m Wer fiihrt die LuLa-Studie durch?

Die Studie wird durch die Rheumatologie der
Heinrich-Heine-Universitat Diisseldorf in
Zusammenarbeit mitder Geschéftsstelle der SHG
durchgefiihrt. Dariiber hinaus wird die LuLa-
Studie von einem wissenschaftlichen Beirat, der
aus Lupus-Expertlnnen aus ganz Deutschland
besteht, fachlich unterstiitzt.

Wer finanziert die LuLa-Studie?

Bisherwurde die Studie Uber die Mitglieder und
Spendengelder der SHG finanziert. Die
FortfihrungindendJahren 2011 bis 2015ist iber
eine finanzielle Unterstitzung der Firmen
GlaxoSmithKline, Human Genome Sciences und
UCB Pharma GmbH gesichert.

Wie ist der Datenschutz gesichert?

Die Teilnehmerdaten werden pseudonymisiert
erhoben und ausgewertet. Dabei wird die
Mitglieds-/Teilnehmernummer in der SHG er-
fasst, um die Fragebdgen der verschiedenen
Jahre zusammenzufiihren. Eine Zusammen-
fuhrung der Mitgliedsnummer mit dem
Teilnehmernamenist nur der Geschéftstelle der
SHG méglich, diese hat keinen Zugriff auf den
Inhalt der Daten des Bogens. Die Informationen
aus den Fragebdégen stehen der wissen-
schaftlichen Auswertung pseudonymisiert zur
Verfugung.

Veroffentlicht werden zusammengefasste
Auswertungen fiir Gruppen. Individualisierte
Auswertungen erfolgen grundsatzlich nicht. Die
Weitergabe der Rohdaten ist ausgeschlossen.

m Warum ist eine hohe Beteiligung wichtig?

Um aussagekraftige Antworten zu erhalten und
eine Reprasentativitat der Ergebnisse zu sichern,
bendtigen wir flr die Kohortenstudie eine hohe
Zahl regelmaBiger Teilnehmer.Wir méchten Sie
daher bitten, in Frage kommende Patienten zu
informieren und zu motivieren an der LuLa-Studie
teilzunehmen.

Wo konnen Sie mehr Informationen
iiber die LuLa-Studie erhalten?

Weitere Informationen zur LuLa-Studie
sowie die Patienteninformationsbroschiire
erhalten Sie in der Geschéaftsstelle der
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Unser Ziel - ist es, Versorgung,
Lebensqualitat und Prognose
von Lupus-Patientlnnenin
Deutschland weiter zu
verbessern.

Wenn Sie - Lupus-Patienten behandeln,
konnen Sie dieses Projekt
unterstiitzen.

- Dazu geben wir lhnen diese
Informationen.

Das Erscheinungsbild des systemischen Lupus
erythematodes hat sich in den letzten Jahrzehnten
deutlich gewandelt. Insbesondere die friihere
Diagnosestellung, das Erkennen milder Krankheits-
verlaufe, ein verbessertes Management mit Anpassung
derImmunsuppression an Aktivitat und Schwere der
Erkrankung und die konsequente Behandlung von
Komorbiditadten haben zu einer kontinuierlichen
Verbesserung der Prognose beigetragen.

Diese Verbesserunghatindenletzten Jahren,,damage”
unddieteils durch das Altern bedingte Komorbiditaten
in den Fokus gerickt. Bei einem unverandert
gegeniber der Normalbevdlkerung erhéhtem
Sterblichkeitsrisiko sind therapeutische Ver-
besserungen weiterhin notwendig.

Neben dem Krankheitsverlauf habeninsbesondere
der akkumulierte ,damage”“ sowie psychische
Faktoren der chronischen Erkrankung einen nicht zu
unterschéatzenden Einfluss auf die Lebensqualitat der

Patientlnnen.

Was ist die LuLa-Studie?

Die LuLa-Studieist eine prospektive Untersuchung
zum Krankheitsverlauf sowie dessen Auswirkungen
aufdie Lebensqualitat von Patientinnen mit Lupus.
Siewurde 2001 durch die Lupus Erythematodes
Selbsthilfegemeinschafte.V. (SHG) begonnenund
war auf 10 Jahre angelegt. Die Studie stltzt sich
alleine auf die Befragung der Betroffenen, diejahrlich
einen vierseitigen Fragebogen ausfllen.

Mit Hilfe der Ergebnisse der LuLa-Studie kénnen
gezielt Angebote zurVerbesserung des Krankheits-
managements und -bewaltigung bei Lupus-
Patientinnen entwickelt werden.

Was ist neu?

Aufgrund des Erfolges des Studienmodells und
derwertvollen wissenschaftlichen Ergebnisseist
die Fortfiihrung der Studie fiir weitere fiinf
Jahre geplant. Dabei sollen die bereits gewonnenen
Erkenntnisse einflieBen, um das Studienmodell zu
optimieren und die Aussagefahigkeit kiinftiger
Erhebungen und Analysen weiter zu verbessern.
Hierzuistdie Neueinfiihrung einer parallelen
Inzeptionskohorte geplant. Indieser sollen neu
diagnostizierte Patientinnen mit einer Diagnose-
dauervon wenigerals zwei Jahren eingeschlossen
werden.

Das Schaffen zweier paralleler Kohorten mit der
grundlegenden Unterscheidung uber die
Krankheitsdauer und damitindirekt Krankheits-
aktivitat, -schaden und Begleiterkrankungen
ermdglicht eine optimierte Gegeniiberstellung
dieserauch gesundheitsékonomischbedeutsamen
Aspekte.

3 Was sind die Ziele der Fortfiihrung der LuLa-
Studie?

Die LuLa-Studie hat das Ziel, die vielfaltigen Aspekte
des SLE beziiglich Erkrankung, Therapie, Folgen,
Begleiterkrankungen und Kosten aus der Patienten-
sicht zu erfassen, auszuwerten und darzustellen
und dariiber gezielt die Versorgung von SLE-
Patienten langfristig zu verbessern. Die Analyse
thematisch durchaus breitgefacherter sowohl
medizinischerals auch demographischerund sozio-
bzw. gesundheits-6konomischer Fragestellungen
soll helfen, kinftige Forschungsprojekte zu
unterstitzen und zu planen. Des Weiteren geben
die Ergebnisse betroffenen Patienten die
Méglichkeiten und Grundlagen fir ein
eigenverantwortliches Handeln und bringen der
Offentlichkeit das Bewusstsein und die Probleme
einer solchen seltenen Erkrankung nahe.

Einige geplante zentrale Fragestellungen sollen
nachfolgend dargestellt werden:

1. Welche therapeutischen Anderungen gab es im
Verlauf der letzten 15 Jahre in der Behandlung des
SLE und dessen Begleiterkrankungen und welche
Bedeutung hatte dies in Bezug auf
Krankheitsaktivitat, ,Damage” und Begleit-
erkrankungen?

2. Welche Faktoren tragen wesentlich zum ,,burden
of illness” bei?

3. Welche Rolle spielen physische, psychische und
therapeutische Aspekte?

4. Welche Bedeutung haben Krankheitsaktivitat und
,Damage“?

5. Welche gesundheits6konomischen Konse-
quenzen ergeben sich?

m_. Wer kann an der LuLa-Studie teilnehmen?

Neben der Erkrankung und der Diagnosedauervon
weniger als zwei Jahren gibt es keine weitere
Voraussetzung fur die Teilnahme an der Studie.
Die organisatorische Abwicklung erfolgt fiir alle
Teilnehmer tGber die Geschéaftsstelle der SHG.



