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Introduction
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Le lupus érythémateux systémique (LES) est une maladie auto-immune Caractérisée par
une atteinte cutanéo-articulaire, viscérale et hématologique. Elle constitue I'une des principales
maladies chroniques ayant un lourd tribut fonctionnel, psychologique et social avec un

retentissement important sur la qualité de vie (QDV).

En médecine, les études de qualité de vie s’intéressent a évaluer la facon dont les
patients vivent au quotidien leur maladie. Elles apportent également au clinicien de précieux
indicateurs qui peuvent le guider dans la prise en charge des patients. A cOté des critéres
objectifs résultant de I’examen clinique et des investigations paracliniques, il semble donc
indispensable de tenir compte de I'individualité propre de chaque patient. Cette mesure vise a

«humaniser» davantage la pratique médicale et a maintenir la qualité de vie du patient.

Ces études sont utilisées depuis la fin des années 70 dans différentes spécialités
médicales, et de nombreux outils sont a la disposition du corps médical pour évaluer I'impact

des pathologies sur la qualité de vie.

Parmi les instruments de mesure de la QDV les plus fréquemment utilisés au cours du
LES, on cite le SF-36 (Medical Outcomes Study Short Form); il s’agit d’un instrument
générique permettant d’apprécier I'impact de la maladie sur les fonctions physique, sociale et

psychologique du patient.

L’évaluation de I'activité de la maladie est également capitale pour les patients lupiques
et plusieurs instruments ont été développés pour cet objectif. Au cours de notre étude, nous
avons utilisé le SLEDAI (Systemic lupus erythematosus disease activity index) comme moyen de

mesure de |'activité de la maladie.
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A notre connaissance, aucun travail publié n’a évalué la QDV des patients atteints de LES
au Maroc. Le but de notre travail est d’évaluer la QDV des patients souffrant de cette maladie en

utilisant le SF-36.
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Matériels et méthodes
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I-MATERIELS :

1-Type de I’étude :

Il s’agit d’'une étude descriptive transversale, visant a évaluer la QDV des patients atteints

de LES.

2- Population cible :

Patients atteints de LES répondant aux critéres de I’ACR 1997 (Voir annexel).

3- Echantillon :

Un échantillon accidentel de 45 patients atteints de lupus érythémateux systémique

recrutés au niveau des centres suivants :

-Service de médecine interne du CHU Mohamed VI de Marrakech.

-Service de médecine interne de I’hopital Militaire Avicenne de Marrakech.

-Service de dermatologie du CHU Mohamed VI de Marrakech.

-Service de médecine interne du centre hospitalier régional Avenzoar de Marrakech.

-Consultation de médecine interne de I’hopital proximal de Tahanawt.
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II- METHODES :

Notre étude s’est déroulée sous forme d’entretiens. Le recueil des informations a été

réalisé a I'issue de l'interrogatoire des malades et a partir des données du dossier médical.

Les patients recrutés ont été informés du but de I'étude. Seuls les patients adhérents
apres consentement libre ont été recrutés. Le recueil des données a été effectué avec respect de

I’anonymat des patients et de la confidentialité de leurs informations.

Les questionnaires utilisés au cours de I’étude sont:

1-La fiche d’exploitation : (annexe 2)

Elle comporte 2 rubriques :
-Les caractéristiques économiques et sociodémographiques des malades.

-Les caractéristiques du LES.

2- Systemic lupus erythematosus disease activity index (SLEDAI): (annexe 3)

Edité en 1992, le SLEDAI mesure l'activité de la maladie au cours des 10 derniers
jours. C’est un index global comprenant 24 variables cliniques et biologiques. L'activité de la
maladie peut s'étendre de 0 a 105. Les catégories suivantes d'activité ont été définis en se
basant sur les points du SLEDAI : aucune activité (SLEDAI=0), activité bénigne (SLEDAI=1-5),
activité modérée (SLEDAI=6-10), activité élevée (SLEDAI=11-19), activité treés élevée (SLEDAI

>ou égale a 20) [1].
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3- Le SF-36 (Medical Outcomes Study Short Form): (annexe 4)

Le SF-36 est une échelle générique pour mesurer la QDV qui comporte 9 dimensions. Le
score de chaque dimension est situé entre 0 et 100% avec des chiffres élevés indiquant une
meilleure santé percue [2]. Les scores peuvent étre également obtenus par la somme algébrique
de valeurs finales des items composant chaque dimension. . Le SF-36 est disponible en arabe

dialectale.

Ill- METHODES STATISTIQUES :

On a fait appel a deux méthodes d’analyse statistique :

-Analyse descriptive: nous avons utilisé des pourcentages et des moyennes.

-Analyse bivariée : au cours de cette analyse, nous avons utilisé des tests statistiques
notamment le test T de Student pour comparer deux moyennes et le test Anova pour comparer
plus de deux moyennes.

Le logiciel utilisé au cours de I’étude est le Spss 10 fr. Le seuil de signification a été fixé a

0,05.
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Résultats




Etude de la qualité de vie des patients atteints de lupus érythémateux systémique

I-ETUDE DESCRIPTIVE :

1- Caractéristiques des patients :

a- Sexe :

Parmi les 45 patients, 41 étaient des femmes soit 91,1% de la population étudiée et 4

étaient des hommes soit 8,9%.

8,90%

91,10%

m femmes

m hommes

Fig.1 : La répartition des patients selon le sexe.

b- Age:
La moyenne d’age des patients recrutés est de 32,62 avec des dges extrémes allant de 19

ans a 56 ans. On a divisé les patients en 2 groupes comme le montre le tableau ci-dessous :
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Tableau | : L’age des patients

Groupes d’age Nombre de patients % de patients
18-34 28 62,2%
35-64 17 37,8%

c- Statut marital :

L’étude du statut marital a révélé que 64,4% des patients sont mariés et 35,1% sont non

mariés.
Tableau Il : Le statut marital des patients
Statut marital Nombre de patients % de patients
Marié(e) 29 64,4%

Non marié(é)
16 35,6%

d- Niveau socio-économique :

1-Niveau d’instruction :
La majorité des patients, soit 84,4% de la population de I'étude n’ont aucun niveau
d’instruction. Dans 11,1% des cas I'instruction était limitée au niveau primaire et dans 4,4% des

cas au niveau secondaire.
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11,10% Sl

W aucun
B primaire

1 secondaire

Fig.2 : Le niveau d’instruction des patients

2-Statut professionnel des patients :

L’étude de I’'activité professionnelle a révélé la prédominance de patients sans activité

professionnelle soit 77,7% de la population étudiée.

Tableau Il : Le statut professionnel des patients

Profession Nombre de patients % des patients
Sans profession 35 77,8%
Avec profession 10 22,2%

3- Revenu mensuel :
Nous avons noté que 57,8% des patients ont un revenu mensuel inférieur a T000DHS.
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6,70% 2,20%

m <1000Dh

m [1000-2500Dh[
m [2500-5000Dh[
m [5000-8000Dh]

Fig.3 : Le revenu mensuel des patients

2-Caractéristiques du LES :

a- Durée d’évolution de la maladie :
Quarante quatre pourcent (44,4%) des patients ont une durée de maladie allant d’'un an a
4 ans.

mInfalan
m[1an-4ans |
m [4ans—-6ans]

m Sup. a 6ans

Fig.4 : La durée d’évolution de la maladie des patients
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b-Nombres de critéres diagnostiques :

Tableau 1V: Nombre de criteres diagnostiques ACR chez les patients

Nombre de critéres Nombre de patients % des patients
4 12 26 ,7%
5 12 26 ,7%
6 12 26 ,7%
7 5 11,1%
8 3 6,7%
9 0 0%
10 1 2 .,2%

c-Atteintes cliniques :

L’atteinte cutanéo-articulaire est présente chez tous les patients, I’atteinte respiratoire
est observée chez 20% des patients.

Des associations de plusieurs atteintes ont été relevées.

Tableau V : Les atteintes clinigues chez les patients

Atteintes cliniques Nombre de patients atteints % de patients atteints
Cutanéo-articulaire 45 100
Rénale

14 31,1%
Cardiaque 12 26 ,7%
Respiratoire 9 20 %
Immunologique 38 84 ,4%
Neurologique 7 15,6%
Hématologique 35 77 ,8%
vasculaire 10 22 ,2%
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d-Nombre d’atteintes cliniques :

Plus de 62% des patients ont 3 a 4 atteintes cliniques.

Tableau VI : Le nombre d’atteintes cliniques chez les patients

Nombre d’atteintes cliniques Nombre de patients % de patients
1-2 7 15,6%
3-4 28 62 ,2%
5-6 8 17 ,8%
7-8 2 4 ,4%

e- Traitement :

Quatre vingt huit pourcent (88,8%) des patients étaient sous traitement, 4,4% des patients

avaient arrété leur traitement. Chez 6,7% des patients, le traitement n’était pas encore institué.

4,40%

6,70%

| patients sous
traitement

| traitement arrété

m traitement non
instauré

Fig.5 : La répartition des patients selon le traitement
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Parmi les patients qui sont sous traitement, 42,5%

étaient sous

paracétamol, 10%

étaient sous AINS .La corticothérapie par voie orale était administrée chez 97,5% des malades,

32,5%

synthése.

avaient un traitement immunosuppresseur et 65% étaient sous antipaludéens de

97,50%
100% -
90% -
80% -
70% - 65,00%
60% -
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Fig.6 : La répartition des traitements en pourcentage

f- L’activité de la maladie évaluée par le SLEDAI :

Nous avons noté que 13,3% des patients avaient une activité trop élevée, 20 % d’entre

eux avaient une activité élevée. Chez 33,3% des patients I'activité était modérée, alors qu’elle

était bénigne chez 33,3% % des malades.
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13,30%

W activité trop élevée
W activité élevée
w activité modérée

m activité bénigne

Fig.7 : Activité du LES chez nos patients

3-Evaluation de la qualité de vie des patients :

Nous avons étudié la qualité de vie des patients a I'aide du SF-36. Les scores obtenus

sont illustrés sur le tableau VII.

Tableau VIl : Les scores du SF-36 obtenus par la moyenne de la somme algébrigue des valeurs
finales des items composant chague dimension.

. . Moyenne +/- écart type [valeur
Dimensions . .
minimale- valeur maximale]

Santé générale (SG) 13,755+ /-4,534 [5-23,40]
Fonctionnement physique (FP) 21,177+/-5,241 [12-30]
Retentissement de I’état physique sur les activités ou role 5,044+/-1,551 [4-8]
physique (RP)
Retentissement de I’état émotionnel sur les activités ou role 3,711+/-1,120 [3-6]
émotionnel (RE)
Fonctionnement social (FS) 6,244+/-2,877 [2-10]
Douleur physique (DP) 6,6089+/-3,4554 [2-12]
Vitalité (VT) 12,355+/-4,503 [4-22]
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Santé mentale (SM) 19,088+/-2,314 [12-24]
Changement par rapport a ’'année antérieure (CAA) 3,244+ /-1,448 [1-5]
100
80

Fig.8 : Les scores finals du SF-36 exprimés en pourcentage

Les réponses des patients aux items composant chaque dimension sont illustrées dans

les tableaux : IX, X, XI, XII, XIll, XIV, XV, XVI, XVII.
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Tableau IX : Les réponses des patients aux items composant la dimension santé générale

Item Réponse Nombre de patients % de patients
excellente 1 2,2%
Tres bonne 1 2,2%
ltem 1 bonne 9 20%
passable 25 55,6%
mauvaise 9 20%
Tout a fait vrai 20 44,4%
Plutot vrai 5 11,1%
Item 11a Ne sait pas 5 11,1%
Plutot faux 3 6,7%
Tout a fait faux 12 26,7%
Tout a fait vrai 11 24,4%
Plutot vrai 7 15,6%
ltem 11b Ne sait pas 5 11,1%
Plutot faux 9 20%
Tout a fait faux 13 28,9%
Tout a fait vrai 9 20%
Plutot vrai 1 2,2%
ltem 11c Ne sait pas 18 40%
Plutot faux 6 13,3%
Tout a fait faux 11 24,4%
ltem 11d Tout a fait vrai 10 22,2%
Plutot vrai 8 17,8%
Ne sait pas 5 11,1%




Etude de la qualité de vie des patients atteints de lupus érythémateux systémique

Plut6t faux

11

24,4%

Tout a fait faux

11

24,4%

Tableau X : Les réponses des patients aux items composant la dimension fonctionnement

hysique

Item Réponse Nombre de patients | % de patients
Item 3a Oui trés limité 26 57.8%
Oui peu limité 10 22 2%
Mon état de santé ne me limite pas du tout 9 20%
Item 3b Oui trés limité 10 22,2%
Oui peu limité 14 31L,1%
Mon état de santé ne me limite pas du tout 21 46,7%
Item 3c Oui trés limité 10 22,2%
Oui peu limité 14 31L,1%
Mon état de santé ne me limite pas du tout 21 46,7%
Item 3d Oui trés limité 20 44,4%
Oui peu limité 15 33,3%
Mon état de santé ne me limite pas du tout 10 22,2%
Item 3 e Oui trés limité 10 22,2%
Oui peu limité 17 37.8%
Mon état de santé ne me limite pas du tout 18 40%
Item 3f Oui trés limité 25 55,6%
Oui peu limité 9 20%
Mon état de santé ne me limite pas du tout 11 24,4%
Item 3g Oui trés limité 16 35,6%
Oui peu limité 14 31L,1%
Mon état de santé ne me limite pas du tout 15 33,3%
Item 3h Oui trés limité 11 24,4%
Oui peu limité 19 42,2%
Mon état de santé ne me limite pas du tout 15 33,3%
Item 3i Oui trés limité 8 17.8%
Oui peu limité 15 33,3%
Mon état de santé ne me limite pas du tout 22 48,9%
Item 3j Oui trés limité 6 13,3%
Oui peu limité 9 20%
30 66,7%

Mon état de santé

ne

me limite pas du tout
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Tableau XI : Les réponses des patients aux items composant la dimension role physigue

Item Réponse Nombre de patients % de patients
Item 4a oui 34 75,6%
non 11 24,4%
Iltem 4b oui 30 66,7%
non 15 33,3%
Item 4c oui 36 80%
non 9 20%
Iltem 4d oui 33 73,3%
non 12 26,7%

Tableau XII : Les réponses des patients aux items composant la dimension réle émotionnel

Item Réponse Nombre de % de
patients patients

Item 5a oui 34 75,6%
non 11 24,4%

Iltem 5b oui 36 80%
non 9 20%

Item 5c¢ oui 33 73,3%
non 12 26,7%
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Tableau XIIl : Les réponses des patients aux items composant la dimension fonctionnement

social
Item Réponse Nombre de % de patients
patients

Item 6 Pas du tout 13 28,9%
Un peu 9 20%
moyennement 4 8,9%
beaucoup 9 20%
énormément 10 22,2%

Item 10 Tout le temps 8 17,8%
La plupart du temps 9 20%
Quelque fois 11 24,4%
rarement 4 8,9%
jamais 13 28,9%

Tableau XIV : Les réponses des patients aux items composant la dimension douleur physique

ltem Réponse Nombre de patients % de patients
Aucune douleur 10 22,2%
Douleurs tres légeres 1 2,2%
Item 7 Douleurs légeres 1 2,2%
Douleurs moyennes 14 31,1%
Douleurs intenses 12 26,7%
Douleurs trés intenses 7 15,6%
Pas du tout 12 26,7%
Un peu 9 20%
Item 8 Moyennement 6 13,3%
Beaucoup 9 20%
Enormément 9 20%
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Tableau XV : Les réponses des patients aux items composant la dimension vitalité

ltem Réponse Nombre de patients % de patients
Item 9a Tout le temps 0 0%
La plupart du temps 7 15,6%
Souvent 5 11,1%
Quelque fois 16 35,6%
Rarement 14 31,1%
jamais 3 6,7%
Item 9e Tout le temps 1 2,2%
La plupart du temps 3 6,7%
Souvent 2 4.4%
Quelque fois 14 31,1%
Rarement 11 24,4%
jamais 14 31,1%
Item 99 Tout le temps 7 15,6%
La plupart du temps 4 8,9%
Souvent 8 17,8%
Quelque fois 15 33,3%
Rarement 4 8,9%
jamais 7 15,6%
Item 9i Tout le temps 6 13,3%
La plupart du temps 7 15,6%
Souvent 7 15,6%
Quelque fois 17 37,8%
Rarement 3 6,7%
jamais 5 11,1%
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Tableau XVI : Les réponses des patients aux items composant la dimension santé mentale

Item Réponse Nombre de patients % de patients

Item 9b Tout le temps 1 2,2%
La plupart du temps 4 8,9%
Souvent 7 15,6%
Quelque fois 21 46,7%
Rarement 7 15,6%
jamais 5 11,1%

Item 9c Tout le temps 2 4,4%
La plupart du temps 7 15,6%
Souvent 4 8,9%
Quelque fois 19 42,2%
Rarement 6 13,3%
jamais 7 15,6%

Item 9d Tout le temps 0 0%
La plupart du temps 9 20%
Souvent 4 8,9%
Quelque fois 17 37,8%
Rarement 12 26,7%
jamais 3 6,7%

Item 9f Tout le temps 7 15,6%
La plupart du temps 4 8,9%
Souvent 7 15,6%
Quelque fois 19 42,2%
Rarement 5 11,1%
jamais 3 6,7%

Item 9h Tout le temps 1 2,2%
La plupart du temps 10 22,2%
Souvent 2 4,4%
Quelque fois 18 40%
Rarement 10 22,2%
jamais 4 8,9%
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Tableau XVII : Les réponses des patients aux items composant la dimension changement par
rapport a I’année antérieure

Item Réponse Nombre de patients % de patients
Bien meilleur que I’année 10 22,2%
antérieure
A peu prés meilleure que 15 33,3%
I’an dernier

tem 2 A DEl.J prés la méme que I’'an |4 8,9%
dernier
Un peu moins bonne que 8 17,8%
I’an dernier
Bien moins bonne que I'an 8 17,8%
dernier
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II-ETUDE ANALYTIQUE :

1-Lien entre

les caractéristigues démographiques,

socio—économiques des

patients et la QDV :

a-Influence de I’age sur la gualité de vie des patients atteints de LES :

Tableau XVIII : Etude du rapport entre I’age et la QDV

Age

18-34 35-64 P
Santé générale 13,8500+/- 13,6000+/- 0,860
Moyenne +/-écart-type 4,4534 4,7995
Fonctionnement physique 22,1071+/- 19,6471+ /- 0,128
Moyenne +/-écart-type 5,2234 5,0490
Retentissement de I’état physique sur 5,2857+/- 4,6471+/- 0,184
les activités 1,6297 1,3666
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état émotionnel sur 3,8929+/- 3,4118+/- 0,165
les activités 1,1655 1,0037
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement social 6,4286+/- 5,9412+/- 0,588
Moyenne +/-écart-type 2,7946 3,0715
Vitalité 12,5000+/- 12,1176+/- 0,786
Moyenne +/-écart-type 4,3674 4,8462
Douleur physique 6,4357+/- 6,8941+/- 0,671
Moyenne +/-écart-type 3,3240 3,7482
Santé mentale 19,0000+/- 19,2353 +/- 0,745
Moyenne +/-écart-type 2,3413 2,3326
Changement par rapport a I'année 3,1071+/- 3,4706+/- 0,421
antérieure 1,3968 1,5459

Moyenne +/-écart-type

* p= Degré de signification
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Nous n’avons pas trouvé de lien statistiquement significatif entre I’age et la qualité de vie

dans toutes ses composantes.

b- Influence du statut marital sur la qualité de vie des patients atteints de LES :

Tableau XIX : Etude du rapport entre le statut marital et la QDV

Statut marital

Pv‘:
marié Non marié
15,9000+ /-
Santé générale 12,5724+ /-
9 , / 4,5225 0,017
Moyenne +/-écart-type 4,1565
Fonctionnement physique 20,4483+/- 22,5000+/~
Physiq 5,2070 5,2026 0,212
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état 4,9655+/- 5,1875+/-
physique sur les activités 1,5232 1,6419 0,651
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I'état 3,8621+/- 3,4375+/-
émotionnel sur les activités 1,2167 0,8921 0,228
Moyenne +/-écart-type
. . 6,3793+/- 6,0000+/-
Fonctionnement social
i 2,8083 3,0768 0,677
Moyenne +/-écart-type
12,3750+/-
Vitalité 12,3448+ /- /
, 5,2520 0,983
Moyenne +/-écart-type 4,1341
Douleur phvsiaue 6,6862+/- 6,4688+/-
physid 3,1612 4,0417 0,843
Moyenne +/-écart-type
Santé mentale 19,3448+ /- 18,6250+ /-
i 2,0402 2,7538 0,323
Moyenne +/-écart-type
Ch t t 3 3,1875+/-
an,gemfm palr .rappor a 3.27594 /- /
I’année antérieure 14116 1,5586 0,847

Moyenne +/-écart-type
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Il existe un lien statistiquement significatif entre le statut marital et la qualité de vie

dans sa dimension santé générale ; Les patients non mariés ont des scores plus élevés. En

revanche nous n’avons pas trouvé de relation statistiquement significative entre le statut marital

et les autres dimensions de la qualité de vie.

c— Influence du sexe sur la qualité de vie des patients atteints de LES :

Tableau XX : Etude du rapport entre le sexe et la QDV

Sexe

p
masculin féminin
Santé générale 14,1000+/-6,8634 13,7220+/-4,3671 0,876
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement physique 23,7500+/-2,8723 20,9268+/-5,3730 0,309
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état 5,5000+/-1,7321 5,0000+/-1,5492 0,545
physique sur les activités
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I'état 3,2500+/-0,5000 3,7561+/-1,1572 0,395
émotionnel sur les activités
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement social 6,0000+/-2,1602 6,2683+/-2,9582 0,861
Moyenne +/-écart-type
Vitalité 13,2500+/-5,7373 12,2683+/-12,4442 0,682
Moyenne +/-écart-type
Santé mentale 19,5000+/-2,0817 19,0488+/-2,3553 0,714
Moyenne +/-écart-type
Changement par rapport a 2,5000+/-1,7321 3,3171+/-1,4220 0,287
I’année antérieure
Moyenne +/-écart-type
Douleur physique 7,3500+/-3,2337 6,5366+/-3,5055 0,658

Moyenne +/-écart-type

Nous n’avons pas trouvé de lien statistiquement significatif entre le sexe et la qualité

de vie dans toutes ses composantes.
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d-Influence du niveau d’instruction sur la qualité de vie des patients atteints de LES :

Tableau XXI : Etude du rapport entre le niveau d’instruction et la QDV

Niveau d’instruction

Aucun

Primaire

Secondaire

Santé générale
Moyenne +/-écart-
type

14,0842+/4,5518

12,5600+/4,5042

10,5000+/4,9497

0,464

Fonctionnement
physique
Moyenne +/-écart-
type

20,5000+/5,1818

26,2000+/4,2071

21,5000+/0,7071

0,700

Retentissement de
I’état physique sur
les activités
Moyenne +/-écart-
type

4,8158+/-1,4861

6,4000+/1,5166

6,0000+/-1,4142

0,064

Retentissement de
I’état émotionnel sur
les activités
Moyenne +/-écart-
type

3,6579+/-1,1217

4,0000+/1,2247

4,0000+/-1,4142

0,767

Fonctionnement
social
Moyenne +/-écart-
type

6,3684+/-2,9355

5,6000+/-2,7019

5,5000+/-3,5355

0,804

Vitalité
Moyenne +/-écart-
type

12,2895+/-4,5613

12,6000+/4,2190

13,0000+/7,0711

0,970

Santé mentale
Moyenne +/-écart-
type

19,2895+/-2,0521

17,4000+/-3,5777

19,500+/-3,5355

0,226

Changement par
rapport a ’année
antérieure
Moyenne +/-écart-
type

3,2632+/-1,5011

3,2000+/-1,303

3,0000+/-1,4142

0,968

Douleur physique
Moyenne +/-écart-
type

6,4289+/-3,5723

8,1600+/3,0697

6,1500+/-1,3435

0,575




Etude de la qualité de vie des patients atteints de lupus érythémateux systémique

Il n’existe pas de lien statistiquement significatif entre le niveau d’instruction et la

qualité de vie dans toutes ses composantes.

e-L’influence de I’activité professionnelle sur la qualité de vie des patients atteints de LES

Tableau XXII : Etude du rapport entre le statut professionnel et la QDV

Statut professionnel
Sans profession Avec profession P
. 13,8229+/4,4636 13,5200+ /- 0,855
Santé générale
Moyenne +/-écart-type >,0175
Fonctionnement physique 20,4000+/5,1575|23,9000+/- 0,620
Moyenne +/-écart-type 4,8178
Retentissement de I’état physique sur les 4,7714+/-1,4366 |6,0000+/-1,6330 | 0,025
activités
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état émotionnel sur les 3,7143+/-1,1523|3,7000+/-1,0593 | 0,972
activités
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement social 6,4286+/-2,9534 |5,6000+/-2,6331 | 0,428
Moyenne +/-écart-type
Vitalité 12,2000+/4,3305|12,9000+/- 0,670
Moyenne +/-écart-type 5,2799
Santé mentale 19,3143+/2,1251 |18,3000+/- 0,226
Moyenne +/-écart-type 2,8694
Changement par rapport a 'année antérieure |3,3429+/-1,4337|2,9000+/-1,5239 | 0,400
Moyenne +/-écart-type
Douleur physique 6,3771+/-3,5187 | 7,4200+/-3,2646 | 0,406
Moyenne +/-écart-type

Il existe un lien statistiquement significatif entre le statut professionnel et la qualité de
vie dans sa composante retentissement de I'état physique sur les activités. Les patients avec un
travail ont les meilleurs scores.
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f- L’influence du revenu mensuel sur la qualité de vie des patients atteints de LES

Tableau XXIII: Etude du rapport entre le revenu mensuel et la QDV

Revenu mensuel

P
Inf [1000- [2500- [5000-
a 1000 Dh 2500[ 5000[ 8000]
Santé générale 14,0154+/-| 12,9467 14,1333+/-| 18,0000|0,706
Moyenne +/-écart-type 4,6791 +/3,9968 |7,2009 +/-.
Fonctionnement physique 20,8462 22,2667 21,000 14,000010,465
Moyenne +/-écart-type +/-5,2664 +/-5,5352] +/-2,6458 +/-.
Retentissement de I’état 4,7692 5,7333 4,3333+/- 4,0000 0,183
physique sur les activités +/-1,4780 +/-1,6676| 0,5774 +/-.
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état 3,3846 4,4000 3,0000+/- 4,0000 0,22
émotionnel sur les activités +/-0,8521 +/1,3522 0,0000 +/-.
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement social 6,1923 6,6000 4,6667+ /- 7,0000 |0,764
Moyenne +/-écart-type +/-3,0202 +/-2,8983]| 2,0817 +/-.
Vitalité 12,0769 13,0667 10,6667+/-| 14,0000|0,806
Moyenne +/-écart-type +/-4,7659 +/-4,5114] 3,0551 +/-.
Santé mentale 19,0769 18,8000 19,6667 +/ 22,0000]0,586
Moyenne +/-écart-type +/-1,9985 +/2,8835 2,0817 +/-
Changement par rapport a 3,0385 3,4667 4,0000+/- 3,0000 |0,646
I'année antérieure +/-1,5870 +/-1,1872| 1,7321 +/-
Moyenne + /-écart-type
Douleur physique 6,0115+/- 7,1200+/-| 7,4333+/- 12,0000]0,301
Moyenne +/-écart-type 3,6661 2,8504 3,9552 +/-.

Il n’existe pas de lien statistiquement significatif entre le revenu mensuel et la qualité

de vie dans toutes ses composantes.
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2-Lien entre les caractéristiques du LES et la QDV

a- L’influence de la durée de la maladie sur la qualité de vie des patients atteints de LES

Tableau XXIV: Etude du rapport entre la durée de la maladie et la QDV

Durée de la maladie
Infalan |[lan-4ans [ [4ans-6ans [ | Sup a 6 ans P
Santé générale 12,8400 13,8900 15,3429 13,1750
Moyenne +/-écart-type +/-3,5325 |+/4,4972 +/6,1879 +/-4,6185 0,716
Fonctionnement physique 19,3000 21,7000 20,2857 23,0000
Moyenne +/-écart-type +/-4,6200 |+/5,1616 +/5,8228 +/- 0,461
5,7817
Retentissement de I'état 4,6000 5,4000 4,8571 4,8750
physique sur les activités +/-1,2649 |+/1,7290 +/1,5736 +/-1,4577 0,573
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état 3,6000 3,9000 3,4286 3,6250
émotionnel sur les activités | +/-0,9661 |+/1,2524 +/1,1339 +/-1,0607 | 0,775
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement social 4,2000 7,0000 6,2857 6,8750
Moyenne +/-écart-type +/-2,8597 |+/2,7720 +/2,4300 +/-2,7484 | 0,073
Vitalité 10,5000 13,3000 12,857 11,8750 0.443
Moyenne +/-écart-type +/-5,6618 | +/4,3054 +/3,8048 +/-3,9438 ’
Santé mentale 18,8000 19,2500 18,1429+/1, | 19,8750 0.518
Moyenne +/-écart-type +/-2,5734 | +/2,4034 7728 +/-2,2321 ’
Changement par rapport a 2,3000 3,6000 4,0000 2,8750
I’année antérieure +/-1,7029 | +/1,3534 +/1,0000 +/-1,1260 | 0,042
Moyenne +/-écart-type
Douleur physique 4,6500 6,8650 7,9571 7,2375
Moyenne +/-écart-type +/-3,1171 | +/3,6887 +/3,0138 +/-3,1464 | 0,200

Il existe un lien statistiqguement significatif entre la dimension changement par rapport a
I’année antérieure et la durée d’évolution de la maladie quand elle est inférieure a 6ans. Plus la durée
d’évolution de la maladie est longue, plus les scores sont élevés. Alors qu’a partir de 6ans, les scores
de cette dimension diminuent.




Etude de la qualité de vie des patients atteints de lupus érythémateux systémique

b- L’influence des atteintes cliniques sur la qualité de vie des patients atteints de LES

Tableau XXV : Etude du rapport entre |’atteinte cutanéo—-mugueuse et la QDV

Atteinte cutanéo-mugqueuse

oui

non

Santé générale
Moyenne +/-écart-type

13,7556+/-4,5345

Fonctionnement physique
Moyenne +/-écart-type

21,1778+/-5,2410

Retentissement de I’état physique sur les
activités
Moyenne +/-écart-type

5,0444+/-1,5515

Retentissement de I’état émotionnel sur les
activités
Moyenne +/-écart-type

3,7111+/-1,1205

Fonctionnement social
Moyenne +/-écart-type

6,2444+/-2,8775

Vitalité
Moyenne +/-écart-type

12,3556+/-4,5033

Santé mentale
Moyenne +/-écart-type

19,0889+/-2,3142

Changement par rapport a I’année
antérieure
Moyenne +/-écart-type

3,2444+/-1,4484

Douleur physique
Moyenne +/-écart-type

6,6089+/-
3,4554

On ne pourra pas faire de comparaison car tous les patients ont une atteinte cutanéo-

muqueuse.
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Tableau XXVI : Etude du rapport entre [’atteinte rénale et la QDV

Atteinte rénale

oui non P
Santé générale 13,5857+/-3,8618 13,8323+/-4,8657 | 0,461
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement physique 22,3571+/-4,6510 20,6452+/-5,4745 10,573
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état physique sur les 5,2857+/-1,6838 4,9355+/-1,5048 0,775
activités
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état émotionnel sur les 3,5714+/-0,9376 3,7742+/-1,2030 0,073
activités
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement social 6,1429+/-2,7695 6,2903+/-2,9687 0,443
Moyenne +/-écart-type
Vitalité 12,2143+ /-4,5434 12,4194+ /-4,5591 |0,518
Moyenne +/-écart-type
Santé mentale 17,9286+ /-2,4951 19,6129+/-2,0604 |0,042
Moyenne +/-écart-type
Changement par rapport a I'année antérieure | 3,2143+/-1,3688 3,2581+/-1,5041 0,200
Moyenne +/-écart-type
Douleur physique 7,3929+/-3,1372 6,2548+/-3,5819 0,716

Moyenne +/-écart-type

Il existe un lien statistiquement significatif entre I'atteinte rénale et la qualité de vie

dans sa composante santé mentale. Les patients avec atteinte rénale ont une qualité de vie

[égeérement diminuée par rapport aux autres dans la dimension santé mentale.
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Tableau XXVII : Etude du rapport entre I’atteinte cardiaque et la QDV

Atteinte cardiaque

] P
oui non
Santé générale 13,6500+/-4,7544 13,7939+/-4,5273 0,625
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement physique 19,5000+/-3,9886 21,7879+ /-5,5552 0,926
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état physique sur les 49167+/-1,5050 5,0909+/-1,5883 0,199
activités
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état émotionnel sur les |3,6667+/-0,9847 3,7273+/-1,1798 0,743
activités
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement social 6,8333+/-2,5525 6,0303+/-2,9946 0,875
Moyenne +/-écart-type
Vitalité 13,5833+/-4,0555 11,9091+/-4,6325 0,414
Moyenne +/-écart-type
Santé mentale 19,6667+/-1,9695 18,8788+/-2,4207 0,275
Moyenne +/-écart-type
Changement par rapport a I'année antérieure | 3,7500+/-1,4222 6,4545+/-1,4348 0,318
Moyenne +/-écart-type
Douleur physique 7,0333+/-2,9586 3,0606+/-3,6491 0,160

Moyenne +/-écart-type

Il n"existe pas de lien statistiquement significatif entre I'atteinte cardiaque et la qualité

de vie dans toutes ses composantes.
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Tableau XXVIII : Etude du rapport entre I’atteinte respiratoire et la QDV

Atteinte respiratoire

. P
oui non
Santé générale 13,2000+/-4,4911 13,8944+ /-4,5978 0.686
Moyenne +/-écart-type ’
Fonctionnement physique 20,1111+/-4,9861
Moyenne +/-écart-type 21,4444+/-5,3369 |0,501
Retentissement de I’état physique sur les
o, 4,5556+/-1,1304 5,1667+/-1,6301
activités 0,296
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état émotionnel sur les
activités 3,4444+/-1,0138
. 3,7778+/-1,1492 0,431
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement social 5,5556+/-3,2447 6,4167+/-2,8018 5
Moyenne +/-écart-type 0,428
Vitalité 11,7778+ /-5,4722 12,5000+ /-4,3061
Moyenne +/-écart-type 0,672
Santé mentale 02222 5 2236
A ] L] +/- ]
Moyenne +/-écart-type / 19,0556+/-2,3658 |0,849
Changement par rapport a I’année antérieure 3.7778+/-3,460]1
Moyenne +/_écart_type 6,786]“‘/_1,3893 0,22]
Douleur physique
5,9000+/-1,6415 3,1111+/-3,4802 |0,498

Moyenne +/-écart-type

Il n"existe pas de lien statistiquement significatif entre 'atteinte respiratoire et la

qualité de vie dans toutes ses composantes.
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Tableau XXIX : Etude du rapport entre I'atteinte immunologique et la QDV

Atteinte immunologique

P
Oui non
Santé générale 13,7714+ /-
gen 13,7526+/-4,6105 /
Moyenne +/-écart-type 4,4384 0,992
Fonctionnement physique 19,8571+/-
Moyenne +/-écart-type 21,4211+/-5,3657 4,6342
y / yp / 0,474
Retentissement de I’état physique sur les
activités 5,1316+/-1,5626 | 4,5714+/-1,51190,386
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état émotionnel sur les | 3 8158+/-1,1822 3,1429+/-0,3780
activités 0,146
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement social 6,2895+/-2,8561 6,0000+/-3,2146 0.810
Moyenne +/-écart-type ’
Vitalité 11,2857+/-
i 12,5526+/-4,5896 /
Moyenne +/-écart-type 4,1519 0,500
Santé tal 18,7143+/-
aneme’nae 19,1579+/-2,4109 /
Moyenne +/-écart-type 1,7995 0,647
Changement par rapport a I’année
L 3,2895+/-3,5487
antérieure 3,0000+/-1,63301]0,633
Moyenne +/-écart-type
Douleur physique
Moyenne +/-écart-type 6,7026+/-1,4315 6,1000+/-3,0887]0,677

Il n’existe pas de lien statistiquement significatif entre I'atteinte immunologique et la

qualité de vie dans toutes ses composantes.
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Tableau xxx : Etude du lien entre I'atteinte neurologique et la QDV

Atteinte neurologique

. P
oui non
Santé générale 11,7714+/-3,7102 | 14,1211+/-4,6192 0,211
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement physique 18,1429+/-4,4132 | 21,7368+/-5,2385 0,096
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I'état physique surles | 4,5714+/-1,1339 |5,1316+/-1,6136 0,386
activités
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état émotionnel sur les | 3,4286+/-0,7868 | 3,7632+/-1,1725 0,474
activités
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement social 4,7143+/-2,8702 6,5263+/-2,8259 0,127
Moyenne +/-écart-type
Vitalité 9,5714+/-5,1594 | 12,8684+ /-4,2501 0,075
Moyenne +/-écart-type
Santé mentale 17,8571+/-2,4103 | 19,3158+/-2,2554 | 0,127
Moyenne +/-écart-type
Changement par rapport a I'année 2,5714+/-1,7182 | 3,3684+/-1,3837 0,184
antérieure
Moyenne +/-écart-type
Douleur physique 4,8286+/-3,3669 |6,9368+/-3,4132 0,140

Moyenne +/-écart-type

Il n’existe pas de lien statistiquement significatif entre I’atteinte neurologique et la

qualité de vie dans toutes ses composantes.
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Tableau XXXl : Etude du rapport entre |’atteinte hématologigue et la QDV

Atteinte hématologique

] P
oui non
Santé générale 13,8229+/4,5317 |13,5200+/- 0,855
Moyenne +/-écart-type 4,5396
Fonctionnement physique 21,0571+/- 21,6000+/- 0,776
Moyenne +/-écart-type 5,5569 5,0055
Retentissement de I’état physique sur les |5,1143+/-1,5295 |3,3000+/-1,5046 0,578
activités
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état émotionnel sur les |3,8286+/-1,1501 |6,2000+/-1,1653 0,192
activités
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement social 6,2571+/-2,8216 |12,6000+/- 0,957
Moyenne +/-écart-type 2,8447
Vitalité 12,2857+ /- 19,0000+/- 0,848
Moyenne +/-écart-type 4,8420 4,3206
Santé mentale 19,1143+ /- 4,8000+/-2,4727 0,892
Moyenne +/-écart-type 2,5295
Changement par rapport a I’année 3,1429+/-1,4781 |3,6000+/-1,3975 0,385
antérieure
Moyenne + /-écart-type
Douleur physique 6,6686+/-3,5364 |6,4000+/-3,6210 0,831

Moyenne +/-écart-type

Il n’existe pas de lien statistiquement significatif entre I'atteinte hématologique et la

qualité de vie dans toutes ses composantes.
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Tableau XXXII: Etude du rapport entre I’atteinte vasculaire et la QDV

Atteinte vasculaire

} P
oui non
Santé générale 11,3800+/-3,8221 14,4343+/- 0,059
Moyenne +/-écart-type 4,5396
Fonctionnement physique 20,6000+/-6,2574 | 21,3429+/- 0,697
Moyenne +/-écart-type 5,0055
Retentissement de I’état physique | 5,1000+/-1,7920 5,0286+/-1,5046| 0,900
sur les activités
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état émotionnel | 3,5000+/-0,9718 3,7714+/-1,1653| 0,506
sur les activités
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement social 6,1000+/-3,1429 6,2857+/-2,8447 0,860
Moyenne +/-écart-type
Vitalité 11,0000+/-5,0990 | 12,7429+/- 0,286
Moyenne +/-écart-type 4,3206
Santé mentale 19,2000+/-1,7512 19,0571+/- 0,866
Moyenne +/-écart-type 2,4727
Changement par rapport a I’'année | 2,7000+/-1,5670 3,4000+/-1,3975]| 0,181
antérieure
Moyenne +/-écart-type
Douleur physique 6,4400+/-2,9662 6,6571+/-3,6210| 0,863

Moyenne +/-écart-type

Il n’existe pas de lien statistiquement significatif entre I’atteinte vasculaire et la

qualité de vie dans toutes ses composantes.
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c— L’influence du nombre d’atteintes cliniques sur la qualité de vie des patients atteints de LES

Tableau XXXIIl : Etude du lien entre le nombre d’atteintes cliniques et la QDV

Nombre d’atteintes cliniques

1-2 3-4 5-6 7-8
Santé générale 14,6857 13,9214 11,7500 16,2000
Moyenne +/-écart-type | +/-3,9545 +/4,8410 +/4,0970 +/-3,1113 0,493
Fonctionnement physique | 20,7143 21,7857 19,1250 22,5000
Moyenne +/-écart-type | +/-4,1115 +/5,8332 +/3,7583 +/-6,3640 0,633
Retentissement de I’état | 4,5714 5,1786 4,8750 5,5000
physique sur les activités | +/-1,5119 +/1,5647 +/1,6421 +/-2,1213 0.783
Moyenne +/-écart-type ’
Retentissement de I’état | 3,1429 3,8571 3,7500 3,5000
émotionnel sur les +/-0,3780 +/1,2387 +/1,1650 +/-0,7071 0516
activités ’
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement social 5,5714 6,6071 5,3750 7,0000
Moyenne +/-écart-type |+/-3,4572 +/-2,6435 +/3,2043 +/-4,2426 0,652
Vitalité 11,8571 12,8214 10,6250 14,5000
Moyenne +/-écart-type |+/-3,2367 +/4,4891 +/5,3968 +/-6,3640 0,583
Santé mentale 18,8571 19,2857 18,5000 19,5000
Moyenne +/-écart-type |+/-1,2150 +/-2,5655 +/2,5071 +/-0,7071 0,846
Changement par rapport | 3,2857 3,1786 3,1250 4,5000
a I’année antérieure +/-1,6036 +/-1,3623 +/1,8077 +/-0,7071 0,669
Moyenne +/-écart-type
Douleur physique 5,5429+/- 7,0750+/- 5,6250+/- 7,7500+/-
Moyenne +/-écart-type |3,2269 3,8306 2,0084 3,7477 0,578

Il n’existe pas de lien statistiquement significatif entre le nombre d’atteintes cliniques et

la qualité de vie dans toutes ses composantes.
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d- L’influence de ’activité de la maladie sur la qualité de vie des patients atteints de LES

Tableau XXXIV: Etude du lien entre I’activité de la maladie et la QDV

Activité de la maladie évaluée par le

SLEDAI P
Activité Activité Activité Activité
bénigne |modérée |élevée trop élevée
Santé générale 15,0133 |15,2267 [11,8222 |9,8333+/-0,025
Moyenne +/-écart-type +/4,5941 | +/4,4912 |+/3,1598 |3,6009
Fonctionnement physique 22,0667 |23,8667 17,0000 18,5000 0,005
Moyenne +/-écart-type +/4,8472|+/5,0831 |+/-4,0000|+/-3,7283
Retentissement de I’état physique sur |5 1333 5,6000 4,2222 4,6667 0,183
les activités +/1,6417|+/1,8439 |+/-0,4410|+/-1,2111
Moyenne +/-écart-type
Retentissement de I’état émotionnel |4,0667 3,6000 3,2222 3,8333 0,337
sur les activités +/1,4376|+/1,0556 |+/-0,4410|+/-0,9832
Moyenne +/-écart-type
Fonctionnement social 7,2667 7,3333 41111 4,1667 0,004
Moyenne +/-écart-type +/2,7115|+/2,6637 |+/-2,0276|+/-2,4014
Vitalité 13,5333 | 14,3333 9,3333+/-]9,0000+/- 0,006
Moyenne +/-écart-type +/4,5805|+/3,4157 |2,9580 5,2154
Santé mentale 19,8000 |19,0667 18,7778 17,8333 0,350
Moyenne +/-écart-type +/2,1778 | +/2,4044 |+/-2,4381|+/-2,1370
Changement par rapport a 3,7333 3,333+/- |2,8889 2,3333 0,198
I’année antérieure +/1,2799(1,3973 +/-1,4530|+/-1,7512
Moyenne +/-écart-type
Douleur physique 6,8267 |8,2267+/-|4,6444 4,9667 0,049
Moyenne +/-écart-type +/3,1415(3,7143 +/3,1623 | +/-2,1510
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Il existe un lien statistiqguement significatif entre I'activité de la maladie évaluée par le
SLEDAI et la qualité de vie dans ses composantes : santé générale, fonctionnement physique,
fonctionnement social, vitalité et douleur physique. Les patients avec une activité modérée ont
les meilleurs scores dans les 5 dimensions suivis des patients avec une activité bénigne. La

dimension fonctionnement physique était la moins affectée chez tous les groupes du SLEDAL.
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Discussion
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|- LES :

1-Epidémiologie :

Le lupus érythémateux systémique touche la femme jeune dans 90 % des cas. Ses
manifestations cliniques et biologiques, de méme que son évolution et son pronostic sont
variables d’une patiente a I'autre. Le LES est une maladie chronique évoluant par poussées, qui
multiplie le risque de déces par 5 par rapport a la population générale. La prévalence et la
sévérité du LES sont plus élevées chez les sujets d’origine africaine ou asiatique par rapport aux

sujets d’origine européenne. La prévalence du LES a été estimée a 50 pour 100000 aux Etats-

Unis et 26 pour100 000 au Royaume Uni, avec de flortes disparités selon I'origine ethnique [3].

2-Diagnostic du LES :

Le seul systeme de criteres existant est celui de I’ACR (American College of
Rheumatology) qui est un systeme de classification rapporté en 1982 et qui a été révisé
partiellement en 1997 [4, 5].

La présence cumulative (sans limite de durée) de 4 des 11 criteres a une sensibilité de
96% et une spécificité de plus de 99 % pour le LES.

Ces critéres peuvent faire I'objet de critiques : Sur le plan clinique, les véritables
arthrites sont rares dans le LES par rapport aux arthralgies inflammatoires. L’atteinte cutanée
limitée au visage est restrictive. L’atteinte neurologique est mal définie et ne tient pas compte de
I'IRM. Sur le plan biologique, I’hypocomplémentémie est oubliée [5]. Ces critéres manquent de
sensibilité pour le diagnostic de LES débutant [5].

En effet, il existe un nombre de formes peu sévéres de connectivites ayant les traits du
LES mais ne répondant pas aux critéres de I’ACR : ce sont les lupus incomplets ou latents, ou
syndromes lupiques. Si certains d’entre eux vont évoluer vers un LES défini, d’autres non, et des

études montrent que leur pronostic est bien meilleur que celui du LES avéré [5].
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En pratique, nous savons que certains signes sont tres évocateurs de LES : érythéme
malaire, atteinte rénale, sérite, hypocomplémentémie sérique, anémie hémolytique,
thrombopénie auto-immune, anticorps (Ac) anti-DNA natifs et/ou anti-Sm.

Compte tenu de la multiplicité des atteintes potentielles du LES, I’évaluation initiale
nécessite au minimum un examen clinique complet, un examen ophtalmologique spécialisé avec
fond d’eil, une radiographie thoracique de face et de profil, un électrocardiogramme, une
échographie, un bilan biologique sanguin et urinaire [6].

Cette évaluation a pour but principal d’établir I'inventaire des atteintes propres du LES.
Elle permet d’apprécier I'activité du LES et d’établir un pronostic en recherchant une atteinte
rénale ou du systéme neurologique central (IRM en cas d’anomalie clinique).

La présence de signes d’atteinte rénale nécessite, aprés avoir éliminé une infection
urinaire, la réalisation systématique d’une ponction-biopsie rénale (PBR) pour définir le type de
I’atteinte glomérulaire [7, 8]. La définition de la glomérulonéphrite (GN) lupique repose sur la
classification de I'OMS de 1974 en 6 classes, modifiée par I’Association Internationale de
Néphrologie qui a proposé une classification en 2004 : classe | = GN mésangiale minime
(histologie normale, dépots immuns en IF) ; classe Il = GN mésangioproliférative ; classe lll = GN
proliférative segmentaire et focale ; classe IV = GN proliférative diffuse ; classe V = GN extra-
membraneuse ; classe VI = GN scléreuse. Les Iésions actives (A), chroniques (C) et mixtes (A/C)
seront identifiées pour les classes Il et IV.

Lors de I’évaluation initiale d’un LES, il faut aussi :

-Définir le statut familial et professionnel,

-Rechercher des comorbidités : obésité, diabete, hypercholestérolémie,
—-Rechercher des antécédents familiaux de LES,

-Préciser les habitudes d’exposition au soleil,

-Etablir le statut gynécologique et obstétrical de la femme : grossesses, fausse

couche, contraception, projets,
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-Appréhender les facteurs psychologiques : stress, anxiété, dépression, troubles
du sommeil. lls sont fréquents et sont toujours a prendre en charge,

-Rechercher des anomalies vasculaires : HTA, syndrome de Raynaud,

—-Rechercher un médicament inducteur,

-Rechercher un SAPL secondaire,

-Rechercher un SGS secondaire. Sa présence peut expliquer la persistance de
certains symptomes comme une asthénie importante.

L’annonce du diagnostic est parfois difficile.

3- Evolution du lupus érythémateux systémique :

L’évolution du LES se fait habituellement par poussées successives [9]. Entre ces
poussées, il peut exister des rémissions, mais les véritables rémissions sont rares. L'appréciation
de I'activité du LES doit se baser a la fois sur le jugement du clinicien et sur un index d’activité
quantifié [4]. Les poussées sont le plus souvent spontanées, ou parfois sont déclenchées par une
infection, une prise médicamenteuse (oestro-progestatifs), une exposition aux rayons
ultraviolets ou une grossesse [9].

Une poussée de LES se manifeste de maniere excessivement variable selon les patients et
aussi dans le temps pour un méme patient [4]. Le plus souvent, une poussée de LES se manifeste
par une asthénie, des arthralgies inflammatoires et I'apparition de nouveaux signes cutanés ou
leur aggravation.

En théorie, la poussée est définie par I’aggravation du score d’activité, par rapport aux
valeurs antérieures, selon un des index d’activité validés. Mais le seuil d’aggravation, en terme

de score, qui permet de définir une poussée n’est ni précisé, ni validé [4].
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De méme, aucune étude prospective randomisée n’a démontré la capacité des index
qui pourrait nécessiter une modification thérapeutique est donc inconnu.

Il est difficile de prédire la poussée du LES. En effet certains auteurs ont trouvé qu’une
augmentation du titre des Ac anti-DNA natifs permettait de prédire une poussée clinique, mais
ceci n’a pas été retrouvé par d’autres. De méme, la valeur de la baisse du C3 ou du C4 dans la

prédiction d’une poussée reste incertaine [6].

4- Surveillance des patients atteints de LES :

Il n'y a pas, a notre connaissance, de recommandation sur le rythme de surveillance
clinique et biologique. Elle doit étre adaptée a la forme clinique, a la sévérité et a I'activité de la
maladie. L’intervalle entre les consultations peut varier de 1 a 6 mois. Il faut savoir étre
disponible entre les consultations programmées: les patients atteints de LES doivent disposer
d’'un numéro de téléphone permettant de joindre rapidement le médecin spécialiste. La
surveillance concerne le LES lui-méme et les comorbidités.

L’interrogatoire et I’examen physique doivent rechercher systématiquement :

-Asthénie, fievre,

-Signe évocateur d’une infection,

-Douleurs articulaires inflammatoires (dérouillage matinal, échelle visuelle
analogique), synovites, myalgies,

-Eruption cutanée (visage, tronc, membres), vascularite, alopécie, ulcération
buccale,

-Une HTA, une anomalie cardiopulmonaire.

La surveillance biologique du LES doit comporter : HEmogramme, VS, CRP, créatininémie,
urée, ionogramme, fractions C3 et C4 du complément, dosage des Ac anti-DNA natifs (le dosage
des autres auto-anticorps ne doit pas étre Systématique), protéinurie des 24 heures, sédiment

urinaire ou ECBU. La recherche d’une cryoglobulinémie peut y étre incluse, selon les cas.
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La recherche et la prise en charge des comorbidités, (notamment les complications
infectieuses et cardiovasculaires) sont fondamentales car elles constituent une cause importante
de décés, a coté du LES lui-méme [9]. Il faut inclure aux examens biologiques systématiques la
recherche d’un diabéte (glycémie) et d’une dyslipidémie (triglycérides, cholestérol total, HDL,
LDL). De méme, il faut rechercher une ostéoporose, une coronaropathie, des complications de la
corticothérapie au long cours (syndrome cushingoide, ostéonécrose aseptique). Le risque de
cancer solide est augmenté par 2,24 notamment les cancers du poumon, hépatobiliaire, et de

'utérus ; celui de Lymphome non Hodgkinien est augmenté par 11,6 [9].

5-Facteurs pronostiques du LES :

Les principaux facteurs de sévérité sont : le sexe masculin, un statut socio-économique
défavorable, l'origine ethnique (sujets a peau noire), le début juvénile, I'atteinte rénale,
I'insuffisance rénale, 'HTA, I'atteinte du systeme nerveux central (SNC), le SAPL associé, un
index lésionnel séquellaire SLICC élevé [4, 9, 10].

Schématiquement, on peut distinguer deux grands types de LES [9] : les formes dites
bénignes cutanéo-articulaires, les formes graves qui comportent une atteinte viscérale
notamment rénale ou neurologique. Cette gravité se manifestant habituellement au cours des 2
a 5 premieres années d’évolution.

Si les sérites (pleurésie, péricardite) ne sont pas un signe de gravité, certaines

vascularites cutanées chroniques peuvent étre redoutables.

6-LES et grossesse :

La grossesse peut aggraver le LES et le LES peut avoir des effets défavorables sur la
grossesse et le foetus [11]. La premiére complication obstétricale est liée au SAPL : mort feetale in
utéro, fausses couches spontanées. Ceci est la conséquence des thromboses placentaires liées

aux APL.
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La seconde complication, beaucoup plus rare (< 2%), est le bloc auriculo-ventriculaire
congénital, qui s’intégre dans le cadre du lupus néonatal, secondaire au passage placentaire des
anticorps anti-Ro/SS-A et/ou anti-La/SS-B [11]. La bradycardie inaugurale est détectable entre
la 18éme et la 37éme semaine de gestation, nécessitant une surveillance échographique entre la
18éme et la 24éme semaine de gestation chez les patientes porteuses de ces anticorps. Le LES
expose au risque de pré-éclampsie avec éventuellement une toxémie gravidique, surtout en cas
de néphropathie préexistante, et aussi au risque de syndrome HELLP caractérisé par une
hémolyse, une augmentation des transaminases et une thrombopénie [11].

Les deux complications peuvent étre associées dans le cadre d’un SAPL [12]. En dehors
de ces complications graves, le LES s’accompagne d’un taux élevé de prématurité dont les
facteurs de risque sont 'activité de la maladie, une atteinte rénale, une HTA [11].

L’évolution du couple meére-feetus sera d’autant meilleure que la grossesse a été
préparée, et prise en charge correctement. Une grossesse ne doit pas étre autorisée s’il existe
une poussée sévere évolutive (rénale, cérébrale, cardiovasculaire), une insuffisance rénale
(clairance de la créatinine inférieure a 40 ml/mn), une HTA sévere non controlée, une atteinte
cardiopulmonaire sévére, un antécédent de thrombose cérébrale. Il est primordial de rechercher
préalablement des APL, des anti-SS-A et anti-SS-B. Au cours de la grossesse, les consultations
avec l'interniste seront effectuées tous les mois et la patiente doit étre prise en charge par un
obstétricien spécialisé, travaillant de concert avec I'interniste [11].

En plus de la surveillance habituelle, il faut doser l'uricémie (pré-éclampsie) et les

transaminases (syndrome HELPP).

7-Traitement :

a- Mesures générales :
La prise en charge est souvent multidisciplinaire, nécessitant une bonne coordination

entre les intervenants. L’éducation des patients, et si possible de leurs familles, est nécessaire

mais toujours difficile du fait de la complexité de la maladie. Les associations de malades
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peuvent y contribuer favorablement. La relation médecin-patient est un point fondamental,
notamment pour les aspects les plus délicats comme I’annonce du diagnostic, I’observance
thérapeutique, la gestion des problémes anxiodépressifs et socioprofessionnels.

La recherche d’un médicament inducteur potentiel fait partie de la démarche
thérapeutique [13]. Rappelons ici la sulfasalazine, la minocycline, les interférons, les anti-TNF
alpha et 'acébutolol. Le médicament potentiellement inducteur doit toujours étre arrété.

La photoprotection est indispensable et doit étre explicitée d’emblée dans tous ses
aspects, ce qui implique souvent une véritable modification des habitudes de vie chez un jeune
patient.

Les crémes solaires utilisées, de type écran total, doivent bloquer a la fois les UV-A et les
UV-B et étre appliquées régulierement en cas d’exposition ensuite renouvelées au minimum
toutes les deux heures. Les produits et médicaments photosensibilisants doivent étre évités [6].

Le probleme de la contraception doit étre d’emblée abordé chez la femme. La
contraception de référence dans le LES est la contraception progestative pure. Néanmoins deux
études récentes ont montré que la contraception avec oestrogénes n’augmentait pas le risque de
poussée lupique [7]. L’arrét du tabac est vivement recommandé, vu son rble probablement
favorisant du LES et ses risques athérogénes et carcinogenes.

Les troubles du sommeil, I'anxiété et parfois la dépression doivent étre pris en
considération et traités au mieux. Pour améliorer I'asthénie, d’origine multifactorielle et qu’on
observe souvent en cas de SGS secondaire, il faut agir sur tous les éléments accessibles.
L’exercice physique est conseillé. Il nous semble trés important de conseiller aux patients
lupiques d'éviter les stress importants. Dans certains cas, une adaptation des activités
professionnelles est nécessaire. Les vaccinations par une anatoxine ou un virus inactivé sont

autorisées, mais doivent faire I’objet d’une discussion sur leur indication réelle [6].

b- Traitement des formes cutanéo-articulaires :
L’hydroxychloroquine (HCQ, PLAQUENIL®) est le traitement de fond le plus utilisé dans le

LES. Il est efficace sur les atteintes cutanées, articulaires, les signes généraux [14]. L'efficacité de
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I’THCQ pour diminuer la fréquence et la sévérité des poussées de LES repose sur une étude
prospective, publiée en 1991, et ayant comparé pendant 6 mois deux groups de patients avec de
faibles effectifs [15]. Le risque de poussée lupique était multiplié par 2,5 dans le groupe placebo.
L’observation de ces patients a été poursuivie pendant 3 années supplémentaires, il a été
constaté que l'utilisation initiale de ’'HCQ a réduit de 57% la survenue ultérieure d’'une poussée
sévere [16]. L’HCQ a des effets cardiovasculaires bénéfiques, hypocholestérolémiant et peut-étre
protecteur vis-a-vis des thromboses. La posologie habituelle de ’'HCQ est de 6,5 mg/Kg/j.

On peut distinguer le traitement d’attaque, réalisé pendant 2 a 3 mois, a une posologie
de 400 (parfois 600) mg/j et le traitement d’entretien dont la posologie varie de 100 a 400 mg/j.

L’équipe de la Pitié a développé le dosage sanguin de ’'HCQ et a montré une corrélation,
a posologie équivalente (400 mg/j), entre d’une part le taux sanguin d’HCQ et d’autre part a la
fois I'activité du LES et la survenue ultérieure de poussées lupiques [17]. Le dosage sanguin de
’HCQ peut aussi étre un moyen de vérifier I'observance thérapeutique [18], ce qui semble
pouvoir étre trés utile en pratique chez certains patients avant d’envisager une escalade
thérapeutique. La toxicité rétinienne de I’'HCQ est rare si on respecte une posologie maximale de
6,5 mg/Kg/j, mais augmente avec la durée du traitement, notamment au-dela de 5 ans. La
surveillance ophtalmologique annuelle repose sur le champ visuel et/ou la vision des couleurs,
I’électrorétinogramme étant plutot a réserver aux patients ayant eu des anomalies sur les
examens précédents.

Les formes cutanéo-articulaires du LES doivent donc étre traitées en premiere intention
par I'association anti-inflammatoire non stéroidien (AINS) et HCQ [14]. Il est parfois nécessaire
de débuter une corticothérapie a une posologie de 15 a 20 mg/j de prednisone, mais pour une
période limitée a 1 ou 2 mois. Dans les formes résistantes a I’HCQ, on peut utiliser le
méthotrexate a faible dose hebdomadaire (7,5-20 mg/semaine) dont I’efficacité a été démontrée
dans une étude randomisée [14].

L’atteinte cutanéo-articulaire ne justifie que rarement une corticothérapie a plus forte

dose, en revanche, il existe des formes chroniques avec corticodépendance a faible dose [6].
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Les dermocorticoides constituent un traitement d’appoint des lésions cutanées. Les
lésions du visage sont traitées par des crémes, de niveau Il, en mettant en garde la patiente vis-
a-vis de l'automédication et des risques cutanés d’une trop forte corticothérapie locale

(atrophie, télangiectasies) [6].

c-Traitement des autres atteintes du LES :

Les pleurésies et péricardites répondent bien a la corticothérapie (prednisone a 0,5
mg/Kg/j) [14]. Le traitement des cytopénies auto-immunes repose toujours sur la
corticothérapie, initialement a forte dose (1 mg/Kg/j ou plus), souvent initiée par des bolus IV de
méthylprednisolone (MP). Les thrombopénies autoimmunes séveres peuvent bénéficier d’un
traitement initial par immunoglobulines polyvalentes intraveineuses. Les cytopénies auto-
immunes peuvent aussi bénéficier d’un traitement par rituximab.

Le traitement des GN lupiques prolifératives, de classe lll et IV, repose sur |'association
corticothérapie et immunosuppresseur (IS) [8]. Le traitement d’attaque dure 3 ou plus souvent 6
mois et comporte : 3 bolus IV de MP suivis d’une corticothérapie a dose dégressive en débutant
a 1 mg/Kg/j le Ter mois, 6 perfusions de cyclophosphamide (CPM), soit mensuelles pendant 6
mois (15 mg/Kg par perfusion si fonction rénale normale), soit bimensuel pendant 3 mois (500
mg par perfusion) en I’absence de signes de gravité. Si la rémission est obtenue, le traitement
d’entretien associe pendant 2 a 3 ans une corticothérapie a faible dose et un IS per os qui était
classiquement I'azathioprine (IMUREL® 2 mg/Kg) et qui est actuellement plus volontiers le
mycophenolate mofétil (MMF ou CELLCEPT®, 1,5 a 2 g/j en deux prises). Toutefois, une étude
publiée en 2005 [19] a montré une supériorité du MMF sur le CPM IV dans le taux de mise en
rémission lors du traitement d’attaque. Cependant le CPM reste I'IS de référence pour le
traitement d’attaque [7]. Les formes résistantes peuvent étre traitées par rituximab [6].

Les formes séveres en rapport avec l'atteinte du systeme nerveux central sont le plus
souvent traitées comme les atteintes rénales séveres [7,14]. L’efficacité de I’'HCQ sur les atteintes

séveres du LES, notamment rénales et neurologiques, est classiquement incertaine [14].
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Cependant, I’'équipe de Jean-Charles Piette a démontré [I'efficacité de I'HCQ dans la prévention
des conséquences graves des atteintes viscérales, notamment rénales [20].

Au cours de la grossesse, I’'HCQ est non seulement possible mais il est recommandé de
poursuivre ce traitement pendant toute la grossesse et les deux mois du post-partum [14].

La prednisone est le traitement anti-inflammatoire de référence au cours de la grossesse,
et certains recommandent une prescription systématique de 10 mg/j au cours des deux derniers

mois de la grossesse et des deux premiers mois du post-partum.

d- Le traitement des comorbidités :

Le LES constitue en lui-méme un facteur de risque cardiovasculaire, avec notamment une
multiplication par 5 du risque de maladie coronaire [10]. Ainsi, un infarctus du myocarde peut
survenir chez une femme jeune atteinte de LES. L’inflammation chronique, I’'HTA, les APL en sont
des facteurs favorisants, de méme que la corticothérapie. Des auteurs de Manchester ont
proposé en 2004 des recommandations détérminant les objectifs chez les patients lupiques [21]
: PA systolique < 130 mmHg, PA diastolique < 80 mmHg, LDL cholestérol < 2,6 mmol/I (< 1
g/l), glycémie a jeun < 7 mmol/l, indice de masse corporel (BMI) < 25 Kg/m?2. Le traitement de
I’HTA peut faire appel aux IEC en 1ére ou 2éme intention, et les statines sont prescrits en cas
d’hypercholestérolémie.

Le risque de fracture est globalement augmenté par 2,5 chez les patientes atteintes de
LES [9]. La prévention de l'ostéoporose cortisonique fait appel a I’épargne cortisonique, aux
apports en calcium et en vitamine D, et principalement aux bisphosphonates chez la femme
ménopausée et si le T-score lombaire est inférieur a -1,5 chez la femme non ménopausée, ou
systématiquement pour les fortes doses de corticostéroides [6]. Il existe peu de données chez

les femmes a peau noire.

8-Mesure de I’activité du lupus :

L’évaluation de I’activité du LES reste une question difficile. Plusieurs index d’activité

ont été proposés, les plus utilisés étant le SLEDAI, le BILAG (British Isles Lupus Assessment
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group), 'ECLAM (European Consensus Lupus Assessment Measure) et le SLAM (Systemic Lupus
Activity Measure) [29].

Le but des index est d’évaluer I'activité de la maladie, d’'une part en pratique quotidienne
pour les décisions thérapeutiques, et d’autre part en recherche clinique pour évaluer I'efficacité
des traitements [13].

Tous ces index ont été validés et ils ont une excellente fiabilité [1].

II-LA QUALITE DE VIE ET SES MESURES :

1-Qualité de vie :

1-1.Genése d’un concept :

Des 1947, I'organisation mondiale de la santé a définit la santé comme étant un « état
de complet bien-étre physique, mental et social » [23]. Il fallut d’autres modifications
conceptuelles de la santé pour voir apparaitre celui de la qualité de vie. Le concept de la qualité
de vie est apparu aux Etats-Unis dans les années 1970 [24].Né dans le domaine de I'urbanisme
et de I’écologie, il gagna rapidement celui de la santé.

La notion de qualité de vie semble étre survenue dans les suites d’une évolution des
trois fondements de la médecine que sont la maladie, le malade et le médecin :

-Les malades ont changé de visage : I'essor de la médecine moderne au cours de la
premiére moitié du XXeme siécle a permis de maitriser les grandes maladies infectieuses dans
les pays industrialisés. L’espérance de vie fut ainsi presque triplée sur les deux derniers siécles
en Europe. La fin du XXéme siécle voit alors la prépondérance des maladies chroniques, pour
lesquelles la guérison ne pouvant pas toujours étre obtenue. Il importe surtout de soulager les
patients, de réduire leurs symptomes, et par la-méme, d’améliorer leur qualité de vie.

-Les attentes du malade se sont modifiées : le malade souhaite des informations
auxquelles il accede par le dialogue avec son médecin. Chaque individu veut juger de sa santé de

son propre point de vue ;
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-La prise en charge médicale a pris, elle aussi, un tournant décisif : c’est aussi a la fin du
XXeme siecle que la relation médecin-malade dite paternaliste s’est modifiée. Le patient peut
participer aux décisions thérapeutiques. Le médecin ne décide plus de facon unilatérale. Afin de
mieux percevoir les préférences de son patient, il va s’intéresser a sa qualité de vie.

La mortalité ou le taux de guérison ne sont plus les seuls indicateurs pertinents. L'apport
d’un indicateur émanant des sciences humaines a coté de ceux émanant des sciences dures est
séduisant. La qualité de vie va ainsi permettre d’évaluer des bénéfices qui jusqu’a présent
n’étaient pas pris en compte. Les médecins se sont donc attachés a mesurer la qualité de vie et

ce concept a pu rejoindre les autres mesures de I’évaluation médicale (biologie, imagerie ...... ).

1-2. Définitions de la qualité de vie :

Définir la qualité de vie dans son acceptation la plus large est relativement malaisé, et
chacun est libre d’y inclure ce qu’il pense étre important. On peut considérer qu’il s’agit de
I’ensemble des conditions qui contribuent a rendre la vie agréable et/ou facile et/ou confortable.
Ces conditions comprennent pour un individu donné, la qualité de I’environnement naturel, la
qualité du logement, les ressources matérielles, la qualité de I’environnement familial, les
relations sociales, le niveau d’études, I’adaptation au monde environnant, ainsi que d’autres
facteurs, mais aussi et surtout, I’état de santé [25].

L’OMS définit la qualité de vie comme étant la perception d’un individu de sa position
dans la vie, dans le contexte culturel et le systéme de valeur dans lequel il vit, en relation avec
ses buts, ses attentes, ses modeles et ses intéréts [23]. Il s’agit la d’une définition tres large,
affectée de facon complexe par la santé physique, I'état psychologique, les croyances

personnelles, les relations sociales, et les relations avec I’environnement.

1-3.Qualité de vie en relation avec la santé :
Si la qualité de vie en relation avec la santé n’est qu’une partie de la qualité de vie dans

son sens le plus général, elle n’en est pas moins fondamentale. On peut la définir comme étant

I’ensemble des conditions en rapport avec I’état de santé qui diminuent le bien-étre, les
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performances, qui interférent avec le role social et/ou qui altérent le fonctionnement psychique
du sujet [25]. Le domaine de la santé donne lieu a un intérét majeur et croissant de la
communauté médicale.

Cet engouement relativement récent peut s’expliquer par des changements d’orientation
de la pratique médicale dans les dernieres décennies. L’essor de I'intérét porté a la qualité de vie
témoigne que la démarche physiopathologique « classique» trouve ses limites dans la prise en
charge de certains états pathologiques. Dans ce cadre, les soins ont pour vocation de permettre

au patient de vivre de la facon la plus confortable possible avec son état pathologique incurable.

2- Méthodologie et instruments de I’étude de la qualité de vie :

2-1.Généralités :
Afin de pouvoir effectuer des études de qualité de vie, il faut disposer d’instruments.

Ceux-ci consistent en des questionnaires, qui explorent des domaines (par exemple, domaine
déplacements), en proposant des items (questions spécifiques : par exemple, « arrivez-vous a
vous diriger dans la rue »), auxquels le patient répond de facon binaire (oui/non), ou non (pas du
tout/un peu/assez bien/bien/sans probléme). Ces questionnaires peuvent étre auto—administrés
(le patient répond aux questionnaires sans intervention extérieure), ou administrés par
enquéteur, qui peut étre un médecin, une infirmiéere ou tout autre personne participant a I’étude.

L’étape suivante consiste en [I’exploitation statistique des données de chaque
questionnaire, et donner lieu a des scores, dans chacun des domaines explorés mais aussi a un

score global.

2-2. Méthodologie de mise au point des instruments de qualité de vie :

2-2-1.Développement des échelles :
Le développement d'une échelle de qualité de vie est un processus complexe, qui

nécessite en regle générale plusieurs années de travail. Il résulte pratiquement toujours d’une
approche multidisciplinaire, impliquant des médecins, des statisticiens, des sociologues parfois,

voire des linguistes et sémiologues, mais également un grand nombre de patients, sans lesquels
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aucune échelle ne pourrait étre mise au point. Une méthodologie rigoureuse est indispensable
des les premieres étapes du développement, afin d’obtenir un instrument fiable et valide [25].
Les principales étapes du développement d’une échelle de qualité de vie sont :
1-Génération des items (experts, entretiens, littérature).
2-Réduction des items (pré-étude clinique, statistiques).
3-Validation psychométrique (étude clinique, statistique).

4-Exploitation en clinique.

2-2-2. Propriétés psychométriques d’une échelle de qualité de vie :
L’étude des propriétés psychométrique de I’échelle de qualité de vie fait encore partie de

son développement, mais marque aussi son entrée dans le champ des applications cliniques.
Cette étude donne en général lieu a une publication dans la littérature médicale.

Les propriétés psychométriques d’une échelle de qualité de vie sont I'ensemble des
propriétés biostatistiques qui permettent d’en évaluer la « qualité ». Pour réaliser cette
évaluation, on procede a I'administration du questionnaire a une « population test », différente
de celle qui a été mise en ceuvre pour la réduction des items. Elle comporte en général plusieurs
centaines de patients, dont les caractéristiques démographiques, médicales, voire sociales, sont
établies. Ensuite on procede a I’évaluation de la fiabilité, de la validité, mais également, le cas

échéant, de la sensibilité aux changements de I’échelle [25].

a. Fiabilité des questionnaires :
La fiabilité d’un questionnaire de qualité de vie est la capacité de I'instrument a donner

des résultats comparables dans des situations comparables. Cette fiabilité comprend
essentiellement: la cohérence interne (évaluée surtout par le coefficient de cohérence interne
alpha de Cronbach), la stabilité dans le temps et la fiabilité inter-observateurs [25].

- le coefficient de cohérence interne alpha de Cronbach :

Ce test statistique a pour but de vérifier que les multiples items d’un questionnaire (ou
d’une sous- échelle) mesurent un méme concept. Ce test permet de vérifier et de mesurer

I'importance de la corrélation existant entre les différents items de I'échelle (ou la sous échelle).
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Il peut varier de 0 a 1. Plus le coefficient est élevé, plus la cohérence interne du questionnaire est
satisfaisante. En pratique, une valeur minimale de 0,78 est requise pour pouvoir utiliser
I'instrument évalué avec fiabilité [25].

D’autres méthodes d’évaluation de la cohérence interne sont également disponibles,
comme la méthode dite du « sp/it-hal », mais sont moins fréquemment mises en oceuvre.

- Stabilité dans le temps :

Il s’agit de la capacité du questionnaire a donner des scores stables dans le temps, quand
il n’y a pas de modifications de I’état pathologique (ou de la qualité de vie). Pour I’évaluer, on
pratique le « test- retest », qui consiste a administrer I’échelle a évaluer aux patients a deux
reprises, a un intervalle de temps donné et a vérifier I’absence de différence statistiqguement
significative entre les données recueillies. En général, I'intervalle de temps choisi est compris
entre une semaine et un mois, afin de minimiser le risque de modification de I’état de santé
intercurrent, et de la qualité de vie des patients, mais aussi pour limiter les effets de la
mémorisation [25].

- Fiabilité inter-observateur :

Pour évaluer la fiabilité inter-observateur, il s’agit de vérifier qu’il n’existe pas de
différences statistiquement significatives lorsque le test est administré par différents enquéteurs
(dans le cas de questionnaires administrés par enquéteur uniquement. En pratique, le test est
administré a deux reprises, dans un intervalle de temps donné (le plus souvent une semaine),
par deux enquéteurs différents, a un méme échantillon de patients. On évalue ainsi I'existence
de différences statistiquement significatives entre les scores obtenus par ces deux observateurs

[25].

b. Validité des questionnaires :
Un questionnaire est valide lorsqu’il mesure bien ce qu’il est sensé mesurer, et qu’il ne

mesure pas ce qu’il n’est pas sensé mesurer. Ceci peut s’établir par comparaison avec un
standard reconnu et universel (il s’agit de la validité de criteres). Toutefois, concernant les

mesures de qualité de vie, il faut reconnaitre qu’il n’existe aucun standard universellement
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reconnu. C’est pourquoi la validité ne peut qu’étre évaluée par comparaison avec des échelles
déja établies, ou encore par la confrontation a I'avis d’experts de la pathologie étudiée afin de
s’assurer que tous les éléments significatifs du concept étudiés sont inclus dans I’échelle testé (il
s’agit de la validité de contenu).

La validité factorielle, quant a elle, consiste a grouper les items en échelles étudiant un
méme domaine de qualité de vie ce qui conduit donc au développement de sous-échelles.

La validité de construction, quant a elle, tente d’établir une relation entre I'interprétation

des scores et le modele théorique sous-jacent a la construction de I’échelle [25].

c. Sensibilité aux changements :
Cette notion est particulierement importante pour des instruments destinés a mesurer les

changements apportés par une thérapeutique sur la qualité de vie. Pour I’évaluer, on compare

les scores avant et aprés la prise en charge (qui est supposée modifier ceux-ci).

2-3.Déroulement d’une étude de qualité de vie :
Une fois le questionnaire développé et validé sur le plan psychométrique, il peut étre

administré a des patients dans le cadre d’une étude de qualité de vie selon diverses modalités.

Il peut étre auto-administré lorsque le patient répond seul aux questions posées, sans
intervention extérieure. Différents moyens peuvent étre proposés pour recueillir les réponses
dans ce cadre: en général par formulaire, ou encore par Internet qui commence a étre utilisé
dans le cadre d’études de la qualité de vie. Concernant les échelles administrées par enquéteur,
celui-ci pose les questions au patient et enregistre ses réponses. La fiabilité des réponses est
meilleure avec cette méthode de recueil des données. Toutefois, I'inconvénient de ce mode
d’administration est sa relative lourdeur de mise en ceuvre.

Une fois les données recueillies, elles sont exploitées statistiquement afin d’établir les
différents scores qui peuvent étre confrontées a des données cliniques objectives, ou des

données démographiques.
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Pour mettre en évidence d’éventuelles relations statistiques entre scores de qualité de vie
et les autres données d’étude, les tests statistiques les plus utilisés sont le coefficient de

corrélation de Pearson, et celui de Spearman.

2-4. Instruments de I’étude de la qualité de vie :

On distingue deux types d’instruments :

2-4-1. Instruments génériques :

Les instruments génériques ont été développés afin de pouvoir servir d’indicateurs sur

I’état de santé et sur la qualité de vie. lls sont indépendants de la pathologie étudiée, de son

degré de sévérité, du traitement et du profil des patients (age, sexe, origine ethnique...). Ceci

permet des comparaisons entre des pathologies tres différentes, comme par exemple,

I’hypertension artérielle et le diabete. Ces échelles, dont le plus connue et utilisée est le SF-36,

sont parmi les plus anciennes et ont su faire preuve de leur fiabilité dans de nombreux domaines
de la médecine.

2-4-2. Instruments spécifiques :

Les Instruments spécifiques sont orientés sur une pathologie et utilisées pour évaluer

des populations de patients ou des groupes diagnostiques bien particuliers, souvent dans le but

de mesurer la sensibilité ou de mettre en évidence des changements importants sur le plan

clinique.

I1I-MESURE DE LA QDV AU COURS DU LES :

Le LES a un important impact sur la qualité de vie, d’ou I'intérét de mettre en place
des instruments permettant I’évaluation de la QDV au cours de cette pathologie. De nombreux
questionnaires étaient utilisés dans ce sens, chaque échelle a ses avantages et ses inconvénients,

et le choix du moyen de mesure dépendra de I'objectif de I’étude.
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La plupart des études ont utilisé des questionnaires génériques comme le SIP, SF-20 et
le SF-36 pour décrire la QDV dans le LES. Le SF-36 est plus souvent utilisé [26]. Des domaines
importants pour les patients lupiques sont absents dans les questionnaires génériques, comme
le sommeil et le fonctionnement sexuel. Pour cette raison, des questionnaires plus spécifiques

au LES sont en cours de développement.

1-Instruments générigues utilisés au cours du LES :

1-1-SF-36 (Short-Form 36 Heath survey):

Développé en 1992 aux Etats-Unis, le SF-36 est une échelle générique de mesure de la
QDV axée sur la perception par le patient de son état de santé, intégrant a la fois des données
sur la  subjectivité des patients mais qui intéegre également des axes plus
comportementalistes. Cette échelle comporte 36 items, explorant 9 domaines différents :
santé physique, fonctionnement physique, retentissement de I’état physique sur les activités,
retentissement de |’état émotionnel sur les activités, fonctionnement social, douleur physique,
vitalité, santé générale et changement par rapport a I’année antérieure [1]. Ce questionnaire
peut étre auto- administré ou administré par enquéteur, soit par entretiens ou par
téléphone. Cette échelle donne lieu a I'établissement de scores par dimension, et il faut noter
gu’il n’existe pas de score global. Un algorithme a été développé pour permettre de calculer un
score par « composant », a savoir, un score de santé physique, et un score de santé psychique.
La fiabilité et la validité du SF-36 sont trés bonnes, et ce questionnaire a été mis en
ceuvre dans de nombreuses études internationales, et appliqgué a de multiples contextes
pathologiques.

Au cours du LES, plusieurs études ont montré que le SF-36 est un instrument trés valable
pour mesurer la QDV des patients atteints de cette pathologie, notamment au Canada, en
Espagne, au Norvége, a Singapore et aux Etats Unis d’Amérique. Le comité de travail concernant

la collaboration clinique internationale sur le lupus systémique en 1995 (SLICC) a recommandé le
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SF-36 comme un instrument de choix pour mesurer la QDV des patients lupiques [27]. La
plupart des domaines de la santé sont évalués par le SF-36,il peut étre utilisé pour comparer la
QDV au cours du LES avec celle d’autres maladies et avec la population normale, il est plus
rapide a mettre en ceuvre, il semblerait également qu’il soit moins sujet a des biais

culturels , de plus, une version en arabe dialectale est disponible.

1-2-World Health Organization Quality Of Life (WHOQOL):

Comme son nom lindique, cette échelle générique a été développée par I'OMS, et
est disponible en deux versions, I'une, comportant 100 items, dénommée WHOQOL-100, et la
seconde, le WHOQOL-BREF. L’intérét majeur de cette échelle, émanant de I'OMS, est qu’elle a
été développée dans le cadre d’une collaboration internationale entre 15 centres répartis dans
le monde entier, et sa mise au point s’est faite dans l'optique d’une « universalité », lui
permettant de limiter les biais culturels.

Le WHOQOL-Bref comporte 26 questions évaluant quatre domaines : état physique,
psychologique, social et environnemental [25]. Il a été évalué chez 73 patients atteints de LES en
Inde, c’est juste les domaines physique et psychologique qui ont été affectés chez ces patients

[28].

1-3-EuroQol 5D (EQ-5D) :

Comme son nom l'indique, cette échelle générique de qualité de vie est européenne. Il
s’agit d’un instrument trés simple, d’administration trés rapide, puisque ne comportant que
5 items représentant 5 dimensions (mobilité, soins de soi, activités usuelles, douleurs et
inconfort, anxiété et dépression), dont la réponse se fait sur des échelles en 3 points (I
pas de probléme, 2 : problémes modérés, 3 : Problémes sévéres).

Il existe deux versions de I’Euroqol 5D : anglaise et chinoise. Elles sont toutes les deux
des échelles valables pour mesurer la QDV des patients atteints de maladies rhumatismales y

compris le LES [29].
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1-4-Sickness Impact Profile (SIP) :

Il s’agit de I'un des plus anciens questionnaires de qualité de vie générique, mis
au point dans les années 70, dans le but de mesurer les répercussions de pathologies dans
12 domaines de I’état de santé, qui sont : sommeil et repos, alimentation, loisirs, travail,
taches ménageres, déplacements, mobilité, soins du corps, vie sociale, comportement
émotionnel, vivacité et communication. Il comporte 136 items et il peut étre auto administré
ou administré par enquéteur. Ce questionnaire anglo-saxon est surtout axé sur l'aspect
comportementaliste du retentissement des pathologies [25].

Le SIP était utilisé pour mesurer la QDV au cours de nombreuses pathologies, mais

aucune étude n’a montré sa validité chez les patients atteints de LES [30].

1-5-Health Assessment Questionnaire ( HAQ ) :

Ce questionnaire était utilisé au début chez les personnes présentant des arthrites, puis il
est devenu l'instrument le plus utilisé pour évaluer I’état fonctionnel au cours des maladies
rhumatismales, en particulier la polyarthrite rhumatoide. Bien qu’initialement le HAQ était
développé pour évaluer I'impact des arthrites, il a été par la suite validé et utilisé dans d’autres
conditions, et il peut étre considéré comme un instrument générique. Le HAQ comporte 20 items
qui évaluent la capacité a effectuer les gestes de la vie quotidienne dans huit domaines.

Bien que le HAQ est un instrument valide pour mesurer la QDV au cours du LES,
néanmoins il n’évalue que le fonctionnement physique, donc il doit étre utilisé en combinaison

avec d’autres instruments évaluant le retentissement psychologique et social de la maladie [31].

1-6-Arthritis Impact Measurement Scale (AIMS) :

C’est une échelle qui a été utilisée principalement chez les personnes atteintes
d’arthrites, elle a fait I'objet d’une révision en 1992 (AIMS2). Il s’agit d’un questionnaire de

mesure de la QDV comportant 78 items et 12 dimensions: fonctionnement physique, activités de
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la vie quotidienne, activité sociale, soutien social, douleur, travail, humeur, niveau de tension,
perception général de la santé, impact total des arthrites et des traitements, degré de
satisfaction de I'état de santé.

Au cours du LES, I’échelle AIMS était utilisée juste une seule fois dans une étude

comportant des patients atteints de LES et de polyarthrite rhumatoide [32].

2-Echelles spécifiques au LES :

Trois échelles de mesure de la QDV spécifiques au LES ont été développées
récemment : SLE-QOL, SSC et le Lupus QOL.

-L’échelle SLE-QOL (Systemic Lupus Erythematosus-specific Quality-Of-Life) était
développée et validée en 2005, elle comporte 40 items et 6 dimensions : fonctionnement
physique, activités, symptomes, traitement, humeur et image de soi. Elle a été évaluée chez 275
personnes atteintes de LES et ses propriétés psychométriques étaient bonnes concernant la
cohérence interne, la validité du contenu, le test-retest, les sensibilités aux changements [33].

-Le questionnaire SSC (SLE Symptom Checklist) était développé en 2003, il possede une
cohérence interne et un test-retest satisfaisants [34].

- Le Lupus-QOL (Lupus Qol Scale) comporte 34 items et 8 domaines : fonctionnement
physique, douleur, image de soi, état émotionnel, fatigue, relations sexuelles, planification et
responsabilité a I’égard des autres [35]. Il possede des propriétés psychométriques acceptables
quand il est comparé au SF-36.

Ces instruments spécifiques au LES sont plus sensibles dans certaines situations et ils
s’adressent a des probléemes particuliers chez les patients atteints de LES. Néanmoins, ils

doivent étre évalués d’avantage avant qu’ils puissent étre utilisés en routine.

IV-DISCUSSION DE NOS RESULTATS :
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Plusieurs études ont montré que la QDV des patients atteints de LES est diminuée [29,
36, 37, 38, 39, 40, 41, 42]. La majorité de ces études ont utilisé le SF-36, qui est considéré
comme le meilleur instrument pour mesurer la QDV au cours du LES [36]. Les domaines les plus
affectés varient entre les études. Deux d’entre elles [34,35] ont trouvé que la QDV est réduite
dans toutes les dimensions du SF-36. D’autres [42] ont trouvé que les domaines : role
émotionnel, role physique, douleur physique sont les plus affectés. Pour d’autres auteurs les
domaines fonctionnement physique, role physique, douleur physique et santé générale sont les
plus touchés [28]. Une étude évaluant 63 patients brésiliens a confirmé que le role émotionnel
est un parametre trés important pouvant méme prédire le pronostic des patients atteints du LES
[43].

Nous avons trouvé que la QDV de nos patients est réduite dans tous les domaines
évalués par le SF-36, ces résultats indiquent que le LES a un grand impact sur la QDV, puisque
c’est une maladie chronique et incurable. Nos résultats n'ont pas été comparés a des groupes
controles. Les dimensions : role émotionnel, role physique, vitalité et santé générale sont les
plus diminuées (figure 9). Ce constat est en accord avec les résultats d’une étude menée par
Wang [28]. Une autre étude réalisée en Pologne sur 83 patients [42] a objectivé que les

dimensions réles physique et émotionnel sont les plus touchés.
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Fig.9 : domaines du SF-36 chez les patients

Stoll a évalué la QDV chez 150 patients britanniques souffrant de LES, il a retrouvé
que la QDV est statistiquement diminuée [44]. Ses résultats sont conformes avec les notres, les
scores les plus similaires étaient retrouvés pour les domaines fonctionnement physique, santé
générale et vitalité. En outre, des résultats semblables ont été réalisés par Stoll dans une autre
étude menée 4 ans aprés sur 60 patients suisses atteints de LES [45]. Des différences
importantes ont été indiquées entre les deux groupes, a I'exception des dimensions
fonctionnement physique, santé générale et vitalité. Quand nos résultats ont été comparés a
ceux réalisés par Alarcon [46], des valeurs similaires dans les 3 dimensions citées précédemment
ont été indiquées. Tous ces résultats sont en accord avec les notres et indiquent I'importance de
ces 3 dimensions pour la QDV des patients malgré que ces parameétres ne réalisent pas les
scores les plus bas. Freire a détecté, apres I’étude de 63 patients brésiliens, de sérieuses
perturbations dans les dimensions role physique, role émotionnel et douleur physique, tandis
qgue les valeurs des domaines fonctionnement physique, vitalité et fonctionnement social étaient
semblables aux nétres [47]. En comparant nos résultats a ceux réalisés par une équipe italienne
sur 126 patients atteints de LES [48] et une équipe canadienne évaluant 119 patients, il y avait
des similitudes seulement dans les domaines santé générale et vitalité. Il est a noter que c’est
uniquement I’étude menée par Rinaldi, qui a réalisé les scores les plus hauts, 70 ou méme plus,
dans la majorité des domaines [48]. Les différences décrites peuvent étre induites par des
facteurs divers, surtout les particularités culturelles et économiques. Egalement, les différences
entre les pays dans le systeme de soin peut avoir une grande influence sur I'évaluation de la QDV

des patients. En outre, le nombre de patients peut également jouer un role important.

La QDV est diminuée dans d’autres maladies séveres d’'une facon comparable avec le
LES [49] notamment dans le SIDA [50], dans le syndrome de Gougerot Sjogren [51] et la

polyarthrite rhumatoide [32,52]. Une différence importante entre les patients atteints de la PR et
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du LES est constaté dans les domaines fonctionnement et douleur physiques qui sont plus
diminués chez les patients atteints de la PR [52], probablement parce que cette maladie touche
avec prédilections les articulations. Cependant la QDV est plus diminuée chez les patients
lupiques que chez ceux qui ont la granulomatose de wegener [53]. Boosma a comparé les
patients avec le LES et ceux avec la GW [53]. Malgré que cette derniére est une vascularite
multisystémique sévéere, les patients atteints de LES sentent que la maladie affecte les activités
de leur vie quotidienne plus sévérement que les patients atteints de la GW et ils démissionnent
plus fréquemment du travail que les patients avec la GW. Un point positif était noté : les patients
avec le LES pensent que leur maladie a amélioré leur rapport avec I'entourage familial par

rapport aux patients avec la GW.

1-QDV et facteurs démographiques et socio—-économiques :

Des résultats controversés existent dans la littérature en ce qui concerne le lien entre
I’age et la QDV. Nous n’avons pas confirmé I'influence de I’dge sur la QDV. Ce résultat est en
accord avec d’autres études [28, 45, 54]. Trois études réalisées respectivement par Kulczycka,
Alarcon et Rinaldi [36, 46, 48] ont montré une corrélation négative entre I’dge des patients et la
QDV. Il est

probable que les sujets jeunes évaluent leur QDV mieux que les personnes plus agées en
raison d'une perception plus optimiste du monde et du nombre plus petit d’expériences de la vie
[42]. Tandis que Stoll [44] et Thamboo [55] ont trouvé une corrélation positive entre I’Age des
patients et la QDV. Les différences obtenues peuvent étre également expliquées par le nombre
de patients participant aux études et a la diversité des atteintes cliniques.

Nous avons constaté que les patients non mariés percoivent leur santé générale mieux
que les mariés. Ce résultat est surprenant puisque habituellement le fait d’avoir une petite
famille aide a confronter les problemes de santé. Ce résultat peut étre expliqué par le manque
de support familial. Nous n’avons pas pu faire de comparaison sur ce point vu I’absence d’étude

évaluant cette corrélation. La grande majorité des patients atteints de LES évalués dans les
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études mentionnées ci-dessus [24,29,46] étaient des femmes. Nous avons trouvé le méme
résultat avec 91,1% de femmes contre 8,9% d’hommes. Ceci n’est pas surprenant dans une
pathologie qui touche plus fréqguemment les sujets de sexe féminin. Le sexe n’influence pas la
qualité de vie évaluée par le SF-36 [46], ceci a également été trouvé dans notre étude.

Le niveau d’éducation n’influe pas. Ce résultat peut etre expliqué par I'existence d’un
grand nombre d’analphabetes dans notre étude (84%). Dobkin dans une étude de 129 patients
lupiques canadiens a trouvé une corrélation statistiquement positive entre le niveau d’éducation
et la santé mentale [55]. Kulczyka, quant a lui, a objectivé une corrélation positive entre tous les
domaines du SF-36 et le niveau d’éducation sauf les dimensions santé générale et role
émotionnel [42]. Alarcon a révélé une corrélation statiquement positive entre le niveau
d’instruction et les dimensions fonctionnement physique, douleur physique, santé générale,
fonctionnement social, réle émotionnel et santé mentale [46]. Vu et Escalante [54] ont trouvé
une corrélation statiquement positive seulement avec les dimensions role émotionnel et santé
mentale [54], tandis que Benitha et Tikly dans une étude réalisée sur 50 patients atteints de LES,
ont montré qu’un niveau d’éducation plus haut est corrélé avec une meilleure qualité de vie mais
juste dans la dimension douleur physique [57]. D’aprés ces études menées dans différents pays,

Il semble que le niveau d’éducation est I'un des facteurs déterminants de la QDV parce
qgu'il affecte la perception générale du monde extérieur et peut influencer I'attitude du patient
envers sa santé et sa maladie. Nous avons remarqué que la QDV des patients avec profession est
meilleure dans sa dimension roéle physique que chez ceux qui n’ont pas d’activité
professionnelle. On peut expliquer ce résultat par l'indépendance financiere que le travail
procure. Les données de la littérature indiquent des résultats variables. Certains auteurs sont
convaincus qu’un revenu plus élevé rend le niveau de la QDV également plus élevé. Tandis que
d'autres croient que la QDV est plutot constante et indépendante du revenu [58]. Campbell [59] a
trouvé une corrélation négative entre le revenu mensuel et la QDV.

Alarcon a analysé, d'une maniere détaillée, 346 patients lupiques avec des appartenances

ethniques et des conditions socio-économiques différentes, il a trouvé que ce n’est pas
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I'appartenance ethnique mais le statut socio-économique des patients qui a une influence sur la
QDV [46]. En opposition a ces observations, Freire [47] et Thamboo [55] ont démontré I'absence
de corrélation entre le statut socio-économique et la QDV des patients atteints de LES. L'impact
des conditions socioéconomique sur la diminution de la QDV des patients a été également
confirmé non seulement dans les sociétés pauvres comme en Pologne, mais également dans les
pays les plus riches. Ces résultats prouvent que des conditions socioéconomiques favorables ne
sont pas toujours une garantie de satisfaction. Les meilleures conditions socio-économiques
entrainent habituellement des espérances plus élevées, ce qui, pour beaucoup de raisons, ne
peut pas étre toujours réalisé, ceci peut entrainer une diminution de la QDV. De plus, Il est
probable que les personnes riches soient plus sensibles aux situations difficiles et surprenantes,
dont la maladie et ses conséquences. Des recherches sociologiques précisent que nous ne
pouvons pas supposer que l'amélioration objective des conditions de la vie est liée a
'augmentation de sa qualité [42]. Dans les années 70, Campbell a indiqué que le
mécontentement engendré par les conditions socioéconomiques semble s’aggraver en parallele
a Il'amélioration de celles-ci [59]. En outre, une amélioration objective du statut
socioéconomique peut étre fortement associée a quelques perturbations dans les relations

interpersonnelles, et ceci peut mener a une diminution de la QDV.

2- Impact des aspects clinigues du LES sur la QDV :

Nous avons constaté qu’il ya une corrélation statiquement positive entre la durée de la
maladie et la QDV dans sa dimension changement par rapport a I’année antérieure au cours de la
période allant de moins d’un an jusqu’a moins de 6 ans ] Tan-6ans [. A partir de 6 ans, le score
de cette dimension diminue de nouveau. On peut expliquer ce résultat par un meilleur contréle
de la maladie avec le temps et par I'accoutumance a I’état chronique. Cependant, quand la
maladie dure longtemps, le patient commence a perdre I'espoir de guérir, chose qui retentit
négativement sur sa qualité de vie. Kuriya a également indiqué que la qualité de vie reste basse a

I’étape tardive de la maladie, méme si elle est en rémission [60]. Marta [61] et Thumboo [55] ont
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trouvé une corrélation statiqguement positive entre la durée de la maladie et la dimension role
physique. Friedman a démontré le méme résultat mais seulement pour la dimension santé
mentale [38]. Pour Fortin [62], une longue durée de la maladie augmente le score de la
dimension role émotionnel. D’autres auteurs ont révélé qu’il y a une corrélation statiquement
positive entre la durée de la maladie et toutes les dimensions du SF-36 sauf en ce qui concerne
la santé mentale et le role émotionnel [40]. Contrairement a ces résultats, Kulczycka [42] a
montré qu’il ya une corrélation statiquement négative entre la durée de la maladie et la QDV,
particulierement dans les domaines fonctionnement physique et role émotionnel. Alarcon a
évalué la corrélation entre la durée de la maladie et la dimension santé mentale et physique
dans un groupe de patients atteints de LES ethniquement différents. Il a retrouvé l'influence de
ce facteur sur I'état de santé mentale et physique, mais il n'a pas vérifié sa corrélation avec les
autres domaines du SF-36 [46]. Khanna, dans une étude évaluant 73 patients indiens atteints de
LES, n’a pas trouvé de relation entre la qualité de vie et le durée de la maladie [28]. Le méme
résultat était indiqué par Gilboe [52], Sutcliffe [63], Doria [64] et Dobkin [65]. Les différences
décrites ci-dessus peuvent résulter des différences culturelles, sociales et économiques des
groupes étudiés.

Nous n’avons pas trouvé de lien entre le nombre d’atteintes cliniques et la QDV.
Concernant le type d’atteinte clinique, nous avons constaté une QDV diminuée dans la
dimension santé mentale chez les patients ayant une atteinte rénale comparée aux patients sans
atteinte rénale. Le méme résultat a été rapporté par Standard [66]. Bergner a montré que les
patients souffrant de LES avec une atteinte rénale ont une QDV diminuée, particulierement dans
les domaines physiques [24]. Selon Kulczycka, le type de I'atteinte clinique peut jouer un réle
important dans |’évaluation de la QDV [42]. Il a montré que I'atteinte du systéme nerveux central
a un grand impact sur la diminution de la QDV et peut retentir sur les activités quotidiennes du
patient. Tandis que Doria a noté que l'arthrite est I'unique manifestation clinique capable
d’influencer la QDV des patients [64]. Certaines études ont montré des corrélations variables

entre l'activité de la maladie lupique avec la QDV mesurée par le SF-36. Ceci reflete
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probablement l'utilisation d’instruments différents pour mesurer l'activité de la maladie. D’autres
n'ont trouvé aucune corrélation entre SF-36 et I'activité de la maladie [29,70,71]. D'autres ont
trouvé un rapport entre le SF-36 et l'activité de la maladie en utilisant le SLAM (Systemic Lupus
Activity Measure) ou le BILAG (British Isles Lupus Assessment Group) [67,68,69]. Saba a évalué la
corrélation entre I'activité de la maladie et la QDV, il a examiné 71 patients américains en les
classant en trois groupes selon l'activité de la maladie (mesurée par le m-SLAM): bénigne,
modérée et sévere. Les résultats montraient que I'activité de la maladie a un grand impact sur la
QDV des patients [67]. Selon Marta [61], le LES actif est associé a une QDV diminuée dans cinq
des huit dimensions du SF-36 (réle physique, santé générale, vitalité, role émotionnel et santé
mentale) ; les scores du domaine role physique sont les plus réduits, ce qui reflete I'impact de la
maladie active sur la capacité de travailler et d’exercer les autres activités quotidiennes. Kuriya
n’a pas trouvé de corrélation entre la QDV et I'activité de la maladie mesurée par le SLEDAI sauf
pour la dimension fonctionnement physique [60]. Abu-Shakra n’a également pas trouvé de
corrélation entre I'activité de la maladie mesurée par le SLEDAI et tous les domaines du SF-36
[36].

Nous avons trouvé une corrélation significative entre I'activité de la maladie et 5
dimensions du SF-36 : santé générale, fonctionnement physique, fonctionnement social, vitalité
et douleur physique. Aprés I’étude analytique des résultats, nous avons relevé un constat
inattendu : car les patients ayant une activité modérée ont les meilleurs scores dans les 5
dimensions suivis des patients ayant une activité bénigne. Les patients ayant une activité élevée
ont les scores les plus bas dans 3 dimensions : fonctionnement physique, fonctionnement social
et douleur physique. Les patients ayant une activité trop élevée ont les scores les plus bas dans

les deux autres dimensions : santé générale et vitalité.
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Conclusion
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Notre étude montre que :

- la QDV est réduite chez les patients atteints de LES, particulierement dans les
dimensions réle émotionnel et réle physique.

-La QDV n’est pas liée a certains facteurs : I’age, le sexe, le niveau d’instruction, le
revenu mensuel, le nombre d’atteintes cliniques et le type d’atteinte clinique a I'exception de
I’atteinte rénale.

-D’autres facteurs tels que le statut marital, I’activité professionnelle, la durée de la

maladie, |'atteinte rénale et I’activité de la maladie influencent la QDV.

Les domaines de la QDV affectés par le LES varient selon le contexte socio-culturel. La
signification symbolique de la maladie, la croyance culturellement établie entre les patients et les
fournisseurs de soins de santé, la soumission au destin et la croyance que la personne ne peut
rien faire pour changer le cours de sa maladie sont des facteurs primordiaux et trés importants
surtout pour les patients de notre étude. Les études évaluant la QDV des patients atteints de LES
étaient menées dans un contexte socioculturel différent du notre, les résultats qui en émanent,
doivent étre interprétés avec prudence. Il est difficile de comparer nos résultats a ceux de la

littérature vu le faible effectif de notre étude et vu les différences socioculturelles.
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Annexe 1

Critéres de I’ACR 1997 pour la classification du lupus
érythémateux

systémique

1. Rash malaire (vespertilio)

2. Lupus discoide

3. Photosensibilité

4. Ulcérations buccales

5. Polyarthrite non érosive

6. Pleurésie ou péricardite

7. Atteinte rénale : protéinurie > 0,5 g/24h ou cylindrurie
8. Convulsions ou psychose

9. Atteinte hématologique

a) anémie hémolytique ou

b) leucopénie : < 4.000/mm3 ou

¢) lymphopénie : < 1.500/mm3 ou

d) thrombopénie : < 100.000/mm3

10. Anomalie immunologique :

a) anticorps anti-DNA natifs, ou

b) anticorps anti-Sm, ou

c) présence d’un anticoagulant circulant lupique, ou fausse sérologie syphilitique, ou taux

sérique élevé d’IgG ou d’IgM anticardiolipine
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11. Présence d’un taux anormal d’anticorps antinucléaires en I’absence de médicament

inducteur.
Annexe 2
Fiche d’exploitation
Identité :
Nom :
Prénom :
Age :
Sexe : masculin [ féminin [

Statut marital : célibataire [1 marié(e) [ veuf (ve) []
divorcé(e) [

Profession :

Revenu mensuel :

Niveau d’instruction :

Antécédents :

Personnels :

Médicaux :
Chirurgicaux :
Toxiques :
Allergiques :

Familiaux :
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Durée d’évolution de la maladie :

Atteintes cliniques :

Atteintes dermatologiques : oui [ nonl|
Atteintes rhumatologiques : oui [ non!(]
Atteintes rénales : oui [ nontl]
Atteintes neurologiques :  oui [] nonl]
Atteintes cardiaques : oui [ non(]
Atteintes respiratoires : oui [ non [
Atteintes vasculaires : oui [ nonl]
Atteintes hématologiques : oui [ non!]
Atteintes immunologiques : oui [ nonl|

Criteres diagnostiques :

. Rash malaire (vespertilio)[!

. Lupus discoide[]

. Photosensibilité[’]

. Ulcérations buccales![]

. Polyarthrite non érosivell

. Pleurésie ou péricarditel

. Atteinte rénale : protéinurie > 0,5 g/24h ou cylindrurie[
. Convulsions ou psychosel]

O o N O U1 A W N —

. Atteinte hématologique

a) anémie hémolytique [

b) ou leucopénie : < 4.000/mm3 [J
c) ou lymphopénie : < 1.500/mm3 []
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d) ou thrombopénie : < 100.000/mm3 [J

10. Anomalie immunologique :

a) anticorps anti—-DNA natifs [

b) ou anticorps anti-Sm [

c) ou présence d’un anticoagulant circulant lupique, ou fausse
sérologie syphilitique, ou taux sérique élevé d’lgG ou d’IgM
anticardiolipine [

11. Présence d’un taux anormal d’anticorps antinucléaires en
I’absence de médicament inducteur [

Traitement :

-Symptomatique : Antalgiques [
AINS []

—-APS : Nivaquine []
Hydroxychloroquine [

—~Corticoides [

-Immunosuppresseurs [
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Annexe 3

Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index

(SLEDAI)

Organe\Systéme Manifestations Index Score
relatif maximum
1-Systéme 1-Convulsions 8 8*7=56
nerveux 2-Psychose

3-Atteinte cérébrale
4-Troubles visuels
5-Nerfs craniens
6-Céphalées

7-AVC
2-Vasculaire 1-Vascularite 8 8*1=8
3-Rein 1-Cylindres 4 4*4=16

2-Hématurie
3-Protéinurie

3-Pyurie
4-Locomoteur 1-Arthrites 4 4*2=8
2-Myosites
5-Peau 1-Rash malaire 2 2%3=6
récent
2-Alopécie
3-Ulceéres muqueux
6-Sérites 1-Pleurésie 2 2%2=4
2-Péricardite
7-Anomalies 1- 2 2%2=4
immunologiques Hypocomplémentémie
2-Elévation des
anti-DNA
8-Anomalies 1-Thrombopénie 1 1*2=2

hématologiques 2-Leucopénie
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9-Signes 1-Fiévre 1 1*1=1
généraux

Annexe 4
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SF 36-Traduction validée en arabe dialectal

Les questions de cette section portent sur divers aspects de votre santé générale (phy:;ique

et/ou mentale).
(el y Ziadll) Laledl L) Agaal uu\_, BliS, cslle ga ki oale ALY

C.1) les questions qui suivent portent sur votre état de santé, telle que vous la percevez. Vos
réponses permettront de suivre I’évolution de votre état de santé et de savoir dans quelle
mesure vous pouvez accomplir vos activités courantes.

Répondez a toutes les questions en suivant les indications qui vous sont données.

En cas de doute, répondez de votre mieux.

ool ity ells Tl i IS (ool il Ky o1 5185 Ly anS Le (S iy 3038 e L 2Ly
RULTERUTIEL IS P (SYE JET E PCN AP
- dhbad il G Gl s e oy ALY e Uy glad ellas ) Us Uy
1. en général, diriez —vous que votre santé est :
(encerclez une seule réponse)

Excellente .......oiiiiiiiii e, 1

Trés bOnNe. ..o, 2
F= 20 o1 s 3
IPASSADIS cirstarens s LamIenn & SSRGS = st » ararsiot  Serareosd 4
MaUVAISE. .ottt e, 5

:Lﬂﬂ__l.li:h_n.ah “’_m_‘.d_,Sit__;.\'L:‘: ‘ ?Mld_tc- 1

(il J:ﬁ)
.5 Gaa
s t_.ﬂ!_).l‘\JLl‘_)A

n AW -
IE'-
&

2. par comparaison a I’an dernier, comment évaluez-vous, maintenant, votre santé
générale ?

(encerclez une seule réponse)

Bien meilleure maintenant que I’an dernier................ 1
Un peu meilleure maintenant que I’an dernier............2
A peu prés laméme que Pandernier.........occvvvuneen.. 3
Un peu moins bonne maintenant que ’an dernier........4
Bien moins bonne maintenant que I’an dernier .......... 5
1Ll il Taall W JS5 oSt Bl el W Gl C..ad_i)b_n'\! 2
(2=l e )
L crrerreereesmrenanssneiermnenenme smmnen S PRLJFAPL PSR TR SN
e T Sl A ALl g B 95 Gy -
Bess sssvisasmrenenstasisess v Tesns [ PR S ENQ R

S sssenssssssmssvamsaes S b plall ;B CBE S a0 o
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3. les questions suivantes portent suer les activités que vous pourriez avoir a faire au

cours d’une journée normale. Votre état de santé actuel vous limite-t-il dans ces

activités ? si oui, dans quelle mesure ?

(encerclez un seul chiffre par ligne)

Mon état de

r ACTIVITES Mon état de | Mon état de sante
santé me limite santé me ne me limite pas
beaucoup limite un peu du tout
a. dans les activités exigeant un effort
physique important comme courir, 1 2 3
soulever des objets lourds, pratiquer
des sports violents.
b. dans les activités modéres comme
déplacer une table, passer 1 2 3
P'aspirateur , jouer aux quilles ou au ;
golf. | N = .
¢. Poursoulever outransporter des | | " EN N
sacs d’épiceries. .[ NN 2 i 3
d. Pour monter plusieurs étages a _,r [/ L= E
| pieds. | 2 AN
¢. Pour monter un seul étage a pied.—} 1' |
i i 2 ! 3
£ Pour me pencher, me mettre a i | o 'F I -
genoux ou m'accroupir, IS NN l =i 5 = |
g. Pour faire plus qu’un kilométre & B i
pied. i NN __E_ R
b. Pour faire plusicurs coins de rue 3 | i
pied. ' i ii 0 2 =y 3 B
i.  Pour marcher d’un coin de rue a |
lautre. . S - S ]
J- Pour prendre un bain ou m’habiller.
1 ‘ 2 3 J
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4. au cours des guatre derniéres semaines, avez vous eu I'une ou | ‘autre des difficultés
sutvantes au travail ou dans vos autres activités quotidiennes a cause de votre état de

santé physique ?

(encerclez un seul chifire par ligne)

L | _our . ,_..I_\Lgrj__J
a. avez vous consacrer moins de temps a votre i

]
¥
travail ou a d’autres activités. E 1 o2
b. avez vous accompli moins de choses que vous ir I
Pauriez voulu ? I S - T
€. avez vous €t€ limité(e) dans la nature de vos |
taches ou de vos autres activités. .._3.-._._.__.1__. 2 _f
d. avez vous eu de la difficulté & accomplir votre | !
travail ou vos autres activités (par exemplz vous 1 i !

a t-il fallu fournir un effort supplémentaire. R
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5. au cours des quatre derniéres semaines, avez vous eu I'une ou 1 ‘autre des difficultés
suivantes au travail ou dans vos autres activités quotidiennes a cause de I’état de votre

moral (comme le fait de vous sentir déprimé(e) ou anxieux (se))?
(encerclez un seul chiffre par ligne)

| 0ouI NON
4. avez vous consacrer moins de temps a votre !
travail ou & d’autres activités ? 1 2 N
b. avez vous accompli moins de choses que vous
I'auriez voulu ? 1 2
¢. avez vous fait votre travail ou vos autres activités L
L avec moins de soins qu’a I’habitude ? 1 2 |

Sl ‘(&_,L-‘uy_,i‘,_,g._:u-.ﬂ..l_,_;w;:m )swiwlmgwt&uuﬂl*mlm_j
Tee AV Juaah iy Laadll A el 5 Saieate W Slisall Gadany L3 dlue

(Db dSaaly a8, o )
b 4
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6. au cours des quatre derniéres semaines, dans quelle mesure votre état physique ou
moral (comme le fait de vous sentir déprimé(e) ou anxieux(se) a t-il nui a vos activités

sociales habituelles (famille, amis, voisins ou autres groupes) ?
(encerclez une seule réponse)

PAS AU TDUE, vones somms s wnmmmmsissssm e i s e S 1
Unpeu 2
Moyennement......cooveeiee i 3
BEANCONID s vt e RSS2 rm e mmmad g
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7. au cours dss quatre derniéres semaines, avez vous éprouvé des douleurs physiques ?
(encerclez une seule réponse)

aucune douleur...... ..., 1
doulewrs trés I6ZEres ..vuuneniineineeieeiereveeaaann.n 2
doulerss I€geres........ovviiniiii i, 3
doulewrs moyenzes............eoviiiiiiieieaaeann 4
doulesss intensss .....o.iiuvei oo 5
doulei=s trés IntenSes. ...oooieiveenee e, 6

?gg@@h@@:_,‘auvm et (DU 7

L_Oll‘).I Agaa I‘JL’ Cars 5

8. aucours Z=s quatre de:rmeres semaines, dans quelle mesure la douleur a-t-elle nui a
Vvos activiis habituslles ( au travail comme 4 la maison)?

(encerclez une seule réponse)

2z £ 13 R URR 1
L 2
MOYETREMENT . e eeeeeeeeee e .23
beausup. ... 4
ENOTEMCNI . . eeiniiiees e e e e eeeeee s e, 5

;y,@-g@,ﬂd@&:}n&jim\m‘h‘;,;”_,:id:“;,\.aumjmnm_g
(N
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................................ Aasn B UMy
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9. ces questions portent sur les guatre derniéres semaines pour chacune des questions
suivantes, donnez la réponse qui s’approche le plus de la fagon dont vous vous étes

au cours des quatre derniéres semaines, combien de fois :

senti(e).

(encerclez un seul chiffre par ligne)
Tout La Souve | Quelq | Rarem | Jamais
fe plupart nt uefois ent
temps | du temps
a. vous étes vous senti(e) i ;r i
___plein(e) d’entrain (de pep)? | 1 1 2 3 4 5 6
b. avez vous été trés ;
nerveux(se) ? (b 2 3 4 5 6
c. vous étes vous senti(e) si i |
déprimé(e) que rien ne 1 2 3 4 5 6
pouvait vous remonter le ‘ '
moral ? ; P N
d. wvous étes vous senti(e) calme ]
et serein(e) ? Lol 2z 3 ! 5 6
e. avez vous eu beaucoup i
d’énergie ? it 2 3 4 5 6
f. vous étes vous senti(e) triste | -
et abattu(e) ? ) Z 3 4 5 6
g. vous étes vous senti(e) épuisé
et vidé(e) ? 12 3 4 5 6
h. vous étes vous senti(e) - : o
heureux(se) ? 1 2 3 4 5 6
i. vous &tes vous senti(e) ]
L fatigué(e) ? i 2 3 4 5 6
5 5a Os Jadic 3 U L 20 Ba g
i} (D A aaly &8 e oy
Wiled | 5 A8 | il pall Gany | Sl palls Gl ] cE Y Llei[ ca M pls Jusyl
6 5 4 3 2 1 L 3 bl elvie ol s ]
6 5 4 3 2 1
e )
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o
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10. au cours des quatre derniéres semaines, combien de fois votre état physique ou moral

a t-il nui & vos activités sociales (comme visiter des amis, des parents, etc.) ?
- (encerclez une seule réponse)

tout Je tempPs «vvvvere e 1
la plupart dutemps .. cooooiiiiiiiiiiiiiiiiiea 2
PAr OIS, oo 3
£330 <3 o L 4
JAMAIS. i e 5
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11. Dans quelle mesure chacun des énoncés suivants est t-il VRAI ou FAUX dans votre

cas ?
(encerclez un seul chiffre par ligne)
Tout 2 | Plutdét | Ne sais | Plutét | Tout a
fait vrai vrai pas faux | fait faux
a. Il me semble que je tombe malads
un peu plus facilement que les I 2 3 &4 5
autres- s ! i 1 A R % A i o g 8 . .
b. Je suis aussi en santé que les gons :
que je connais. ; 3 L 3 4 5
c. Jem’attends a ce que ma santé s« |
détériore. . i z 1 3 4 5
d. Ma santé est excellente. H
i i 2 3 4 5

(s le s9)
IE [ P58 osets | 3358 | dasas
1009% | dkl= Aagaaa | 100% .
OiAYE Gl e 45 Jaa ]
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RESUME

Le lupus érythémateux systémique est une maladie auto-immune Caractérisée par des
atteintes cliniques polymorphes. C’est 'une des principales maladies chroniques qui altere de
facon considérable la qualité de vie du patient qui en est atteint.

Les études de la qualité de vie sont utilisées depuis la fin des années 70 dans
différentes spécialités médicales, et de nombreux outils sont a la disposition du corps médical
pour évaluer 'impact des pathologies sur la qualité de vie.

Notre étude a pour objectif I’évaluation de la qualité de vie des patients atteints de
lupus érythémateux systémique a Marrakech. Pour cela, une fiche d’exploitation, le
questionnaire “ Short Form-36“ (SF-36) et I'instrument “Systemic lupus erythematosus disease
activity index” (SLEDAI), ont été utilisés.

Nous avons recruté 45 patients, tous répondants aux critéres de I’American College of
Rheumatology 1997. La population étudiée était caractérisée par une prédominance féminine
(91,1%). La moyenne d’age des patients recrutés était de 32,62. La qualité de vie était réduite
dans tous les domaines du “ Short Form-36“. Ce résultat montre que le lupus érythémateux
systémique a un grand impact sur la qualité de vie, puisqu’il s’agit d’'une maladie chronique et
incurable. Le statut marital, la durée d’évolution de la maladie, I'atteinte rénale ainsi que le
statut professionnel influencent la qualité de vie. Les patients présentant une activité modérée
de la maladie ont une meilleure qualité de vie suivis des patients avec une activité bénigne. Nous
avons également constaté qu’il n'y a pas de lien entre les autres facteurs cliniques,
démographiques, socio-économiques et la qualité de vie des patients atteints de lupus
érythémateux systémique.

Les études évaluant la qualité de vie des patients atteints de lupus érythémateux
systémique étaient menées dans des contextes socioculturels différents aux notres ; les résultats
qui en émanent doivent étre interprétés avec prudence. Il est difficile de comparer nos résultats

a ceux de la littérature vu le faible effectif de notre étude et vu les différences socioculturelles.
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SUMMARY

The systemic lupus erythematosus is an auto-immune disease Characterized by
polymorphic clinical aspects. It is one of the main chronic diseases that alters in a considerable
way the quality of life of the patient who is affected.

The studies of the quality of life are used since the end of the 70s in various medical
specialties, and numerous tools are at the arrangement of the medical profession to estimate the
impact of the pathologies on the quality of life.

Our study has for objective the evaluation of the quality of life of the patients reached by
systemic lupus erythematosus in Marrakech. For that purpose, a form of exploitation, the
questionnaire « Short Form-36» and the instrument «Systemic lupus erythematosus disease
activity index ", were used. The studied population was characterized by a feminine ascendancy
(91, 1 %). The mean age of the recruited patients was 32, 62. The quality of life was reduced in
all the domains of «Short Form-36". This result) shows that the systemic lupus erythematosus
has a big impact on the quality of life, because it is a chronic and incurable disease. The marital
status, the duration of evolution of the disease, disease of the kidney as well as the professional
status influenced the quality of life. We noted that the patients presenting a moderate activity of
the disease have a better quality of life follow-up of the patients with a mild activity. We also
noticed that there is no link between the other clinical, demographic, socioeconomic factors and
the quality of life of the patients affected by systemic lupus erythematosus.

All studies assessing the quality of life for patients with systemic lupus erythematosus
were led in different socio-cultural contexts to our. For this reason, the results which emanate
from it must be interpreted carefully. It is difficult to campare our results to those of the

literature seen the low staff of our study and seen the sociocultural differences.
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