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Introduction

Le lupus érythémateux systemique (LES) se caractérise par
des fluctuations imprévisibles de son activité, compliquant la Fig.l: Le questionnaire LUPIN
detection des poussees et alteérant significativement la qualite
de vie. Cela souligne le besoin de résultats rapportes par les
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patients (Patient Reported Outcome : PROs) ame¢liores et de SLEDAI-P |

I'¢laboration d'outils centrés sur le patient pour surveiller LUPIN Etos-vous géné(e) en cas d'efforts

1' t .t, d 1 1 d Questionnaire physiques moderés tels que
ACUVIIC C 1d 1MMaladic. pO"Oﬂt déplacer une table, posser

Faspirateur, jouer oux boules

Le projet LUPIN vise a développer et valider un auto-
. : /4 ' s e 7 Oul beducoup
questionnaire pour evaluer l'activite du LES et les PROs Quels symptémes éprouvez-vous Oui un peu

pertinents pour le lupus. aujourdhui ? Non pas du toul
/] Douleur Etes-vous géné(e) pour monter plusieurs

Patients et méthodes J -~ — 9,,:,.‘

Des représentants de patients d'une association nationale = Jg - iy qp B0

(AFL+) et des experts du lupus ont créé un auto-questionnaire o D"*“"""’”"'“'— o vt ot i e e e o

incluant divers domaines de l'activité percue du LES (Fig.1) vous souhalties ?

et le SF-36.

Les questionnaires ont été distribués a 34 centres (France P — @‘

metropolitaine et DROM). Avant une consultation meédicale, . ndicues los endrelts o veus aves

MOUVOIS des symptomes

le patient complétait ce questionnaire, qui €tait ensuite scellé.
Le meédecin ¢valuait alors le patient en aveugle et documentait
ses caracteristiques cliniques : une EVA globale (PhGA) et un

. I~
Etat mental ( Qf)j‘ Face avant Foce postéreure
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score d'activité de la maladie (SLEDAI-2K). ::fﬁ 4’

Les corrélations (Spearman) entre les réponses des patients et -

les évaluations des médecins ont ¢té €valuées. Les causes de Autres manifestations 88
discordances entre les PROs et 1’¢valuation clinique ont éte présance de plaques rouge sur la
mesurées par un test statistique (Student). :}
Résultats Aucune de cos maniisstations

Veuillez selectionner votre temps
de dérouillage matinal

Les questionnaires de 444 patients ont ¢t¢ analyses, reveélant
une correlation modéree entre PhGA et SLEDAI clinique .
(r=0,48), et des corr¢lations faibles mais significatives entre omin & B 30 48 e
les composants de LUPIN et le SLEDAI clinique ou le PhGA

(r<0,39). Des corr¢lations fortes ont cependant ¢té notees

entre plusieurs composants de LUPIN et les domaines du SF-

36, notamment pour 1'évaluation de la douleur (r=0,69), la

fonction physique (r=0,66) et la fatigue (r=0,65), p<0,0001

pour toutes les correlations citees (Fig.2).

Apres avoir classé les patients en 3 sous-groupes selon le

degré d’accord patient-médecin sur 1’activité de la maladie

(Concordant actif, Concordant inactif, Discordant), les
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