Sévérité de l’impact des ulcères digitaux sur les activités quotidiennes et professionnelles. Résultats du registre « Digital Ulcers Observatory » (DUO).
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Contexte : Les ulcères digitaux (UD) sont des manifestations cliniques fréquentes et persistantes de la sclérodermie systémique (ScS), observés chez 30% d’entre eux et entrainant un handicap considérable. DUO est un registre observationnel international, multicentrique, qui vise à évaluer l’évolution de la maladie des patients sclérodermiques porteurs d’UD. 
Objectifs: Evaluer l'impact des UD sur les activités quotidiennes et professionnelles, ainsi que les aides nécessaires à apporter aux patients inclus dans le registre DUO. Patients et Méthodes : Un questionnaire sur le handicap fonctionnel a été rempli par les patients lors de leur inclusion dans le registre DUO. Ce questionnaire comprenait trois thèmes : la détérioration du travail (somme du temps de travail non travaillé + temps de travail travaillé multiplié par le % de dépréciation au travail), la dépréciation des activités quotidiennes (%) et les aides nécessaires (évaluées en heures rémunérées et non rémunérées), l’ensemble étant évalué durant le mois précédent le questionnaire. Les patients ont été stratifiés en fonction du nombre d'UD lors de l'inclusion (0 UD, 1-2 UD, UD ≥ 3.Conformément aux critères d’inclusion dans le registre, tous les patients avaient au moins un antécédent d’UD). Résultats : 2180 patients ont été inclus entre avril 2008 et août 2010. 1465 patients (69,6%) ont complété au moins une partie du questionnaire et ont été inclus dans cette analyse. Parmi les 1465 patients, 84,4% (1236/1465) sont des femmes. 409 (27,9%) n'avaient pas d’UD, 639 (43,6%) avaient 1-2 UD et 408 (27,8%) avaient ≥ 3 DU [données manquantes = 62]. L'âge moyen était comparable dans les 3 groupes (55,7 ; 54,2 et 52,6 ans respectivement). Les caractéristiques de base étaient semblables à celles observées dans la population globale du registre (82,8% chez les femmes et l'âge moyen de 53,6 ans). Les problèmes professionnels augmentent avec le nombre d'UD (0 UD : 31,9%, [intervalle de confiance (IC) 95% de 26,3 à 37,5], 1-2 UD : 40,7%, [IC 95% de 35,9 à 45,5] ; ≥ 3 UD : 47,9% [IC 95% de 42,2 à 53,5]). La dépréciation des activités quotidiennes a également augmenté avec le nombre d'UD. Les aides non rémunérées, rendues nécessaires par la présence d’UD augmentent avec le nombre d'UD (aide non rémunérée : 0 UD : 17,4 heures [IC 95% de 9,9 à 24,9], 1-2 UD : 33,4 heures [IC 95% de 27,5 à 39,3]; ≥ 3 UD : 62,5 heures [IC 95% de 48,0 à 77,0]. Conclusions : Cette analyse, réalisée chez des patients inclus dans le registre DUO, montre que les UD  ont un impact majeur sur les activités quotidiennes et professionnelles. La dépréciation fonctionnelle semble augmenter avec le nombre d’UD, reflétée par l’augmentation du nombre d’heures d’aide non rémunérées nécessaires.
