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Liste des abréviations

AA : Allergie alimentaire
QV : Qualité de vie

PAI : Projet d’accueil individualisé
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A Tallergie alimentaire, on associe facilement le terme de fardeau, tant pour le malade
que pour sa famille. Une fois le diagnostic posé, le malade peut sembler parfaitement sain,
mais en aucun cas l’attention ne peut étre reldchée car une seule prise alimentaire peut étre
fatale.

Pour les parents d’enfant atteint d’allergie alimentaire, les situations les plus banales peuvent
étre sources d’angoisse : angoisse que son enfant golite le gateau d’un camarade, angoisse
d’une séance d’activité cuisine a 1’école, angoisse qu’une trace d’un allergéne ne se soit
glissée dans une recette et ne soit pas clairement identifiée sur un emballage. .. Actuellement,
aucun traitement de I’allergie alimentaire n’est disponible, seul un régime d’éviction trés strict
et qui doit étre suivi a la lettre peut étre proposé au patient. C’est dire que 1’éducation prend
un rdle primordial dans la prise en charge de I’allergique alimentaire et lorsqu’il s’agit d’un
enfant, dans la prise en charge de la famille.

A premiére vue, il semble indéniable que la qualité de vie des allergiques alimentaires et que
la qualité¢ de vie des familles d’enfant allergique, des parents particulierement, soit altérée.
Dans les faits, peu de données sont disponibles dans la littérature et aucune étude en France ne
s’est a ce jour intéressée a la qualité de vie des parents d’enfants atteints d’allergie
alimentaire.

Le service de Médecine Interne, Immunologie clinique et allergologie du CHU de Nancy
bénéficie d’une grande expérience dans le domaine de 1’allergologie alimentaire notamment
pédiatrique, et de 1’éducation des enfants et des parents.

Nous avons pu y mener la premiére étude francaise sur la qualité de vie des parents d’enfants

allergiques alimentaires.

La premieére partie de ce travail rassemble des données épidémiologiques récentes sur
les allergies alimentaires et leur prise en charge.

La deuxiéme partie comprend une définition du concept de qualité de vie et une revue
des travaux publiés sur le theme de la qualité de vie des allergiques alimentaires.

La troisieme partie est consacrée a la mesure de la qualité de vie des parents d’enfants
allergiques alimentaires, réalisée dans le service de Médecine Interne, Immunologie Clinique
et Allergologie du CHU de Nancy et a la relation entre le niveau de qualité de vie des parents

et les connaissances qu’ont les parents sur les allergies de leurs enfants.
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Chapitre 1
I. Définition

L’allergie alimentaire (AA) se définit comme I’ensemble des réactions adverses IgE
dépendantes dues & 1’exposition & des antigénes (de nature glycoprotéique la plupart du
temps) de I’alimentation d’origine végétale ou animale, par ingestion, inhalation ou contact.
Ces antigénes sont les allergénes alimentaires ou trophallergénes. L’AA est la premiére
manifestation de I’atopie, terme introduit en 1923 par Coca et Cook pour décrire une
association de quatre maladies survenant chez le méme individu ou dans une méme famille :
dermatite atopique (autrefois appelée eczéma constitutionnel), rhinite pollinique, asthme
allergique et urticaire par allergie alimentaire. La découverte, par Ishikaza- Johannson, en
1967 des IgE spécifiques a permis & Peppys de redéfinir I’atopie comme une anormale
facilité a synthétiser des IgE spécifiques vis-a-vis d’antigénes naturels mis en contact avec
I’organisme par des voies naturelles. Il s’agit d’une maladie a prédisposition génétique, dont

la survenue est modulée par I’environnement.
A. Epidémiologie en population générale

Les ¢tudes épidémiologiques sur les allergies alimentaires sont peu nombreuses
comparativement aux études produites dans la littérature sur 1’épidémiologie des autres
maladies atopiques (1-3). Une autre particularité des études épidémiologiques sur I’allergie
alimentaire par rapport aux ¢tudes sur les autres maladies atopiques est qu’elles sont plus
récentes (environ une quinzaine d’année). En France, la prévalence de 1’allergie alimentaire

en population générale est estimée entre 2,1 et 3,8 % et a 8 % chez les enfants. (4)

B. Evolution de la prévalence des allergies alimentaires

La prévalence des maladies allergiques ne cesse d’augmenter, en particulier dans les pays
économiquement développés ou elle aurait pu doubler en 20 ans (5-7), ce qui les place au
quatrieme rang par ordre de fréquence des maladies repertoriées par I’OMS . Pour ce qui
concerne les allergies alimentaires, 1’augmentation de leur fréquence est encore plus rapide,

puisqu’elle aurait doublé en 4 ans (8,9).
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Cette explosion des maladies allergiques en général et des AA en particulier trouverait son
explication dans 1’exposition aux facteurs environnementaux liés aux modes de vie moderne :
pollution domestique par tabagisme passif, humidité de I’environnement domestique (10) et
exposition a certains types de moisissures (11,12), alors qu’il semble plus improbable que la
pollution de I’air atmosphérique contribue de maniére significative au développement des
maladies allergiques (13). Il existe des preuves de plus en plus formelles que le niveau
d’exposition aux allergénes est un facteur de risque de développement de I’atopie chez
I’enfant (14). Pour ce qui est du role des infections microbiennes, si la théorie hygiéniste
(selon laquelle les enfants des pays développés n’ayant plus a se défendre contre les infections
microbiennes déséquilibreraient leur systéme immunitaire en faveur des lymphocytes TH2
d’ott une production excessive d’ IgE spécifiques) (15) est controversée, il ne fait pas de doute
que la diminution de I’exposition aux microbes est liée a un mode de vie différent : naissance
en milieu hospitalier, césariennes de plus en plus fréquentes, habitat de plus en plus propre,
stérilisation des aliments, utilisation effrénée des antibiotiques...Ces pratiques ont un impact
prouvé sur la modification de la flore bactérienne intestinale, dont la qualité est impliquée
dans le développement de I’atopie (16-18). Enfin, I’alimentation est une composante
environnementale qui a subi d’extraordinaires changements: diminution de la durée
d’allaitement exclusif (en de¢a de 4 mois) dans les pays ou les femmes travaillent, (19),
diversification alimentaire précoce des nourrissons, (20) et bien siir par 1’incidence des
technologies agro-alimentaires qui modifient [allergénicité (21), sans oublier que la

mondialisation a fait émerger de nouveaux aliments dans nos habitudes alimentaires.

C. Epidémiologie en fonction de I'age, des signes cliniques et
des sources d’allergénes

* Age
L’allergie alimentaire est beaucoup plus fréquente chez I’enfant que chez ’adulte, dans un

ratio de 3 pour 1 (22). La prévalence des AA est estimée entre 4 et 8,5 % chez les enfants de

moins de § ans. (23)

e Siones cliniques

L’allergie alimentaire peut se révéler par des symptomes majeurs, mineurs ou inhabituels (24)
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Dans la grande majorité des cas, les symptomes sont de type immédiat apparaissant au bout

de quelques minutes & 4 heures suivant 1’exposition a 1’allergene.

* Les symptdmes majeurs habituels sont :

- Les manifestations cutanéo-muqueuses, sous forme d’urticaire aigué ou
d’cedéme. La forme a risque vital est I’angio-cedéme layngé. Une forme
particuliére est la dermatite atopique.

- Les manifestations digestives : nausées, vomissements, diarrhée, douleurs
abdominales.

- Les manifestations respiratoires : asthme. L’asthme aigu grave est la premiére
cause de déces par allergie alimentaire chez I’enfant et 1’adulte jeune.

- Le choc anaphylactique, forme majeure de I’allergie. II peut révéler les
allergies alimentaires (25). Le risque 1étal est estimé a 10% en 1’absence de
traitement. Le choc anaphylactique représente 30% des manifestations
cliniques de Iallergie alimentaire aprés 1’age de 30 ans alors qu’il est

exceptionnel dans la premiére enfance.

* Les symptdmes mineurs :

- Le syndrome oral, décrit par Amlot et Lessof, presque toujours observé apres
5-6 ans (26), qui sc¢ manifeste par des signes buccopharyngés (prurit
oropharyngé, gonflement labial, voire urticaire de contiguité) deés I’ingestion

de ’allergéne

- Larhinoconjonctivite, qui peut apparaitre dés 1’épluchage de certains fruits ou

légumes ou a la cuisson

* Les symptdmes inhabituels

- Coliques du nourrisson (allergie aux protéines du lait de vache)

- Constipation chronique et fissures anales de ’enfant (allergie aux protéines
du lait de vache) (27,28)

- Reflux gatro-oesophagien (29)
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- Autres symptomes digestifs chroniques : diarrhées chroniques, stagnation
pondérale, rectorragies)

- Dans certains cas de mort subite du nourrisson, le rdle d’une anaphylaxie
notamment aux protéines du lait de vache a été montrée. (30)

- Anaphylaxie alimentaire induite par I’effort, mais qui est plutdt I’apanage des

adultes.

°  Source d’allergénes”

On distingue, dans les aliments, des milliers de protéines. Seulement quelques unes sont
allergéniques. Néanmoins, quel que soit ’allergéne identifié, c’est 1’aliment qui sera interdit a
la consommation, c¢’est pourquoi le terme d’allergie a un aliment est utilisé en routine, sans
préjuger de I’allergéne ou des allergénes impliqués dans la réaction physiopathologique.

La fréquence relative des aliments incriminés refléte les habitudes alimentaires et culturelles
de chaque pays (23).; Aux Etats-Unis et en Grande-Bretagne, 1’arachide est la source
d’allergéne alimentaire numéro 1. AuJapon, le riz et le poisson sont le plus souvent en cause ;
Dans les pays nordiques, ce sont les poissons et les fruits de mer. L’expérience du CICBAA
met en évidence des particularités francgaises et également des différences en fonction de
I’age. (24). Chez I’enfant jusqu’a 15 ans, cing aliments source de divers trophallergénes sont
responsables de 82% des allergies alimentaires : ceuf (52%) ; arachide (34%), lait de vache
(12%), moutarde (9%) et poisson (7%).

Les cinq principales allergies alimentaires de I’enfant ont des particularités qui méritent d’étre
précisées :

= Allergie a I’arachide

Apres trois ans, I’arachide devient la principale source d’ allergéne en cause au cours des
allergies alimentaires de 1’enfant.

En comparaison avec les autres allergies alimentaires, les symptomes de 1’allergie a ’arachide
sont plus graves. [ allergie a I’arachide est la cause la plus fréquente d’anaphylaxie, de « near
fatal anaphylaxis », voire de décés par allergie alimentaire. Sur 6 décés par allergie
alimentaire, Sampson et al/ en rapportent trois a la consommation d’arachide.(31). Un retard
dans I’administration de 1’adrénaline et une prise alimentaire a I’extérieur du domicile sont

notés dans les observations des enfants décédés (32).
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Les symptomes sont déclenchés dans 75% des cas par 1’ingestion de cacahueétes ou de
produits en contenant, mais on rapporte aussi des manifestations liées a la manipulation
(contact cutané direct comme un baiser ou par procuration, lors d’un contact cutané avec un
tiers qui a manipulé des cacahuétes) et a I’inhalation a I"ouverture d’une boite de beurre de
cacahucte.

La consommation accidentelle d’arachide est fréquente car le régime d’ éviction est difficile a
suivre, notamment pour les patients qui n’ont pas bénéficié d’une éducation a la
compréhension des étiquetages industriels.

Classiquement, I’allergie a I’arachide est considérée comme le modéle d’allergie qui ne guérit
pas. En fait seulement 10 a 15 % des enfants allergiques a 1’arachide, dont le diagnostic est

porté précocement guérissent vers 5-6 ans (33).

= Allergie a ’ceuf

C’est I’allergie la plus fréquente chez I’enfant de moins de trois ans. En population générale,
sa prévalence est de 1,6 a 2,6 % chez les enfants jusqu’a 2 ans et demi, sa fréquence serait
plus élevée chez les atopiques (34-35).

Le blanc d’oeuf est plus allergisant que le jaune. Suivant les auteurs, I’allergie a 1’ceuf

évoluerait favorablement dans 30 a 60 % des cas (36)

»  Allergie au lait de vache

C’est probablement ’allergie alimentaire la mieux connue Dans la population générale, la
prévalence de 1’allergie au lait de vache est de 1,1 % chez les enfants de Ia naissance a 2 ans
et demi (37).

Le lait de vache étant le premier aliment-relais de 1’allaitement maternel ou méme le premier
aliment ingéré par le nourrisson, l'allergic au lait de vache est la premiére allergie a
apparaitre, le début se situant le plus souvent avant 1’age de 6 mois.

Cette allergie guérit avant I’dge de trois ans dans 38 a 87% des cas (38), les allergies
persistantes concernant plutdt des enfants ayant d’autres AA associées. Classiquement les
allergiques au lait de vache développent ultérieurement d’autres AA (35%), un asthme (60%)
et une rhinite allergique (50%).
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= Allergie a la moutarde

A premiére vue, elle peut sembler plus anecdotique, mais la moutarde est le plus souvent
consommeée sous forme masquée. D’ailleurs, le début précoce de I’allergie a la moutarde,
avant I’age de trois ans, est probablement li¢ a la consommation sous forme masquée dans les
petits pots et plats préparés pour nourrisson. Des symptomes graves avec anaphylaxie aigue

ont été rapportés. (39,40)

= Allergie au poisson

Le poisson est largement utilisé dans I’alimentation, sa consommation présentant une grande
variation en fonction des régions. L’allergie aux poissons peut &tre isolée a une seule espece
ou inclure tous les poissons : 40% des patients tolérent au moins une espéce de poisson. Le

poisson le plus souvent en cause est la morue. (41)

ll. Diagnostic

Le diagnostic d’AA repose sur une méthodologie stricte, logique et rigoureuse. L’arbre
décisionnel débute par un interrogatoire minutieux, suivi d’une enquéte catégorielle
alimentaire, qui permettent d’orienter les choix de tests cutanés. Les tests cutanés sont réalisés
avec des aliments natifs.

La positivit¢ des tests cutanés traduit une sensibilisation a P’aliment (présence d’IgE
spécifiques fixées sur les mastocytes), que I’on fait suivre d’un dosage des IgE sériques
dirigées contre le ou les aliments suspects. Des tests de provocation oraux sont alors discutés,
au cas par cas, en fonction de ’anamnése, de I’aliment suspecté, des résultats des tests cutanés
et sériques. Le test de provocation par voie orale (TPO) a pour objectif de reproduire la
chronologie, la nature des symptémes et de préciser la dose réactogéne qui les déclenche.
Dans la mesure du possible, le test doit étre réalisé en double aveugle (TPODA).

En pratique, le TPODA, conduit sous surveillance hospitaliére dans des conditions strictes de
séeurité, est réalisé dans deux types de situation :

- Prouver ou infirmer une AA
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- Réévaluer la persistance d’allergie alimentaire connue. C’est pour ce motif que les
enfants sont le plus souvent amenés a étre hospitalisés au service de Médecine

Interne, Immunologie clinique et Allergologie du CHU de Nancy.

lll. Traitement

Le traitement de I’AA compote trois volets : le traitement d’urgence en cas de manifestation

anaphylactique, le traitement préventif et le traitement de fond

A. Traitement de Purgence

Le traitement de l’anaphylaxie impose une reconnaissance précoce des symptomes, une
appréciation de la gravité et 'administration d’un traitement approprié : adrénaline et
surveillance de 24 heures en milieu hospitalier.

L’urticaire, I’angio-cedéme sans risque d’asphyxie, le rhinite et la rhinoconjonctivite
nécessitent un anti-histaminique éventuellement associé a un corticoide par voie orale.La crise
d’asthme nécessite la prise de broncho-dilatateur a I’aide d’ un systéme d’inhalation adapté a
I’dge. L’oedéme laryngé avec signes d’asphyxie justifie un traitement par 1’adrénaline

injectable suivie d’un appel immédiat des services d’urgence.

L’éducation a la reconnaissance des symptomes d’une réaction allergique et a la conduite a
tenir face a cette réaction est primordiale dans la prise en charge du patient allergique.
L’enfant allergique est porteur d’une trousse d’urgence adapté a son profil de réaction

clinique.

B. Traitement préventif : le régime d’éviction

Le seul traitement est 1’éviction stricte du ou des aliments incriminés et des produits finis
pouvant en contenir, ce qui présente une réelle difficulté, notamment pour les allergénes
comme |’arachide.

L’éducation revét 1a encore une importance capitale. 11 faut apprendre a ’enfant a ne pas
partager ou a échanger des collations, a éviter des aliments dont la composition n’est pas

connue, a lire les étiquettes, & se laver les mains avant et apres les repas, faire attention aux
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activités extra-scolaires a risque. L’éducation des parents a la lecture et a la compréhension
q

des étiquetages est elle aussi primordiale.

C. Traitement de fond

En fonction des maladies atopiques associées de ’enfant un traitement de fond peut étre
propos€¢ en complément du régime d’éviction : traitement inhalé par corticoides pour
’asthmatique, soins de peau pour les enfants présentant un dermatite atopique, corticoides par

voie locale et anti-histaminique pour ceux qui présentent une rhino-conjonctivite.

IV. Le Projet d’accueil individualisé

Chez I’enfant et ’adolescent, les AA graves justifient la mise en place d’un PAI selon la
circulaire 93-248 du 22 juillet 1993, actualisée au bulletin officiel n° 41 du 18 novembre 1999
établissant un partenariat «établissement scolaire-parents-enfants-médecins» sur la conduite a
tenir (régime, traitement) (43).

Ce projet s’adresse aux enfants ayant présenté des symptomes d’allergie nécessitant une
intervention d’urgence, aux asthmatiques atteints d’AA, a ceux qui réagissent au contact, a
I’inhalation pour des doses minimes ou des allergénes particuliers (arachide, sésame,
allergénes multiples). L. objectif est de permettre la réussite et 1’insertion scolaire et
professionnelle des enfants et des adolescents atteints d’une maladie chronique, en favorisant
leur scolarité grace a certains aménagements et en évitant ainsi leur isolement.

La révision du PAI, d’aprés le Bulletin officiel n°41 du 18 novembre 1999, permet d’assimiler
les AA aux maladies chroniques, d’inclure les maternelles dans le PAI, d’autoriser la prise de
médicament y compris par auto-injection dans I’enceinte de I’école, et d’inciter les
responsables des mairies et des restaurations scolaires a autoriser la consommation de paniers-
repas préparés par les parents.

L’accueil des enfants est sous la responsabilité des mairies pour les périodes périscolaires,
¢’est pourquoi les dispositions Iégales du PAI ne s’y appliquent pas, la prise en charge
devenant tributaire des possibilités de réalisation d’un régime par la restauration scolaire.
D’une part des difficultés de compréhension des étiquetages, des difficultés de contréler les
contaminations d’un produit fini par I’allergéne, d’autre part un seuil réactogéne parfois
infime chez certains enfants, conduisent & proposer la réalisation de paniers-repas préparés et

apportés par les parents.
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V. Etiquetage

Dans un objectif d’information de I’ensemble des consommateurs et de protection de la santé
notamment des allergiques alimentaires, 1’étiquetage des produits industriels doit depuis le 25
novembre 2005, répondre a la Directive européenne du 10 Novembre 2003. Cette directive
rend notamment obligatoire I’inclusion, dans la liste des ingrédients d’une préparation

industrielle, de tous les ingrédients et autre substance présents dans cette préparation.
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Chapitre 2

I. Le concept de Qualité de Vie

A. Une nouvelle approche

Dans sa Constitution en 1946, ’OMS a fait évoluer la définition de Santé, qui
jusqu’alors se résumait a 1’absence de maladie ou d’infirmité, en « un état de bien-étre
complet, physique, mental et social ». Ce concept officialise donc une dimension
complétement inédite pour le monde médical, a savoir faire intervenir le patient dans
I’évaluation de son état de santé, et ce, afin d’éclairer les jugements et les choix médicaux et
thérapeutiques tant individuels que collectifs, en complément des classiques indicateurs de
mortalité et de morbidité.

C’est dans ce contexte qu’a émergé le concept de qualité de vie. Si aujourd’hui le
terme de « qualité de vie »est quasi-incontournable dans le domaine de la recherche médicale,
ce n’est pourtant qu’en 1970 que 'OMS a défini la qualité de vie, comme étant la
« perception qu’a un individu de sa place dans I’existence, dans le contexte de la culture et du
systeme de valeur dans lequel il vit, et en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes
et ses inquiétudes. C’est un concept trés large, influencé de maniére complexe par la santé
physique du sujet, son état psychologique, son niveau d’indépendance, ses relations sociales
ainsi que sa relation aux éléments essentiels de son environnement.». Plus de 35 ans apres,
cette définition demeure une parmi tant d’autres, et signaler « la pléthore des définitions sur la
qualité de vie» est presque devenu un rituel, auquel peu de chercheurs dans le domaine
¢chappent, quand ils ne proposent pas leur propre définition, souvent d’ailleurs en faisant
évoluer le concept.

A titre d’exemples, la « National Library of Medicine » qui a introduit en 1977 la
qualité de vie comme mot clef dans son Index Medicus la définit comme « a generic concept
reflecting concern with the modification and enhancement of life attributes, e.g. physical,
political, moral and social environment ; the overall condition of a human life ». Pour Shin, il
s’agit de la « possession des ressources nécessaires pour satisfaire les besoins, les demandes et
désirs individuels, les envies naturelles et participer a des activités permettant le
développement du soi et la comparaison satisfaisante avec autrui ». Fagot-Largeault donne en

1991 une définition plus populaire et tres imagée de la qualité de vie : « La qualité de vie,

27



sous 1’angle individuel, ¢’est ce qu’on se souhaite au nouvel an : non pas la simple survie,
mais ce qui fait la vie: bonne santé, amour, succés, confort, jouissances, bref, le
bonheur.... ». Launois et Reboul-Marty (44) introduisent le concept de qualité de vie liée a la
santé, en recentrant la définition de la qualité de vie sur les « retentissements physiques,
psychologiques et sociaux d’une pathologie sur la vie d’un patient » notant toutefois qu’elle
« dépend de multiples facteurs », parfois « indépendants de la santé ». Bucquet, quant a lui, en
affirmant que la qualité de vie correspond au versant de la santé qui est pergue par le malade,
introduit la notion de santé perceptuelle (45), élément de la trilogie décrivant 1’état de santé,
aux cOtés de la morbidité réelle et de la morbidité diagnostiquée. Guillemin (46) oriente sa
définition dans une direction plus méthodologique en définissant la qualité de vie comme
« une approche de vécu du sujet dans le domaine de la santé et des domaines qui y sont
directement liés que I’on va tenter de mesurer dans une démarche systématisée ».

La réflexion autour du concept de qualité de vie s’est accompagnée d’une véritable
explosion de la recherche dans le domaine. De 2 références en 1970 dans Medline, on en
recense 1229 en 1980, 6201 en 1990, 26593 en 2000 et ...80656 en juin 2006 ! Si, en 1994,
Gill et al (47) comparaient cette progression fulgurante de la mesure de la qualité de vie
depuis les années 1970 en « un passage de la petite entreprise rurale a 1’échelon de 1’industrie
universitaire», qu’en dirait-il dix ans plus tard ?

Des nombreuses définitions proposées, on peut néanmoins extraire une base
commune : la qualité de vie est un concept qui explore le point de vue de la personne. C’est

ce que les anglo-saxons appellent PROs : Patient Reported Outcomes (48-50).

B. Pourquoi mesurer la Qualité de vie ?

Pour obtenir un indicateur de I’impact d’une maladie. L.a mesure de la qualité de vie
fait désormais partie des soins standards, entre autres dans le traitement des pathologies ostéo-
articulaires (51), mais aussi des allergies (52).

Pour obtenir un indicateur de D’efficacité d’un traitement, notamment lorsque la
perception des patients constitue indicateur principal de D’activité d’une maladie (par
exemple dans le cas de la migraine), lorsque seul un traitement palliatif peut étre proposé, ce
traitement devant rétablir ou au moins préserver la qualité de vie ou encore lorsque on choisit

un traitement curatif plutdt qu'un autre 4 efficacité équivalente.
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Pour intégrer les patients dans les décisions les concernant: les patients sont de plus
en plus désireux de participer aux choix décisionnels les concernant. La prise en compte du
point de vue du patient améliore la participation du patient dans son propre traitement et lui
confére de I’importance dans les prises de décision en matiére de soins. C’est particuli¢rement
le cas des personnes atteintes de maladie chronique, dont I’objectif pour les médecins n’est
pas de les guérir, mais d’améliorer leur qualité de vie.

La mesure de la qualité de vie dans les familles d’enfants malades est proche de cet
objectif, prendre en compte le point de vue des parents, qui eux ne sont pas malades mais sont

en souffrance, et leur proposer des actions visant & améliorer leur qualité de vie

Il. Instruments de mesure de la Qualité de Vie

A explosion des études sur la qualité de vie, explosion des instruments pour la mesurer !
Quoi qu’il en soit, I’objectif commun est de produire des scores.

Pour atteindre cet objectif, on dispose de deux types d’instrument de mesure : ce sont
d’une part les questionnaires génériques, qui sont concus pour é&tre applicables a toute
plusieurs questions. Les dimensions les plus souvent explorées sont :

> L’état physique des sujets: autonomie, capacités physiques, aspects de la vie

quotidienne ...

» L’état psychologique : humeur, sensation de bien étre...

» Les relations sociales : relations familiales, amicales, sociale, vie maritale, vie

professionnelle...

» Les sensations somatiques : douleurs et symptdmes

» La santé globale

Des questionnaires sont congus pour mesurer la qualité de vie des enfants, d’autres sont
congus pour mesurer la perception qu’ont les parents de la qualité de vie de leur enfant. Ces
questionnaires appartiennent aux questionnaires que les Anglo-Saxons qualifient de
« Proxy ».

Enfin, certains questionnaires sont congus pour étre administrés par un tiers (enquéteur,
médecin...), d’autres pour que les patients les remplissent eux-mémes. (ce sont les
questionnaires auto-administrés.

Quels que soient les questionnaires, ils ne peuvent étre considérés comme « utilisables »

seulement s’ils répondent a certains criteres de rigueur :
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> Ils doivent se présenter sous la forme de questionnaires standardisés, dont les
conditions d’administration sont définies (temps, lieu, personne qui administre le

questionnaire) et les modalités de réponse expliquées
> Ils doivent avoir des propriétés psychométriques documentées :

o L’acceptabilité : fait référence au taux de réponses manquantes (ou
incohérentes) des sujets interrogés ; Ce taux doit étre faible (< 5 %), car la

non-réponse est rarement le fait du hasard

o La validité :c’est la capacité de Dinstrument & refléter la variabilité du
phénomene observé : les items reflétent-ils bien ce qu’ils sont censés mesurer ?
Elle se vérifie par la concordance des résultats de I’instrument étudié avec ceux
d’un instrument déja validé (qui peut étre le gold standard). On calcule

généralement des corrélations entre les deux types de réponse

o La reproductibilité, la stabilité : il s’agit de la capacité d’un instrument a
produire des résultats similaires dans des conditions similaires. Pour estimer
cette propriété, on calcule selon le type de réponse un coefficient de Kappa ou
un coefficient intra-classe qui doit étre supérieur a 0,80 si la reproductibilité est

bonne

o La cohérence : dans le cas d’un instrument a plusieurs dimensions et plusieurs
items . Il s’agit de la capacité de I’instrument a étre composé de dimensions
dont les résultats se comportent de fagon concordante. Cette propriété peut étre

notamment calculée par le coefficient a de Cronbach

o L’homogénéité : dans le cas d’un instrument a plusieurs items. Il s’agit de la

capacité de I’instrument a avoir des items concordants.

» lls doivent permettre de quantifier une dimension, qui n’est pas mesurable
directement, a partir de caractéres observables (qui correspondent aux items des
dimensions) qui y sont associés. En fonction des réponses a I’item, une pondération est

appliquée. Un algorythme permet de calculer le score obtenu dans chaque domaine.
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Dans le cas du questionnaire générique SF-36 des scores résumés physique et mental
sont calculés en utilisant des coefficients issus des scores moyens (£ écart-type) de

chaque dimension observée dans la population générale américaine.

Ces critéres impliquent I’existence d’un manuel d’utilisation et d’interprétation, ainsi
que des conditions d’utilisation officialisées, la diffusion de I’instrument de mesure devant
étre supporté par des publications scientifiques qui en présentent les objectifs, la
méthodologie suivie pour le développement du questionnaire, les résultats des différentes
¢tapes de construction et de la validation, les régles de calcul des scores, et proposent les
scores de référence.

Enfin, toute traduction d’un questionnaire pré-existant doit faire I’objet d’une adaptation

culturelle (54) et d’une nouvelle validation sur un échantillon de la population

lll. Déterminants de Ia Qualité de Vie

Au-dela de la production de scores, I’amélioration des connaissances sur la qualité de
vie liée a la santé passe par I’identification de ses déterminants. On appelle déterminants de la
qualité¢ de vie tous facteurs dont le niveau est corrélé au niveau de qualité de vie. IIs peuvent
étre d’origine culturelle, comportementale, psychologique, environnementale, sociale,
éducative, économique. Parce qu’ils font varier la qualité de vie, les facteurs doivent étre pris
en compte, certes pour €tablir des normes de référence, mais aussi parce qu’ils sont parfois
des facteurs modifiables, sur lesquels une action est possible. C’est le cas par exemple pour
I’activité physique, dont la pratique réguliére est associée a une meilleure qualité de vie (55-
57)

Les principaux déterminants connus pour influencer la qualité de vie a la santé sont liés a :

» Des caractéristiques socio-démographiques :
o L’age et le sexe. Les femmes ont une moins bonne qualité de vie que les
hommes, les sujets jeunes ont une meilleure qualité de vie que les sujets
agés (58)
o La catégorie socio-professionnelle, le niveau d’éducation : plus il est élevé,
meilleure est la QV (59)
o Le statut matrimonial, la situation familiale : les sujets qui vivent seuls ont

une moeins bonne qualité de vie (58)
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» Des facteurs comportementaux:
o La consommation d’alcool et de tabac, qui diminuent la QV
o Le poids, ’obésité, qui diminuent la QV surtout chez les jeunes et chez les
femmes
» L’activité physique (55-57)

» La maladie, les comorbidités (60)

L’étude des déterminants de la QV a d’autant plus d’intérét que I’on peut comparer les
résultats a un groupe témoin. Lorsque les valeurs observées dans un groupe témoin sont issues
de la population générale, elles ont valeur de norme. Il s’agit alors de baser I’interprétation
des données de QV sur les écarts observés entre les sujets étudiés et les normes, qui sont
généralement présentées dans la littérature en fonction de la présence ou non de déterminants

majeurs.

IV. Les biais de mesure de la Qualité de Vie

Une mesure de la QV est délicate a réaliser, et méme si un instrument validé est utilisé
pour cette mesure, une part d’erreur systématique de la mesure est incontournable. Une part
de I’erreur est liée a I’instrument de mesure lui-méme, une part de ’erreur est liée au sujet
interrogé . Les principaux biais de réponse sont liés a la psychologie du sujet interrogé :
adaptation (inconsciente) des réponses fournies a ce que les sujets pensent que les chercheurs
attendent d’eux comme réponse (biais de désirabilité), tendance consciente a aggraver les
réponses pour en retirer un bénéfice (biais de simulation), réponse systématique dans le méme
sens (biais d’acquiescement ou de négation), tendance & répondre « au milieu » (biais de
tendance centrale), enfin certains sujets ont tendance a répondre a une question en fonction de

la question suivante (biais de cadrage).

Dans les études transversales, les principaux biais sont liés a la survenue d’un
événement extérieur a 1’étude qui vient s’additionner a I’intervention médicale pouvant
influencer les résultats, et qui pose le probléme du moment de passation du questionnaire, et a

la classique sélection de la population d’étude.
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V. Données actuelles sur la qualité de vie des allergiques

alimentaires

Une recherche sur la base de données PubMed avec les mots-clefs « food allergy and
quality of life », trouve 53 publications, parmi lesquelles on identifie seulement 8 études
dédices a la qualité de vie des allergiques alimentaires. Curieusement, 1’allergie alimentaire
individualisée au sein de la pathologie allergique a quasiment échappé & la production
massive d’études sur la qualité de vie des asthmatiques, la qualité de vie des personnes
présentant des rhino-conjonctivites, la qualité de vie des personnes atteintes de dermatite
atopique. (61-71).

La plus ancienne des études sur la qualité de vie des allergiques alimentaires a été
réalisée en 2000 par une équipe canadienne ; la plupart des études sont le fruit d’équipes
anglo-saxonnes.

Globalement, les études produites sur la qualité des allergiques alimentaires s’articulent

autour des objectifs suivants :

» Etudes ayant pour objectif I’amélioration de la connaissance et de la prise en charge
des allergies alimentaires :
4 études ont cet objectif : les deux premicres études rapportées ci-dessous s’intéressent
ala QV d’allergiques eux-mémes, (enfants ou adolescents). La troisiéme étude s’intéresse

aux enfants et a leur famille, la derniére s’intéresse a la QV des parents.

1. « The impact of childhood food allergy on quality of life » - Sicherer et
al, (72)

¢ Cette étude publiée par I’équipe américaine de Sicherer en 2001 a pour
objectif de mesurer I’impact d’une allergie alimentaire sur la qualité de vie
des enfants pergue par les parents.

* 253 parents d’enfants allergiques alimentaires dgés de 5 a 18 ans issus
d’une population membre d’un réseau de patients allergiques alimentaires
ont complété le questionnaire CHQ-PF50.

*  Comparés aux normes établies dans la population générale américaine, les
parents pergoivent une diminution de la qualité de vie de leurs enfants dans

les domaines de la santé générale, et dans les domaines psycho-sociaux :
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impact émotionnel sur les parents, limitation des activités familiales. Deux
déterminants de qualité de vie ressortent dans cette étude : la présence
d’une dermatite atopique et le nombre d’évictions alimentaires.

Cette étude mesure la perception qu’ont les parents de la qualité de vie de
leurs enfants. La population interrogée est une population membre d’un
réseau d’allergiques alimentaires, ce qui en fait une population

particuli¢rement informée.

« Health-related quality of life among adolescents with allergy-like
conditions- with emphsis on hypersensitivity » - Marklund et al, (73)
Cette étude, publiée par 1’équipe suédoise de Marklund en 2004, a pour
objectif secondaire de mesurer la qualité de vie d’adolescents rapportant
des symptomes allergiques, sans qu’aucune allergie n’ait été prouvée.

1488 adolescents dgés de 13 a 21 ans, scolarisés, ont rempli le
questionnaire SF_36.

66% des adolescents rapportent des symptomes allergiques, dans ce
groupe, la qualité de vie est significativement inférieure a celle du groupe
sans symptomes pour 7 domaines du SF-36.

Dans cette étude, la prévalence des patients rapportant des symptdomes
d’allergie est particuliérement élevée. Il n’est pas tenu compte du véritable
diagnostic ni d’une éventuelle prise en charge médicale, qui en elle -méme

devrait influencer la qualité de vie.

« The impact of food allergy on the daily activities of children and
their families » - Bollinger et al, (74)

Cette étude publiée par 1’équipe américaine de Bollinger en 2006 a pour
objectif de déterminer I’impact de 1’allergie alimentaire sur les activités
quotidiennes d’enfants allergiques alimentaires et de leurs familles.

87 parents, recrutés a I’hopital, ont répondu a un questionnaire proposé par
I’équipe ; aucun score de qualité de vie n’est proposé, aucune propriété
psychométrique du questionnaire n’est recherchée.

L’allergie alimentaire des enfants affecte la préparation des repas pour 60%
des parents, la vie sociale de la famille pour la moitié au moins des parents,

le niveau de stress parental pour 41% des parents, un tiers des parents
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rapportent en outre un impact de 1’allergie alimentaire sur la scolarité des
enfants, 10 % choisissent de scolariser leur enfant & domicile. La présence
d’asthme et de dermatite atopique n’affecte pas ces résultats, a la différence
du nombre d’allergénes impliqués.

Cette étude n’est pas a proprement parler une étude sur la qualité de vie
mais elle appuie I’idée que I’allergie alimentaire affecte la vie des familles

d’enfants allergiques

« Health related quality of ife in food hypersensitive schoolchildren
and their family and parents’s perception » - Marklund e? al, (75)

Cette étude publiée tout récemment (aolit 2006) par 1’équipe suédoise de
Marklund a pour objectif de mesurer la qualité de vie des parents, la qualité
de vie des enfants pergue par les parents et la qualité de vie des familles
avec un enfant en age scolaire présentant une allergie alimentaire

134 parents d’enfants allergiques alimentaires dgés de 9 ans, sélectionnés
pour avoir déja participé a une enquéte sur les régimes d’éviction en milieu
scolaire, ont recu par voie postale 2 questionnaires : le CHQ-PF28 et un
questionnaire construit pour I’étude pour identifier des caractéristiques
liées a I’allergie alimentaire.

Les caractéristiques liées a D’allergie alimentaire ont été recueillies
uniquement par déclaration des parents.

Comparés aux normes en population générale américaine, la qualité de vie
des parents d’enfants allergiques alimentaires est diminuée dans 8
domaines sur 14 qu CHQ-PF28. Elle est significativement diminuée dans
les dimensions liées au physique de 1’enfant, dans 2 dimensions concernant
les parents : impact —emotional parental impact- time dans un domaine 1ié€ a
la famille : family activities . Il n’y a pas de différence significative pour
les dimensions psychosociales: Role: social limitations —Emotional-
Behavioural, general behaviour , mental health et self-esteem). Les garcons
ont des scores inférieurs aux filles dans toutes les dimensions sauf pour la
dimension santé¢ mentale. Les facteurs retrouvés prédisant une mauvaise
qualit¢ de vie sont le nombre d’allergénes, le sexe masculin et une

symptomatologie digestive.
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* Les résultats de cette étude confirment ceux de 1’étude de Sicherer en
2001 : P’allergie alimentaire engendre un fort impact négatif la qualité de

vie des enfants, des parents et des familles.

» FEtudes ayant pour objectif la comparaison de la qualité de vie dans plusieurs
pathologies, dont I’allergie alimentaire

2 études ont cet objectif : elles s’intéressent a des enfants ou a des adultes allergiques.

1. « The psychological burden of peanut allergy as perceived by adults
with peanut allergy and the parents of peanut-allergic children.» -
Primeau et al, (76)

e Cette étude publiée par 1’équipe canadienne de Primeau en 2000 est la
premic¢re ¢tude identifiée dans Pubmed sur la qualit¢ de vie dans le
domaine de I’allergie alimentaire. Elle a pour objectif de comparer la
qualité de vie et les relations familiales d’enfants et d’adultes souffrant
d’une allergie & l’arachide, a la qualité de vie d’enfants et d’adultes
souffrant d’une maladie rhumatologique.

* 153 parents d’enfants allergiques a 1’arachide et 69 parents d’enfants
présentant une pathologie rhumatismale, 37 adultes allergiques a I’arachide
et 42 adultes souffrant d’une pathologie rhumatismale ont complété le
questionnaire [FQ (Impact on Family Questionnaire)

* Les parents d’enfants allergiques alimentaires rapportent significativement
plus de perturbations dans les activités quotidiennes et plus de dégradations
dans la dimension psycho-sociale du IFQ. A I’inverse, les adultes souffrant
de pathologie rhumatismale rapportent plus de perturbations dans leurs
relations familiales.

e Cette étude, réalisée sur un petit échantillon, ne s’intéressant qu’a ’allergie
a I’arachide, conclut en insistant sur la nécessité pour les professionnels de
sant¢ d’étre attentifs aux soins de support & proposer aux patients

allergiques a I’arachide.

2. « Assessment of quality of life in children with peanut allergy.» -

Avery et al, (77)
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Cette étude, publiée par 1’équipe britannique de Avery et Hourihane en
2003 a pour objectif de comparer la qualité de vie d’enfants souffrant d’une
allergie a I’arachide, a la qualité de vie d’enfants diabétiques insulino-
dépendants.

20 enfants par groupe ont rempli 2 questionnaires spécifiques de qualité de
vie, I’un issu d’un travail de concertation de 1’équipe, 1’autre adapté du
questionnaire Vespid Allergy QoL.

La qualit¢ de vie du groupe des enfants allergiques a 1’arachide est
significativement moins bonne que la qualité de vie du groupe des enfants
diabétiques pour les deux questionnaires

Cette étude, réalisée sur un tout petit échantillon conclut que I’anxiété des
enfants allergiques aide au respect des évictions et a I’apprentissage de la

gestion de 1’urgence.

» Etudes réalisées dans le but d’évaluer les propriétés psychométriques d’instruments de

mesurc

2 études ont cet objectif, les instruments de mesure s’adressent dans les deux cas aux

parents d’enfants atteint d’allergie alimentaire.

1.

« Developpement of a questionnaire to measure quality of life in
families with a child with food allergy » - Cohen et al, (78)

Cette étude publiée par I’équipe américaine de Cohen et Sicherer en 2004 a
pour objectif de valider un questionnaire de qualité de vie spécifique
destiné aux parents d’enfants allergiques alimentaires : le « Food Allergy
Quality of Life-Parental Burden »

Le questionnaire comporte 17 items

Les propriétés psychométriques sont satisfaisantes

A notre connaissance, aucune adaptation trans-culturelle n’a ét€ proposée a

ce jour

«Developpement of a preliminary questionnaire to assess parental
response to children’s food allergies » - Lebovidge ef al, (79)

Cette étude publiée par 1’équipe américaine de Lebovidge en 2006 a pour
objectif de développer un bref questionnaire de qualité¢ de vie spécifique

destiné aux parents d’enfants allergiques alimentaires.
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* 221 parents d’enfants de moins de 18 ans atteints d’allergies alimentaires
issus d’une consultation privée d’allergologie et d’une association de
patients ont rempli le questionnaire FAPQ (Food Allergy Parent
Questionnaire).

* Le questionnaire comporte 18 items.

* Les propriétés psychométriques du questionnaire sont satisfaisantes pour
certains domaines, comme 1’anxiété, ’impact psychologique, mais ne sont
pas satisfaisantes pour d’autres domaines (compétence des parents, soutien
familial).

* Il s’agit d’un questionnaire préliminaire, qui n’est pas encore utilisable en

routine.

Les études sur la qualité de vie des enfants allergiques alimentaires sont peu
nombreuses. La QV d’enfants atteints d’allergie alimentaire n’est mesurée que dans une étude
(77), mais I’échantillon de cette étude est limité a 20 sujets. Une étude s’intéresse a des
adolescents chez qui le diagnostic d’allergie alimentaire n’a pas été prouvé (72). Les autres
études prennent en compte la perception qu’ont les parents de 1’allergie de leurs enfants, ou la
qualité de vie des parents eux- mémes. Ce sont les dimensions psycho-sociales, telles que les
relations familiales, les activités de la famille, I’anxiété parentale qui ressortent affectées pour
les parents.

Les questionnaires spécifiques proposés ne semblent pas suffisamment aboutis, aucun

n’étant d’ailleurs disponible actuellement.

VI. Le questionnaire SF-36

Il s’agit d’un auto-questionnaire générique,constitué de 36 items (80-82), issu d’une
cohorte d’observation, la ‘Medical Outcome Survey’ (MOS) qui a été suivie entre 1986 et
1990. La MOS comprenait une enquéte transversale (20000 personnes) et une enquéte
longitudinale. (2546 sujets, souffrant d’hypertension artérielle, de diabéte, d’insuffisance
cardiaque ou d’infarctus du myocarde durant ’année qui a précédé le début de 1’enquéte), ont
rempli des questionnaires (149 questions au total) afin d’évaluer leur état de santé. De

nombreux questionnaires sont issus de cette étude : SF-36, SF-20, SF-12, SF-8.
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Ce questionnaire permet d’établir des profils, faisant appels a des échelles de type Lykert.

Il explore 8 dimensions différentes (83) :

» Activité physique (physical functioning PF) : mesure les limitations des activités
physiques telles que marcher, monter les escaliers, se pencher en avant, soulever des
objets, ainsi que les efforts importants et intenses.

» Limitations dues a I’état physique (Role-physical RP) : mesure la géne, due a ’état
physique, dans les activités quotidiennes: mesure les limitations dans certaines

activité ou la difficulté a les réaliser.

» Douleurs physiques (bodily pain) BP : mesure ’intensité des douleurs et la géne

occasionnée.

» Santé psychique (Mental Health MH): mesure de la santé psychique : anxiété,

dépression, bien-&tre

» Limitations dues a D’état psychique (Role-Emotional) : mesure la géne, due a 1’état

psychique, dans les activités quotidiennes : temps accordé au travail moins important

> Vie et relations avec les autres (Social functioning) : mesure les limitations des

activités sociales, dues aux problémes physiques et psychiques.

» Vitalité (Vitality) : mesure de la vitalité, de I’énergie, de la fatigue

> Santé générale (General Health) : mesure de 1’état de santé en général, résistance a la

maladie)

Il existe une 9¢me dimension qui correspond en fait & une seule question : évolution de

la santé (Reported health transition)

Il est également possible de calculer, selon les références en population générale

américaine, par combinaison des différentes dimensions, un score résumé physique
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(Physical Component Summary) et un score résumé mental (Mental Component

Summary)

La version utilisée dans cette étude a été adaptée et validée en francais (84) dans le
cadre du projet « International Quality of Life Assessement» (IQOLA) programme
concerté de traduction et d’adaptation culturelle entrepris simultanément dans plus de 15

pays, dont la France, puis étendu a 40 pays (85).

Les scores calculés pour chacune des dimensions correspondent a la moyenne des
items renseignés multipliée par le nombre total d’items dans la dimension considérée. Un
score est calculé si tous les items qui constituent une dimension sont présents ou si moins
de la moitié de ces mémes items sont absents. Les scores sont ensuite normalisés de 0 a
100 pour que O corresponde a la pire qualité de vie liée a la santé et 100 a la meilleure
qualité de vie liée a la santé.

La méthode de calcul est différente pour les scores résumés mentaux et physiques : la
premicre étape est le calcul des scores des 8 dimensions du SF-36 utilisant 1’algorythme
habituel. La seconde €tape est la standardisation des scores calculés. A partir des scores
standardisés, les scores résumés sont calculés par une formule qui fait intervenir une
moyenne (de valeur 50) et un écart-type (de valeur 10) et des pondérations qui sont issus
d’études réalisées en population américaine.

Le questionnaire est présenté en annexe 1.
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Chapitre 3

I. Introduction

A. Contexte

En France, les allergies alimentaires concernent plus de 3 % de la population adulte et
4 a 8,5% de la population pédiatrique (4).

Les manifestations liées a [’allergie alimentaire peuvent &tre trés variables :
symptdmes « mineurs » et symptomes « majeurs »(86). Selon les estimations du réseau
d’allergovigilance francais, 15 000 a 30 000 réactions d’anaphylaxie sévere (létale ou
prélétale) pourraient survenir par an en France (87). Un méme individu peut présenter
I’ensemble de ces manifestations, et la réaction présentée en cas de contact avec I’allergéne
n’est pas prévisible.

Un ou plusieurs allergénes (réalisant alors le syndrome des allergies alimentaires
multiples) peuvent étre impliqués dans de telles réactions. Dans la grande majorité des cas, et
particuliérement chez les enfants, ces allergénes appartiennent aux aliments fondamentaux de
la culture nutritionnelle européenne : lait de vache, ceuf, farine de blé ou sont largement
utilisés dans les produits de ’industrie agro-alimentaire comme [’arachide et les fruits a
coque. Certaines de ces allergies guériront spontanément avec 1’Age mais d’autres (en
particulier I’allergie a I’arachide) perdureront a vie (88).

Actuellement, aucun traitement de I’allergie n’est disponible, la désensibilisation 4 un
allergéne alimentaire n’est pas pratiquée en routine. Seul un traitement préventif permet
d’éviter la survenue d’un accident allergique : c’est la prescription d’un régime d’éviction
alimentaire adapté au profil allergique du patient, qui concernera les allergénes en cause a
I’état « brut » mais aussi sous forme masquée dans les préparations culinaires. Le respect de

ces régimes ne peut donc €tre obtenu qu’au prix d’une éducation diététique trés rigoureuse des
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patients, en particulier a la lecture des étiquetages des produits industriels, qui doivent
désormais répondre a la Directive Européenne du 10 Novembre 2003 (89).

Néanmoins ces patients sont porteurs d’une trousse d’urgence et sont, tout comme
leur entourage, éduqués a I’utilisation des médicaments de cette trousse d’urgence qui peut
comprendre, selon le profil du patient, un anti-histaminique, un corticoide, un béta-mimétique

d’action rapide avec chambre d’inhalation, et un stylo auto-injecteur d’adrénaline.

Le diagnostic d’allergie alimentaire chez un enfant a un impact sur chaque minute de
la vie quotidienne tant pour I’enfant que pour ses parents, qui doivent apprendre comment lire
les étiquetages des préparations alimentaires industrielles et des cosmétiques, adapter des
recettes, éduquer [’entourage familial, amical, scolaire ... Chacun doit apprendre a reconnaitre
les symptdmes d’une réaction allergique et savoir la conduite a tenir vis-a-vis de cette
réaction. Les décisions banales, comme prendre un repas au restaurant, choisir un lieu de
villégiature, faire des courses alimentaires deviennent un véritable casse-téte dont la solution
doit passer obligatoirement par la possibilité de respecter les évictions de I’enfant allergique.
La vigilance constante est une source de stress pour les parents. Une autre source de stress est
P'incrédulité manifestée parfois par I’entourage, qui peut aller jusqu’a la mise en danger d’un

enfant (90).

Paradoxalement, si on assiste a un intérét croissant des professionnels de santé pour la
mesure de la qualité de vie des patients porteurs de maladies chroniques, 1’étude de la qualité
de vie dans I’AA reste peu explorée : moins d’une dizaine études portant sur la qualité de vie
des allergiques alimentaires a été publiée a ce jour, les premiéres remontant & 2000 (72-79).

A notre connaissance, aucune étude, a ce jour, n’a été réalisée en France sur la qualité

de vie des enfants allergiques alimentaires, probablement car un grand nombre de ces enfants
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est en bas age et présente une certaine « innocence » vis-a-vis de la nourriture ; aucune €étude
n’a mesurée la qualité de vie des parents d’enfants allergiques alimentaires, qui sont, eux,

placés en situation d’alerte permanente vis-a-vis de I’alimentation de leur enfant allergique.

Parallélement, si les parents bénéficient tous d’une éducation a la fois diététique (tant
pour expliquer les évictions alimentaires et la conduite & tenir pour les respecter, que pour
déterminer les régimes de substitution), et thérapeutique (administration des traitements
habituels et conduite a tenir en cas de réaction allergique), il apparait que certains ne se plient
pas aux recommandations, soit en élargissant d’eux-mémes, par exces, le régime d’éviction
des enfants, soit en négligeant certaines régles d’éviction, parce qu’ils sont persuadés que les
industriels de ’agro-alimentaires pratiquent une politique de surprotection (91). De méme, le
port et utilisation de la trousse d’urgence ne semblent pas systématiques. Si Sampson et al
(92) ont montré que seulement 61 % d’adolescents et de jeunes adultes américains a «haut
risque» de choc anaphylactique déclarent étre porteurs en permanence de leur seringue auto-
injectable d’adrénaline, on ne dispose pas de données sur les connaissances et Iattitude des
parents face aux recommandations qui leur sont faites sur le port d’une trousse d’urgence.
Globalement, les connaissances, ’attitude et les pratiques des parents vis-a-vis des allergies
alimentaires de leur enfant ne sont donc pas connues alors qu’elles pourraient étre des

déterminants de la qualité de vie.

Nous proposons la premiére mesure francaise de qualité de vie de parents d’enfants
allergiques alimentaires, consultant pour leur enfant dans un service d’allergologie, et de
rechercher si les connaissances des parents vis-a-vis des allergies alimentaires de leur enfant

sont des déterminants de leur qualité de vie.
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B. Retombées attendues de I’étude

Cette premicre mesure pourra servir de référence pour travaux ultérieurs. La prise en
compte des connaissances attitudes et pratiques des parents concernant les allergies
alimentaires de leur enfant devrait permettre d’identifier un déterminant de la qualité de vie

sur lequel une action est possible.

Les retombées attendues résident en la mise en ceuvre d’actions susceptibles

d’améliorer la qualité de vie de ces patients.

» mieux informer les professionnels qui prennent en charge les enfants
allergiques alimentaires des supports utiles a proposer aux familles :
consultations psychologiques, mises en ceuvre « d’école de ’allergie » dans les
services hospitaliers. ..

» justifier la nécessité de ces supports auprés des pouvoirs publics.

» motiver les industriels de la filiére agro-alimentaire a optimiser un étiquetage
des produits alimentaires sur, précis mais non excessif, comme c’est parfois le
cas actuellement avec les mentions « pouvant contenir des traces de .... » ou

« fabriqué dans un atelier utilisant... »

Les travaux en cours laissent & penser qu’un traitement pourrait étre & terme proposé
permettant aux allergiques une protection temporaire vis-a-vis des allergénes spécifiques. La
mesure de la qualité¢ de vie des patients traités pourrait en étre un des critéres de jugement

pouvant participer a I’évaluation de ces nouvelles thérapeutiques.
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C. Objectifs

L’objectif principal de cette étude est de mesurer la qualité de vie des parents d’enfant

atteint d’ allergie alimentaire.

Les objectifs secondaires de cette étude sont :

» vérifier la connaissance qu’ont les parents de allergie alimentaire de leur
enfant, en termes d’allergénes identifiés chez I’enfant, réactions allergiques de
leurs enfants, connaissance du contenu de la trousse d’urgence et des modalités
de son utilisation.

» déterminer si la connaissance des parents de 1’allergie alimentaire de leurs
enfants en terme d’allergénes identifiés, réactions allergiques de !’enfant,
connaissance du contenu de la trousse d’urgence et des modalités de son

utilisation est un déterminant de la qualité de vie des parents
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Il. Matériels et méthode

A. Echantillon

Les parents participants a 1’étude sont des parents d’enfants allergiques alimentaires
suivis au service de Médecine Interne, Immunologie clinique et allergologie du CHU de
Nancy. Ce service, hautement spécialisé en allergologie alimentaire, regoit des patients de
toute origine géographique. Ne s’agissant pas d’un service de pédiatrie, un parent est tenu d’y
accompagner son enfant en consultation aussi bien que de demeurer aupres de lui lors d’une
hospitalisation qui la plupart du temps est programmée en vue de réaliser un test de
provocation orale a un aliment. Moins souvent, les enfants peuvent étre hospitalisés pour un
traitement curatif (soins de peau, traitement d’une crise d’asthme, prise en charge d’une

urgence allergique).

Dans le cadre de cette étude descriptive, et étant donné que les scores des dimensions
de qualité de vie du questionnaire SF-36 en population générale présentent des écart-type
variant entre 10 et 20, et en retenant pour cette étude un écart-type de 15, il était nécessaire

d’inclure 100 sujets si 1’on voulait, au risque o de 5 %, obtenir une précision de 3 points.

CRITERES D’INCLUSION DES PARENTS :

- Parent d’au moins un enfant (4gé de 0 a 15 ans 9 mois) atteint d’ allergie alimentaire

- Allergie alimentaire de ’enfant prouvée par les critéres habituels : histoire clinique
avec tests cutanés positifs et présence d’IgE spécifiques, ou chez les enfants n’ayant
jamais rencontré 1’allergéne, sensibilisation cutanée avec test de provocation orale
positif.

- Enfant consultant au service ou hospitalisé au service d’allergologie pour réévaluation
d’une allergie alimentaire : tous les enfants ont déja été suivis au service, aucun enfant
n’est hospitalisé€ en raison d’une urgence allergique

- Capacité des parents a remplir seuls un questionnaire en langue francaise

46



CRITERES D’EXCLUSION :

- Refus de participer a I’étude
- Diagnostic d’allergie alimentaire posé pour la premiére fois lors de ce séjour au

service (en consultation ou en hospitalisation)

B. Données recueillies

Cing types de données ont été recueillis :

* Données concernant les parents
= Sexe du parent remplissant le questionnaire
= Caractéristiques sociodémographiques des parents :

* Age: des regroupements par classes d’age ont été définis pour
permettre une comparaison avec les données de référence du
SF-36 (83) : 18-24 ans, 25-34 ans, 35-44 ans, 45-55 ans.

e catégorie socioprofessionnelle (selon la classification de
I’INSEE)

e modification d’activité professionnelle en raison des allergies
alimentaires

¢ Comorbidités (réponse ouverte)

s Caractéristiques de Ia famille :

e Situation familiale

e Nombre d’enfants dans la fratrie, le nombre d’enfant a été
dichotomisé en 2 classes : 1 enfant, au moins deux enfants.

e Nombre d’enfants allergiques dans les familles ayant au moins
deux enfants, dichotomisé en 2 classes: 1 enfant, au moins
deux enfants allergiques.

* Nombre d’enfants scolarisés dans la famille, le nombre
d’enfants scolarisés par famille a été dichotomisé en 2 classes :

1 enfant, au moins deux enfants scolarisés.

* Données concernant I’enfant allergique

e Sexe
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Date de Naissance .Trois classes d’4ge ont été crées : <3 ans,
qui correspond a ’age du début de la scolarité, 3-11 ans et >11
ans, qui correspond a I’entrée au College.

Rang dans la fratrie

Scolarisation

Modalités de garde avant la scolarisation

Modalités de prise de repas avant la scolarisation

Modalités de garde depuis la scolarisation

Modalités de prise de repas depuis la scolarisation

Pratique d’activités parascolaires

Comorbidité

Données issues du questionnaire de qualité de vie SF-36.

36 questions regroupées en 8 dimensions.

Données issues du questionnaire attitude et connaissance rempli par les parents :

Connaissance de (s) (I’) aliment(s) au(x)quel(s) 1’enfant
présente une allergie évolutive

Connaissance de (s) (I’) aliment (s) pour lequel [’enfant a
présenté une allergie, actuellement guérie

Connaissance du régime d’éviction au moment de I’étude
Connaissance des signes cliniques ayant permis initialement de
poser le diagnostic d’allergie alimentaire

Connaissance des signes cliniques évolutifs évocateurs
d’allergie alimentaire

Connaissance des prescriptions ou non pour I’enfant allergique
d’une trousse d’Urgence

Connaissance des prescriptions ou non pour I’enfant allergique
d’un projet d’ Accueil Individualisé

Connaissance des prescriptions ou non pour 1’enfant allergique
porteur d’une trousse d’urgence d’un stylo auto-injecteur
d’adrénaline

Connaissance d’une prise en charge dié¢tétique

Avis sur la fiabilité des étiquetages industriels
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Observance du port de la trousse d’urgence.

Ces données ont ¢té recueillies par le biais du questionnaire parent (annexe 3)

Données issues du dossier du patient :

Sensibilisation aux pneumallergénes

Allergénes responsables d’allergie évolutive

Allergénes responsables d’allergie guérie.

Signes cliniques initiaux (ou diagnostiques) d’allergie
alimentaire : les signes cliniques ont été classés en deux
groupes : signes cliniques mineurs : dermatite atopique, asthme
et toux équivalent d’asthme, rhino-conjonctivite, symptomes
digestifs, syndrome de Lessof et retard de croissance staturo-
pondérale et signes cliniques majeurs mettant en jeu le pronostic
vital : asthme aigu graves, angio-oedémes y compris laryngés,
urticaire aigué et choc anaphylactique ;

Signes cliniques évolutifs d’allergie alimentaire : selon la méme
classification, les symptdmes ont été regroupées en signes
cliniques actuels mineurs et majeurs.

Prescription pour I’enfant allergique d’une trousse d’Urgence
Prescription pour I’enfant allergique d’un projet d’Accueil
Individualisé

Prescription pour I’enfant allergique porteur d’une trousse
d’urgence d’un stylo auto-injecteur d’adrénaline

Antécédent d’hospitalisation en Urgence en raison des allergies
alimentaires au cours des 12 derniers mois

Prise en charge diététique

Co-morbidités

C. Modalités de recueil

Un examen préalable des dossiers d’enfants hospitalisés en Hopital de jour, en Hopital

de semaine et venant consulter au service de fin juin a4 début aolt 2006 a permis de

sélectionner les enfants dont les parents pouvaient étre éligibles pour !’étude. La
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distribution des questionnaires a été faite selon deux modalités, selon que le parent
accompagnait son enfant pour une hospitalisation ou une consultation. Lors d’une
hospitalisation, le questionnaire était remis en mains propres au parent, avec une
explication orale de I’étude, et accompagné d’un courrier explicatif, signé par Madame le
Professeur G. Kanny. Les documents étaient remis les apres-midi, durant une période de
surveillance des enfants dans laquelle aucun test allergique n’est réalisé. Lors d’une
consultation, le courrier explicatif de 1’étude et le questionnaire parent étaient remis a
I’arrivée des patients a I’accueil du service, par la personne en charge de 1’accueil.

Dans les deux cas de figure, le remplissage devait étre effectué¢ sur place, les
questionnaires remplis étaient collectés par les infirmiéres d’hospitalisation ou de
consultation.

Pour la partie dossier patient, les données ont été recueillies lors de la sélection des

enfants dont les parents pouvaient &tre éligibles.

D. Aspects éthiques

L’approbation de la réalisation de 1’étude a été obtenue auprés de Madame le
Professeur D.A. Moneret- Vautrin, chef de service.

Le courrier explicatif de 1’étude faisait mention de la liberté des parents de participer a
I’étude (annexe 2). Aucune donnée directement ou indirectement nominative n’a été

recueillie.

E. Analyse statistique

La saisie des données recueillies a été réalisée sous logiciel Excel et sous logiciel
Access pour les données issues du questionnaire SF-36.

L’analyse statistique a été réalisée au service d’Epidémiologie et Evaluation Cliniques,
CIC-INSERM, Hopital Marin, CHU de Nancy.a I'aide du logiciel SAS®, VERSION
8.2 (93)

Elle a comporté :
- Une description de I’échantillon: caractéristiques sociodémographiques des
parents, des familles et des enfants allergiques, caractéristiques des allergies

alimentaires présentées.
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- Une description des résultats de 1’enquéte de connaissance. ( premier objectif
secondaire)

o Une variable qualitative binaire (vrai ou faux) « connaissance de la
pathologie » a été créée pour regrouper les variables correspondant aux signes
cliniques initiaux et aux signes cliniques évolutifs. Pour obtenir la valeur
« vrai », il fallait une concordance entre les signes cliniques initiaux cités par le
parent et les signes cliniques initiaux du dossier, et une concordance entre les
signes cliniques évolutifs cités par le parent et les signes cliniques évoltuifs du
dossier.

o Selon le méme principe, une variable « connaissance de 1’allergie » a été créée,
dont la valeur « vrai » dépendait de la concordance entre les données issues du
questionnaire parent et les données issues du dossier du patient pour les
allergénes responsables d’allergie évolutive, pour les allergénes responsables
d “allergies guéries et pour le régime d’éviction.

o Selon le méme principe, une variable « connaissance des mesures adjuvantes »
a été créde, dont la valeur « vrai» dépendait de la concordance entre les
données issues du questionnaire parent et les données issues du dossier du
patient pour la prescription d’une trousse d’urgence, la prescription d’un PAI
la prescription d’un stylo d’adrénaline.

o Une variable globale « connaissance » a été créée, prenant la valeur « vrai »,
lorsque les trois variables « connaissance de la pathologie », « connaissance de
|‘allergie » et « connaissance des mesures adjuvantes » prenaient le valeur

« vrai »

- Afin de répondre a I’objectif principal, une description des scores de Qualité de vie
dans les 8 dimensions du questionnaire SF-36.
o Dans le cas d’un questionnaire rempli, les valeurs des items manquants dans
une dimension ont été remplacées par la moyenne des items renseignés dans
cette méme dimension, en accord avec les recommandations des auteurs (84), a
condition que la moitié des items de la dimension soit renseignée.
o Dans le cas d’un questionnaire non rempli, les sujets correspondants n’ont pas

¢été inclus dans I’analyse.
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Pour la partie descriptive, les variables quantitatives ont été exprimées par leur

moyenne =+ leur écart-type, leur valeur minimale et maximale. Les variables

qualitatives ont été exprimées par leur effectif et leur fréquence.

Afin de répondre au deuxiéme objectif secondaire, une analyse des déterminants de
la qualité de vie des parents, (en particulier dans les dimensions liées a la santé

psychique), en faisant une analyse continue du score étudié.

Avec :

o Une analyse bivariée, en ayant comme critére de jugement le score de qualité
de vie, et en variables explicatives les différentes variables du fichier, en
particulier les scores de connaissance des parents (classés en 3 scores:
connaissance de la pathologie, connaissance de 1’allergie, connaissance des
mesures adjuvantes.).

En I’absence de distribution normale des variables, la comparaison du niveau
moyen d’une variable quantitative entre deux groupes a été faite par test non
paramétrique de Mann et Whitney (2 classes) ou Kruskall- Wallis (plus de
deux classes), la comparaison du niveau moyen de variables qualitatives par
test du Chi-Deux ou test exact de Fisher, la comparaison du niveau moyen de

deux variables quantitatives entre elles par test de corrélation de Spearmann.

o Une analyse multivariée, afin de rechercher les facteurs déterminants de la
qualité de vie issus d’un modele de régression linéaire multiple construit a
partir de 1’analyse bivariée, pour laquelle la variable a expliquer ¢était le score
de qualité de vie pur chaque dimension et en ne retenant comme variables
explicatives que les variables dont le seuil de signification est inférieur a 0,20.

o Le seuil de signification retenu était de 5%.
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lll. Résultats

A. Caractéristiques de I’échantillon

1. Données sociodémographiques des parents

Les caractéristiques des parents sont résumées dans le tableau A.

Pour obtenir un échantillon de 100 parents, 117 questionnaires ont été remis. Aucun
refus de participer n’a été exprimé lors de la remise des questionnaires, 3 parents
d’enfants hospitalisés n’ont pas rendu le questionnaire, un questionnaire a été exclu
car rempli par un grand parent, 5 questionnaires de parents venus en consultation
n’étaient pas exploitables du fait de données manquantes sur le questionnaire SF-36,
probablement liées & un manque de temps pour terminer le remplissage. Enfin, 8
parents ¢ligibles ne se sont pas présentés & la consultation programmeée pour leur

enfant et n’ont pu étre inclus.

Parmi les parents interrogés, 86 % sont des méres.

L’4ge moyen des méres répondantes est de 34,6 = 5,8 ans (minimum 21- maximum
50), celui des peres répondants de 35,6 = 3,3 ans (minimum 30 - maximum 40). La
répartition par classes d’dge figure dans le tableau A : 50 % des parents répondants

appartient a la classe 25-34 ans, 45 % a la classe 35-44 ans.

o Milieu socio-économique

Les parents sont issus de milieux professionnels variés. Les catégories
socioprofessionnelles les plus représentées sont les employés (40%) et les professions
intermédiaires (33 %) chez les méres, les professions intermédiaires (45%) et les
employés (18%) chez les péres.

97 % des peres sont actifs, 2 méres sont en recherche d’emploi, 10 méres sont au

foyer, dans le cadre ou non d’un congé parental.
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18 parents déclarent avoir modifié leur activité professionnelle en raison de I’allergie
alimentaire de leur enfant, 1 mére a augmenté son activité professionnelle, 1 pére et 6
meres ["ont diminuée, 10 méres ont interrompu leur activité professionnelle dans le

cadre ou non d’un congé parental.

e Comorbidité parentale

21 méres déclarent une pathologie atopique, ce qui est vraisemblablement sous-estimé
quand on sait que la banque de données du CICBAA (Cercle d’Investigation Cliniques
et Biologiques en Allergologie Alimentaire) retrouvait en 1999 un antécédent familial
d’atopie dans deux tiers des cas chez 605 enfants de moins de 15 ans présentant une
allergie alimentaire. Une mere souffre d’hypertension artérielle, une meére de
dysfonctionnement thyroidien, une mére de glaucome chronique, une mere rapporte

une pathologie migraineuse.

*  Milieu familial

93 % des enfants vivent avec leurs deux parents, un enfant vit uniquement avec sa
meére, les 6 autres sont en garde partagée, la semaine chez leur mere, un week-end en
alternance chez leur pére.

Les familles comportent 1 a 6 enfants, la majorité des familles sont composées de deux
enfants, et plus de trois quarts des familles ont au moins deux enfants. Parmi les
familles qui ont au moins deux enfants, 80% ont un seul enfant allergique.

31 familles ont un enfant scolarisé, 43 familles en ont deux ou plus.
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Tableau A Caractéristiques des parents répondants et de leur famille

%
(N=100)
Caractéristiques des parents répondants
Sexe
pere 14
meére 86
Classe d'4ge
18-24ans 2
25-34 ans 50
35-44 ans 45
45-55 ans 3
Statut familial
vie en couple 93
séparé 7
Catégorie socioprofessionnelle
inactif 3
agriculteur 0
artisan commergant 1
cadre, profession libérale 9
professions intermédiaire 38
employé 36
ouvrier 4
au foyer 9
Modification d'activité professionnelle 18
Comorbidité 25
dont maladie atopique 21
Caractéristiques des familles
Nombre d'enfants par famille
un 29
deux 53
trois 16
cing 1
six 1
Nombre d'enfants allergiques dans les familles
ayant deux enfants ou plus
un 81
deux ou plus 19
Nombre d'enfants scolarisés par famille
un 31

Deux ou plus 43




2. Données socio-démographiques des enfants pour

lesquels les parents sont venus au service

Le tableau B présente les caractéristiques des enfants.

Chaque parent accompagnant un enfant, les résultats suivants portent sur 100 enfants.

70 % des enfants sont des garcons.

L’age moyen des enfants est de 5,1 + 3,8 ans (minimum 0,7 ans, maximum 15,6 ans). 58 %
des enfants sont les ainés de la fratrie, 35 % occupent la deuxiéme position dans la fratrie, 6
% la troisieme, 1 % la cinquieme.

Les enfants de notre échantillon sont jeunes: et se répartissent dans les tranches d’age

« moins de 3 ans » et « 3-11 ans ». Moins d’un quart sont des adolescents.

* Scolarisation
47% des enfants sont scolarisés. Peu d’enfants ont eu un retard de scolarisation en raison de
leur allergie alimentaire : deux enfants n’ont pas effectué leur premiére année d’école

maternelle, un enfant a été scolarisé a 6 ans.

e Mode de garde pré-scolaire

Lorsque les enfants ne sont pas scolarisés, ou avant la scolarisation, les modes de garde
principaux sont les parents (40 enfants), une assistante maternelle (33 enfants), la collectivité
(14 enfants). 9 parents ont dii modifier le mode de garde en raison de 1’allergie de leur enfant,

la garde étant dorénavant assurée par leurs soins.

¢ Mode de restauration pré-scolaire

Avant la scolarisation, la préparation des repas est majoritairement assurée par les parents,

que les repas soient pris a domicile (60 enfants) ou a I’extérieur (23 enfants).

*  Mode de garde périscolaire
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Pour les enfants scolarisés, la garde périscolaire est principalement assurée par les parents (22

enfants), une assistante maternelle (10 enfants) et la famille (7 enfants).

s Mode de restauration pour les enfanis scolarisés

Une fois les enfants scolarisés, une majorité prend ses repas au domicile. Toutefois, lorsque
les enfants prennent leur repas hors-domicile, la préparation est réalisée par des tiers, sur le

lieu de réception de I’enfant.

®  Activités parascolaires

Malgré ’allergie alimentaire et bien que notre échantillon soit jeune, plus de la moitié des

enfants pratique une activité sportive para-scolaire.
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Tableau B Caractéristiques sociodémographiques de l'enfant hospitalisé

%
(n=100)
Classes d’4ge
<3 ans 41
3-11 ans 47
>11 ans 12
Sexe
masculin 70
féminin 30
Rang dans la fratrie
un 58
deux 35
trois
cing 1
scolarisation 47
retard de scolarisation 3
Mode de garde préscolaire
parents 40
famille 12
assistante maternelle 33
employé¢ a domicile 1
créche collective 14
Changement de garde 9
mode de déjeuner préscolaire
domicile 60
famille 5
connaissance 1
assistante maternelle 25
créche collective 8
Préparation des repas préscolaire pris hors domicile
parents 23
lieu de repas de l'enfant 15
plateau repas 2
Mode de garde périscolaire
parents 22
famille 7
connaissance 1
assistante maternelle 10
employé a domicile 2
garderie école 5
Mode de repas des enfants scolarisés
domicile 53
famille 4
connaissance 2
assistante maternelle 22
cantine scolaire 19
Mode de préparation des repas hors domicile / enfants scolarisés
parents 27
lieu de repas de I'enfant 68
plateau repas 5

activités para-scolaires 59




3. Données cliniques des enfants

Le tableau C présente les caractéristiques des allergies alimentaires des enfants pour lesquels

les parents sont venus au service. Aucun enfant ne présente de comorbidité.

e Sensibilisation aux pneumallergénes

70% des enfants sont sensibilisés aux pneumallergénes.

o Allergie alimentagire

Les 5 aliments responsables d’allergies évolutives les plus fréquents sont I’arachide (54%),
I’ceuf (52%), les fruits a coque (32%), le lait (31%), le blé (25%). 4 a 11 % des enfants
présentent une allergie aux légumineuses (dont le soja), au poisson, a la moutarde, aux
ombellifeéres et rosacées.

Comme classiquement, les guérisons sont observées pour les allergies au lait, au blé et a
I’ceuf’, et peu de guérisons sont observées pour I’arachide et les fruits a coque.

La plupart des enfants présente un syndrome des allergies alimentaires multiples, plus d’un

quart sont allergiques a trois aliments, un enfant est allergique a 7 aliments.

e Siones cliniques initiaux

Les signes cliniques qui ont mené au diagnostic d’allergie alimentaire sont principalement des
signes que nous avons classé mineurs, et parmi ceux-ci c’est la dermatite atopique,
classiquement la premiére manifestation de I’AA, qui est le tableau clinique le fréquent. Un
quart des enfants présentait les autres éléments de la marche allergique, la rhino-conjonctivite
et ’asthme. Plus d’un quart des enfants a initialement présenté des symptomes digestifs.

Lorsque les enfants ont présenté initialement un symptome majeur, il s’agissait d’un angio-
cedéme (y compris laryngé) dans 28 cas, d’une urticaire aigue dans 25 cas, trois enfants ont
présenté un choc anaphylactique. La fréquence élevée de symptomes initiaux 2 risque vital est

a mettre en relation de ’origine hospitali¢re de notre échantillon.
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o Siones cliniques évolutifs

Deux tiers des enfants présentent, au moment de la mesure, des signes cliniques évolutifs
d’allergie alimentaire ou du moins d’atopie : il s’agit principalement d’un syndrome dermo-
respiratoire. Au moins 10 % des enfants présente, malgré la prise en charge allergologique,
des signes majeurs évolutifs, ce qui peut s’expliquer par deux motifs : la non identification
d’un allergéne qui continue & passer dans 1’alimentation, ou le non respect, volontaire ou non
du régime d’éviction préconisé. Le méme raisonnement peut étre tenu pour les 18 enfants qui
ont du étre hospitalisés dans le cadre d’une urgence allergologique au cours des 12 derniers
mois. Aucun enfant n’a présenté de choc anaphylactique depuis la prise en charge

allergologique.

e Thérapeutique d’urgence et mesures adjuvantes

La proportion d’enfants présentant un syndrome des allergies alimentaires multiples, la
proportion d’enfants atteint d’allergie a ’arachide et la proportion d’ enfants ayant présenté
des signes cliniques majeurs au moment du diagnostic expliquent que deux tiers des enfants
sont porteurs d’une trousse d’urgence, la moitié d’un PAI, et un peu moins de la moitié d’un
stylo auto-injecteur d’adrénaline. La prise en charge par une diététicienne est quasi-
exhaustive, les parents qui n’ont pas consulté de diététicienne sont des parents venus en

consultation.
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Tableau C. Caractéristiques de 1'allergie alimentaire de l'enfant hospitalisé

%
(n=100)
Sensibilisation aux pneumallergénes 70
Allergies évolutives
lait 31
blé 25
ceuf 52
arachide 54
fruits a coque 32
légumineuses dont soja 11
poisson 10
moutarde 10
ombelliféres, rosacées 4
Allergies guéries
lait 30
blé 25
ceuf 21
arachide 3
fruits a coque 5
légumineuses dont soja 5
poisson 5
moutarde 1
Nombre d'allergénes évolutifs par enfant
un 18
deux 34
trois 26
quatre 11
cing 7
Six 2

sept 2




Tableau C. Caractéristiques de l'allergie alimentaire de 1'enfant hospitalisé (suite)

%
(n=100)
Signes cliniques initiaux
signes cliniques initiaux mineurs
dermatite atopique 86
rhino-conjonctivite 20
syndrome de Lessof 10
asthme, toux 27
symptomes digestifs 25
retard de croissance 7
Signes cliniques initiaux majeurs
asthme aigu grave 0
angio-cedeme 23
urticaire 25
choc anaphylactique 3
Signes cliniques évolutifs 66
Signes cliniques évolutifs mineurs
dermatite atopique 48
rhino-conjonctivite 26
syndrome de Lessof 5
asthme, toux 26
symptomes digestifs 7
retard de croissance 3
Signes cliniques évolutifs majeurs
asthme aigu grave 0
angio-cedéme 10
urticaire 5
choc anaphylactique 0
Enfants hospitalisés en urgence
dans les 12 derniers mois 18
Enfants porteurs d'une trousse d'urgence 66
Enfants porteurs d'un PAI 51
Enfants porteurs d'adrénaline 45
consultation diététique 97
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B. Connaissances et attitudes des parents face a [Iallergie

alimentaire de leur enfant

1. Attitude des parents

Plus de la moitié¢ des parents juge 1’étiquetage des produits industriels plutdt fiable, plus
d’un quart émet des réserves sur sa qualité et le juge pas du tout fiable.

Malgré les recommandations médicales et la quasi-exhaustivité de la prise en charge par une
diététicienne, un peu plus de la moitié seulement des parents cite explicitement le régime
d’éviction préconisé. 14 % des parents ajoutent des évictions a celles qui sont préconisées.
Néanmoins, 27 % oublient de citer spontanément un ou plusieurs allergénes figurant
normalement dans le régime d’éviction de leur enfant, ce qui peut mettre leur enfant en
danger si ces oublis ont lieu en situation réelle, ce d’autant que les trousses d’urgence
n’accompagnent pas systématiquement les enfants dans 47 % des cas. Dans 5 % des cas, la

trousse d’urgence n’accompagne jamais 1’enfant.

2. Connaissance des parents

La connaissance des parents dans le domaine de la description des signes cliniques( ce que
nous avons appelé connaissance de la pathologie), des allergénes en cause pour I’enfant
(connaissance de [’allergie), de la prescription de mesures adjuvantes (Trousse d’urgence,
PAI, Stylo d’adrénaline) est élevée : 95 % des parents connait parfaitement la pathologie de
I’enfant, 74 connaissent parfaitement les allergénes en cause dans 1’allergie de ’enfant, 96 a
99 % des parents connaissent parfaitement les mesures adjuvantes prescrites. 65 % des
parents ont une connaissance dans ces trois domaines strictement identique au dossier

médical !

63



Tableau D.Connaissances et attitude des parents face a l'allergie

%

avis étiquetage

pas du tout fiable 28
plutot fiable 59
plutot tres fiable 9
absolument fiable 1
ne sait pas 3
régime d’éviction
strictement identique aux recommandations 59
« renforcé » par les parents 14
«allégé » par les parents 27
Port de la trousse d’urgence
En permanence 53
La plupart du temps 37
De temps en temps 5
Jamais 5
Connaissance de la pathologie 95
Connaissance de l'allergie 74
Connaissance de la prescription d’une trousse d'urgence 99
Connaissance de la prescription d’un PAI 96
Connaissance de la prescription d’un stylo d'adrénaline 99
Connaissance globale 65

C. Scores de qualité de vie dans les 8 dimensions du
questionnaire SF-36des parents issus de I’échantillon

Les scores dans les différentes dimensions du SF-36 sont présentées dans le tableau E.
Les scores sont €levés dans toutes les dimensions avec un important effet plafond. Les
scores résumes semblent plus faibles mais il faut garder a I’esprit qu’ils sont standardisés
sur des scores américains de moyenne 50 et d’écart-type 10. Le score résumé psychique
est inférieur a celui de cette population, dont notre échantillon n’est d’ailleurs pas

représentatif.
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Tableau E. Descriptif du SF-36 pour I’échantillon

Dimension n_ moyenne ecart type minimum maximum
Activité physique 99 95,5 8,2 50,0 100,0
Limitations dues a I'état physique 97 91,5 20,1 0,0 100,0
Douleurs physiques 97 88,6 17,6 22,0 100,0
Santé psychique 96 68,8 17,0 16,0 96,0
Limitations dues a 1'état psychique 96 83,0 294 0,0 100,0
Vie et relation avec les autres 97 82,3 19,7 12,5 100,0
Vitalité 96 60,9 17,0 15,0 95,0
Santé générale 97 75,7 16,0 20,0 100,0
Evolution de la santé 100 58,5 16,0 0,0 100,0
Score résumé physique 95 55,8 5,3 32,7 64,6
Score résumé psychique 95 46.3 10,0 12,7 60,6

D. Comparaison avec la population générale

Les données de référence, publiées par Leplege et al ,ont été recucillies aupres d’un panel de
3617 individus, représentatif de la population générale francgaise du point de vue des variables
(4ge, sexe, statut matrimonial, occupation, niveau d’études...) qui sont connues pour
influencer les réponses au questionnaire de qualité de vie. L.’4ge moyen de cet €chantillon est
de 49,6 £ 18,6 ans.

Les parents d’enfants allergiques alimentaires issus de notre échantillon présentent une
meilleure qualité de vie que la population générale et ce dans les 8 dimensions du
questionnaire SF-36.(Figure 1).Globalement, les scores sont beaucoup plus élevé dans les
domaines liés au physique : activité physique, limitations dues a I’état physique, douleurs
physiques. Les scores sont proches de ceux de la population générale dans les domaines
psychiques : santé psychique, vie et relations avec les autres , limitations dues a 1’état
psychique, vitalité et santé générale.

De méme, si on affine cette comparaison sur le sexe, les femmes de notre étude ont une
meilleure qualité de vie que les femmes en population générale, et les hommes de notre étude
ont une meilleure qualité de vie que les hommes en population générale (figures 2 et 3), et ce,

dans les 8 dimensions du SF-36.
En revanche, lorsqu’on s’intéresse aux classes d’dge principalement représentée chez les

meres et chez les péres, soit les tranches des 24-35 ans et des 35-44 ans, la qualité de vie des

femmes de 24-35 ans est moins bonne que celle des femmes du méme dge en population
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générale dans les domaines de la santé générale, vitalité, vie et relation avec les autres et
limitations dues a 1’état psychique. Chez les femmes de la classe d’age 35-44 ans issues de
I’échantillon, la QV est moins bonne que les femmes du méme 4ge en population générale
dans les domaines de la vitalité, de la vie et relation avec les autres des limitations dues a
I’¢tat psychique et de la santé psychique. (figure 4)

Chez les hommes de 25-34 ans issus de ’échantillon, la qualité de vie est meilleure que celle
des hommes du méme 4ge issus de la population générale dans les 8 dimensions du SF-36 ;
Chez les hommes de 35-44 ans, la qualité de vie est moins bonne que celle des hommes du
méme Age issus de la population générale dans les domaines de la vie et relation avec les

autres et de la santé psychique. (figure 5)

% population générale
# parents d'enfants AA

0 20 40 60 80 100

scores moyens

GH= Santé générale, VT= Vitalité,SF= vie et relation avec les autres, RE=limitations dues a I’état psychique,
MH=santé psychique, BP=Douleurs physiques, RP= Limitations dues & I’état physique, PF= Activité physique

Figure 1. Scores moyens du SF-36 dans 1’échantillon et en population générale
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Figure 2. Scores moyens du SF-36 chez les femmes de 1’échantillon et chez les femmes en
population générale
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Figure 3. Scores moyens du SF-36 chez les hommes de I’échantillon et chez les hommes en
population générale
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Figure 5 Scores moyens du SF-36 selon la classe d’age chez les hommes de 1’échantillon et

chez les hommes en population générale
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Figure 5 Scores moyens du SF-36 selon la classe d’4ge chez les hommes de 1’échantillon et

chez les hommes en population générale
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E. Relation entre les scores de qualité de vie, les
caractéristiques des parents et des familles, des enfants, des
allergies, et la connaissance des parents de l'allergie de

Penfant

100 parents ont rempli le questionnaire SF-36

1. Dans les dimensions physiques (tableau F)

a) Caractéristiques des parents et des familles (tableau F ,1)

Peu de critéres sont statistiquement liés aux scores dans les dimensions physiques, on
retrouve cependant une différence

- dans la dimension « Activité physique» : les parents qui ont un seul enfant ont une
meilleure QV que ceux qui en ont au moins deux (98,3 vs 94,0, p =0,02), et de méme
pour les parents ayant un seul enfant scolarisés par rapport a ceux qui en ont au moins
deux (96,5 vs 93,3, p=0,02)

- dans la dimension « Douleur physique », les hommes ont une meilleure qualité de
vie que les femmes (98,8 vs 87,2, p=0,01), et les parents vivant en couple ont une
meilleure QV que ceux qui sont séparés (89,9 vs 74,1, p <0,01)

- enfin, pour le score physique résumé, les parents vivant en couple ont de méme une

meilleure QV que ceux qui vivent séparés (56,1 vs 51,2, p<0,01)

b) Caractéristiques de Ienfant (tableau F.2)

Aucune caractéristique de I’enfant n’est statistiquement liée aux scores de qualité de vie

des parents dans les dimensions physiques.

¢) Caractéristiques de Uallergie (tableau F.3)
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Les seules caractéristiques de ’allergie statistiquement liées aux scores de qualité de
vie dans les dimensions physiques sont :

- Dans la dimension « activité physique » , les signes cliniques lors du diagnostic, les
parents dont ’enfant a présenté des signes cliniques mineurs ont une meilleure QV
que ceux qui ont présenté des signes clinques majeurs (97,1 vs 92,2, p=0,04),

- Concernant le score résumé physique, les parents des enfants qui présentant
actuellement des signes cliniques mineurs ont une meilleure QV que ceux qui ont des
signes cliniques majeurs (56,5 vs 51,7, p<0,01) et les parents dont les enfants n’ont pas
de prescription d’ Anapen® ont une meilleure QV que ceux qui ont une (54,7 vs 56,6,

p=0,03)

d) Connaissance (tableau F.4)

Enfin, concernant les connaissances que les parents ont vis-a-vis de I’allergie de leur
enfant : dans la dimension « activité physique », les parents ayant une bonne
connaissance des allergies (actuelles, guéries et éviction actuelles), de I’enfant et une
bonne connaissance globale ont une moins bonne QV (respectivement 99,2 vs 93,8,
p<0,01 et 97,9 vs 93,8, p <0,01), et de la méme facon pour le score résumé physique.

(Respectivement 58,5 vs 54,7, p<0,01 et 57,4 vs 54,8, p=0,04).

2. Dans les dimensions mentales (tableau G)

a) Caractéristiques des parents et des familles (tableau G.1)

Seulement deux critéres sont statistiquement liés aux scores de qualité de vie dans les
dimensions mentales : ¢’est la présence d’une pathologie chez les parents, ceux qui en
présente une ayant une moins bonne QV dans la dimension santé psychique (62,3 vs 69,7,
p=0,04), et le statut familial, les parents qui vivent en couple ont une meilleure QV dans la

dimension « santé générale» que ceux qui vivent séparés (76,9 vs 56,7, p=0,003).
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b) Caractéristiques de Uenfant (Tableau G.2)

Aucune caractéristique de I’enfant n’est statistiquement liée a au score de QV dans les

dimensions mentales.

¢) Caractéristiques de I’allergie (tableau G.3)
Deux caractéristiques de 1’allergie sont liées aux dimensions mentales : les parents dont
I’enfant présente actuellement des signes cliniques mineurs ont une meilleure QV dans la
dimension « santé générale» que ceux qui présentent des signes majeurs (77,3 vs

62,2,p=0,01), et les parents pris en charge par une diététicienne ont une meilleure QV dans la

dimension « Evolution de la santé » (60,2 vs 51,3,p= 0,01)

d) Connaissance (tableau G.4)

Les parents qui ont une bonne connaissance globale de 1’allergie ont une QV

statistiquement meilleure que les autres (71,7 vs 63,8, p=0,04)
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Tableau F: Scores de qualité de vie dans les dimensions physiques en fonction des
caractéristiques des parents et de leurs enfants
F.1 Caractéristiques des parents et des familles

L PF RP BP PCS
n m SD p m SD p m_SD p m SD p
Sexe 0,06 0,20 0,01 0,16
masculin 14 97,5 8,0 98,1 6,9 98,8 4.4 57,6 37
féminin 86 949 87 90,5 21,2 87,2 184 554 5.6
Classe d'dge (méres) 0,49 0,69 0,67 0,47
18-24 2 100,0 0,0 100,0 0,0 100,0 0,0 602 29
25-34 44 952 96 90,1 23,9 86,1 19,1 549 63
35-44 37 942 8.1 91,7 15,8 87,5 18,3 55,7 4.6
45-55 3 95,0 5,0 75,0 433 91,3 15,0 56,9 6,6
Classe d'age (péres) 0,08 0,22 0,14
25-34 6 992 2,0 95,0 11,2 100,0 0,0 592 3.8
35-44 8 96,3 10,6 100,0 0,0 98,0 5,7 56,7 3,5
CSP méres 0,25 0,50 0,50 0,60
inactif 1 90,0 - 250 - 740 - 50,0 -
artisan, commergant | 100,0 - 100,0 - 62,0 - 577 -
Prof. libérale, cadre 7 98,6 38 929 12,2 923 132 576 3.4
Prof. intermédiaire 59 97,1 4,5 92,0 20,5 91,0 15,0 56,7 3,8
Employé 35 943 89 90,4 21,3 85,1 21,8 546 63
Ouvrier 4 938 48 100,0 0,0 83,8 23,1 53,7 6,5
au foyer 9 87.8 16,8 86,1 253 85,1 16,2 541 7.8
CSP péres 0,44 0,99 0,99 0,68
inactif 2 85,0 212 100,0 0,0 100,0 0,0 543 83
Prof. libérale, cadre 5 1900 0,0 100,0 0,0 1000 0,0 604 5.6
Prof. intermédiaire g 994 1,7 96,9 88 98,0 5,7 577 1,9
Employé 1 100,0 - 100,0 - 100,0 - 58,6 -
Comorbidité 0,33 0,99 0,96 0,82
oui 25 93,9 86 882 25,5 86,1 22,1 550 6,5
non 75 952 88 91,2 20,0 87,6 17,3 556 53
Nb d'enfants dans la
famille 0,02 0,86 0,46 0,58
un 29 98,3 3,3 91,1 19,5 89,1 13,4 558 43
deux et plus 71 94,0 98 91,7 20,4 88,6 19,1 55,7 5,8
Nb d'enfants scolarisés 0,02 0,34 0,26 0,63
un 31 96,5 82 92,7 19,3 91,0 14,6 56,1 4,9
deux et plus 43 933 9.0 89,7 21,2 85,4 21,1 552 6,1
Statut familial 0,28 0,28 <0,01 <0,01
vie en couple 93 954 87 91,9 194 89,9 17,1 56,1 53
séparé 7 93,6 7.5 85,7 283 74,1 18,7 512 3,8

PF= Activité physique, RP= Limitations dues & ’état physique, BP=Douleurs physiques, PCS=Score résumé physique
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F.2 Caractéristiques de I'enfant

PF RP BP PCS
n m SD D m SD »p m SD p m SD »p
sexe 0,73 0,58 0,24
masculin 70 955 85 92,9 16,7 87,0 19,2 558 5,6 0,58
féminin 30 94,7 89 88,3 26,0 92,6 12,9 55,7 4,8
Rang dans la fratrie 0,19 0,66 0,10 0,06
1 38 94,7 1073 91,7 17,9 879 17,7 550 5.8
2 35 96,9 44 924 221 92,5 15,2 57,5 42
3 6 925 82 83,3 30,3 74,7 24,8 53,3 5.8
5 1 85,0 - 1000 - 100,0 - 52,6 -
Scolarisation 0,26 022 0,34 0,16
oui 47 943 90 89,7 20,8 86,7 19,7 54,8 5,8
non 53 96,2 82 93,1 194 90,6 15,5 56,6 49
PF= Activité physique, RP= Limitations dues a 1’état physique, BP=Douleurs physiques, PCS=Score résumé physique
F.3 Caractéristiques de I'allergie
PF RP BP PCS
n m SD p m SD p m SD p m SD p
Signes cliniques
évolutifs 0,12 0,82 0,05 <0,01
mineurs 54 96,0 7.0 91,2 20,1 89,6 18,1 56,5 5.5
majeurs 13 89,6 149 86,5 282 80,1 20,2 51,7 5,5
Signes cliniques
initiaux 0,04 0,41 0,19 0,2z
mineurs 62 97,1 5,0 91,1 19,6 90,7 15,5 56,4 4,3
majeurs 38 92,2 119 92,1 21,0 85,7 204 54,7 6,6
Hospitalisation en
urgence (12 derniers
mois) 0,72 0,65 0,19 0,15
oui 18 96,1 6,5 93,1 18,8 92,8 159 57,6 4,7
non 82 95,1 9,0 91,1 204 87,8 18,0 553 5,5
Prescription d'une
trousse d'urgence 0,97 0,69 0,40 0,11
oui 66 95,0 85 914 19,0 88,1 17,7 55,3 5,1
non 34 95,8 9,0 91,7 222 90,0 17,7 56,7 5,9
Prescription d'un PAI 0,690 0,72 0,26 0,13
oui 51 94,5 9,1 91,0 20,1 87,0 18,6 550 5,6
non 49 96,0 8.1 92,0 20,3 90,6 16,5 56,6 5,1
Prescription d'Anapen 0,68 0,34 0,74 0,03
oui 45 944 92 89.8 21,1 88,0 18,7 34,7 5,5
non 55 95,9 8,1 92,9 19,2 894 16,8 56,6 5,2
Prise en charge par
diététicienne 0,82 0,56 0,55 0,64
oui 97 95,1 89 91,0 20,5 88,1 18,1 55,6 5,4
non 3 91,3 15,7 56,3 54 91,3 157 56,3 5,40

PF= Activité physique, RP= Limitations dues 4 I'état physique, BP=Douleurs physiques, PCS=Score résumé physique
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F. 4 Connaissance

PF RP BP PCS
n m SD p m SD  p m SD p m_ SD p
Connaissance de la
pathologie 0,57 0,25 0,37 0,4¢
oui 95 952 838 91,0 20,5 88,9 179 558 5,5
non 5 96,0 42 100,0 0,0 86,0 13,6 54,6 3,8
Connaissance allergies <0,01 0,05 0,21 <0,01
oui 74 93,8 96 89,1 22,7 87,2 19,1 54,7 57
non 26 992 23 98,1 6,8 93,2 12,1 58,5 3,0
0,5¢
Connaissance mesures
adjuvantes 0,62 018 0,08
oui 95 954 8,6 92,4 18,8 89,2 17,7 558 53
non 5 93,0 9,7 75,0 35,4 80,4 143 549 6,7
Connaissance 0,01 0,11 0,82 0,04
oui 65 93,8 99 89,5 220 88,0 19,7 548 5.8
non 35 97,9 4,7 95,0 15,8 90,1 13,2 574 4,1

PF= Activité physique, RP= Limitations dues a I’état physique, BP=Douleurs physiques,

PCS=Score résumé physique
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Tableau G : Scores de qualité de vie dans les dimensions mentales en fonction des
caractéristiques des parents et de leurs enfants
G.1 Caractéristiques des parents et des familles (1/2)

MH RE SF VT
n m SO p m SD p m SD p m SD p

Sexe 0,13 0,07 0,16 0,09
masculin 14 742 182 974 92 88,5 17,3 68,1 14,2
féminin 86 68,0 16,8 80,7 30,9 81,3 19,9 59,7 17,1

Classe d'dge (méres) 0,48 0,53 0,59 0,80
1824 2 70,0 25,5 83,3 23,6 87,5 17,7 70,0 21,2
25-34 44 69,3 163 81,0 31,4 81,4 23,0 594 18,4
35-44 37 67,7 16,6 82,4 303 81,6 16,2 59,9 15,9
45-55 3 52,0 24,0 55,6 38,5 70,8 19,1 55,0 15,0

Classe d'dge (péres) 0,12 0,23 0,23
25-34 6 64,8 214 93,3 14,9 72,5 0,0 67,0 14,4
35-44 8 80,0 143 100,0 0,0 98,4 5,7 68,8 15,1

CSP méres 0,35 0,46 0,14 0,36
inactif 1 28,0 - 333 - 50,0 - 40,0 -
artisan, commergant 360 - 333 - 500 - 30,0 -
Prof. libérale, cadre 5 65,7 89 90,5 16,3 893 13,4 56,4 204
Prof. intermédiaire g 694 173 790 33,5 84,8 2072 60,9 172
Employ¢ 35 70,2 15,4 84,3 27,5 80,1 21,8 62,5 172
Ouvrier 4 70,7 12,9 83,3 333 81,3 16,1 56,7 18,9
au foyer 9 64,0 20,6 74,1 40,1 75,0 12,5 544 11,8

CSP peéres 0,17 0,21 0,68 0,34
inactif 2 72,0 11,3 100,0 0,0 81,3 8,8 650 7,1
Prof. libérale, cadre 56,0 339 100,0 0,0 75,0 35,4 37,5 31,8
Prof.infermédiaire 9 785 163 95,8 11,8 922 148 719 10,0
Employé | 80,0 - 100,0 - 100,0 - 450 -

Comorbidité 0,04 0,74 0,68 0,36
oui 19 62,3 152 82,5 302 78,9 22.8 574 16,2
non 67 69,7 17,0 80,2 313 81,9 19,1 60,4 17,4

Nb d'enfants dans la

famille 0,98 0,34 0,4 0,67
un 29 70,0 14,4 88,1 24,4 853 16,7 60,0 16,9
deux et plus 71 68,4 18,1 80,9 312 81,0 20,7 61,2 17,1

Nb d'enfants scolarisés 0,39 0,09 0,19 0,39
un 61 70,3 164 87.1 26,5 84,1 19,4 62,1 17,2
deux et plus 39 66,6 18,0 76,9 32,6 79,5 20,0 58,9 16,6

Statut familial 0,25 0,45 0,26 0,55
vie en couple 93 694 16,7 82,4 298 82,6 19,9 61,0 17,3
séparé 7 61,1 20,5 90,5 252 76,8 16,8 58,6 12,1

MH=santé psychique, RE=limitations dues & I’état psychique, SF= vie et relation avec les autres, VT= Vitalité
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G.1 Caractéristiques des parents et des familles (2/2)

GH HT MCS
n m SD p m SD p m SD p
Sexe 015 0,15 0,07
masculin 14 81,6 133 53,6 9,1 504 8,0
féminin 86 74,4 16,5 59,3 16,7 45,7 10,2
Classe d'dge (meres) 0,25 0,62 0,59
18-24 2 84,5 10,6 50,0 0,0 47,1 144
25-34 44 72,2 16,0 574 17,5 46,1 10,5
35-44 37 77,3 17,0 62,2 16,3 459 9,6
45-55 3 65,7 17,9 58,3 14,4 36,8 12,7
Classe d'age (peres) 0,10 0,19 0,12
25-34 6 81,6 95 542 10,2 452 9.8
35-44 8 81,6 159 53,1 838 53,6 438
CSP meéres 0,50 022 0,37
inactif 1 45,0 - 50,0 - 264 -
artisan, commergant 520 - 500 - 242 -
Prof. libérale, cadre 7 80,7 129 57,1 12,2 463 44
Prof. intermédiaire g 768 11,6 58,6 13,8 46,0 11,2
Employé 35 734 184 56,4 18,35 472 973
Ouvrier 4 75,3 17,0 68,8 12,5 454 55
au foyer 9 71,9 22,1 72,2 19,5 434 122
CSP peres 0,05 0,43 0,14
inactif 2 69,5 24,7 62,5 17,7 50,1 72
Prof. libérale, cadre 5 80,0 14,1 62,5 17,7 438 17,1
Prof. intermédiaire 9 83.8 112 50.0 0.0 521 6.7
Employé 1 92,0 - 50,0 - 50,6 -
Comorbidité 016 0,88 0,28
oui 19 69,7 17,7 57,9 18,7 442 94
non 67 75,8 16,0 59,7 16,3 46,2 104
Nb d'enfants dans la
famille 0,38 0,9 0,99
un 29 73,8 143 58,6 13,8 474 8,1
deux et plus 71 76,1 17,0 58,5 16,9 459 10,7
Nb d'enfants scolarisés 0,79 0,7 0,26
un 61 76,2 14,6 59,0 152 474 96
deux et plus 39 74,3 18,5 57,7 174 448 10,5
Statut familial 0,003 0,55 0,59
vie en couple 93 76,9 154 58,9 16,3 46,4 10,1
séparé 7 56,7 15,5 53,6 94 455 93

GH=Sant¢ générale, HT= évolution de la santé, MCS= Score résumé mental
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G.2 Caractéristiques de I'enfant (1/2)

MH RE SF VT
n m SD p m SD  p m SD  p m SD p
sexe 0,770 0,22 0,51 0,92
masculin 70 69,9 154 81,3 28,7 83,2 18,9 60,8 17,0
féminin 30 66,5 204 86,7 31,1 80,0 214 60,9 17,0
Rang dans la fratrie 0,220 027 0,52 0,74
1 58 70,1 152 87,1 25,0 84,0 193 61,1 16,6
2 35 67,9 192 79,2 32,5 80,7 20,5 61,7 18,1
3 58,7 173 61,1 443 75,06 20,9 54,2 16,6
5 1 88,0 100,0 75,0 60,0
Scolarisation 0,760 0,78 0,91 0,57
oui 47 69.8 16,6 84,1 28,8 82,6 18,5 62,1 16,4
non 53 68,0 175 82,0 303 81,9 20,8 59,7 174
MH=santé psychique, RE=limitations dues a ’état psychique, SF= vie et relation avec les autres, VT= Vitalité
G.2 Caractéristiques de I'enfant (2/2)
GH HT MCS
n m SD p m SD »p m SD  p
sexe 0,77 0,67 0,8
masculin 70 55,8 155 579 157 46,5 9,3
féminin 30 744 18,0 60,0 16,9 459 11,6
Rang dans la fratrie 0,15 0,40 0,40
1 58 74,5 16,8 58,6 17,2 476 8,9
2 35 79,7 12,7 57,1 143 45,1 11,3
3 6 61,2 21,8 66,7 129 404 11,6
5 1 72,0 50,0 53,1
Scolarisation 0,91 0,89 0,64
oui 47 74,8 179 58,5 16,7 472 9.2
non 53 76,0 14,7 58,5 15,5 456 10,8

GH=Sant¢ générale, HT= évolution de la santé, MCS= Score résum¢é mental
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G.3 Caractéristiques de I'allergie (1/2)

MH RE SF VT
n m_SD )4 m SD p m SD r m SD p
Signes cliniques
évolutifs 0,28 0,75 0,24 0,5t
mineurs 54 68,8 16,1 79,6 30,7 80,1 21,0 60,0 16,3
majeurs 13 61,8 20,4 80,6 36,1 75,0 18,4 58,1 15,3
Signes cliniques
initiaux 0,15 0,33 0,23 0,8¢
mineurs 62 971 5,0 91,1 19,6 90,7 15,5 56,4 4,3
majeurs 38 92,2 11,9 92,1 21,0 85,7 20,4 54,7 6,6
Hospitalisation en
urgence (12 derniers
mois) 0,70 0,28 0,61 0,7¢
oui 18 67,3 18,2 74,5 36,4 80,6 19,3 62,2 18,5
non 82 69,2 16,9 84,8 27,6 82,6 19,9 60,5 16,7
Prescription d'une
trousse d'urgence 0,07 0,10 0,99 0,2
oui 66 64,2 18,7 76,0 33,0 81,4 21,5 57,6 18,9
non 34 71,2 15,7 86,5 27,0 82,6 18,8 62,5 15,7
Prescription d'un
PAI 0,38 0,21 0,74 0,7.
oui 51 67,2 17,4 79,0 31,7 81,1 20,7 60,0 18,3
non 49 70,4 154 86,7 26,9 83,3 18,8 61,6 15,7
Prescription
d'Anapen 0,06 0,15 0,24 01
oui 45 65,7 17,8 78,8 31,7 80,0 20,7 58,4 17,3
non 55 72,7 154 87,9 26,0 84,9 18,2 63,8 16,1
Prise en charge par
diététicienne 0,88 0,99 0,94 0,7:
oui 97 68,9 17,5 83,1 29,4 82,1 20,1 60,6 17,1
non 3 68,6 157 82,5 30,2 829 183 61,8 16,6

MH=santé psychique, RE=limitations dues & I’état psychique, SF= vie et relation avec les autres, VT= Vitalité
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G.3 Caractéristiques de I'allergie (2/2)

GH HT MCS
n m SD p m SD p m SD p
Signes cliniques
évolutifs 0,01 0,12 0,74
mineurs 54 77,3 15,1 574 16,6 454 10,2
majeurs 13 62,2 20,0 654 16,3 43,8 11,6
Signes cliniques
initiaux 0,12 0,36 0,83
mineurs 62 564 43 564 43 564 43
majeurs 38 54,7 6,6 54,7 6,6 54,7 6,6
Hospitalisation en
urgence (12 derniers
mois) 0,42 0,25 0,50
oui 18 78,3 14,0 62,5 15,5 443 11,6
non 82 74,7 16,7 57,6 16,0 46,8 9,7
Prescription d'une
trousse d'urgence 0,34 0,43 0,07
oui 66 73,7 154 60,3 17,5 43,5 1144
non 34 76,3 16,7 57,6 152 478 9,0
Prescription d'un PAI 0,60 0,70 0,12
oui 51 75,0 14,8 59,2 15,9 45,0 10,7
non 49 75,8 17,5 57,8 16,2 476 9,3
Prescription d'Anapen 0,32 0,37 0,03
oui 45 744 158 60,0 16,4 442 109
non 55 76,6 1638 56,7 154 49,0 83
Prise en charge par
diététicienne 0,61 0,01 0,71
oui 97 76,0 15,7 60,2 17,1 464 10,3
non 3 72,8 184 51,3 57 462 92

GH=Santé générale, HT= évolution de la santé¢, MCS= Score résumé mental
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G. 4 Connaissance (1/2)

MH RE SF VT
n m SD m SD p m SD p m SD D
Connaijssance de la
pathologie 0,64 0,17 0,13 0,54
oui 95 68,6 17,2 82,1 29,9 81,5 19,9 60,5 17,3
non 5 73,6 13,4 100,0 0,0 950 6,8 66,0 7.4
Connaissance
allergies 0,25 0,87 0,77 0,79
oui 74 70,3 16,0 82,4 304 82,2 20,6 61,1 16,4
non 26 649 194 84,6 27,0 82,2 17,4 60,2 18,6
Connaissance
mesures adjuvantes 0,07 0,04 0,12 0,27
oui 95 69,7 16,6 846 27,8 83,0 19,1 61,3 16,9
non 5 53,6 19,9 53,3 447 67,5 25,9 53,0 16,8
Connaissance 0,04 0,79 0,62 0,5C
oui 65 71,7 15,4 83,6 28,9 82,7 20,3 616 16,8
non 35 63,8 18,8 81,9 30,6 81,4 18,8 596 17,3
MH=santé psychique, RE=limitations dues a 1’état psychique, SF= vie et relation avec les autres, VT= Vitalité
G. 4 Connaissance (2/2)
GH HT MCS
n m  SD p m SD p m SD p
Connaissance de la
pathologie 051 077 027
oui 95 75,6 16,3 58,4 16,1 46,0 10,2
non 3 72,6 156 60,0 13,7 51,8 3,7
Connaissance allergies 0,74 0,37 0,36
oui 74 74,8 16,8 574 159 47,0 9,7
non 26 77,1 14,8 61,5 162 44,6 10,8
Connaissance mesures
adjuvantes 027 0,56 011
oui 95 76,0 15,7 58,7 16,2 46,9 9,6
non 5 65,0 24,1 550 11,2 37,0 14,6
Connaissance 0,42 0,41 0,17
oui 65 76,1 16,3 57,3 164 47.6 9,2
non 35 74,2 16,3 60,7 152 442 11,1

GH=Santé générale, HT= évolution de la santé, MCS= Score résumé mental

80



Tableau H. Scores de QV en fonction des caractéristiques des parents et de I’allergie

H1. Dimensions physiques

PF RP BP PCS
m =+ sd r p T 4 r p r P
Caractéristiques des parents et de la famille
Nombre d'enfants scolarisés 1,7+0,7 -0,15 0,2 -0,08 0,5 -0 0,2 -0,1 0,2
Nombre d'enfants allergiques 1,2+04 -0,01 0,9 -0,05 0,6 -0 0,9 -0,1 0,6
Caractéristiques de l'allergie
Nombre d'allergénes 2714 0,03 0,7 -0,04 0,7 0,1 0,5 0,07 0,5
PF= Activité physique, RP= Limitations dues a 1’état physique, BP=Douleurs physiques, PCS=Score résumé physique
r : coefficient de corrélation de Spearman
H2. Dimensions mentales
MH RE SF vT GH MCS
m = sd r p r P r p r p r P r p
Caractéristiques des parents et de la famille
Nombre d'enfants scolarisés 1,7+ 0,7 -0,09 0,4 -0,16 0,2 -0 0,2 -0,1 0,4 -0,1 0,23 -0,1 0,5
Nombre d'enfants allergiques 1,2+04 0,09 0.4 -0,01 0,9 0 0,8 0,05 0,6 0,09 0,35 0,08 0,5
Caractéristiques de I'allergie
Nombre d'allergenes 2,714 -0,15 0,1 0,02 0,8 -0 09 -0 0,7 -0 0,88 -0,1 0,4

MH=santé psychique, RE=limitations dues a 1’état psychique, SF= vie et relation avec les autres, VT= Vitalité GH=Santé générale, HT= évolution de la santé, MCS= Score résumé mental

r : coefficient de corrélation de Spearman
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F. Recherche des déterminants associés a la qualité de vie des

parents d’enfants allergiques :

Pour identifier les déterminants de la qualité de vie des parents d’enfants allergiques
alimentaires, une analyse en régression linéaire multiple a été réalisée.

Dans cette régression, la variable a expliquer est un score de qualité de vie pour chacune
des dimensions. Pour les variables explicatives de ce score, nous avons fait candidater,
pour chacune des dimensions, les variables dont le seuil de signification était inférieur a
0,20 dans I’analyse bivariée (tableaux F et G et H). Ces variables figurent dans le tableau
H, a I’exception des variables catégories socio-professionnelles et rang dans la fratrie, qui
ne présentaient plus de seuil inférieur a 0,20 aprés réalisation de regroupements.

Les résultats de cette analyse figurent dans le tableau 1.

Sur le tableau, I’intercept représente le score de QV pour chacune des dimensions pour un
parent qui présenterait toutes les caractéristiques de référence.

Par exemple, si on s’intéresse & la dimension « santé mentale» (tableau 1.2), une mere
répondant au questionnaire, qui ne présente pas de pathologie, dont I’enfant est allergique
a 2 allergénes ou plus, avec initialement un tableau de signes cliniques majeurs, qui n’a
pas de trousse d’urgence, qui n’a pas de prescription d’anapen, qui ne connait pas les
mesures adjuvantes et qui ne connait pas globalement les allergies de 1’enfant a un score
de QV de 51,1.

Lorsque les caractéristiques ne sont plus les caractéristiques de référence du modele de
régression linéaire multiple, les effets de la variable vont se soustraire ou s’ajouter de
facon statistiquement significative ou non : cet effet est donné par B. (coefficient de
régression), qui est testé a 0 au seuil de 5 % ; Ainsi lorsque p est > 0,05, 3 est non
significativement différent de 0 et donc la variable n’est pas une valeur expliquant le score
de QV. Si on reprend "exemple cité précedemment, si on voulait en quelque sorte prédire
le score de QV d’un homme présentant une comorbidité, dont I’enfant est allergique a 2
allergénes ou plus, avec initialement un tableau de signes cliniques majeurs , qui n’a pas
de trousse d’urgence, qui n’a pas de prescription d’anapen, qui ne connait pas les mesures
adjuvantes et qui ne connait pas globalement les allergies de ’enfant, on aurait un score

de QV de 51,1 -7,8 soit 43,3. On ne rajoute pas 3,6 qui est le B du pére, mais qui n’est pas
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significativement différent de 0, mais néanmoins, une petite part de 1’explication du la
variation du score est expliquée par ce coefficient.

L’autre élément primordial du tableau est r2, qui est la part de variance du score de
qualité de vie expliquée par les différentes caractéristiques dont le B est statistiquement
différent de 0.

Pour reprendre notre exemple, dans la dimension « santé psychique », r2 vaut 0,21 ce qui
signifie que 21 % de la variance du score de la dimension santé psychique est expliquée
par la comorbidité du parent interrogé et la prescription d’une trousse d’urgence. Plus r2
est €levé, plus les variables expliquent le score de qualité de vie. Ce sont les déterminants
de la qualité de vie.

Les déterminants de qualité de vie des parents d’enfants allergiques identifiés dans I’étude

sont les suivants ;

1. Pour les dimensions physiques (Tableau I1)

a) Activité physique

Un seul déterminant est identifié : les signes cliniques actuels. Les parents dont les enfants ont

actuellement des signes cliniques mineurs ont une meilleure qualit¢ de vie dans cette

dimension que ceux dont les enfants présentent des signes cliniques majeurs (p=0,01)

b) Limitations dues a I’état physique

Aucun déterminant parmi les caractéristiques des parents et des familles, des enfants, des

allergies et la connaissance n’explique la QV des parents dans cette dimension.

¢) Douleurs physiques

Le seul déterminant est le sexe du parent interrogé : les hommes ont une meilleure QV que les

femmes dans cette dimension (p=0,04)

d) Score résumé physique
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Un seul déterminant est identifié : la prise en charge par une diététicienne : les parents qui ont
bénéficié d’une prise en charge par une diététicienne ont une meilleure QV que les parents qui

n’en ont pas bénéficié¢ (p=0,004)

2. Pour les dimensions mentales (Tableau 12)

a) Santé mentale

2 déterminants sont identifiés : la présence d’une pathologie chez le parent répondant, la
prescription d’une trousse d’urgence pour I’enfant allergique qui font tous les deux diminuer

la QV(respectivement, p=0,04 et p=0,04).

b) Limitations dues a I’état émotionnel

Un seul déterminant est identifié : le nombre d’enfants scolarisés, Avoir un seul enfant
scolarisé est associé a une meilleure QV dans la dimension « limitations dues & I’état

psychique »

¢) Vie et relations avec les autres

Aucun déterminant parmi les caractéristiques des parents et des familles, des enfants, des

allergies et la connaissance n’explique la QV des parents dans cette dimension.

d) Vitalité

De la méme maniére, aucun déterminant n’est retrouvé.

e) Santé générale
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Un seul déterminant est identifié pour la dimension « santé générale » : les parents dont les
enfants présentent des signes cliniques mineurs ont une meilleure QV que ceux qui ont des

enfants présentant des signes cliniques majeurs. (p < 0,001)

) Evolution de la santé

Aucun déterminant n’est retrouvé pour cette dimension.

g) Score résumé mental

Un seul déterminant est retrouvé pour cette dimension : les parents qui connaissent les

mesures adjuvantes préconisées pour leur enfant ont une meilleure QV
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Tableau I : Déterminants de la qualité de vie
L1 : Déterminants de QV dans les dimensions physiques (analyse multivariée)

Activité lelt‘a tl’O’nS Douleurs Score résumé
physique dues ‘al ctat physiques physique
physique
r2=0,30 r2=0.09 r?=0,23 r2=0.38
B P B P P » B »
Intercept 86,6 71,9 70,2 55,1
Caratéristiques des parents répondants
parent (pére / mére) 3,5 043 62 029 17,3 0,03 2,1 0,42
classe dge - - - - - - - -
18-24 vs45-55 0,1 099 - - - - 63 032
25-34vs45-55 2,5 0,65 - - - - -1, 0,76
34-44 vs 45-55 3.5 053 - - - - 0,8 082
comorbidité parent (oui/non) - - - - 4.6 035 - -
Caractéristiques de ’enfant hospitalisé
Sexe enfant (masculin/féminin) - - - - - - - -
Nombre d'enfants  (1/2 et plus) 82 0,03 - - - - - -
Enfants scolarisés (1/2 et plus) 0,5 084 - - - - 0,1 094
Caractéristiques de I'allergie
Nombre d'allergene (1/2 et plus) - - - - - - - -
signes cliniques (mineurs/majeurs) 80 0,01 - - 11,8 0,05 - -
Trousse d'urgence (oui/non) - - - - - - 2,5 029
pai (oui/non) - - - - - - 1,6 0,53
anapen (oui/non) - - - - - - 1,0 0,68
consultation diététicienne (oui/non) - - - - - - 5.8 <0,01
Hospitalisation en urgence (oui/non) - - - - 93 011 29 016
Connaissance
connaissance allergie (oui/non) -5,1 0,24 3,1 076 - - -3,2 0,08
connaissance mes.adjuvantes i i 250 0,06 02 098 i i
(oui/non)
connaissance pathologie (oui/non) - - - - - - - -
connaissance globale (oui/non) 0,0 099 -11,3 0,26 - - - -

( /référence)
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I.1 : Déterminants de QV dans les dimensions mentales (analyse multivariée)

Santé iy lobisispidia Vitalite Santé générale  EVoldtion dela e
psychique émotionnel les autres santé
rr=0,21 *=0,11 ?=0,16 ?=0,05 =025 r?=0,06 r?=0,23
p p B P B P B p B p B p B p
|ntercept 51 ,1 88,7 67,6 62,4 58,6 52,5 54,1
Caratéristiques parents
parent ( pére/mere) 36 046 14,1 0,11 47 046 75 0,14 46 0,49 -4.8 0,29 4,0 037
classe age - - - - - - - - - - - - - -
18-24 vs45-55 - - - - 98 0,59 - - 18 092 - - 19 087
25-34vs45-55 - - - - -0,8 095 - - 2,5 0,80 - - 8,3 0,19
34-44 vs 45-55 - - - - 74 0,55 - - 82 0,39 - - 109 008
comorbidité parent (oui/non) -78 004 - - - - - - -88 005 - - -1,3 064
Caractéristique enfant
Sexe enfant (masculin/féminin) - - - - - - - - 32 045 - - - -
Nombre d'enfants  ( 1/2 et plus) - - - - - - - - - - - - - -
Enfants scolarisés ( 1/2 et plus) - - 128 002 6,7 016 - - - - - - - -
Caractéristique de I'allergie - - - - - - - - - - - - - -
Nombre d'allergéne ( 1/2 et plus) 29 048 - - - - - - - - -0,6 0,88 - -
signes cliniques ) ) } ) ) ) ) ) ) 134 <001 ) ) 10 076
évolut|fs(_m_ ineurs/majeurs) ) g , g
is‘r:%ir]aeljigrlg;;qeuuerss/majeurs) 15 013 ) ) i ) ) ) i i i i ) i
Trousse d'urgence (oui/non) -105 004 68 045 - - - - - - - - -17 065
pai (oui/non) 29 055 - - - - - - - - - - - -
anapen (oui/non) - - 47 052 - - -48 017 - - - - 22 051
consultation diététicienne (oui/non) - - 22 076 - - - - - - 83 0,04 - -
Hospitalisation en urgence (oui/non) - - - - - - - - - - - - -0,1 0,98
Connaissance
connaissance allergie (oui/non) - - - - - - - - - - - - - -
connaissance mes.adjuvantes (oui/non) 77 008 - - 140 013 - - - - - - 138 001
connaissance pathologie (oui/non) - - -154 021 111 022 - - - - - - - -
36 0,05 38 0,53 - - - - - - - - - -

conhnaissance giobale (oui/non)

( /référence)
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IV. Discussion

Les résultats de cette étude montrent que la qualité de vie des parents d’enfant atteint
d’allergie alimentaire issus de notre échantillon ont globalement une bonne qualité de vie et
une excellente connaissance de la pathologie de leur enfant. Peu de déterminants de la qualité
de vie de ces parents ont été retrouvés. Un certain nombre de limites associées a cette étude

est a prendre en compte dans 1’interprétation des résultats.

A. Limites de I’étude

Premiérement, un biais de sélection est lié au fait que I’échantillon retenu est issu d’une
population hospitaliére, prise en charge, dans un seul service hospitalier qui a une haute
expertise de la pathologie allergique alimentaire. Les parents d’enfant atteint d’allergie
alimentaire y bénéficient d’une prise en charge particuliere, qui va au-dela d’ une technicité
médicale proposée a leur enfant, et qui est centrée autour de trois axes principaux : I’
apprentissage de connaissance de la pathologie, qui se fait lors de séances de I’ Ecole de
I’atopie, 1’éducation thérapeutique, rdle dévolu certes aux médecins mais aussi a des
infirmiéres d’éducation, et par 1’éducation diététique, dont 97 % des parents de notre
¢chantillon ont bénéficié. Il est évident que peu de centres en France bénéficient d’un tel
plateau technique, et cette prise en charge n’est pas envisageable pour les patients atteints
d’allergies alimentaires en allergologie ambulatoire. D’autre part, les enfants pris en charge
dans ce service hospitalier représentent des cas sévéres d’allergie alimentaire, soit du fait du
tableau clinique qui a permis de porter le diagnostic d’allergie alimentaire, soit du fait du

nombre d’allergénes en cause.

Deuxiément, comme pour toutes les études de qualité de vie, le moment de passation du
questionnaire de QV, lors d’un séjour a 1’Hépital, en consultation ou en hospitalisation, est
discutable : il influence les réponses (83), mais il a permis d’obtenir une excellente

participation.

La troisi¢me remarque concerne le choix du questionnaire SF-36 : & notre connaissance,

aucun questionnaire spécifique de I’allergie alimentaire n’est disponible & ce jour. Parmi les

88



questionnaires génériques, le SF-36 est I’instrument de référence pour les enquétes de QV en
recherche clinique et en santé¢ publique. Par ailleurs, le SF-36 est un des instruments
génériques de mesure de 1’état de santé qui souffre le moins d’effets plafond (i.e la proportion
de répondants ayant le score maximum (soit 100)), méme si cet effet persiste pour des
populations jeunes, a priori saines comme c¢’est le cas des parents de jeunes enfants. (94,95).
A posteriori, on peut se demander si ce questionnaire était adapté pour mesurer ce qui pourrait

étre altéré par le fait d’étre parents d’enfant atteint d’AA.

Enfin, nous avons retenu 100 sujets pour cette étude, ce qui est un effectif suffisant pour
décrire les scores de qualité de vie. Néanmoins, un manque de puissance a probablement
empéché de mettre en évidence certains déterminants de QV. De méme, 1’analyse en sous-
groupes en fonction du sexe du parent répondant est faussée du fait du déséquilibre entre les

14 peres et les 86 meres inclus.

La derni¢re remarque concerne l’analyse statistique : nous avons retenu pour 1’analyse
multivariée, une analyse continue des scores de QV par régression linéaire multiple. Cette
méthode statistique a été choisie car en raison des scores de QV globalement élevés, il n’était
pas possible de déterminer un seuil pour classer les sujets en deux groupes (bonne QV versus
mauvaise QV) ou pour classer les sujets selon que leur s scores sont supérieurs ou inférieurs

a la population générale.

B. Résultats de I'étude

1. scores de QV de P’échantillon

L’objectif principal de cette étude n’était pas de comparer la QV des parents d’enfant atteint
d’AA ala QV d’un groupe témoin ou de la population générale, mais d’établir une description
des scores de QV dans notre échantillon. Globalement les scores de QV dans notre échantillon
sont trés éleves, certes dans les dimensions physiques, comme on pouvait s’y attendre puisque
les sujets sont jeunes et a priori en bonne santé, mais plus étonnement dans les dimensions
psychiques. Si pour les femmes de 25 4 44 ans, les scores de QV dont inférieurs a ceux de la
population générale dans les dimensions vitalité, vie et relation avec les autres, limitations

dues a I’ état psychique et santé psychique, ces scores restent néanmoins élevés.
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Peu d’études dans la littérature permettent de discuter ces scores, les deux seules publiées a
notre connaissance montrent de méme un impact de ’allergie alimentaire dans les domaines
psycho-sociaux : Bollinger et al, en 2006, (75), n’a pas produit de scores de QV des parents
d’enfants allergiques alimentaires mais a démontré que 1’allergie alimentaire avait un impact
sur la vie sociale de la famille et le niveau de stress parental, et ce d’autant que le nombre
d’allergenes en cause chez ’enfant est élevé. Marklund ez al, en 2006 (75), a montré que la
qualité de vie des parents d’enfants atteint d’allergie alimentaire dans les dimensions
suivantes du CHQ — PF28 : PE (parental impact-Emotional ) et PT=parental impact- Time et
FA (family activities).

Si aucune étude dans le domaine de I’allergie alimentaire n’apporte d’arguments pour
expliquer de bons scores dans les dimensions psychiques, la premiére hypothése explicative
sont la faible proportion d’adolescents dans notre échantillon, adolescents dont on sait qu’ils
peuvent avoir une conduite a risque vis-a-vis de leur régime d’éviction (92), ce qui constitue
une source notable d’angoisse pour les parents, les autre hypothéses explicatives sont a
rapprocher du phénomene de coping et des stratégies d’adaptation qui sont observés chez les
patients atteins de maladie chronique et de cancer (96-101). Chez ces patients, la qualité de
vie au cours du temps décrit une courbe en J : chute de la QV au moment de I’annonce du
diagnostic, qui se poursuit, lors de la premiére phase de traitement par une diminution de la
QV particuliérement dans les dimensions liées a la santé physique, suivie d’une amélioration
de la QV surtout dans les dimensions mentales chez les patients survivants a long terme (102).
Il est certain que les patients atteints de cancer regoivent plus d’attention et d’aide de leur
famille et de leur entourage que les sujets en bonne santé; ils changent probablement leur
vision de la vie. Les parents d’enfants allergiques alimentaires développent de méme un
réseau social important qui participe a la protection de leur enfant allergique : la maladie est
officialisée par le projet d’accueil individualisé qui accompagne 1’enfant a 1’école, de
nombreux parents militent dans des associations qui sont largement écoutées par les industries
agro-alimentaires. L.’éducation et ’excellente connaissance qu’ont les parents de la pathologie
participent a cette sécurisation des parents.

Notre mesure transversale ne nous autorise qu’a émettre des hypothéses sur ces éventuels
stratégies d’adaptation. Les parents interrogés sont tous des parents qui avaient connaissance
du diagnostic d’allergie alimentaire pour leur enfant. Volontairement, la durée de la prise en
charge au service n’a pas €té recueillie, de méme que la durée de prise en charge par un

allergologue extérieur au service, car certains enfants sont suivis en ambulatoire par des

allergologues attachés au service et bénéficient de ce fait, en ambulatoire et a ’hdpital, d’une
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prise en charge relativement standardisée. Une perspective de cette étude est de suivre une
cohorte de parents & qui on annonce un diagnostic d’allergie alimentaire pour leur enfant et
d’effectuer des mesures répétées de QV chez les parents, pour vérifier la parallélisme que

nous suggérons avec les patients atteints de maladie chronique.

2. Déterminants de la QV

Pour ce qui est de ’analyse bivariée, dans les dimensions physiques, on retrouve comme
habituellement dans les études de qualité de vie une qualité de vie significativement chez les
hommes que chez les femmes (dimension douleur physique) et chez les parents vivant en
couple plutdt que séparés (dimension douleur physique et score résumé physique). Enfin les
parents qui ont un enfant ont une qualité de vie significativement meilleure que ceux qui en
ont deux ou plus (dimension activité physique). On constate en toute logique, le méme effet
du nombre d’enfants scolarisés, mais cet effet est lié a I’4 Aucune caractéristique de 1’enfant
n’intervient pour modifier significativement la qualité de vie dans les dimensions physiques.
Si ces résultats sont faciles & comprendre, les résultas liés aux caractéristiques de 1’allergie
elle méme et surtout a la connaissance sont paradoxaux et difficiles d’interprétation dans les
dimensions physiques. Pour les caractéristiques de I’allergie elle-méme, des signes cliniques
majeurs au moment du diagnostic sont associés & une moins bonne QV (dimension activité
physique), tout comme des signes cliniques actuels majeurs et la prescription d’Anapen®
(score résumé physique). La gravité du tableau clinique et la prescription d’ Anapen® sont
liées, cliniquement et statistiquement (p <0,001). C’est pour la connaissance que le résultat est
le plus déstabilisant : une mauvaise connaissance des allergies et une mauvaise connaissance
globale sont liées significativement & une meilleure qualité de vie dans les dimensions
« activité physique » et « score résumé physique », mais ce résultat s’estompe en analyse
multivariée.

Dans les dimensions mentales, en analyse bivariée, on retrouve associés a une moins bonne
qualité de vie les facteurs classiques que sont le statut familial (séparé) et la présence d’une
maladie chez le sujet répondant. Comme dans les dimensions physiques, les caractéristiques

de Penfan
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ne sont pas associées a la QV des parents. Concernant les caractéristiques des
allergies, dans la dimension santé pergue, la qualité de vie est meilleure pour les parents dont
les enfants présentent des signes évolutifs mineurs et ont une prescription d’Anapen® est

également associée a une moins bonne qualité de vie (score résumé psychique). Dans le méme
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ordre d’idée, les parents dont I’enfant a une prescription d’ Anapen® et une trousse d’urgence
ont une moins bonne qualité de vie que ceux dont les enfants n’en ont pas, sans toutefois que
cette différence soit statistiquement significative. Les parents qui ont bénéficié d’une prise en
charge par une diététicienne ont une meilleure qualité de vie dans le dimension « Evolution de
la santé pergue » que ceux qui n’en ont pas bénéficié, mais les effectifs des 2 groupes,
déséquilibrés (97 vs 3) rendent peu pertinente la comparaison...Enfin, dans les dimensions
mentales, la connaissance des mesures adjuvantes et la connaissance globale sont associées a
une meilleure QV, respectivement dans les dimensions « limitations dues a 1’état psychique »
et « santé psychique ».

Aucune donnée n’est & notre connaissance disponible dans la littérature pour discuter ces
résultats. Néanmoins, a la différence de Bollinger er al, (74) et de Marklund et al, (75),
aucune corrélation n’est retrouvée entre le nombre d’allergénes impliqués dans la pathologie
de ’enfant et la QV. (tableau H). Enfin, notre étude n’avait pas pour objectif d’étudier la QV

en fonction de I’aliment allergénique en cause.

En analyse multivariée, peu de déterminants de la QV ont pu étre identifiés. Néanmoins, les
déterminants que nous avons pu mettre en évidence expliquent une part importante de la
variance du modele : 30 % de la variance du score d’activité physique est expliquée par deux
déterminants : le nombre d’enfants et les signes cliniques évolutifs. Pour les douleurs
physiques, un déterminant est le sexe du parent interrogé. Pour le score résumé physique, on
identifie comme déterminant la consultation par une diététicienne, mais avec les limites des
effectifs. La connaissance qui paradoxalement semblait « nuire » a la QV dans les dimensions
physiques en analyse bivariée, n’est pas identifiée en analyse multivariée. La présence d’une
pathologie et le fait que 1’enfant ait une trousse d’urgence, la connaissance globale
déterminent de la santé psychique, le nombre d’enfants scolarisés intervient comme
déterminant de la dimension « limitations dues a 1’état émotionnel », les signes cliniques
évolutifs sont un déterminant de la santé pergue, la connaissance des mesures adjuvantes est

un déterminant dans le score résumé mental.

Méme si notre étude manque de puissance, on peut dégager de ces résultats la constatation
q » 01 P g
que les facteurs qui déterminent la QV des parents sont essentiellement d’une part des

facteurs liés aux parents (le sexe, la comorbidité), et non des caractéristiques liées aux enfants,

=+
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peur, mais je sais comment éviter 1’accident allergique, je sais comment le traiter s’il survient
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mais me responsabiliser en mettant ce traitement & ma portée m’angoisse ». D’ailleurs, dans
notre échantillon, seulement 53 % des parents emportent la trousse d’urgence en permanence
avec leurs enfants.

Le manque de confiance des parents dans 1’étiquetage des produits issus de I’industrie agro-
alimentaire doit &tre pris en compte par le 1égislateur et I'industriel.

Visiblement, les parents ont soif d’informations précises sur la maladie de leur enfant et
I’éducation qui leur est proposée remplit parfaitement ce rdle car leur connaissance de la
pathologie est excellente. Pour améliorer la prise en charge des parents, de nouvelles mesures
d’éducation doivent étre développées sur le port et I'utilisation de la trousse d’urgence
comportant ou non de 1’adrénaline, afin de responsabiliser positivement les parents dans un

role éventuel de soignant.

V. Conclusion

Cette étude constitue la premiére mesure francaise de QV de parents d’enfant atteint d’allergie
alimentaire et a [’originalité de prendre en compte la connaissance des parents de ’allergie de
leur enfant.

Les résultats de I’¢tude ne sont pas ceux qu’on attendait au vu de la littérature et vont a
I’encontre d’idées précongues. Ils ne sont pas généralisables a 1’ensemble des parents d’enfant
atteint d’allergie alimentaire mais ils laissent penser que les parents adaptent leur
comportement et que 1’éducation des parents est primordiale dans la prise en charge globale
de la maladie de I’enfant. Pour valider ces suppositions, il faudrait au minimum compléter
cette étude par une étude de cohorte avec des effectifs plus importants, avec des mesures de
qualité de vie répétées au cours du suivi, et ce, dés ’annonce du diagnostic.

Enfin, comme pour toute pathologie, le développement d’un instrument spécifique apparait
souhaitable. Des questionnaires spécifiques de QV des parents d’enfant atteint de maladies
chroniques sont disponibles: I'un d’eux est le PIQol-AD qui mesure la QV de parents
d’enfants atteint de dermatite atopique (53). Deux arguments sont en faveur du
développement d’un questionnaire spécifique destiné aux paretns d’enfant atteint d’allergie
alimentaire, d’une part la prévalence de ’allergie alimentaire ¢
d’autre part les thérapeutiques s’annoncent dans un avenir proche, que la QV des parents,
comme le serait celle des enfants, pourrait devenir un critére de jugement de I’évaluation de

ces traitements,
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QUESTIONNAIRE DE QUALITE DE VIE SF-36

COMMENT REPONDRE : Les questions qui suivent portent sur votre santé, telle que vous
la ressentez. Ces informations nous permettront de mieux savoir comment vous vous sentez
dans votre vie de tous les jours.

Veuillez répondre a toutes les questions en cochant la case correspondant a la réponse choisie,
comme il est indiqué. Si vous ne savez pas trés bien comment répondre, choisissez la réponse
la plus proche de votre situation.

1. Dans I’ensemble, pensez-vous que votre santé est :

cochez la case qui correspond
a votre choix

- Excellente ....occovvvveenneiiiiii 0
= TrEs bonne ....evvveveeieeiieireeeeee e 0
=BONNE ..o O
= MEdIOCTE...cceiiviiiiieeee e O
= MAUVAISE .eeeveeviiiieeeeeireeseeeeniieesiieeeeseraree s snanes O

2. Par rapport a ’année derniére a la méme époque, comment trouvez-vous votre état de
santé en ce moment ?

cochez la case qui correspond
a votre choix

- Bien meilleur que I’an dernier..........ccoceeeenennn 0
- Plutot meilleur ........covvvviiiniciniiiiii s 0
- A peu pres pareil........ooiiiiiiieniiiin 0
- Plutdt moins bon......ccccevvvevviiniiiiiniiniieeniins 0

- Beaucoup moins bon........cccceeveeiiiiiiiiiniinnnns 0



3. Voici une liste d’activités que vous pouvez avoir a faire dans votre vie de tous les jours. Pour
chacune d’entre elles indiquez si vous étes limité(e) en raison de votre état de santé actuel.

cochez la case qui correspond a votre choix,
une par ligne

. ., oui, beaucoup  oui, un peu non, pas du tout
Liste dactivités limité(e) limité(e) limité(e)

a. Efforts physiques importants tels que courir,

soulever un objet lourd, faire du sport = . .
b. Efforts physiques modérés tels que déplacer
une table, passer I’aspirateur, jouer aux O a [
boules
¢. Soulever et porter les courses 0 0 N
d. Monter plusieurs étages par I’escalier 0 ] 0
€. Monter un étage par 1’escalier O O D
f. Se’pencher. en avant, se mettre a genoux, a 0 M
s’accroupir
g. Marcher plus d’un km a pied 0 0 0
h. Marcher plusieurs centaines de métres 0 N O
i. Marcher une centaine de métres 0 O O
j- Prendre un bain, une douche ou s’habiller 0 0 0

4. Au cours de ces 4 derniéres semaines, et en raison de votre état physique,

cochez la case qui correspond a votre choix,
une par ligne

oul NON
a. Avez-vous réduit le temps passé a votre travail ou a vos activités M 0
habituelles
b. Avez-vous accompli moins de choses que vous auriez souhaité M 0O
¢. Avez-vous di arréter de faire certaines choses 0 0
d. Avez-vous eu des difficultés a faire votre travail ou toute autre a 0

activité (par exemple, cela vous a demandé un effort
supplémentaire)




5. Au cours de ces 4 derniéres semaines, et en raison de votre état émotionnel (comme vous
sentir triste, nerveux(se) ou déprimé(e)),

cochez la case qui correspond a votre choix,
une par ligne

oul NON
a. Avez-vous réduit le temps passé a votre travail ou a vos activités
habituelles N N
b. Avez-vous accompli moins de choses que vous auriez souhaité O O
c. Avez-vous eu des difficultés a faire ce que vous aviez a faire
avec autant de soin et d’attention que d’habitude H 0

6. Au cours de ces 4 derniéres semaines dans quelle mesure votre état de santé, physique ou
émotionnel, vous a t-il géné(e) dans votre vie sociale et vos relations avec les autres, votre
famille, vos amis, vos connaissances ?

cochez la case qui correspond
a votre choix

-Pas dutout...eeei D
= UN POt PEU c.vvveeeiiiiir e [J
- Moyennement.........oovevveeeiieiiiiiiceeenniiieeee O
- Beaucoup....coooeeiiiiiiii e, a
- Enormément ...........ooooviiiiiiiiiiiiiiiiieee 0

7. Au cours de ces 4 derniéres semaines, quelle a été ’intensité de vos deuleurs physiques ?

cochez la case qui correspond
a votre choix

S NUC e, 0
- Trés faible.....oooveriiieciieeieeee 0
= Faible. oo 0
- MOYENNE...cioiiiieeeie et 0
= Grande.....oooveieeeiiiee e D



8. Au cours de ces 4 derniéres semaines, dans quelle mesure vos douleurs physiques vous ont-elles
limité(e) dans votre travail ou vos activités domestiques ?

cochez la case qui correspond
avotre choix

- Pas dutout......ooceieiiieeie O
= U PEUE POU..eennie ettt 0
- Moyennement.........ooocvveeviieeeiieeeicnineeeeneeee e O
- Beaucoup ......covvviiiiiie e O
- Enormément.........cccoooiiiiiiiiiiiiee e U

9. Les questions qui suivent portent sur comment vous vous étes senti(e) au cours de ces 4 derniéres
semaines. Pour chaque question, veuillez indiquer la réponse qui vous semble la plus appropriée. Au
cours de ces 4 derniéres semaines, y a-t-il eu des moments ot :

cochez la case qui correspond a votre choix,
une par ligne

en trés

souvent quelquefois rarement  jamais
permanence  souvent

a. Vous vous &tes senti(e)
dynamique ? 0 O ad O a u

b. Vous vous &tes senti(e) trés
nerveux (se) ? O d O ad O 0

¢. Vous vous étes senti(e) si
découragé(e) que rien ne pouvait 0 [ O 0 0 O
vous remonter le moral ?

d. Vous vous &tes senti(e) calme et

détendu(e) ? . . . . = H
e. Vous vous €tes senti(e)

débordant(e) d’énergie ? J . . . = H
f. Vous vous étes senti(e) triste et 0

abattu(e) ? J . H - .
g. Vous vous étes senti(e)

épuisé(e) ? O ad O U O 0
h. Vous vous étes senti(e) heureux 0 0 0 [ 0 0

i. Vous vous étes senti(e)
fatigué(e) ? (] O O 0 d 0




10. Au cours de ces 4 derniéres semaines y a t-il eu des moments ot votre état de santé, physique ou
émotionnel, vous a géné(e) dans votre vie sociale et vos relations avec les autres, votre famille, vos
amis, vos connaissances ?

Cochez la case qui correspond
a votre choix

- En permanence........ccoccveiviiiiiicncininniiieceieen, t
- Une bonne partie dutemps .......ccoccvveerverrrcennnen. O
- De temps en tempPs ..ovvevvvvieeviireeeniiireeeenieeae s O
- Rarement........cccoveiiiiiiniii e O
= JAMAIS ceeeei e O

11. Indiquez, pour chacune des phrases suivantes, dans quelle mesure elles sont vraies ou fausses dans
votre cas :

cochez la case qui correspond a votre choix,
une par ligne

totalement vraie plutdt vraie je ne sais pas plutot fausse totalement fausse

. Je tombe malade plus
facilement que les

autres - . . - -
b.Je me’Pone au551.blen 0 0 0 0 0
que n’1mporte qui
.Je m’att?nds a’ce que 0 0 ] O 0
ma santé se dégrade
d.J i lent
€ suis en excellente 0 0 0 ] O

santé




Madame, Monsieur,

Votre enfant souffre d’allergies alimentaires. Il est certain que le régime alimentaire
suivi par votre enfant engendre des contraintes et que la crainte que votre enfant soit
exposé a un allergéne (chez vous, a I’école, lors de toute activité sociale ou méme lors
d’une hospitalisation) retentit sur la qualité de vie de votre famille.

Actuellement, aucune étude en France n’a mesuré précisément I’impact d’une allergie
alimentaire sur la qualité de vie des parents qui ont un enfant allergique alimentaire.

Nous réalisons, dans le cadre d’une thése de médecine, une étude dont I’objectif est de
mesurer votre qualité de vie. Si vous acceptez de participer a cette étude, vous devrez
remplir les questionnaires ci-joints qui permettent de mesurer la qualité de vie: le
questionnaire SF-36, ainsi qu’un questionnaire pour mieux connaitre votre famille et les
allergies de votre enfant.

Cette étude n’entraine aucune conséquence sur les soins portés a votre enfant, en
particulier il ne devra subir aucune prise de sang supplémentaire pour cette étude. Les
résultats dont nous devons avoir connaissance pour connaitre son statut allergique figurent
déja dans son dossier médical.

Toutes les réponses que vous fournirez resteront confidentielles. La saisie
informatique des résultats sera anonyme.
Si vous refusez de participer a I’étude, il n’y aura bien siir aucune conséquence sur les
soins portés a votre enfant.

Si vous acceptez de participer a cette étude, merci de remettre les documents remplis
aux infirmieres du service.

Dans tous les cas, nous restons a votre disposition si vous souhaitez des informations
complémentaires, soit par contact mail a I’adresse suivante : c.latarche@chu-nancy.fr, soit

en laissant vos questions et vos coordonnées sur papier libre aux infirmieres du service.

Si vous le souhaitez, les résultats de I’étude vous seront communiqués. Pour cela,
merci d’adresser votre demande par mail a ’adresse suivante c.latarche @chu-nancy fr.

Vous remerciant d’avance pour votre participation,

Professeur Giséle KANNY Clotilde LATARCHE ,
Interne des Hopitaux.



Pour mieux connaitre votre famille et les allergies de votre enfant

> Vous étes :

le pére U

> Votre famille :

lamere U

Nombre de personnes dans la famille / / /
* L’enfant pour lequel vous étes venu a I’hdpital vit-il avec ses deux parents ?

Remplir la tableau suivant pour chaque enfant de la famille :

Ou U4
Non U, Sinon,

* Combien de jours par mois vit-il avec samére ?/ / /
* Combien de jours par mois vit-il avec son pére ?/ / /

Enfant | Sexe Date de Naissance | Allergie(s) alimentaire(s) Scolarisé
1 FQ™MQ ///// /7 /) 1/ | OuidNondNe saispas O | Oui O Non O
2 FQM™MQ |/////////// | OuidNonQd Ne sais pas Q | Oui O Non O
3 FQMQ |//// /77 7/ 7/ | Oui dNonQ Ne saispas Q | Oui d Non U
4 FQMQ |///// /7 /777 | Oui dNondNesaispas d | Oui d Non O
5 FQ™MQ |/////// /7 /7 | Oui QNonQNesaispas d | Oui d Non O
6 FQw™MQ |///// /7 7/ 7/ | OuidNondNesaispas d | Oui d Non O
7 FQ™MQ ///// /777 // | OuidNond Ne saispas d | Oui d Non O
> Les parents :
Age du pére / | [ ans
Age de la mére / |/ ans

Profession du pére
Profession de la mére

Un des deux parents a-t-il modifié son activité professionnelle en raison de
I’allergie alimentaire de 1’enfant pour lequel vous étes venu en a I’hopital ?

Non U

Oui Q, si oui,
° lepere U,

o augmentation de 1’activité professionnelle U

o diminution de I’activité professionnelle
o arrét de ’activité professionnelle

o ne sait pas U

* Jamére U,

Q

Q

o augmentation de I’activité professionnelle U
o diminution de I’activité professionnelle U

o arrét de I’activité professionnelle U

o ne sait pas U
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*  Un des deux parents présente-t-il une ou des maladies pour laquelle ou
lesquelles il est soigné actuellement ?
= NonQ
» Qui W, sioui
° lepére U,
précisez quelle(s) maladie(S) .......ooooiviiiiiiiiiii

.................................................................................

¢ lameére U,
précisez quelle(s) maladie(s) ........cooveviiiiiiiiiiii

.................................................................................

» L’enfant pour lequel vous étes venu a I’hopital :
e Fille 4 Gargon 4
* Datedenaissance / / // /[ /] ]/ /]

» L’enfant est-il scolarisé ?

= Non U
= Qui U, sioui, en quelle
ClaASSE neeeeieeee et rr b arres

e La scolarisation de votre enfant a-t-clle été retardée du fait de ses allergies
alimentaires ?

= NonU
= Qui [, sioui, 4ge du début de scolarisation /_/ ans

*  Mode de garde le plus fréquent et le plus long de votre enfant avant sa
scolarisation ou mode de garde actuel s’il n’est pas scolaris¢ :
(1 seule réponse possible)

»  Parents U
=  Famille 4
»  Connaissance U
= Assistante maternelle O
= Garde au domicile O
= Halte- Garderie O
= Creche U4
* Parentale U
e Familiale 4
*  Collective [
= Autre U précisez

B N B L I R N
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* Avez- vous changé le mode de garde en raison des allergies alimentaires de
I’enfant ?

Non U
Oui U, si oui,
* quel était le mode de garde de votre enfant ?

* quel nouveau mode de garde avez-vous choisi ?

* Avant la scolarisation ou actuellement s’il n’est pas scolarisé, 1’enfant
déjeunait ou déjeune habituellement : (1 seule réponse possible)

A son domicile 4
Chez un membre de sa famille U
* Repas préparé par les parents U
* Repas préparé par la personne qui regoit I’enfant U
* Plateau repas sans allergéne U
Chez une connaissance [l
* Repas préparé par les parents U
* Repas préparé par la personne qui regoit ’enfant U
e Plateau repas sans allergéne U
Chez une Assistante maternelle [l
* Repas préparé par les parents U
* Repas préparé par I’assistante maternelle 1
e Plateau repas sans allergene U
En collectivité U
e Panier-repas préparé par les parents O
* Plateau repas sans allergéne fourni a la collectivité par les
parents (1
* Plateau repas sans allergene fourni par la collectivité O
* Menu habituel de la collectivité, sans les aliments au(x)quels
I’enfant est allergique O
Autre U précisez.......o.ooovvviviiiiiiinin...

* Sil’enfant est scolarisé, mode de garde habituel périscolaire : (1 seule réponse

possible)

Parents

Famille 4
Connaissance
Assistante maternelle U

Garde au domicile U
Garderie de I’école O
Centre aéré [l

Autre Uprécisez.......oovvviviiiiiiinininn.n.
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* Sil’enfant est scolarisé, il déjeune : (1 seule réponse possible)

= A son domicile O

= Chez un membre de sa famille [l
* Repas préparé par les parents U
¢ Repas préparé par la personne qui regoit I’enfant (1
e Plateau repas sans allergéne U

= Chez une connaissance L]
¢ Repas préparé par les parents U
* Repas préparé par la personne qui recoit I’enfant U
* Plateau repas sans allergéne U

®  Chez une Assistante maternelle O
* Repas préparé par les parents U
* Repas préparé par I’assistante maternelle U
e Plateau repas sans allergéne U

= A la cantine scolaire

* Panier-repas préparé par les parents (1
* Plateau repas sans allergéne fourni a I’école par les parents U
* Plateau repas sans allergéne fourni par la cantine L)
e Menu habituel de la cantine, sans les aliments au(x)quels
I’enfant est allergique U
Autre W précisez.........coevvviiviinininnn....

* L’enfant est-il inscrit a des activités parascolaires ?

= Nonl
= Qui U, sioui,
* Activités sportives U
e Activités musicales U
* Activités créatrices U
*  Autres U précisez...........................

> Les allergies de votre enfant :

¢ Aliment(s) au(x)quel(s) ’enfant est actuellement allergique

.......................................................................................................................................................

.......................................................................................................................................................

* Quels signes présentés par votre enfant ont amené a parler d’allergie

alimantaire 9
aiimmentaire

* De I’eczéma une dermatite atopique (1
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Rhinite 3

Conjonctivite U

asthme U

asthme aigu grave U1

toux persistante....) 4

Des signes digestifs (constipation, diarrhée, mal de ventre,
reflux, vomissements...) O

Des picotements dans la bouche U

Des épisodes de gonflement (oedémes) U
De I'urticaire U

Des malaises U

Des chocs anaphylactiques

Un retard de croissance U

Autre L, préciSez. . .ooviiririiiii e

Je ne sais pas

* Votre enfant présente-t-il actuellement des signes d’allergie ?
Non O

Oui

, 81 oui, il présente

De I’eczéma une dermatite atopique
Rhinite O

Conjonctivite U

asthme U

toux persistante....) U

Des signes digestifs (constipation, diarrhée, mal de ventre,
reflux, vomissements...) U

Des picotements dans la bouche U

Des épisodes de gonflement (oedémes) U
De l"urticaire U

Des malaises U

Des chocs anaphylactiques U

Un retard de croissance U

Autre L, précisez. ... ..oovviiiniii i

Je ne sais pas

* Votre enfant a-t-il été hospitalisé en urgence au cours des 12 derniers mois en
raison de ses allergies alimentaires ?
Non U

Oui 4,

si oui, combien de fois ?/_/ /

Je ne sais pas U

* Votre enfant est-il porteur d’un Projet d’ Accueil Individualisé (PAI)?
Non [l

Oui O

Je ne sais pas U

* Votre enfant est-il porteur d’une trousse d’Urgence ?
Non U

Oui O

Je ne sais pas U
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Savez-vous utiliser votre trousse d’urgence ?
= Non U
= Oui U4

Si votre enfant est porteur d’une trousse d’Urgence, cette trousse contient-elle
un stylo auto injecteur d’adrénaline (ANAPEN®)?

= Non U

= Quild,

"  sioui, vous a-t-on appris a utiliser le stylo d’ Anapen ?
* Non U
» Ou U

= Jene sais pas U
= Je ne sais pas U

Si votre enfant est porteur d’une trousse d’Urgence, cette trousse accompagne-
t-elle votre enfant ?

* En permanence U1

*  La plupart du temps U

* De temps-en-temps U

= Jamais 4

= Jene sais pas U

Avez-vous déja rencontré une diététicienne ?
= Non U
= Ouild
»  Jene saispas U

Pensez-vous que 1’étiquetage des produits industriels est?
= Pas du tout fiable O
= Plutdt fiable U
u  Plutdt tres fiable U1
Absolument fiable U
Je ne sais pas U
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RESUME DE LA THESE

Contexte :

L’allergie alimentaire touche 4 & 8 % des enfants, et les mesures diététiques et la vigilance constante qu’elle
impose aux parents est source d’angoisse. La quahte de vie (QV) des parents d’enfant atteint d’allergie
alimentaire n’a jamais été étudice.

Objectifs : L’objectif principal de cette étude était de mesurer la QV des parents d’enfant atteint d’allergie
alimentaire. Les objectifs secondaires de cette étude étaient : de vérifier la connaissance qu’ont les parents de
I’allergie alimentaire de leur enfant, de déterminer des déterminants de la qualité de vie des parents

Meéthodes : 100 parents d’ enfant allergique alimentaire suivis dans un service d’allergologie universitaire ont
rempli et le questionnaire générique de qualité de vie SF-36;:et un questionnaire de connaissance.

. Résultats : Les scores de QV sont globalement élevés, en comparaison a la population générale les femmes de
25-44 ans ont une QV inférieure dans les dimensions mentales. La connaissance des parents est trés bonne. Les
déterminants de QV identifiés sont des caractéristiques lides aux parents: le sexe et une comorbidité, des
caractéristiques lies aux enfants : le nombre d’enfant scolarisé, des caractéristiques lides a I’allergie ;- les signes
cliniques évolutifs, la prescription d’une trousse d’urgence et la prescription d’adrénaline et la connaissance.
Conclusions : Contre toute attente la QV des parents d’enfant atteint d’allergie alimentaire est bonne, peu
d’éléments bibliographiques permettent de discuter ce résultat. Une hypothése explicative est le phénomeéne de
coping. L’éducation des parents joue un rdle majeur. Néanmoins, ’évolution de la QV des parents n’est pas
connue, elle pourrait I’étre en mettant en place des mesures répétées sur une cohorte suivie dés I’annonce du
diagnostic.

TITRE EN ANGLAIS
Quality of life in parents with a food allergic child

ABSTRACT

Background : Food allergy affects 4 to 8 % of children, and its management requires from parent considerable
time and vigilance, which is stressfull. The impact of this disease on parent’s health-related quality of life has not
been well studied.

Objectives ; Main objective was to assess quality of life in parents with a food allergic child, others objectives
were to assess parents knowledge of their child food allergy and to identify determinants of parent’s quality of
life.

Methods : 100 Parents of food allergic children from a university-based allergy practice completed the generic
instrument SF-36 and a questionnaire that evaluated their knowledge of their child's food allergy.

Results : Compared with french established norms, women aged 25-44 scored lower in mental scales. Parents’
knowledge is excellent. Detrminants are parental characteristics : sex and comorbidity, children’ characteristic :
number of school-aged children, allergy’s characteristic : clinical signs, emergency kit, carriyng self-injectable
epinephrine and knowledge.

Conclusions : Quality of life of parents with a food allergic child is quite good. It might be due to coping
strategies. Parental education is essential. Nethertheless, parents’ quality of life’s evolution is unknowned.
Further study is needed to determine more detailed effects of diagnosis of food allergy on parents quality of life
and the evolution of quality of life.
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