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Le Lupus Érythémateux Systémique (L.E.S) est une affection appartenant au 

groupe des maladies auto-immunes, il s’agit d’une maladie complexe dans 

laquelle tous les composants du système immunitaire sont impliqués. Le lupus 

affecte de nombreux organes (cœur, rein, articulations…) rendant ainsi son 

expression clinique très polymorphe parfois bénigne, sévère ou même grave. En 

effet, il s’agit d’une maladie systémique protéiforme et potentiellement grave 

caractérisée par la production d’anticorps antinucléaires dirigés contre l’ADN natif. 

[1] 

 Cette affection se traduit par des manifestations cliniques différentes chez 

chaque individu avec comme point commun une évolution marquée de poussées 

entrecoupées par des périodes de rémission.[1] 

I. EPIDEMIOLOGIE DU LES : 

      Le LES est une maladie ubiquitaire qui touche toutes les populations et 

toutes les races avec une large prédominance chez la femme en âge de procréer et 

un sex-ratio femme/homme de 9 avant la ménopause, ce qui laisse supposer un 

rôle potentiel des facteurs hormonaux, plus particulièrement des œstrogènes. La 

race noire est particulièrement touchée avec une sévérité clinique plus importante. 

[2,3,4,5] 

1. Au monde : 

La prévalence de la maladie semble avoir une répartition géographique étant 

donné que la maladie est fréquemment retrouvée chez la population asiatique, les 

afro-américains, les hispano-américains et les caribéens en comparaison aux 

caucasiens. [6,7] 
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Les meilleures informations dont nous disposons sur l'incidence, la 

prévalence, la mortalité et la morbidité proviennent d'Europe et d'Amérique du 

Nord ; moins de données sont disponibles en Afrique, en Amérique du Sud, en Asie 

et en Australie. 

Étant donné que la maladie est moins fréquente chez les enfants (avant la 

puberté), de nombreuses études ne rapportent que des données provenant de 

population adulte.  

Les taux d'incidence annuels aux États-Unis vont de 2 à 7,6 pour 100 000 et 

la prévalence varie encore plus largement de 19 à 159 pour 100 000 selon la 

définition de LES utilisée, les méthodes de constatation des cas, la standardisation 

selon l'âge et l'origine raciale et ethnique de la population. [8] 

De même, les chiffres en Europe montrent une variation considérable avec 

des taux d'incidence annuels entre 1 et 4.9 pour 100 000 et une prévalence de 28 

à 97 pour 100 000. En France, malgré l’absence de données épidémiologiques 

précises, la prévalence serait d’environ 35 personnes atteintes pour 100 000 

habitants. [9] 
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Tableau 1. Incidence et prévalence du LES dans quelques pays [10] 

Pays ou population  Incidence (par 100,000) Prévalence (par 100,000) 

 Total Femmes Hommes Total Femmes Hommes Sujets 

noirs 

Sujets 

blancs 

Etats Unis (Géorgie) 5.6 9.2 1.8 73 128 15 119 33 

Etats Unis (Michigan) 5.5 9.3 1.5 73 129 13 112 48 

Barbados NA 12.2* 0.8* NA 153* 10* NA NA 

Danemark 1 NA NA 28 NA NA NA NA 

Royaume Uni 4.6 7.8 1.3 88 152 22 525* 124 

American-Indian Health 

Service 

7.4 10.4 NA 178 271 54 NA NA 

Taiwan 4.9‡ NA NA 98‡ NA NA NA NA 

Corée  NA NA NA 19– 

22‡ 

NA NA NA NA 

2.5‡ NA NA 27‡ NA NA NA NA 

Australie NA NA NA NA NA NA 74§ 19 

NA NA NA 45 NA NA 93 NA 
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Figure 1. Carte choroplèthe montrant la prévalence du LED dans le monde [11] 

2. En Afrique : 

La prévalence est de 15 à 60/100000 habitants/an en occident [12,13,14] mais 

le nombre de cas rapporté par les séries africaines demeure infirme ; 49 cas en 15 

ans en Côte d’ivoire (2004) [15] ,16 cas en 13 ans au Togo (2008) [16] et 30 cas en 

10 ans au Sénégal (1998) [17].  

En Afrique subsaharienne, depuis les premiers cas rapportés à Dakar [18], 

quelques séries hospitalières sont de plus en plus publiées [18,19,20,21]. 

Les difficultés diagnostiques liées au polymorphisme du tableau clinique 

pourraient être à l’origine d’une sous-évaluation, du fait d’un certain nombre de cas 

non diagnostiqués, comme l’ont déjà noté des auteurs ailleurs. [22] 
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3. Au Maroc : 

Bien que peu commune, il ne s‘agit pas non plus d’une maladie rare. Elle 

affecterait plus de 5 millions de personnes dans le monde et au moins entre 15 à 20 

000 au Maroc. Sa prévalence se situe entre 2 à 15 pour 1 000 selon les ethnies. On 

relève une prédominance féminine (9 femmes pour un homme), un pic de fréquence 

entre 20 et 30 ans, un début avant 16 ans dans 10 à 15 % des cas, et des évolutions 

plus sévères pour les individus à faible niveau de vie. [23] 

Une étude menée sur la population de la région de Marrakech a objectivé une 

incidence estimée à 6.25 cas pour 100 000 habitants pour la population générale. 

Celles calculées chez le sexe féminin et masculin étaient respectivement de 11.29 et 

de 1.10 cas pour 100 000 habitants.[24] 

II. Tableau clinique : 

Les symptômes du L.E.S sont très polymorphes touchant : les articulations, le 

système nerveux central et périphérique, la peau, les poumons, le cœur, les reins, 

les séreuses et autres atteintes hématologiques. Les manifestations cliniques les 

plus fréquemment retrouvées sont les suivantes :  

 Signes généraux : Asthénie, anorexie, fièvre ... 

 Signes dermatologiques : Érythème en vespertilio, lupus discoïde, 

éruption cutanée symétrique en ailes de papillon, urticaire, livedo, 

purpura infiltré ou parfois nécrotique. 

 Signes rhumatologiques : Arthralgie inflammatoire secondaire à une 

oligo ou polyarthrite aiguë avec dérouillage matinal, ostéoporose 

secondaire à un traitement à base de corticothérapie. [24,25,26,27] 

 Signes vasculaires : les vascularites sont très fréquentes, phénomène de 
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Raynaud [28], hypertension artérielle (si atteinte rénale), thromboses 

secondaires au SAPL. [29, 30] 

 Signes rénaux : La néphropathie lupique est fréquente et conditionne le 

pronostic vital des patients, de type glomérulaire évoluant éventuellement 

vers une IRC chez un patient sur trois au bout de cinq à dix ans 

[31,32,33,34]. 

 Signes pulmonaires et cardiaques : péricardite, endocardite, myocardite, 

atteinte coronaire avec véritable IDM en cas de SAPL [35,36,37]. 

 Signes hématologiques : Anémie, leucopénie, thrombopénie.. 

 Signes neuropsychiatriques : Crises comitiales, hémiplégie, monoplégie 

voire paraplégie, méningite lymphocytaire aseptique, chorée, migraine, 

les états dépressifs, l’insomnie, les états d’excitation, l’anxiété, les 

troubles cognitifs, les hallucinations, la confusion mentale [38,39] 

 Signes musculaires : faiblesse musculaire, myalgies et des fibromyalgies, 

des myosites avec un tracé myositique a l’EEG. [40] 

 Signes ganglionnaires et spléniques : adénopathies cervicales, 

splénomégalie.. 

 Signes digestifs et hépatiques : péritonite, ascite,  cytolyse hépatique , 

ulcérations ou perforations ,gastrite, hépatomégalie. [41] 

 Signes oculaires : rétinites, atteinte du nerf optique ou des nerfs 

oculomoteurs, exophtalmie, chémosis. [42] 

Le LES reste une maladie hétérogène de diagnostic parfois laborieux dans les 

formes précoces et ne disposant d’aucun marqueur pathognomonique, d’où l’intérêt 

de plusieurs classifications permettant de poser le diagnostic positif telles que la 

classification de l’ACR et plus récemment la classification SLICC.[43,44] 
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Le pronostic de la maladie dépend de la présence d’atteintes principalement 

cardiaque, rénale et cérébrale.  

III. Lupus et qualité de vie : 

1. Définition de la qualité de vie : 

Le concept de la qualité de vie (QDV) est très complexe ; il faut en citer deux 

caractéristiques fondamentales : la multidimensionalité et la subjectivité.  

La multidimensionalité comporte plusieurs champs : le bien-être physique, 

fonctionnel, émotionnel, spirituel et le bien-être social. Ces différents champs sont 

difficilement dissociables . 

La subjectivité se rapporte au fait que la QDV ne peut être correctement 

comprise qu’en se plaçant dans la perspective du patient. La douleur en est 

l’illustration classique. La QDV subjective se réfère à l’appréciation et la satisfaction 

du patient en ce qui concerne son niveau réel de fonctionnement, comparé à ce qu’il 

considère comme possible ou idéal.[45] 

La définition de la qualité de vie liée à la santé (QVLS) inclut les aspects 

physiques, psychologiques et sociaux du bien-être positif, ainsi que les effets 

négatifs de maladie, du traitement et de l’infirmité. Il fait référence aux évaluations 

des sujets sur leurs niveaux de fonctionnement et de satisfaction par rapport à ce 

qu'ils perçoivent comme étant « idéal ». La QVLS englobe les aspects de la vie qui 

peuvent influer ou être influencé par la « santé ». Les domaines de la QVLS 

comprennent généralement les domaines : physique, social, fonctionnement cognitif 

et bien-être émotionnel. 
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En d’autres termes, une bonne santé est le résultat d’un bien-être biologique, 

psychologique et social ; une perturbation dans l’une de ces zones (par exemple, 

biologique), provoque des maladies, affecte les autres domaines du bien-être et 

influence la QVLS. 

2. Impact du LES sur la qualité de vie : 

Les patients atteints de lupus érythémateux systémique (LES) présentent des 

symptômes chroniques qui ont un impact négatif sur leur qualité de vie (QDV). Des 

études ont évalué les variables qui ont contribué à la qualité de vie chez les patients 

atteints de LES, y compris le rôle médiateur de la morbidité psychologique et de 

l'activité de la maladie.  

Une étude transversale a inclus 104 femmes atteintes de LES. Les participantes 

ont répondu à plusieurs instruments évaluant la fatigue, la morbidité psychologique 

(dépression et anxiété), l'image corporelle, l'activité de la maladie et la qualité de vie. 

Les résultats suggèrent une certaine détérioration de la qualité de vie en rapport avec 

la chronicité de la maladie elle-même et/ou de sa prise en charge.[46] 

Selon les résultats, l’intervention chez les patients atteints de LES devrait se 

concentrer sur la morbidité psychologique des patients, en particulier dans la phase 

active de la maladie. L'image corporelle, la gravité de la fatigue et la morbidité 

psychologique doivent être surveillées chez les patients atteints de LES afin de 

favoriser la qualité de vie. 
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3. La qualité de vie comme objectif du traitement du LES : 

Les traitements actuels permettent en règle générale de guérir puis de prévenir 

les poussées en permettant au malade de mener une vie presque normale, de 

préserver sa qualité de vie, d’aller à l’école ou de poursuivre ses études comme les 

autres et de maintenir son insertion socio-professionnelle.  

De grands efforts ont été déployés, avec l'aide de l'industrie pharmaceutique, pour 

trouver quels schémas thérapeutiques traitent le LES de façon techniquement 

satisfaisante, sans détériorer la qualité de vie compte tenu des effets secondaires 

possibles et de la quantité souvent importante de médicaments à prendre.[47] 

Il s'en suit que le traitement pharmacologique idéal du LES devrait autant prolonger la 

longévité qu’améliorer le bien-être général et l’état fonctionnel affecté par la maladie. 

Par conséquent, la longévité et la QVLS sont considérées comme les deux objectifs les 

plus recherchés du traitement du LES. 

4. Evaluation de la qualité de vie des patients lupiques : 

Des mesures génériques et / ou spécifiques à une maladie peuvent être 

utilisées dans les études sur la QVLS des sujets lupiques. 

Les instruments génériques (par exemple, Short Form Health Survey (SF-36), 

SF-12, Sickness Impact Profile (SIP), World Health Organization Quality of Life 

(WHOQOL), EuroQoL-5D (EQ-5D)) sont conçus pour être applicables à un large 

éventail de populations et d'interventions. 

En revanche, les mesures ciblées sur les maladies (par exemple ; Profil 

d’évaluation des symptômes subjectifs, test de dépistage de traînée Reitan (TMT), 

mini-examen de l’état mental) sont conçus pour être pertinents pour une maladie 

particulière ou pour un problème de santé donné.  

Au Maroc, différentes études ont été portées sur la qualité de vie de patients 
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atteints de maladies chroniques différentes, mais, à notre connaissance, peu de 

données sont disponibles sur la qualité de vie des patients lupiques. 

5. Objectifs :  

 Objectif principal :  

L’objectif principal de ce travail est de mesurer la qualité de vie des patients 

lupiques suivis au sein du service de médecine interne au CHU Hassan II de Fès.  

 Objectifs secondaires : 

 Les objectifs secondaires sont : 

 Déterminer les caractéristiques sociodémographiques et cliniques des 

patients. 

 Chercher les facteurs pouvant être associés à la qualité de vie de ces 

patients. 
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I. Type et lieu d’étude : 

Il s’agit d’une étude transversale à visée descriptive, visant à évaluer la QDV des 

patients atteints de LES suivis au service de médecine interne au CHU Hassan II de 

Fès. 

II. Population de l’étude :   

Patients atteints de lupus érythémateux systémique suivis au niveau du service 

de médecine interne au CHU HASSAN II de FES à partir du mois de Septembre 2020 

jusqu’au mois de Avril 2021. 

1. Critères d’inclusion :  

Patients suivis en ambulatoire et/ou hospitalisés au service de médecine 

interne pour LES. 

2. Critères d’exclusion  

Ont été exclus de l’étude les patients diagnostiqués comme porteurs d’une 

pathologie psychologique avant le diagnostic du Lupus. 

3. Recueil des données :  

Après avoir eu l’accord du comité d’éthique de la faculté de médecine et de 

pharmacie de Fès et le consentement éclairé des patients, on a recueilli les 

informations à partir des données du dossier médical et d’un entretien avec les 

patients et ceci à l’aide d’une fiche d’exploitation comportant un questionnaire validé. 

[Annexe 1] 
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Ce questionnaire comporte 4 parties : 

 La 1ère partie : Données sociodémographiques 

 Age 

 Sexe 

 Milieu de résidence  

 Statut matrimonial 

 Couverture sociale 

 La 2eme partie : Données socio-économiques 

 Profession 

 Revenu mensuel 

 Niveau d’étude 

 La 3eme partie : Antécédents  

 Médicaux  

 Chirurgicaux  

 Toxiques  

 Gynéco-obstétricaux 

 La 4eme partie : Données cliniques de la maladie 

 Date de diagnostic 

 Manifestations cliniques  

 Manifestations biologiques  

 Traitement  

 La 5eme partie : 

Pour répondre mieux aux objectifs, la qualité de vie a été mesurée à l’aide du 

questionnaire SF 12. 

4. SF 12 : 
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C’est une échelle qui a été construite à partir de l’échelle SF36, mise au point et 

analyse par John Ware et al [48]. Elle est largement utilisée actuellement en langue 

anglaise mais aussi dans 15 autres traductions. L’étude de choix et de validation des 

items a été effectuée dans 9 pays européens et auprès de 9000 personnes.[49] 

Le SF12 permet de calculer deux scores : un score de qualité de vie mentale et 

un score de qualité de vie physique. Les moyennes et écarts types des deux scores 

sont publiés pour les 9 pays européens dans lesquels s’est déroulée l’étude de 

validation. 

Il peut être administré à des patients ou à la population générale. 

Le SF12 évalue huit dimensions de la santé : 

 L’activité physique 

 La vie et les relations avec les autres 

 Les douleurs physiques 

 La santé perçue 

 La vitalité 

 Les limitations dues à l’état psychique 

 Les limitations dues à l’état physique 

 La santé psychique 

Le questionnaire SF 12 a fait l'objet d'une validation transculturelle en dialecte 

Marocain arabe. [50] 
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III. Analyse statistique : 

Les données ont été cotées, saisies sur le logiciel Excel 2010 et analysées en 

utilisant le logiciel Epi info 3.4 version 2007. 

1. Calcul des scores : 

Les scores des 12 questions et des échelles sont calculés de façon qu’un score 

élevé corresponde à un meilleur état de santé. 

Pour le score activité physique (PF) : c’est la somme algébrique des valeurs 

finales des questions 33a + 33b. Le score de cette échelle est calculé de façon à ce 

qu’un score élevé indique une meilleure activité physique. 

Pour le score limitations dues à l’état physique (RP) : c’est la somme algébrique 

des valeurs finales des questions 34a + 34b. Le score de cette échelle est calculé de 

façon à ce qu’un score élevé indique l’absence de limitations dues à l’état physique. 

Pour le score douleurs physiques (BP) : c’est la somme algébrique des valeurs 

finales des questions 36. Le score de cette échelle est calculé de façon à ce qu’un 

score élevé indique une absence ou peu de douleurs physiques. 

Pour le score santé perçue (GH) : c’est la somme algébrique des valeurs finales 

des questions 32. Le score de cette échelle est calculé de façon à ce qu’un score élevé 

indique une meilleure santé perçue. 

Pour le score vitalité (VT) : c’est la somme algébrique des valeurs finales des 

questions 37b. Le score de cette échelle est calculé de façon à ce qu’un score élevé 

indique une meilleure vitalité. 
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Pour le score vie et relation avec les autres (SF) : c’est la somme algébrique des 

valeurs finales des questions 38. Le score de cette échelle est calculé de 25 façons à 

ce qu’un score élevé indique une meilleure vie relationnelle avec les autres (vie 

sociale). 

Pour le score limitations dues à l’état psychique (RE) : c’est la somme 

algébrique des valeurs finales des questions 35a + 35b. Le score de cette échelle est 

calculé de façon à ce qu’un score élevé indique moins de limitations dues à l’état 

psychique. 

Pour le score santé psychique (MH) : c’est la somme algébrique des valeurs 

finales des questions 37a + 37c. Le score de cette échelle est calculé de façon à ce 

qu’un score élevé indique une meilleure santé psychique. 

Tableau 2 : Les différentes dimensions du score SF-12. 

Dimensions Items 

L’activité physique  

La vie et les relations avec les autres 

Les douleurs physiques 

La santé perçue  

La vitalité  

Les limitations dues à l’état psychique  

Les limitations dues à l’état physique  

La santé psychique  

(PF=33a + 33b) 

(SF= 38) 

(BP= 36) 

(GH= 32) 

(VT= 37b) 

(RE= 35a + 35b) 

(RP= 34a + 34b) 

(MH= 37a + 37c) 
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Transformation linéaire des scores de chaque échelle : 

Cette étape a pour objectif de transformer le score d’origine de chaque échelle 

en un score qui s’étend de 0 à 100. Cet objectif est obtenu par l’application de la 

formule suivante  : 

Score transformé pour chaque échelle = (score d’origine de l’échelle – plus petit 

score d’origine possible) / (étendue possible des scores d’origine pour cette échelle) 

*100 

2. Analyse descriptive : 

Les variables qualitatives étaient décrites en termes de proportions alors que 

les variables quantitatives en termes de moyennes ± écart-type. 

3. Analyse uni variée 

Dans un deuxième temps une analyse uni variée a été effectuée pour étudier 

l’association entre PCS et le MCS et les variables explicatives (sexe, âge, …) 

Les tests statistiques utilisés sont : khi 2 pour les variables qualitatives et la 

régression linéaire simple pour les variables quantitatives.  

Une valeur p <0.05 a été considérée comme statistiquement significative. 

4. Analyse multivariée  

L’analyse multivariée par régression linéaire multiple a été réalisée pour 

chercher les facteurs pouvant influencer la qualité de vie après ajustement sur les 

facteurs de confusion. Nous avons inclus dans le modèle multivarié les variables ou le 

degré de signification est inférieur à 20%. L'association significative a été présentée 

par le β et son intervalle de confiance (IC). 
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IV. Aspect éthique : 

Le protocole de l’étude a été soumis au comité d’éthique hospitalo-

universitaire de Fès et a reçu son approbation. 
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Un total de 102 patients lupiques suivis au service de médecine interne du CHU 

de Fès ont été inclus dans l’étude. 

I. Résultats descriptifs :  

1. Les caractères sociodémographiques : 

a. Âge : 

Dans notre échantillon, l’âge moyen était de 41.64 ± 13.74 ans, avec des extrêmes 

allant de 18 à 71 ans. 

b. Sexe : 

Dans notre série, le sexe féminin était prédominant par rapport au sexe masculin 

avec un pourcentage de 92.2%. 

 

 

Figure 2. Répartition de l’échantillon en fonction de l’âge (N=102) 
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c. Statut marital : 

Près de deux patients sur trois (59.8%) étaient mariés, 26.5% étaient célibataires, et 

13.7% veufs (ve) ou divorcé(e)s comme le montre le tableau 3. 

Tableau 3 : La répartition de la population d’étude selon le statut marital (N=102). 

 

Statut marital Population d’étude en % validé 

Marié 59.8 

Célibataire 26.5 

Veuf(ve) ou Divorcé 13.7 

Total 100 

 

d. Le milieu d’habitat : 

La plupart des patients habitaient en milieu urbain (68.3%). 

 

Figure 3. Répartition de l’échantillon en fonction du milieu d’habitat 
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e. Le niveau d’étude : 

Concernant le niveau d’étude, 31% étaient analphabètes, 19% avaient un niveau 

primaire, 36% avaient un niveau secondaire et 14% ont fait des études supérieures 

comme le montre le tableau 4. 

TABLEAU 4 : Répartition de la population d'étude selon le niveau d’éducation 

(N=102). 

Niveau d’étude % 

Analphabète 31 

Primaire 19 

Secondaire 36 

Études supérieures 14 

Total 100 

 

f. Revenu mensuel : 

Plus des deux tiers des patients (68.3%) avaient un revenu mensuel inférieur à 2000 

MAD. 

 

Figure 4. Répartition de la population d’étude selon le revenu mensuel (N=102).  
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g. Couverture sociale : 

Presque trois quarts des patients étaient ramedistes (77.2%) alors que 2% n’avaient 

pas de couverture médicale. 

TABLEAU 5 : Répartition de la population d’étude selon la couverture sociale (N=102). 

Couverture sociale % 

RAMED 77.2 

Mutualiste 18.8 

Aucune couverture 2 

Total 100 

 

h. Antécédents personnels : 

Dans notre étude, plus d’un patient sur 10 (12.7%) était hypertendu, 9.8% étaient 

diabétiques, 9.8% souffraient d´une cardiopathie, 7.8% avaient une néphropathie et 

seulement 1% des patients avaient une néoplasie.  

12.7% des femmes avaient un antécédent d´avortement. 

2. Caractéristiques de la maladie : 

a. Durée d’évolution : 

En moyenne la durée d’évolution du lupus chez les patients inclus dans l’étude est de 

6.8 ± 5.5 ans. 

b. Profil immunologique : 

Près de la moitié des patients (47%) avaient des anticorps Anti-ADN positifs alors que 

20.2% avaient des anticorps antinucléaires positifs. 
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c. Manifestations cliniques : 

Dans le cadre de leur pathologie, 70.6% des patients avaient des manifestations 

dermatologiques dont 48% souffraient d’une atteinte du visage, 64.7% avaient des 

manifestations rhumatologiques, la moitié avaient des manifestations rénales et 48% 

avaient des manifestations générales. 

 

 

Figure 5. Pourcentage des manifestations cliniques chez la population (N=102) 
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II. La qualité de vie mesurée par le SF12 : 

1. Score PCS : 

L’échelle du score physique (PCS) avait une moyenne de 37.09 (±10.9). 

1.1. Sous items du score PCS  

Tableau 3. moyenne des sous items du score PCS 

Variables  M ± SD 

Fonctionnement physique (PF) 38.78 ± 11.77 

Rôle Physique (RP) 36.22 ± 9.91 

Douleur physique (BP) 34.16 ± 14.15 

Santé générale (GH) 33.88 ± 12.25 

 

1.2. Facteurs associés au PCS : 

 Facteurs sociodémographiques : 

L’âge avancé et le statut marital étaient associés significativement à une 

altération de la qualité de vie physique (p=0.000 et p=0.009 successivement). Le 

reste des paramètres sociodémographiques n’étaient statistiquement pas significatifs 

comme le montre le tableau suivant. 

  



Evaluation de la qualité de vie chez les patients suivis pour lupus      Thèse N° 036/22 

érythémateux systémique  

Mr. JNYAH MOHAMMED KHALIL   33 

Tableau 4. Score du PCS selon les caractéristiques sociodémographiques 

Caractéristiques M (ET) P 

Sexe       

Femme   

Homme 

 

36.98 (10.96) 

38.45 (10.72) 

 

0.716 

Age -0.37 (-0.51 ; -0.23) * 0.000 

Niveau d’étude 

             Scolarisés 

             Non scolarisés 

 

35.54 (11.09) 

38.67 (10.81) 

 

 

0.156 

Profession 

           Avec emploi  

           Sans emploi 

 

36.47 (10.90) 

38.74 (10.93) 

 

 

0.349 

Statut marital 

Célibataire 

Divorcé ou veuf  

 

42.53 (10.44) 

34.68 (11.4) 

 

0.009 

Revenu mensuel 

≤2000 MAD 

>2000 MAD  

 

36.90 (10.88) 

37.51 (11.28) 

 

0.799 

Couverture sociale  

          Couverts 

          Non couverts 

 

36.98 (10.89) 

42.96 (17.58) 

 

0.447 

Habitat  

          Rural 

          Urbain 

 

39.46 (11.09) 

36.00 (10.79) 

 

0.138 

Logement  

         Seul  

         En famille  

 

38.00 (12.16) 

37.01 (10.84) 

 

0.795 

* :  β et IC95% β 
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 Antécédents : 

On a trouvé une association significative entre l’altération de la qualité de vie 

physique (PCS) et : le nombre élevé de comorbidités (p=0.000), la présence d’une 

hypertension artérielle (38.30 vs 28.82 ; p=0.000).  

On a trouvé aussi que les patients diabétiques avaient un PCS nettement 

inférieur que les patients non diabétiques (29.94 vs 37.87 ; p=0.028).  

Par ailleurs, notre étude n’a pas démontré d’association significative entre le 

PCS et la présence de cardiopathie, de néphropathie, de néoplasie comme le montre 

le tableau 8. 

Tableau 5. Score du PCS selon les antécédents médicaux des patients 

Antécédents M (ET) P 

Nombre 

de comorbidités 

-3.46 (-5.33 ; -1.58) * 0.000 

HTA  

Pas d’HTA  

28.82 (6.94) 

38.30 (10.87) 

0.000 

Diabète  

Pas de diabète  

29.94 (7.44) 

37.87 (10.96) 

0.028 

Cardiopathie 

Pas de cardiopathie 

31.01 (12.65) 

37.75 (10.56) 

0.063 

Néphropathie 

Pas de néphropathie 

35.56 (8.24) 

37.22 (11.12) 

0.681 

Néoplasie 

Pas de néoplasie 

32.70 (-) 

37.14 (10.94) 

0.688 

Avortement  

Pas d’avortement 

32.84 (9.72) 

37.71 (10.97) 

0.133 

* :  β et IC95% β 

 

 Caractéristiques de la maladie : 
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Les patients qui souffraient de manifestations respiratoires secondaires à leur 

maladie lupique avaient un score PCS inférieur par rapport aux patients qui ne 

présentaient pas de symptômes respiratoires (31.77 vs 38.47 ; p=0.011). De plus, les 

patients qui se plaignaient de manifestations hépato gastriques avaient un PCS 

nettement inférieur que le reste des patients (28.20 vs 38.81 ; p=0.005).   

On a également objectivé une association statistiquement significative entre 

l’altération du PCS et les manifestations ophtalmologiques avec une moyenne 

inférieure chez les patients souffrants de plaintes d’ordre oculaire (32.07 vs 38.72 ; 

p=0.007). 
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Tableau 6. Score du PCS selon les manifestations cliniques en rapport avec le LES 

Manifestations cliniques M (ET) P 

Durée d’évolution de la 

maladie 

-0.5 (-0.88 ; -0.12) * 0.011 

Manifestations 

générales  

Oui  

Non  

 

 

37.28 (11.30) 

36.91 (10.62) 

 

0.865 

Manifestations 

dermatologiques 

Oui  

Non  

 

 

36.68 (11.06) 

38.09 (10.62) 

 

 

0.553 

Manifestations 

rhumatologiques 

Oui 

Non  

 

 

35.89 (10.26) 

39.30 (11.81) 

 

 

0.131 

Manifestations rénales 

Oui 

Non  

 

36.58 (10.64) 

37.60 (11.24) 

 

0.639 

Manifestations 

cardiaques 

Oui 

Non  

 

 

33.76 (11.15) 

37.81 (10.78) 

 

0.154 

Manifestations 

respiratoires  

Oui  

Non  

 

 

31.77 (8.94) 

38.47 (10.98) 

 

0.011 
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Manifestations  

Hépato-gastriques 

Oui  

Non  

 

 

28.81 (9.44) 

38.20 (10.64) 

 

 

0.005 

Manifestations 

ophtalmologiques  

Oui  

Non  

 

 

32.07 (10.51) 

38.72 (10.58) 

 

0.007 

Atteinte du visage  

Oui 

Non  

 

36.61 (11.15) 

37.54 (10.75) 

 

0.667 

Manifestations 

immunologiques  

Oui 

Non  

 

 

35.49 (10.70) 

37.51 (10.27) 

 

 

0.392 

Anticorps anti-ADN 

Oui 

Non 

 

36.83 

36.82 

 

0.998 

Anticorps anti-nucléaire 

Oui 

Non 

 

37.54 

36.32 

 

0.676 

* :  β et IC95% β 
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1.3. Analyse multivariée : 

Lors de notre étude, nous avons constaté que l’âge avancé, le logement en 

milieu rural et la présence de manifestations respiratoires étaient associés 

négativement au score PCS avec des valeurs de β estimés respectivement à : -0.37(IC 

95% : -0.5 ; -0.24). -5.3(IC 95% : -9.2 ; -1.32). -5.22(IC 95% : -9.8 ; -0.64). 

Tableau 7. valeur de β ajusté 

Variables β ajusté IC95% 

Age -0.37 -0.5 ; -0.24 

Habitat rural -5.3 -9.2 ; -1.32 

Manifestations 

respiratoires 
-5.22 -9.8 ; -0.64 
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2. Score MCS :  

2.1. Sous items du score MCS : 

Tableau 8. Moyenne des sous items du score MCS 

Variables M±D 

Vitalité (VT) 43.31 ± 10.84 

Fonctionnement social (SF) 37.07 ± 12.57 

Rôle émotionnel (RE) 32.34 ± 11.28 

Santé mentale (MH) 38.9 ± 13.65 

 

2.2. Facteurs associés au MCS : 

 Facteurs sociodémographiques : 

Une forte association a été retrouvée entre l’âge et l’altération de la qualité de 

vie mentale (MCS) avec un p=0.011. 

Or, on n’a pas trouvé d’association significative entre le MCS et les variables 

sociodémographiques notamment : le sexe, le milieu d’habitat, le statut marital, le 

niveau d’étude, la profession, le revenu et la couverture sociale comme le montre le 

tableau 12. 
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Tableau 9. Score du MCS selon les caractéristiques sociodémographiques 

Caractéristiques M (ET) P 

Sexe      Femme  

              Homme 

39.25 (12.54) 

37.85 (11.81) 

 

0.750 

Age -0.22 (-0.38 ; -0.05) * 0.011 

Niveau d’étude 

 

             Scolarisés 

             Non scolarisés 

 

 

39.46 (11.17) 

36.85 (12.39) 

 

 

0.270 

Profession        

           Employé   

           Non employé 

 

40.59 (10.20) 

36.97 (12.28) 

 

0.168 

Revenu mensuel 

<2000 MAD 

>2000 MAD  

 

37.02 (12.19) 

40.08 (11.03) 

 

0.230 

Couverture sociale  

          Couverts 

          Non couverts 

 

38.05 (11.84) 

35.15 (17.93) 

 

0.734 

Habitat  

          Rural 

          Urbain 

 

38.27 (12.35) 

38.06 (11.56) 

 

0.934 

Logement  

         Seul  

         En famille  

 

37.97 (14.70) 

37.96 (11.59) 

 

0.998 

* :  β et IC95% β 
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 Antécédents : 

Lors de notre étude une association significative a été trouvé entre l’altération 

de la qualité de vie mentale et la présence d’antécédents (36.31 versus 41.42 ; 

p=0.040). 

On a également trouvé une altération du MCS chez les patients hypertendus 

(38.81 versus 32.14 ; p=0.014). Le score MCS a été nettement meilleur chez les 

patients sans antécédents de maladie auto-immune comparé aux patients porteurs 

d’autres maladies auto-immunes (39.10 versus 30.18 ; p=0.01). 

En revanche, notre étude n’a pas démontré d’association significative entre le 

MCS et la présence de : diabète, cardiopathie, néphropathie, de néoplasie comme le 

montre le tableau 13.  
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Tableau 10. Score du MCS selon les antécédents médicaux des patients 

Antécédents M (ET) P 

Nombre 

de comorbidités 

-3.41 (-5.46 ; -1.36) * 0.001 

HTA  

Oui  

Non  

 

32.14 (7.77) 

38.81 (12.09) 

0.014 

Diabète  

Oui  

Non  

 

35.45 (11.66) 

38.24 (11.86) 

0.481 

Cardiopathie 

Oui  

Non  

 

31.85 (11.36) 

38.63 (11.73) 

0.085 

Néphropathie 

Oui  

Non  

 

36.83 (7.17) 

38.06 (12.15) 

0.673 

Maladie auto-immune   

Oui 

Non  

 

30.18 (11.52) 

39.10 (11.48) 

0.010 

* :  β et IC95% β 
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 Caractéristiques de la maladie : 

Les patients qui souffraient de manifestations respiratoires secondaires à leur 

maladie lupique avaient un score MCS inferieur par rapport aux patients qui ne 

présentaient pas de symptômes respiratoires (33.54 vs 39.11 ; p=0.05). Par ailleurs, 

on n’a pas trouvé d’association significative entre le MCS et les autres manifestations 

clinique du LES notamment générales, dermatologiques, rhumatologiques, 

cardiaques, rénales, neuropsychiques, immunologiques... 

Ainsi, notre étude n’a pas objectivé de relation significative entre le MCS et la 

présence d’anticorps anti-ADN (p=0.280) ou d’anticorps anti-nucléaire (p=0.978). 
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Tableau 11. Score du MCS selon les manifestations cliniques en rapport avec le LES 

Manifestations cliniques M (ET) P 

Manifestations 

générales  

Oui  

Non  

 

 

36.84 (12.13) 

39.00 (11.53) 

 

 

0.357 

Manifestations 

dermatologiques 

Oui  

Non  

 

 

37.91 (11.75) 

38.09 (12.15) 

 

 

0.943 

Manifestations 

rhumatologiques 

Oui 

Non  

 

 

37.11 (10.86) 

39.52 (13.40) 

 

 

0.328 

Manifestations rénales 

Oui 

Non  

 

38.80 (11.44) 

37.12 (12.22) 

 

0.477 

Manifestations 

cardiaques 

Oui 

Non  

 

 

35.88 (10.61) 

38.41 (12.07) 

 

0.414 

Manifestations 

respiratoires  

Oui  

Non  

 

 

33.54 (12.17) 

39.11 (11.52) 

 

 

0.054 

Manifestations    
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hépato-gastriques 

Oui  

Non  

 

38.97 (11.02) 

37.83 (11.96) 

 

0.754 

Manifestations 

ophtalmologiques  

Oui  

Non  

 

 

36.17 (13.29) 

38.54 (11.32) 

 

 

0.386 

Atteinte du visage  

Oui 

Non  

 

37.42 (12.99) 

38.47 (10.70) 

 

0.656 

Manifestations 

vasculaires 

Oui 

Non  

 

 

38.93 (11.67) 

37.83 (11.89) 

 

0.764 

Anticorps anti-ADN 

Oui 

Non 

 

36.17 (12.51) 

39.06 (11.58) 

 

0.278 

Anticorps anti-nucléaire 

Oui 

Non 

 

37.66 (8.09) 

37.75 (12.87) 

 

0.978 
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2.3. Analyse multivariée : 

Lors de notre étude, nous avons constaté que le nombre de comorbidités et la 

présence de manifestations respiratoires étaient associés négativement au score MCS 

avec des valeurs de β estimés respectivement à : -3.46 (IC95% : -5.48 ; -1.44) et -5.8 

(IC95% : -11.18 ; -0.41). 

Tableau 12. valeur de β ajusté 

Variables β ajusté IC95% 

Nombre  

de comorbidités 
-3.46 -5.48 ; -1.44 

Manifestations 

respiratoires 
-5.8 -11.18 ; -0.41 
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Notre travail est l’un des premiers à notre connaissance qui explore la qualité 

de vie chez les patients atteints de LES au Maroc. C’est une étude transversale qui a 

été réalisée au sein du service de médecine interne au CHU Hassan II à Fès, au Maroc. 

Les participants ont répondu à un questionnaire contenant des informations sur leurs 

données personnelles et médicales, ainsi que sur les différentes questions de l'échelle 

SF12. 

Dans notre étude, l’échelle du score physique (PCS) avait une moyenne de 

37.097 ± 10.9 alors que l’échelle de score mental (MCS) avait une moyenne de 37.97 

± 11.8. 

 Au niveau international, les résultats d’une étude chinoise sur un échantillon 

de 60 patientes ont révélé une altération de la QDV [51]. Une étude américaine vient 

appuyer le même résultat avec des scores PCS et MCS nettement inférieurs comparés 

à la population générale [52]. De plus, une étude égyptienne menée sur des patients 

atteints de LES a objectivé des scores diminués dans tous les domaines ce qui est 

cohérent avec nos résultats [53]. D’autres études notamment turque [54], Sud-

Africaine [55], canadienne [56] et serbe [57] ont trouvé des résultats similaires.  

D’autre part, des études ont montré une détérioration de la QDV pouvant 

persister à long terme [58,59] et touchant tous les items [60] ce qui est similaire aux 

résultats retrouvés dans notre travail.  

Concernant les facteurs personnels associés à la détérioration de la qualité de 

vie des patients atteints de LES, une étude américaine a démontré une association 

significative entre l’âge avancé des patients et un score PCS bas indépendamment de 

l’activité de la maladie et de ses manifestations [61]. 

  



Evaluation de la qualité de vie chez les patients suivis pour lupus      Thèse N° 036/22 

érythémateux systémique  

Mr. JNYAH MOHAMMED KHALIL   49 

Les résultats d'autres études suggèrent que l'âge avancé, la pauvreté, la 

présence de plusieurs maladies associées au LES altéreraient la QDV chez les patients 

lupiques [62,63,64], ce qui concorde avec nos résultats.  

En analyse multivariée, nous avons objectivé une forte association entre le 

logement en milieu rural et la dégradation de la qualité de vie physique de nos 

patients. Cette dégradation pourrait être liée au manque de moyens et à la difficulté 

d’accès aux établissements de santé surtout dans les régions éloignées. En effet, une 

étude américaine a démontré que la pauvreté est directement liée à l’altération de 

l’état de santé des patients lupiques au fil du temps [65]. 

Alors qu’une étude chinoise estime que la présence d’atteintes cardiaque et 

pulmonaire est directement liée à un score PCS inferieur à la normale [66], une autre 

étude mexicaine confirme le même résultat chez les patients ayant diverses 

manifestations cliniques et souffrant des complications de leur maladie lupique [67] 

ce qui concorde avec les résultats obtenus lors de notre étude.  

Par ailleurs, nos résultats affirmaient que la présence de diverses 

manifestations cliniques associées au LES (pulmonaires, digestives et 

ophtalmologiques) était directement corrélée à un score PCS bas tandis que le MCS 

n’était associé qu’aux manifestations respiratoires de la maladie. 

Les résultats d’une étude suisse menée sur 252 patients lupiques indiquent que 

les deux scores PCS et MCS sont négativement associés à la présence de 

manifestations cliniques et l’activité de la maladie [68]. Or, nos résultats affirment 

une forte association entre les manifestations respiratoires et un MCS bas, mais avec 

un score nettement inférieur à celui de l’étude suisse. Cette différence pourrait être 

liée à la crise sanitaire suite au COVID-19, puisque notre étude a été menée durant 

cette pandémie. Ainsi, une hantise d’infection par ce virus aurait rendu les 
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manifestations respiratoires plus pénibles et plus difficiles à vivre. 

En ce qui concerne l’évolution de la maladie, une étude canadienne menée sur 

146 patients lupiques a objectivé une dégradation du score PCS après un suivi moyen 

de 8.2 ± 1.1 ans [69] ce qui est cohérent avec nos résultats puisque notre étude a 

démontré que la durée de la maladie était associée négativement à la qualité de vie 

physique de nos patients. Cette dégradation pourrait s’expliquer par l’apparition de 

nouvelles atteintes liées au LES comme a été démontré dans une étude chinoise 

comparant l'évolution des scores SF36 chez des patients atteints de LES à 2 ans 

d'intervalle. Celle-ci a montré que l'apparition de nouvelles lésions corporelles liées à 

la maladie était significativement associée à une diminution du score total du SF36 

[70]. 

Ces résultats devraient être interprétés en tenant compte de certaines limites   

méthodologiques. Il s’agit d’une étude transversale qui nous a permis simplement de 

détecter l'association et non les facteurs de risque incriminés dans la dégradation de 

la qualité de vie chez les patients lupiques. 

Nos résultats sont représentatifs d’une seule région au Maroc ce qui ne permet 

pas de généraliser ces résultats sur tous les patients marocains atteints de LES. 

Malgré ses limites, ce travail a pu déceler une dégradation remarquable de la 

qualité de vie liée à la santé de nos patients, et a permis d’identifier certains facteurs 

influençant celle-ci. Ces résultats pourraient suggérer les recommandations suivantes 

: 
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 En matière de prise en charge des patients lupiques : 

- Un renforcement du système de couverture médicale RAMED, vu son 

efficacité en matière de PEC (accès aux soins et aux traitements), ce qui 

pourrait induire une amélioration de la qualité de vie des patients. 

- Une meilleure implication des familles dans la PEC vu l’importance du 

soutien familial dans l’amélioration de la qualité de vie. 

 En matière de formation : 

- L’inclusion de la notion de la qualité de vie dans le cursus de formation 

initiale et continue au profil des médecins et du personnel paramédical 

comme objectif de PEC des patients atteints de lupus érythémateux 

systémique. 

 En matière de recherche : 

Ces résultats pourraient servir comme base de conduite d’autres recherches 

portant sur : 

- L’évaluation de la qualité de vie chez les patients atteints d’autres 

maladies chroniques. 

- L’évaluation des protocoles et programmes de prise en charge par la 

réalisation d’études de type coût-utilité et coût efficacité qui 

constituent un important outil d’aide à la décision. 
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RESUME 

Le lupus érythémateux systémique est une pathologie handicapante à prise en 

charge lourde et au suivi contraignant, ce qui souligne l’importance d’évaluer la 

qualité de vie chez les patients lupiques. 

 

L’objectif de ce travail est d’évaluer la qualité de vie des patients atteints de LES 

dans la ville de Fès, la mesure des dimensions physiques et psychiques et la mise en 

évidence des déterminants de chacune de ces dimensions. 

 

Une étude transversale observationnelle a été menée au sein du service de 

médecine interne du CHU Hassan II à Fès entre septembre 2020 et avril 2021. Ces 

participants ont répondu à un questionnaire contenant des informations sur leurs 

données personnelles et médicales, et aussi aux différentes questions de l'échelle 

SF12 traduite et validée en dialecte arabe Marocain. 

 

Nous avons inclus 102 sujets dans l'étude. La durée moyenne d’évolution de la 

maladie était de 6.8 +/- 5.5 ans. L’échelle du score physique (PCS) avait une 

moyenne de 37.09 (±10.9) alors que l’échelle du score mental (MCS) avait une 

moyenne légèrement plus élevée de 37.96 (±11.81). 

Une association significative a été retrouvée entre le PCS et l'âge avancé des 

patients, le statut marital, le nombre élevé de comorbidités, le milieu rural et la durée 

d’évolution de la maladie. Le score PCS se voit aussi fortement associé aux diverses 

manifestations cliniques du lupus notamment les manifestations respiratoires, 

hépato-gastriques et ophtalmologiques. 
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D’autre part, une association significative a été objectivée entre le score MCS et 

la présence d’antécédents avec une moyenne inférieure chez les patients ayant des 

antécédents comparés aux patients sans antécédents, plus précisément : l’HTA, un 

antécédent de cardiopathie et la présence de maladies auto-immunes. Une autre 

association entre le MCS et la présence de manifestations respiratoire a été 

démontrée.  

 

Les résultats de ce travail incitent à une meilleure prise en compte de la qualité 

de vie dans la prise en charge du LES, ainsi que la conduite d’autres recherches sur la 

QDV des patients lupiques. 
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SUMMARY : 

Systemic lupus erythematosus is a disabling pathology both hard to manage 

and incurable, which underlines the importance of assessing the quality of life of 

these patients. 

 

The objective of this work is to assess the quality of life of patients with SLE in 

the city of Fez, to measure the physical and psychological dimensions and to 

highlight the determinants of each of these dimensions. 

 

A cross-sectional observational study was carried out in the internal medicine 

department of the Hassan II University Hospital in Fez between September 2020 and 

April 2021. These participants answered a questionnaire containing information on 

their personal and medical data, as well as the various questions of the SF12 scale 

translated and validated in Moroccan Arabic dialect. 

 

We included 102 subjects in the study. The average duration of the disease was 

6.8 +/- 5.5 (years). The Physical Score Scale (PCS) had an average of 37.09 (± 10.9) 

while the Mental Score Scale (MCS) had a slightly higher score of 37.96 (± 11.81). 

 

A significant association was found between the PCS and the advanced age of 

the patients, marital status, the high number of comorbidities, the rural environment 

and the duration of the disease. The PCS score is also strongly associated with the 

various clinical manifestations of lupus, in particular respiratory, hepato-gastric and 

ophthalmological symptoms. 
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On the other hand, a significant association was found between the MCS score 

and the presence of a medical background, with a lower score of patients with a 

medical background compared to patients without, more specifically hypertension, a 

history of heart disease and the presence of autoimmune disease. Another 

association between MCS and the presence of respiratory manifestations has been 

demonstrated. 

 

The results of this work encourage better consideration of the quality of life in 

the management of SLE as well as the conduct of further research on QOL of these 

patients. 
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 ملخص

 جودة تقييم أهمية على يؤكد مما مكثفة، مراقبة يتطلب معطل مرض هي الجهازية الحمامية الذئبة

 .الذئبة مرضى لدى الحياة

 والنفسية يةالجسد الأبعاد وقياس فاس، بمدينة الذئبة مرضى حياة جودة تقييم هو العمل هذا من الهدف

 .الأبعاد هذه من كل محددات وإبراز

 بين اسف في الجامعي الثاني الحسن مستشفى في الباطني الطب بقسم مقطعية رصدية دراسة إجراء تم

 تهمبيانا عن معلومات على يحتوي استبيان على المشاركون هؤلاء أجاب. 2021 وأبريل 2020 سبتمبر

 العربية اللهجةب عليه ومصادق مترجم SF12 بـمقياس الخاصة المختلفة الأسئلة إلى بالإضافة والطبية، الشخصية

 .المغربية

 انك. سنوات 5.5 -+ /  6.8 المرض مدة متوسط كان. الدراسة في مريض 102 بتضمين قمنا

 أعلى) MCS( ةالعقلي النتيجة مقياس كان بينما) 10.9(±  37.09 بمتوسط) PCS( المادية النتيجة مقياس

 ).11.81(±  37.96 من قليلاً

 الأمراض ددع ارتفاع الاجتماعية، الحالة للمرضى، المتقدم العمر: و PCS بين ارتباط على العثور تم

ا PCS درجة ترتبط. المرض ومدة الريفية البيئة المصاحبة،  لمرض السريرية اهرالمظ بمختلف وثيقاا ارتباطاا أيضا

 .والعينيةالهضميةو التنفسية الاعراض سيما ولا الذئبة،

 المرضى دىل أقل بمتوسط طبي تاريخ ووجود MCS درجة بين كبير ارتباط إبراز تم أخرى، ناحية من

 أمراض لدم،ا ضغط ارتفاع أدق وبصورة تاريخ، أي لديهم ليس الذين بالمرضى مقارنة طبي تاريخ لديهم الذين

 .تنفسية أعراض ووجود MCS بين آخر ارتباط إثبات تم. الذاتية المناعة أمراض ووجود القلب

 الحمامية لذئبةا مرض إدارة في الحياة جودة أفضل بشكل الإعتبار بعين الأخذ على العمل هذا نتائج تشجع

 .المرضى هؤلاء لدى الحياة جودة حول أخرى أبحاث إجراء إلى بالإضافة الجهازية،
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Annexe 1 : Questionnaire de la qualité de vie 
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