


Qu’est-ce que le lupus systémique ?

• archétype de maladie auto-immune

• causes précises demeurent inconnues (origine multifactorielle)

• caractérisée par excès d'auto-anticorps (dirigés contre structures du « soi »)

• systémique en raison de l’inflammation touchant plusieurs organes / tissus

• manifestations cliniques très variées

• prévalence estimée à 40-150 cas/100’000 

• plus fréquent dans certaines ethnies

• rapport femmes/hommes de 10 : 1

• touche typiquement les femmes en âge de procréer

• pas de données épidémiologiques pour la Suisse (estimation: ~ 4000 patients)



Mécanismes pathogéniques

REACTION AUTOIMMUNE
- génération d’auto-anticorps entre autres

complexes immuns

p.ex.glomérulonéphrite

prédisposition génétique
facteurs environnementaux
- rayons UV

- agents infectieux (virus)

- autres (médicaments, stress)

destruction de cellules 

par auto-anticorps

autres mécanismes

facteur hormonaux

p.ex. anémie hémolytique



Atteinte multi-systémique

Neurologie

Médecine interne

Immunologie

Rhumatologie

Angiologie - Hémostase

Dermatologie

Néphrologie

Hématologie



Difficultés dans la prise en charge du lupus

Dermatologie

Neurologie
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Médecine
interne
et sous-

spécialités

Rareté de l’affection

Caractère imprévisible de la maladie

Délai jusqu’au diagnostic

Dispersion des malades

Traitement problématique et mal codifié

Absence de Centres Nationaux de Référence

Recherche clinique limitée

Médecine 
de premier 

recours



Cohorte Suisse sur le lupus érythémateux systémique

Cohorte multicentrique, transdisciplinaire et indépendante

Recrutement de patients souffrant de lupus et soignés en Suisse

Ouverte à toute personne intéressée

HUG CHCV

CHUV

Insel

USB

USZ

KSS

KSB



Modalités de recrutement, de prélèvement et de suivi

Diagnostic de LES établi ou probable (≥ 3 Critères ACR de 1990) 

Patients avec diagnostic récent ou ancien

Maladie active ou en rémission

Prélèvement de

• Données démographiques

• Présentation clinique, biologique, histologique, co-morbidités et traitements

• Scores d’activité (SLEDAI) et de dommages (SDI) de la maladie

• Qualité de vie (SF-36)

• Echantillons biologiques (sérum, plasma, cellules viables, urine, ADN)

Suivi annuel ou en cas de poussé et au long cours (> 5 ans)



Objectifs visés en qualité des soins et recherche

Amélioration de la prise en charge du lupus

• Harmonisation du suivi clinique et biologique

• Implémentation de résultats générés par cohorte dans pratique courante

• Échange accru d’information entre centres, spécialités, soignants et patients

• Utilisation d’échantillons pour contrôle de qualité des laboratoires d’analyses

…

Recherche clinique

• Etude des mécanismes pathogéniques

• Evaluation de marqueurs d’activité de la maladie

• Recherche de facteurs de pronostic / d’atteinte d’organe spécifique 

• Comparaison des traitements spécifiques entre différent centres

• Evaluation de la qualité de vie au long cours en fonction de l’atteinte et du traitement 

• Recrutement de sujets dans études cliniques évaluant nouvelles thérapeutiques

• Echanges de données avec des cohortes d’autres pays

…



Evolution du projet

Initiation du projet (GE, ZH, BS)

2005

2006

2007

2008

2009

2010

Approbation par Commissions d’Ethiques locales

Premières inclusions

Soutien financier par les Fonds Gebert-Rüf et Fleurette Wagemakers

Centralisation des données d’inclusion à Genève

Mise en ligne de la version préliminaire de la base de données

Participation de SH et VS

Participation de BE et VD



Avancement des inclusions

130 patients inclus au 13/11/2009:

– Genève 29

– Bâle 27

– Berne 22

– Zurich 21

– Lausanne 21

– Schaffhouse 10



Premiers résultats

Principales manifestations

Age au diagnostic

♀

♂
Sexe
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