grade 0 corresponds to 
no destruction, grade 1 to a destruction of less than 20% of 
the total surface, grade 2 to 21%-40% destruction, grade 3 to 
41%-60% destruction, grade 4 to 61%-80% destruction and 
grade 5 to 81%-100% destruction. The result are 38 scores per 
study set, which are used to calculate a single score using the 
following equation:

   Sum of scores of evaluable joints
Total score = ----------------------------------------------------     • 38
   Number of evaluable joints

The total score ranges from 0-190 (2). The advantage of the 
Ratingen score is that it only measures periarticular bone de-
struction, a mostly progressive, direct arthritic sign with slow 
change (4). For that reason the score is useful in assessing the 
course of disease over years. Furthermore, a linear relation bet-
ween score and true destruction is ensured by the Ratingen 
score, so no ceiling effect appears.
 
The developers of the Ratingen score, R. Rau and S. Wassen-
berg, describe good to excellent agreement between readers 
in terms of radiographic progression (2, 3). In a case control 
study we examined the inter- and intrareader reliability of Ra-
tingen score in a sample of the SCQM database. While the intra-
reader reliability proved to be good, the interreader reliability 
turned out to be poor (5). Therefore we designed a program to 
hand over the scoring job to a successor. A randomized selec-
tion of radiographs was assessed repetitively by the pre- and 
successor. In a meeting the differences were discussed and the 
successor had to adjust the way of assessing. The handover 

process was finished when the interreader reliability could be 
labeled as good.

In future we hope to maintain the excellent completeness of 
radiographs in the database through good cooperation of the 
participating doctors.
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Studienergebnisse für Patienten

Wie bringt man die - in Englisch und „ärztlichem Fachjargon“ - 
geschriebenen Studienergebnisse dem Patienten näher? 

Das SCQM Register sammelt schweizweit Informationen zu 
verschiedenen rheumatischen Erkrankungen, wie die Rheu-
matoide Arthritis, axiale Spondyloarthritis (Morbus Bechter-
ew) und Psoriasisarthritis.  Die Daten aus diesen Langzeitbe-
obachtungen werden - in anonymisierter Form - ausgewertet 
und können zur Verbesserung der Therapien beitragen. Es ist 
naheliegend, dass die von den beteiligten Ärzten ausgewerte-
ten Studienergebnisse mittels Fachzeitschriften,  Vorträgen an 
Kongressen/Symposien sowie entsprechenden Publikations-
portalen im Internet veröffentlicht und damit dem weltweiten 
Fachpublikum zugänglich gemacht werden. Aber wie steht es 
mit den Patienten, die ebenfalls einen (wenn nicht sogar noch 
legitimeren) Anspruch darauf haben, die neuesten Erkenntnis-
se über die Behandlung „ihrer“ Erkrankung in einem verständ-
lichen und klaren Deutsch zu erfahren?
  
Die Geschäftsstelle des SCQM hat diese Informationslücke 
für die Patienten erkannt, und mich, einen Betroffenen mit 
wissenschaftlicher Ausbildung im biomedizinischen Bereich, 
damit beauftragt, die auf der SCQM-Webseite in englischer 
Sprache veröffentlichten Publikationen in eine dem Laien ver-
ständliche Form zu bringen. So haben die Betroffenen und das 
interessierte Publikum neuerdings die Möglichkeit, innerhalb 
des Menüs „Patienten“  unter der Rubrik „Studienergebnisse“ 
einfach verständliche Zusammenfassungen von SCQM-Studi-
en nachzulesen.

Im Folgenden möchte ich einen kurzen Überblick über mein 
Vorgehen geben, damit die geschätzte Leserschaft weiss, auf 
welche Informationen besonderer Wert gelegt wird. Als Bei-
spiele nenne ich zwei Publikationen, die in „vollem Umfang“ 
der Fachwelt zugänglich sind: 1)  Impaired response to treat-
ment with tumour necrosis factor α inhibitors in smokers with 
Axial Spondyloarthritis und 2) Pain as an important predictor 
of psychosocial health in patients with Rheumatoid Arthritis. 

Beide genannten Publikationen sind 5-6 Seiten lang, und be-
inhalten nebst des vorangehenden „Abstracts“ (Zusammen-
fassung) die (mehr oder weniger sehr detaillierten) Abschnitte: 

1. Einführung (was weiss man soweit über die Thematik) 

2. Material und Methoden (genaue Definition der Studienpo-
pulation und der angewandten Messungen, die statistischen 
Tests sowie die erhoffte Beantwortung der untersuchten Fra-
gestellungen)

3. Resultate (genaue Ergebnisse, belegt durch Zahlen, Tabellen, 
Graphiken, sowie statistisch erhärtete Befunde) und

4. Diskussion (die Ergebnisse werden nochmals auf ihre Aussa-
gekraft, auf ihre Anwendbarkeit für die Diagnostik und Thera-
pie diskutiert, und die möglichen Deutungen und Mechanis-
men für die Resultate werden erläutert).  

Der Übersetzer stellt sich jeweils die einfache Frage: Was ist 
für mich als Patient wichtig zu wissen, respektive gibt es etwas, 
was ich mit meinem(r) behandelnden(r) Arzt/Ärztin unbedingt 
besprechen möchte – auch in Bezug auf weitere Informatio-
nen? Darum picke ich aus der Summe aller Informationen nur 
die wichtigsten heraus:  Was wurde untersucht und wie ging 
man dabei vor? Welche Hauptergebnisse erhielt man und wel-
che Schlussfolgerungen ergaben sich dabei, die unter Umstän-
den wichtig sind für mich und meine Krankheit?  Dabei werden 
wichtige Fachausdrücke entweder mittels Fussnoten genau 
erklärt oder gleich im Text ins Deutsche übersetzt.  Generell 
wird aber möglichst vollständig auf Ausdrücke des Fachjar-
gons verzichtet.
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Portrait Ivan Balla

Ich bin promovierter Biologe (Universität Zürich), der jahre-
lang in der bio-medizinischen Forschung tätig war und zu-
letzt viele Jahre als Projektleiter für grossangelegte klinische 
Studien an Patienten mit verschiedenen Erkrankungen (u.a. 
Blutarmut und Multiple Sklerose) bei verschiedenen grossen 
Pharmaunternehmen tätig war, unter anderen auch bei Hoff-
mann-La Roche in Basel. 

Schon in jungen Jahren bin ich an Psoriasisarthritis erkrankt, 
die damals aber noch nicht klar diagnostizierbar war. Anfangs 
noch voll beweglich und sportlich aktiv (Tennis, Skifahren, 
Fitnesstraining) musste ich mich nach und nach immer mehr 
einschränken, da meine Mobilität wegen der fortschreitenden 
Verschlechterung meiner Gelenke im Laufe der Jahre massiv 
abnahm.  Mit der Zeit kamen auch weitere Zeichen der pro-
gressiven Erkrankung hinzu: Müdigkeit, Konzentrationsproble-
me und Hautauschläge. Gleichwohl habe ich bis zu meinem 58. 
Lebensjahr immer voll gearbeitet und den Einschränkungen 
durch die Krankheit möglichst getrotzt. Dabei halfen mir mein 
Humor und meine soziale Ader sehr, denn ich konnte auch 
über mich selber lachen. Leider musste ich mir schlussendlich 

eingestehen, dass die Krankheit stärker war als ich und ich 
musste aufhören.

Ich beziehe jetzt eine volle Invalidenrente, möchte aber wei-
terhin der Gesellschaft nützlich bleiben. So war ich einige 
Jahre ehrenamtlich als Öffentlichkeitsbeauftragter für die SPV 
(Schweizerische Polarthritiker-Vereinigung) im Vorstand tätig 
und dabei als leitender Redaktor für die Zeitung „info“ verant-
wortlich. In dieser Funktion habe ich auch Frau Sabine von Kä-
nel, die Geschäftsleiterin des SCQM, kennengelernt, die mich 
für  Übersetzungsarbeiten angefragt hat. 

Die Arbeit für SCQM macht mir viel Spass und ist mit Aufgaben 
verbunden, zu denen ich voll stehen kann. Ich hoffe so sehr, 
dass immer mehr Patientinnen und Patienten mit einer rheu-
matischen Erkrankung mit guter Lebensqualität und mög-
lichst ohne Schmerzen ihrer Arbeit, ihren Hobbies und ihren 
sozialen Kontakten nachgehen können.  Das ist mein grösster 
Wunsch für alle Betroffenen jeden Alters, also auch für mich 
selbst. In diesem Sinne wünsche ich guten Humor und Hoff-
nung in allen Lebenslagen!
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The	
   SCQM	
   Biobank	
   collects	
   serum	
   and	
   DNA	
  
samples.	
   Upon	
   request,	
   it	
   may	
   also	
   collect	
  
other	
  types	
  of	
  samples.	
  
	
  
	
  
	
  
	
  
	
  
	
  
	
  

The	
   biobank	
   contains	
   about	
   39’000	
   high	
  
quality	
  aliquots	
  from	
  about	
  2000	
  paHents	
  and	
  
from	
   all	
   four	
   pathologies.	
   These	
   biosamples	
  
have	
   been	
   contributed	
   from	
   more	
   than	
   66	
  
private	
   pracHces,	
   regional	
   and	
   university	
  
hospitals	
  from	
  all	
  over	
  Switzerland.	
  	
  
	
  
	
  
	
  
	
  
	
  
	
  
	
  

Access	
   to	
   the	
   biosamples	
   is	
   regulated	
   by	
   an	
  
agreement	
   for	
   research	
   and	
   collaboraHon,	
  
and	
   may	
   also	
   include	
   internaHonal	
  
collaboraHve	
   studies.	
   Even	
   though	
   relaHvely	
  
new,	
   the	
   SCQM	
   Biobank	
   has	
   already	
  
contributed	
  some	
  6000	
  aliquots	
  for	
  research.	
  
Two	
  studies	
   focusing	
  on	
   idenHfying	
  serologic	
  
markers	
  are	
  ongoing.	
  	
  
Today,	
   to	
   support	
   the	
   bio-­‐clinical	
   research,	
  
large	
  scale	
  pooled	
  collected	
  data	
  and	
  samples	
  
are	
   needed.	
   Applying	
   common	
   standard	
  
protocols,	
   the	
   SCQM	
   has	
   solved	
   the	
  
complexity	
   of	
   collecHng,	
   processing	
   and	
  
storing	
   high	
   quality	
   biosamples	
   and	
   clinical	
  
data	
  from	
  mulHple	
  centers.	
  Hence,	
  the	
  SCQM	
  
Biobank	
   is	
   a	
   successful	
   example	
   of	
   a	
  
centralized	
  mulHcentre	
  biobank.	
  	
  
	
  

The	
   rheumatologist	
   provides	
   the	
  
paHent	
   with	
   detailed	
   informaHon	
  
about	
   the	
   biobank	
   project.	
   The	
  
signed	
   informed	
   consent	
   of	
   the	
  
paHent	
   is	
   electronically	
   stored	
   in	
  
the	
   SCQM	
   office.	
   All	
   paHent’s	
   data	
  
are	
  recorded	
  in	
  a	
  standardized	
  form	
  
in	
  the	
  SCQM	
  database	
  (DB).	
  

Hospitals	
  &	
  PracHces	
  

PracHces Central	
  Biobank	
  
Biosamples	
  check	
  in:	
  	
  
• Control	
  of	
  bio	
  samples	
  physical	
  integrity	
  	
  
• Registering	
  biosamples	
  accompanying	
  data	
  
• Blood-­‐EDTA	
  freezig	
  at	
  -­‐80°C	
  unHl	
  processing	
  	
  	
  

Biosample	
  processing:	
  	
  
• AutomaHc	
   DNA	
   extracHon	
   using	
   Qiagen	
  
Autopure	
  LS	
  
• IdenHficaHon	
  of	
  DNA	
  and	
  serum	
  aliquots	
  with	
  
barcode	
  labels	
  
• AliquoHng	
  DNA	
  and	
  serum	
  
• 	
  Recording	
  in	
  the	
  database	
  
• Storage	
   serum	
   aliquots	
   at	
   -­‐80°C	
   and	
   DNA	
   at	
  	
  	
  
-­‐20°C	
  

Biosamples	
  check	
  out:	
  	
  
• The	
  SCMQ	
  generates	
  lists	
  of	
  aliquots	
  	
  
• At	
  the	
  Central	
  Biobank,	
  aliquots	
  are	
  physically	
  
collected	
   and	
   checked	
   out	
   from	
   the	
   SCQM	
  
database	
  using	
  a	
  barcode	
  reader	
  
• The	
   aliquots	
   are	
   shipped	
   using	
   a	
   cold	
   chain	
  
transporter	
  

PracHces Data	
  management	
  

Central	
  Biobank	
  

Online	
  DB	
  
Unanonymized	
  

Research	
  DB	
  

The	
   management	
   of	
   the	
   biobank	
   data	
   is	
   done	
   using	
  
PsAARAS	
  data	
  management	
  system,	
  developed	
  and	
  tailored	
  
exclusively	
  for	
  the	
  SCQM.	
  Sample	
  as	
  well	
  as	
  clinical	
  data	
  are	
  
entered	
  by	
  all	
  parHcipaHng	
  centres	
   in	
  an	
  online	
  data	
  entry	
  
system.	
  PsAARAS	
  system	
  ensures:	
  
	
  
• Data	
  security	
  
• Data	
  coding	
  	
  
• Data	
  traceability	
  
• Organizing	
  biobank	
  acHvity	
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The	
   Swiss	
   Clinical	
  Quality	
  Management	
   (SCQM)	
  
is	
   a	
   private	
   foundaHon,	
   collaboraHng	
   with	
   the	
  
Swiss	
   Society	
   of	
   Rheumatology.	
   It	
   operates	
   a	
  
research	
   plaaorm	
   for	
   long-­‐term	
   observaHonal	
  
studies	
   in	
   the	
   field	
   of	
   inflammatory	
   rheumaHc	
  
diseases.	
   The	
   SCQM	
   FoundaHon	
   runs	
   registries	
  
fo r	
   Rheumato id	
   Ar th r iHs	
   (RA) ,	
   Ax ia l	
  
SpondyloarthriHs	
   (axSpA),	
   PsoriaHc	
   ArthriHs	
  
(PsA)	
  and	
  unclassified	
  ArthriHs	
  (UA).	
  Since	
  2010,	
  
the	
   SCQM	
   also	
   runs	
   a	
   biobank,	
   situated	
   at	
   the	
  
Department	
  of	
  GeneHc	
  and	
  Laboratory	
  Medicine	
  
of	
  the	
  University	
  Hospital	
  in	
  Geneva	
  (HUG).	
  	
  
	
  
	
  
	
  
	
  
	
  
	
  
	
  
	
  
	
  
	
  
Among	
  the	
  musculoskeletal	
  disorders,	
  RA,	
  axSpA	
  
and	
   PsA	
   consHtute	
   a	
   group	
   of	
   severe	
   arHcular	
  
disorders	
   causing	
   severe	
   long-­‐term	
   physical	
  
disability	
   and	
   major	
   costs	
   to	
   society.	
   The	
  
treatment	
  of	
  these	
  disorders,	
  based	
  on	
  an	
  early	
  
use	
   of	
   aggressive	
   therapies,	
   has	
   several	
  
limitaHons,	
   including	
   the	
   lack	
   of	
   effecHveness,	
  
the	
  occurrence	
  of	
  severe	
  adverse	
  events	
  and	
  the	
  
associated	
   costs.	
   Thus,	
   the	
   idenHficaHon	
   of	
  
markers	
  predicHve	
  of	
  disease	
  severity,	
  response	
  
to	
   therapy,	
   and	
   adverse	
   events	
   are	
   criHcally	
  
needed	
   to	
   select	
   the	
   paHents	
   who	
   will	
   benefit	
  
the	
  most	
   from	
   the	
   use	
   of	
   early	
   and	
   aggressive	
  
therapies.	
  	
  
	
  

The	
   objecHve	
   of	
   the	
   SCQM	
   Biobank	
   is	
   to	
  
complement	
   the	
   exisHng	
   clinical	
   and	
   paHent	
  
data	
  from	
  the	
  SCQM	
  cohort	
  with	
  the	
  systemaHc	
  
collecHon	
   of	
   serum	
   and	
   genomic	
   DNA.	
   These	
  
biosamples	
  will	
  be	
  used	
  for	
  idenHfying	
  serologic	
  
and	
   geneHc	
  markers	
   of	
   disease	
   acHvity,	
   as	
  well	
  
as	
  predictors	
  of	
  disease	
  progression,	
  response	
  to	
  
therapy	
  and	
  the	
  occurrence	
  of	
  adverse	
  events.	
  	
  

Blood	
   is	
   processed	
   to	
   serum	
   at	
   the	
  
hospitals	
  and	
  pracHces	
  sites,	
  and	
  DNA	
  
at	
   the	
   Central	
   Biobank	
   in	
   HUG.	
   The	
  
Hme	
   i n te rva l	
   be tween	
   b lood	
  
collecHon,	
   blood	
   processing	
   to	
   serum	
  
and	
   sample	
   freezing	
   does	
   not	
   exceed	
  
three	
  hours.	
  	
  

Blood	
  for	
  serum	
  and	
  DNA	
  extracHon	
  is	
  
collected	
   during	
   regular	
   blood	
  
withdrawal	
   for	
   examinaHon.	
   The	
  
SCQM	
   provides	
   standardized	
   kits	
   for	
  
the	
   blood	
   collecHon,	
   biosample	
  
processing,	
  and	
  a	
  traceability	
  form	
  for	
  
the	
   processing	
   of	
   biosamples	
   and	
  
their	
  storage.	
  	
  

Cold	
   chain	
   transport	
   from	
   the	
  
collecHng	
   sites	
   to	
   the	
  Central	
   Biobank	
  	
  
occurs	
  every	
  fourth	
  week.	
  The	
  samples	
  
are	
   kept	
   at	
   collecHng	
   sites	
   at	
   -­‐18°C	
  
unHl	
  collecHon.	
  In	
  the	
  Central	
  Biobank,	
  
the	
   serum	
   biosamples	
   are	
   stored	
   at	
  
-­‐80°C	
  and	
  DNA	
  at	
  -­‐20°C.	
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EvoluHon	
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  the	
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  over	
  Hme	
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IntroducHon	
  

Das Poster der SCQM Biobank gewinnt an der European Biobanking Conference vom 29. September - 2. 
Oktober 2015 in London den Preis «Best Poster in Organisational Profiles»


