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Vorwort des Prasidenten

Seit Griindung der SCQM Foundation haben der Stiftungs-
rat und die Geschaftsstelle beharrlich darauf geachtet, dass
die zu erbringenden Leistungen immer effizienter wurden,
was insbesondere mittels der Etablierung und standigen
Weiterentwicklung der Online-Datenbank erreicht werden
konnte. Es werden immer mehr Dienstleistungen erbracht,
insbesondere hat die Zahl der Datenanalysen sprunghaft
zugenommen. Damit verbunden steht die Finanzierung
von SCQM heute erfreulicherweise auf einem soliden
Fundament.

Auch 2013 wurden viele Projekte in Angriff genommen.
Eines davon halten Sie in lhren H&anden, ndmlich den
Jahresbericht, welcher mit einem neuen Auftritt daher-
kommt. Er soll nicht nur wie bisher die zahlenmassigen
Entwicklungen aufzeigen, sondern kiinftig auch die Arbeit
der Geschiftsstelle und der an Projekten beteiligten
Forscher illustrieren. Zudem wird kiinftig auch jeweils
einer der Hauptsponsoren iiber seine Aktivitdten berichten.

Im Berichtsjahr sind Dr. Marie-José Sauvain und Dr. Hans
Schwarz aus dem Stiftungsrat zuriickgetreten. Ich danke
lhnen vielmals fiir Ihren grossen Einsatz. Insbesondere ver-
danken wir die Stiftungsgriindung und zahlreiche weitere
wegweisende Entscheidungen und

deren erfolgreiche Umsetzung dem umsichtigen Prasi-
dium von Dr. Hans Schwarz, ohne welches die heutige
gedeihliche Entwicklung von SCQM undenkbar wire. Neu
in den Stiftungsrat wurden PD Dr. Daniel Aeberli, PD
Dr. Adrian Ciurea und Prof. Dr. Johannes von Kempis
gewahlt. Ich heisse Sie herzlich willkommen und freue
mich auf die Zusammenarbeit mit ihnen.

Ich bedanke mich bei der Geschiftsstelle und beim Stif-
tungsrat, die im Jahr 2013 wieder ausgezeichnete Ar-
beit geleistet haben. Auch wenn nicht simtliche der ge-
steckten Ziele erreicht wurden, konnten dank unermiid-
lichem Engagement doch manche Steine aus dem Weg
gerdaumt und Losungsansitze erarbeitet werden. Selbst-
verstandlich mochte ich es auch nicht unterlassen, al-
len partizipierenden Arzten fiir ihre grosse Arbeit und
den Sponsoren fiir lhre stetige Unterstiitzung zu danken.

~

Adrian Forster, Président des Stiftungsrats
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Statistik

Manchmal kann ein langerer Arbeitsausfall auch ein
Gliicksfall sein. Beim SCQM trifft dies gleich in zwei-
facher Hinsicht zu: Gliicksfall Nr. 1: Der Arbeitsaus-
fall unserer wissenschaftlichen Leiterin, Almut Scherer
war ein Mutterschaftsurlaub (herzliche Gratulation!).
Die Stellvertretung von Frau Scherer erwies sich als
Gliicksfall Nr. 2. Die urspriinglich zeitlich begrenzte
Anstellung von Daniel Stekhoven konnte in ein unbe-
fristetes Arbeitsverhiltnis iiberfiihrt werden. Das SC-
QM Team verfiigt damit iliber drei Statistiker, welche
sich hervorragend erginzen. Die Liste der realisierten
Studienprojekte zeugt eindriicklich von der geleiste-
ten Arbeit sowohl der forschenden Rheumatologen als
auch der Statistiker. Interessantes zu einzelnen Projek-
ten finden Sie unter der Rubrik Forschung auf Seite 42.

Rontgenbilder in der SCQM Daten-
bank

Das SCQM war das erste Rheumatologie Register Eu-
ropas. Visiondr und einzigartig war damals auch das
Sammeln von Réntgenbildern. Mit der 2009 initiierten
Biobank schreibt das SCQM gleich nochmals Rheu-
matologie Registergeschichte. Aber bleiben wir vorerst
bei den Rontgenbildern: Die RA Réntgenbilder werden
im SCQM gescort. Rontgenbild und Score sind in der
Online-Datenbank abrufbar.

Fiir das Scoren der axSpA Roéntgenbilder war bisher
ein Export der Bilder in eine externe Datenbank
erforderlich. Die Mitglieder der wissenschaftlichen
Kommission axSpA trafen sich ein bis zweimal jahrlich
zum Scoren der Rontgenbilder. Nun hat die Firma
(Entwicklung  SCQM  Online-Datenbank)
in einem komplexen Projekt Prozesse entwickelt,

Seantis

welche das externe Beurteilen der Rontgenbilder
durch zwei verschiedene Scorer und die anschliessende
Konsesfindung erlauben. Mit dem Resultat, dass die
Kommissionsmitglieder die Bilder heute bei sich am
PC beurteilen kénnen. Ein Treffen mit schwieriger
Terminfindung fallt somit weg.

Ein weiterer Meilenstein fiir die Zukunft diirfte das
digitale Ubermitteln von Réntgenbildern sein. Damit
konnten die Kosten fiir CD und Versand auf Seiten der
Arzte eingespart werden. Wir hoffen, dieses Projekt in
den nichsten Jahren umsetzen zu konnen.

Personal

Ohne gut funktionierendes und motiviertes Team kein
Erfolg! ,,Mir gefillts!" ist eine der Aussagen, die von
den Mitarbeitenden der SCQM Foundation immer
wieder gedussert wird. Von Besuchern der Geschéfts-
stelle héren wir: ,man spiirt die gute Stimmung im
Team®".

Dieser gute Teamgeist und die Freude an der Arbeit
sind das Rezept fiir die hohe Leistung im SCQM.

Kommunikation —| @ — 4%
Biobank — @ — 7%
IT Entwicklung — @ — 5%
RX Digitalisierung — @ — 5%
Dateneingabe, Logistik — @ — 33%
Statistik — @ — 35%
Geschéftsleitung — @ — 11%
T T T T T T T T T T T
0O 20 40 60 80 100 120 140 160 180 200

Stellenprozente
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Spenden (30%)

TOCERRA Projekt (7%)
Datenbank-Sharing (1%)

Dienstleistungsertrage (7%)

Grants fir Studien (8%)

Sponsorenbeitrage (47%)

Anteil Finanzierung SCQM [%]

Finanzierung

Das SCQM Register steht auf einer gesunden fi-
nanziellen Basis. Erstmals iiberstiegen die Beitrage
fiir die Forschung in Form von Spenden und Grants
diejenigen fiir den Betrieb des Registers.

Werden die Betriebskosten (Personalaufwand ohne
Statistiker, Informatik, Miete, Stiftungsaufwand usw.)
isoliert betrachtet, zeigt sich ein ganz anderes Bild.
Hier werden 99% durch Sponsorenbeitrage der Phar-
maindustrie gedeckt. Die Aufwinde fiir Forschung
(Personalaufwand Statistiker, externe Kosten usw.)
und Biobank (Personalkosten, Informatik, Transport,
Lagerung usw) wurden vollumfanglich mittels Spen-
den und Grants finanziert.

Sowohl die Fonds wie auch die Betriebsrechnung
schliessen 2013 mit einem positiven Ergebnis. Die Jah-
resrechnung befindet sich auf Seite 34.

Ausblick

Die im Herbst 2013 durchgefiihrten Datenanalysen
zeigten, dass viele SCQM Visiten inkomplette Daten-
sitze aufweisen. Diese Datensatze missen fiir Studi-
enprojekte entweder ignoriert, oder mittels studienspe-
zifischer Datennachfragen erganzt werden. Es zeigt

sich, dass die Informationen in den meisten Fillen
vorhanden sind, die Daten aber nicht ins SCQM
Register eingetragen wurden (z.B. Laborwerte, Rént-
genbilder usw.). Um die sowohl fiir die Arzte wie
auch fiir das SCQM aufwandigen Datennachfragen zu
reduzieren, wurde im letzten Quartal 2013 das Projekt
Study Nurse aufgegleist. Erfahrene und im SCQM
geschulte Study Nurses sollen ab Friihjahr 2014 Arzte
und Praxisassistentinnen bei der Datenerfassung
und Logistik vor Ort in den Spitdlern und Praxen
unterstiitzen. Das Projekt wird durch einen Grant
finanziert. Ziel dieses Projektes ist einerseits die
Entlastung der Rheumatologen und andererseits eine
Verbesserung von Datenqualitdt und —quantitat.

Sabine von Kanel

Annual Report 2013
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Development over Time

The below figure illustrates the development of the
SCQM registry in terms of number of patients over
time. For the last couple of years (since 2005) there
has been a constant inflow of about 1000 new pa-
tients (blue line). The steadily increasing number of
followed-up patients

(red line) is remarkable. It reflects an average of two
visits per active patient and year. The sudden increase
of discontinued patients in 2008 (green line) is a result
of a database upgrade allowing to distinguish inactive
and discontinued patients.
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In the figure below the cumulative number of patients
in the SCQM registry is shown. The number of inclu-
ded patients (blue) is split into active (green), inactive
(red) and discontinued patients (yellow). We perceive
that mainly big
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institutions have a backlog of inactive patients (pati-
ents without any visit in the last 3 years). This fact
motivated us to launch the study nurse project descri-
bed in the report of the general manager on page 3.
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PATIENTS WITH AT  LEAST ONE VISIT IN 2013

Description

This doublepage illustrates the contribution of patients to the SCQM registry by physicians in 2013 distributed by
regions. For each region the number of patients with at least one visit in 2013 (irrespective of inclusion or follow-up)
is indicated with a green circle. The number of contributing physicians is indicated with a blue circle. The areas of the
circles are proportional to the numbers. The barplots show the distribution of number of patients (respective green
circle) amongst private practices (orange), general hospitals (blue) and university hospitals (yellow). The total sums
of patients and physicians is indicated in the grey box on the left.
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Temps forts SCQM 2013 concernant la
polyarthrite rhumatoide

Prof. Dr. Axel Finckh

Maitre de recherche polyarthritique

Hopitaux Universitaires de Genéve

Adjoint du comité scientifique polyarthrite rhumatoide
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Plusieurs publications intéressantes ont marqué des
temps forts de 2013 pour la cohorte SCQM de
patients atteints de polyarthrite rhumatoide (PR),
en particulier deux articles du Professeur Burkhard
Moller et al. publiés dans les Annals of the Rheu-
matic Disease, journal de recherche numéro un dans
le domaine de la rhumatologie. Dans le premier
article, il examine I'impact de ['utilisation chronique
d’anti-inflammatoires non stéroidiens (AINS) sur le
déclin de la fonction rénale (Annals of the Rheumatic
Disease, 19 décembre 2013). Aprés une analyse trés
approfondie, il conclut que l'utilisation chronique
d'AINS n'a pas d'impact négatif sur la fonction rénale
des patients atteints de PR, hormis pour ceux chez
qui préexistait une insuffisance rénale avancée. Dans
le deuxieme article, le méme chercheur étudie le
role de I'anémie comme prédicteur de la progression
ultérieure des lésions articulaires (Annals of the Rheu-
matic Disease, 16 mars 2013). Il conclut que I'anémie
est un prédicteur de l'activité la plus sévere de la
maladie et peut donner aux médecins une information
supplémentaire, qui vient s'ajouter aux outils standar-
disés d'évaluation de I'activité de la maladie (a savoir
DAS 28) pour prédire les lésions radiographiques en
cas de PR. Plusieurs autres articles et résumés ont
également été publiés durant I'année écoulée, ce qui
témoigne de la vitalité et du dynamisme des recher-
ches cliniques avec les données de la PR de SCQM.
La plupart de ces études revétent un intérét clinique
direct pour les rhumatologues en exercice et peuve-
nt permettre de mieux prendre en charge nos patients.

Une autre évolution positive réside dans |'esprit de col-
laboration qui s’est fait jour autour du registre SC-
QM ces dernieres années, aussi bien en Suisse qu'a
I'international. Des chercheurs cliniciens se réunissent
plusieurs fois par an, s'échangent des données con-
structives et rédigent des papiers ou formulent des
propositions a plusieurs. On le percoit en particulier

dans la diversité et [l'origine géographique
variée des principaux chercheurs travaillant
aux projets de recherche en cours (cf. http:
//www.scqm.ch/forschung/projects-in-progress).

Sur le plan international, les chercheurs de SCQM
jouent un role leader dans les collaborations européen-
nes entre les registres (TOCERRA, Pan-ABA) et dans
d'autres collaborations sur entre les registres, telles
que les projets conjoints avec la base de données
CORRONA aux Etats-Unis. D’ailleurs, I'un des cher-
cheurs de SCQM a récemment été élu président du
comité permanent pour |'épidémiologie de I'EULAR
(EULAR Standing Committee of Epidemiology).
Ces collaborations vont sans aucun doute demeurer
importantes a I'avenir, surtout s'agissant des études
sur la sécurité dans le cadre de l'initiative de 'EULAR
pour les registres et |'étude pharmacologique ob-
servationnelle (EULAR initiative for Registries and
Observational Drug Studies — RODS), qui cible des
études collaboratives sur des effets secondaires rares.

Néanmoins, cette vitalité de SCQM ne doit pas nous
empécher de prendre garde a la difficulté de trouver
des soutiens financiers a long terme indépendants
de l'industrie. Bien que portée a I'étape finale dans
le cadre de I'appel a études longitudinales 2013 du
Fonds national suisse de la recherche scientifique,
notre proposition pour |'obtention de subsides,
intitulée “The development of rheumatoid arthritis:
From healthy at risk individuals to patients with
established disease”, n'a pas recu de financement, ce
qui souligne combien il est difficile pour les maladies
rhumatismales de se trouver en compétition avec des
maladies potentiellement mortelles.

Nous remercions tous les patients et rhumatologues
participants, qui alimentent régulierement la base de
données SCQM.

Annual Report 2013
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Leitender Arzt Universitdtsklinik fiir Rheumatologie,
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Vorsitzender der wissenschaftlichen Kommission fur PsA



SCQM Highlights in der PsA Kohorte

Ml

Herr Moller, wir sehen dass viele Visiten vom In-
selspital in die SCQM Datenbank einfliessen. Was
ist lhre Motivation so viel Zeit und Energie ins
SCQM zu investieren?

Die rheumatologische Klinik des Inselspitals ist von
Beginn an seit 1996 eine der Einschluss-starksten Ein-
richtungen des SCQM gewesen. Dies galt schon zu
Zeiten, als die Papier-Feedback-Reports noch nicht
zeitnah fiir die Beurteilung der Krankheitsaktivitdt und
einer evtl. erforderlichen Therapieanpassung zur Ver-
fiigung standen. Damals war sicher mehr Altruismus
der dokumentierenden Arzte als heute gefragt. In der
Online-Datenbank sieht man umgehend nach Eingabe
der durch den Untersucher erhobenen Rohdaten wich-
tige Scores wie den DAS28 oder den BASMI. Man
zieht einen direkten Nutzen aus der Dateneingabe, der
einen grossen Teil der Zeit wieder hereinholt. Zudem
ist die Ubersicht iiber den Langzeitverlauf im Score-
board exzellent und ausgesprochen zeitsparend in der
taglichen Arbeit. Ich finde es besonders attraktiv, dass
die patientenseitigen Assessments durch nur minima-
les Zutun von Klinikpersonal bereits zur Visite zur Ver-
fiigung stehen konnen.

Wie motivieren Sie lhre Mitarbeiter, Daten ins
SCQM einzutragen?

Es ist ausgesprochen erfreulich, dass unser Klinikdi-
rektor sich sehr fiir die Forschungsmaoglichkeiten aller
seiner Mitarbeiter einsetzt. Ohne diese Unterstiitzung
waren die vielfiltigen Aktivitaten unserer Klinik nicht
moglich. Und das gilt natiirlich insbesondere fiir das
SCQM, dessen Geschicke ihm als langjahrigem Stif-
tungsrat immer am Herzen lagen. So ist die recht or-
dentliche SCQM-Arbeit des Inselspitals natiirlich nicht
zuletzt sein Verdienst und Ergebnis unserer ganzen
Klinik. Ich habe auch eigene wissenschaftliche Interes-
sen mit den SCQM-Daten. Allerdings ist der Zugang
zu den anonymisierten Forschungsdaten vergleichswei-
se liberal und dusserst transparent geregelt. Man kénn-
te also, ohne dass ich dieses empfehlen méchte, sehr
faul bei der Dateneingabe und sehr fleissig bei der Da-
tennutzung sein. Ich finde, dass der liberale Zugang zu
den Daten eine sehr weise Entscheidung des Stiftungs-
rates war, denn der Codex unter den Initiatoren dieser

Regelung aus dem Kreis der aktiv forschenden und
publizierenden Rheumatologen vermeidet zumindest
zur Zeit ein solches Verhalten.

Es ware im Klinikalltag nicht einfach, tiber lange Zeit
Extraarbeiten nur fiir die Wissenschaft zu leisten.
Es war die ldee, die Datenbank so praxistauglich
zu machen, dass man sie gerne wie seine eigene
Patientendokumentation als ein Arbeitsinstrument
fihrt. Ich mache dieses seit Jahren und bekomme
von den neuen Assistenten in der Regel ein positives
Feedback, wenn sie mal sehen wie schnell und
einfach es geht. Man muss von Zeit zu Zeit die
Zwischenstinde (Scoreboard) ausdrucken oder im
elektronischen Klinikinformationssystem einpflegen,
z. B. als pdf-Datei, damit die Daten in der eigenen
Klinik-Dokumentation abgespeichert sind, falls der
Patien irgendwann sein SCQM-Einverstandnis zuriick
ziehen sollte.

Setzen Sie die Informationen aus der Datenbank
auch bei Konsultationen ein?

Sei es der BASDAI, die Angaben zu Funktionsein-
schrankungen im Alltag oder die Selbsteinschitzung
der Krankheitsaktivitdt durch den Patienten, die oft
recht deutlich von der &rztlichen Einschdtzung abwei-
chen kann; diese Informationen ergeben zwangslaufig
wichtige Gesprachsinhalte wahrend der Konsultation.
Beispielsweise “Warum denken Sie, dass lhre Krank-
heitsaktivitat trotz der umfassenden Medikation aus
Ihrer Sicht noch so hoch ist? Nehmen Sie Ihre Medika-
mente regelmaBig? Ich denke schon, denn die Zahlen
geschwollener oder schmerzhafter Gelenke wie auch
die Entziindungswerte im Blut haben sich im Lauf der
letzten Monate sehr nachhaltig gebessert. — Ich wiir-
de die Medikation deshalb gerne unverandert belassen,
wenn Sie damit einverstanden sind.”

Sie haben einmal gesagt, dass das SCQM ein gu-
tes Tool sei fiir die Schulung lhrer Assistenzérzte:

Besonders toll ist es in der Tat, wenn man Assis-
tenzarzten die Arthrosonographie entziindeter Gelenke
oder die radiologische Beurteilung beibringt, und sie
jetzt in der Online-Datenbank die eigene Beurteilung
ihrer Patienten entweder mit Voruntersuchungen

Annual Report 2013
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oder mit der eines Referenz-Scorings der Radiologie
direkt online sehen kénnen. Da hért man schon mal
ein lberraschtes “cool” oder “wow".

Seit 2013 sammelt das Inselspital fleissig Biopro-
ben. Innerhalb eines Jahres hat das Inselspital
Proben von 200 Patieten an die SCQM Biobank
beigetragen. War es aufwendig, das Sammeln von
Bioproben in den Arbeitsablauf zu integrieren?

Das Sammeln der SCQM-Bioproben bedurfte einer ge-
wissen Anstrengung, denn die Proben mussten im Kili-
nikablauf integriert abgenommen aber zeitnah verar-
beitet werden. Das ging nicht ohne Extra-Personal,
aber ich habe meine Drittmittel schon schlechter ein-
gesetzt als fiir unsere fleissige Studentin oder fiir die
in der Regel ja nur kurze Aufkldrungsarbeit durch das
arztliche Personal. Ich selbst bin froh, dass mir durch
die Kooperation in der SCQM-Biobank Bioproben von
weit mehr Patienten fiir eine Andmie- und Eisenstoff-
wechselstudie zur Verfiigung stehen als in unserer Kli-
nik Giberhaupt behandelt werden. Zu den Hintergriin-
den dieser Studie siehe auch die Ausfiihrungen von
Axel Finckh zur Anamie als zusétzlichem Pradiktor der
radiologischen Progression von Erosionen neben DAS

und Medikation. Die Biobank kann eine wichtige Be-
reicherung fiir die rheumatologische Forschung wer-
den. Mit den Untersuchungen zur Andmie als Pradik-
tor beschleunigter Erosivitdit kommt natiirlich rasch
die Frage nach dem warum. Momentan haben wir da-
fir keine Antworten, aber in Verbindung mit tierex-
perimentellen Daten und verminderter entziindlicher
Aktivitat durch experimentelle Anamiekorrektur bei
RA Patienten einigermaBen robuste Hypothesen. Die-
se gilt es nun an einem wirklich grossen Kollektiv durch
Untersuchungen des Eisenstoffwechsels und der Ery-
thropoietinkonzentrationen im Verhaltnis zu anderen
Blut- und Entziindungsparametern zu priifen. So ist
es naheliegend, dass ich mit groBter Eigenmotivation
Bioproben zu sammeln startete.

Was waren lhre SCQM highlights in 20137

Das aus meiner Sicht sehr faire Geben und Nehmen
unter den SCQM-Forschern und die Verzahnung von
Klinik, Praxis und Forschung gehéren fiir mich zu
den motivierensten beruflichen Erlebnissen des Jahres
2013.

Annual Report 2013
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2004-2014

Im Rahmen des 10-Jahres-Jubilaums schreibt die SCQM Foundation
einen Forschungspreis in der Hohe von Fr. 10'000.- aus.

JAHRE

Teilnehmer:

Am SCQM npartizipierende Rheumatologinnen und Rheumatologen sowie Arztinnen und Arzte in Weiterbil-
dung zum Facharzt Rheumatologie, welche weder Mitglied des SCQM Stiftungsrats noch einer wissenschaftlichen
Kommission des SCQM sind. Die SCQM Foundation moéchte mit diesem Preis Interessierte motivieren, mit den
im SCQM Register vorhandenen Daten zu forschen.

Forschungsarbeiten:

Die Forschungsprojekte miissen mit Daten aus dem SCQM realisiert werden. Der Studienleiter ist verant-
wortlich fiir das Projekt und die Einwilligung der zustdndigen Ethikkommission. Eine statistische Unterstiitzung
durch SCQM Personal ist moéglich.

Preisverleihung:

Der Preis wird am SGR Kongress 2014 in Interlaken verliehen. Der Preistrager stellt sein Projekt an der
“Award Presentation” des SGR Kongresses 2014 vor.

Fiir weitere Informationen steht lhnen die SCQM Geschiftsstelle gerne zur Verfiigung. Tel. 043 268 55 77

Annual Report 2013 12



Temps forts SCQM 2013 pour le groupe SONAR

Dr. Pascal Zufferey

Maitre d’enseignement et de recherche
Rhumatologie, médecine physique et réhabilitation
Centre hospitalier universitaire vaudois
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L'année 2013 été marquée par les premiéres publi-
cations concernant la validation du score SONAR.
Un premier article est paru dans Joint Bone Spine
en novembre 2013. |l établit la corrélation entre les
valeurs du score SONAR et différentes mesures de
I"activité clinique, notamment le score DAS. Il confir-
me également la sensibilité aux changements du score
échographique. En décembre est également paru, dans
Swiss Medical Weekly, un article de recommandations
sur l'utilisation des ultrasons dans la polyarthrite
rhumatoide en pratique clinique, et en particulier du
score SONAR. Ces recommandations s’appuient sur
les données de la littérature mais aussi sur I'expérience
acquise avec le score ces trois dernieres années. Cet
article a donné lieu a un éditorial du Professeur Bruyn.

Dans la pratique, entre 150 — 160 scores par trimestre
sont inclus dans le registre SCQM par un nombre
stable de rhumatologues exercant soit dans un service
universitaire, soit dans un hopital régional, soit en
pratique privée. L'intérét pour le score SONAR reste
donc relativement stable. Plusieurs cours de mise a
niveau ont été proposés durant I'année 2013; ils ont
bénéficié d'une participation assez importante. Méme
si le nombre de rhumatologues enregistrant le score
régulierement peut paraitre faible (entre 30 et 40),
il reste substantiel par comparaison avec ce qui se
fait ailleurs en Europe, ou il semble étre difficile de
diffuser un score reconnu au niveau national.

Le site web SONAR a été mis a jour par Giorgio Tam-
borrini, et un livre écrit en collaboration avec divers
membres du groupe, décrivant notamment le score
et son utilisation, a été publié (http://www.irheuma.
com/sonarhandbook.html).

Pour 2014, les projets sont nombreux. Il s'agira
en premier lieu de poursuivre la publication des
études achevées, notamment celle sur |'évaluation des
synovites résiduelles par ultrason chez les patients en
rémission clinique. Une étude examinant la relation
entre RX et score SONAR est actuellement en
cours. L'étude sur le devenir a deux ans des patients
rémission en fonction des résultats du score SONAR
a été acceptée par le comité scientifique et démarrera
a I'été 2014. Par ailleurs, le score SONAR a été
testé chez les patients présentant une pré-polyarthrite
(pre-RA study, publication en préparation a Genéve)
et chez les patients présentant uniquement une
polyarthralgie (travail de master a Lausanne).

Sur le plan international, I'inclusion d'un score écho-
graphique dans un registre national commence a étre
bien reconnue par I'ensemble des spécialistes en ul-
trasonographie. Elle suscite d'ailleurs une certaine ad-
miration mais aussi un peu de jalousie. Dans les
années a venir, il s'agira de développer des collabo-
rations internationales ainsi que d'intégrer le groupe
SONAR de maniére un peu plus visible au sein des in-
stances scientifiques internationales, notamment dans

I'OMERACT.
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In general, a physician treats her patients and
thus gains experience about her field of expertise.
This allows her to formulate educated hypotheses
about certain aspects of rheumatic diseases. Given
an appropriate set of collected data a sufficiently
trained person — for instance a statistician at SC-
QM - can test such a hypothesis for its validity.
This line of reasoning is called hypothesis-driven
approach, which means there is a hypothesis in the
beginning and a data analysis at the end — or let us
say in the middle, since a research-interested phy-
sician certainly wants to publish her results in the end.

Now let us turn this concept topsy-turvy: instead of
basing a data analysis on a hypothesis which often is
the product of a gut feeling — not meant pejoratively
— the analysis is performed on raw data with the
goal to find and if possible prove a hypothesis. This
is most useful when the available data is hard to
interpret with our human brain (e.g. more than three
dimensions) or a researcher wants to validate one of
these gut feelings without biasing a possible analysis
by focusing on a specific set of data — which often
is the consequence of a hypothesis formulated in
the beginning. This bottom-up method is called
data-driven approach.

Together with Burkhard Moller | have performed such
a data-driven analysis on the tender and swollen joints
of patients in the PsA cohort. The raw data consisted
of the 68 assessed tender joints for each patient (66 in
case of swollen joints, because hips are never swollen)
and a total of 1380 patients. One of the goals was to
find groups of patients sharing a similar pattern of in-
volved joints such that we are able to classify patients
accordingly. Burkhard did not make any statements
about possible or reasonable groups beforehand — at
least not to me. We then applied a method which is
called clustering. To understand clustering, imagine all

patients floating in a big space, their position in
that space is given by the joints which are tender
or swollen. A patient with many involved joints
is farther away from the origin of the space (the
point where a patient without any involved joints
would float) than a patient with few involved joints.
Clustering now checks which patients are crow-
ded close together and groups them into so-called
clusters characterized by the pattern of involved joints.

What we would have liked to find were groups of pati-
ents whose joint involvement was similar. For instance
a group where predominantly the joints in the hands
are involved (example Figure A, stronger red means a
higher count for these joints in that group) or a group
where only few joints are involved (example Figure
D). These groups would then be completely hypothe-
sis free, which means they are unbiased by subjective
judgment and could be used to identify new subtypes
of PsA. It is within such subtypes where further ana-
lysis then could find different responses to treatments
and thus offer hands-on advice for clinicians and their
patients.

We were fortunate enough to find interesting clusters
distinguishing between four types of PsA joint involve-
ment which are illustrated in the example Figure. The
analysis is finished and the manuscript is being draf-
ted as you read. However, data-driven analysis is not a
happy-ever-after story in each case. Mark Twain once
quoted: There are three types of lies: lies, damned lies
and statistics — in response Frederick Mosteller said:
It's easy to lie with statistics, but it's easier to lie wi-
thout them. What Fred meant was that good data
and clean statistics protect us from the tricks which
our minds, hearts and guts plays on us. Of course this
also includes finding nothing in the data, although you
were so sure that there was a needle somewhere in the
haystack.
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Example figure for four patterns of joint involvments in psoriatic arthritis derivable from an unsupervised clustering applied

on the raw joint involvments (i.e. simple yes/no answers on tender or swollen state of the joints). The stronger the red

colour appears the more this joint is involved for the respective cluster/group. Cluster A is predominantly hands, cluster B is

predominantly feet, cluster C is polyarticular and cluster D is oligoarticular.

Portrait Daniel Stekhoven

Nach meiner Promotion an der ETH Ziirich habe ich
mein eigenes Unternehmen Quantik AG fiir statisti-
sche Beratung und Datenauswertung gegriindet. We-
gen der anfanglichen Durststrecke bei einer Unterneh-
mensgriindung und um ein stetiges Einkommen fiir
meine drei Mddchen zu Hause (32, 6 und 1 Jahr alt) si-
cherzustellen, bin ich bei meiner Suche auf das SCQM
gestossen, wo ich zu Beginn 2013 als Stellvertretung
fir Almut Scherer, welche sich wihrend dieser Zeit im
Mutterschaftsurlaub befand, eingesprungen bin.

Durch die Einfiilhrung von regelmissigen Fondues,
dem Kennenlernen von interessanten Personlichkeiten

und dem Fiihren von anregenden Gesprachen habe ich
mich sehr gut eingelebt und das Team, sowie die Daten
richtig lieb gewonnen - ja, Statistiker diirfen das...
Ausserhalb meiner beruflichen Tatigkeiten dreht sich
mein Leben um meine kleine Familie, Kochen — am
liebsten iiber offenen Flammen —, Uberlebenstechnik,
Militdr und Dinge, die leistungsfdhige Motoren ha-
ben — vorzugsweise mit zwei Radern. Ich besitze auch
ein “Grundstiick” auf der Nordschleife (http://bit.ly/
1gUo0OhR).
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Psoriasisarthritis

Psoriasis-Arthritis (medizinisch Arthritis psoriatica) ist eine Erkrankung des Abwehrsystems (sogenannte Autoimmu-
nerkrankung). Neben den typischen Hautverdnderungen bei der Psoriasis (Schuppenflechte) kann die Erkrankung
eine Entziindung der Gelenke, Wirbelsiule, Sehnenansitze (zum Beispiel an der Achillessehne), Sehnenscheiden oder
auch Schleimbeutel verursachen. Die Erkrankung ist nahe verwandt der Spondylitis ankylosans (Morbus Bechterew)
und der reaktiven Arthritis (Gelenkentziindung nach Infektionen im Magen-Darm-Bereich oder der Harnwege) und
gehort damit in die Gruppe der sogenannten Spondarthropathien. (Quelle: Psoriasis-Arthritis Broschiire der Rheuma-
liga Schweiz, Ausgabe 2011)

Die Kohorte fiir PsA existiert seit 2007 im SCQM Register. Am 31.12.13 waren 1388 Patienten registriert.

PsA-typische Daktylitis der 5. Zehe.

Vorwiegender Befall der Fingerendgelenke mit

Der Psoriasisbefall der Kopfhaut ist besonders haufig

. - .. PsA-typischen "Pencil-in-Cup”-Veranderungen.
mit einer Arthritis assoziiert.
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