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Résumé

Les allergies alimentaires concernent 5 a 6 % des enfants. Le risque est ’accident anaphylactique par ingestion accidentelle de 1’allergene,
risque que I’enfant et sa famille doivent apprendre a éviter et a traiter. L’éducation thérapeutique est primordiale pour les y aider limitant la
socialisation et en majorant 1’anxiété, 1’allergie alimentaire affecte significativement la qualité de vie de ces enfants. En I’absence de traitement
curatif, I’amélioration de la qualité de vie est I’un des principaux objectifs de la prise en charge de ces enfants. A notre connaissance, I’influence de
I’éducation thérapeutique sur la qualité de vie de ces enfants et leur famille n’a jamais été évaluée. Le GRETAA (Groupe de réflexion en éducation
thérapeutique de 1’allergie alimentaire) avec le soutien de la Société francaise d’allergologie, se propose d’effectuer une étude prospective, dont
I’objectif principal est d’évaluer I'impact a 1 an de 1’éducation thérapeutique sur la qualité de vie des enfants de 8 a 12 ans atteints d’allergie
alimentaire IgE médiée.
© 2013 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.
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Abstract

Food allergy affects 5-6% of children. The major risk is anaphylaxis by accidental ingestion of the forbidden allergen, a risk that the child and
his family have to learn to avoid and to treat. Therapeutic education is essential in the management of this allergy. In limiting children’s
socialisation and increasing their anxiety, food allergy significantly affects their quality of life. At present there is no curative treatment, so
improving the quality of life is one of the principal aims in the management of these children. To our knowledge, the influence of therapeutic
education on their quality of life and their family’s quality of life has never been studied. With the aid of the French Allergy Society, GRETAA (the
Groupe de Réflexion en Education Thérapeutique de 1’Allergie Alimentaire) intends to carry out a prospective study whose principal aim is to
evaluate the impact of 1 year of therapeutic education on the quality of life of children aged 8—12 years with IgE-mediated food allergy.
© 2013 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.
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1. Lallergie alimentaire : une maladie pédiatrique

En France, ainsi que dans les pays occidentalisés, 1’allergie
alimentaire concerne 5 a 6 % des enfants. L’allergie alimentaire
débute dans les 2 premieres années de vie, avec 6 a 8 % des enfants
atteints a 1 an. Certaines allergies guérissent spontanément, seuls
1 2 2 % des adolescents sont toujours allergiques alimentaires

* Auteur correspondant.
Adresse e-mail : chantal karila@nck.aphp.fr (C. Karila).

[1,2]. La prévalence de D’allergie alimentaire et celle de
I’anaphylaxie par ingestion accidentelle de I’allergeéne alimen-
taire sont en augmentation. L’allergie alimentaire est la premicre
cause d’anaphylaxie dans les services d’urgence pédiatriques [3].

2. L’allergie alimentaire : une problématique de santé
publique

L’allergie alimentaire est actuellement un probleme de santé
publique, entrainant un retentissement a la fois économique et
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social. Le cofit de la santé (consultations médicales, recours aux
structures d’urgence, utilisation des médicaments d’urgence) et
le colit des régimes d’éviction pour les familles (enfants refusés
dans les cantines scolaires, achats d’aliments spécifiques) sont
importants. Sur le plan social, 1’école est impliquée (protocoles
d’accueil individualis€), mais aussi toutes les structures
pouvant recevoir les enfants atteints d’allergie alimentaire
(séjours de vacances, voyages scolaires, restaurants...). Les
modifications de I’étiquetage alimentaire pour signaler la
présence des allergénes alimentaires sont 1’un des signes de ce
retentissement sur la société.

3. Lallergie alimentaire : une qualité de vie de I’enfant
altérée

Méme si les études sur l’induction de tolérance ou
I’immunothérapie spécifique vis-a-vis des allergenes alimen-
taires sont prometteuses, il n’existe actuellement aucun
traitement curatif. Le seul traitement reste 1’éviction alimen-
taire. L’enfant allergique doit donc apprendre a vivre avec son
allergie alimentaire et avec le risque d’un accident anaphylac-
tique par ingestion accidentelle de 1’aliment interdit.

Les enfants atteints d’allergie alimentaire, et leurs familles,
ont donc I’obligation d’€tre en état de vigilance permanente,
dans leur quotidien (courses, repas, cantine, sorties en dehors
du domicile, voyages...). Cet état est fréquemment source
d’anxiété et retentit sur la qualité de vie de I’enfant et de sa
famille, avec des enfants souvent anxieux, stigmatisés et ayant
tendance a étre en isolement social [4]. Le retentissement de
I’allergie alimentaire est d’autant plus important que
I’allergene est un aliment ubiquitaire, comme le lait ou
I'ceuf. Les changements de comportement sociaux et la
limitation de I’intégration sociale sont alors plus marqués.

Cette altération de la qualité de vie de I’enfant allergique
alimentaire a ét€ rapportée dans des études utilisant des
questionnaires génériques [5,6] et en comparaison a d’autres
enfants atteints de maladie chronique, comme par exemple le
diabete insulinodépendant [7-9]. Cette qualité de vie est
également moins bonne que celle de I’enfant non allergique.

4. Food Allergy Quality of Life Questionnaire
(FAQLQ) : un questionnaire de qualité de vie spécifique
de I’allergie alimentaire

Un seul questionnaire spécifique au parent d’enfant
allergique alimentaire avait été proposé par Cohen et al. en
2004 [10]. En 2008, un autoquestionnaire de qualité de vie
spécifique a I’allergie alimentaire a été développé et validé,
dans le cadre de 1’étude européenne multicentrique EuroPrevall
sur l’impact social de [I’allergie alimentaire [11] : le
questionnaire FAQLQ-parent [12] et -enfant [13]. Le FAQLQ
est stratifié selon 1’dge des enfants, il étudie quatre domaines de
la qualité de vie : I'impact émotionnel, I’anxiété alimentaire, les
limitations alimentaires et les limitations sociales [14].
Récemment, ce questionnaire a été validé en francais [15].
Food Allergy Independent Measure (FAIM) est un question-
naire de perception de la maladie [16]. Il contient différentes

questions sur le risque de survenue d’une exposition a
I’allergene, et sur les conséquences de cette exposition, ainsi
que des questions sur la sévérité de la maladie. Ce questionnaire
est rempli de fagon concomitante au FAQLQ.

Le FAQLQ a une bonne reproductibilité [17]. C’est un
questionnaire sensible pour évaluer I'impact d’une interven-
tion. Ainsi, il a été utilisé pour mesurer la qualité de vie avant et
apres un test de provocation orale [ 18]. Egalement, la qualité de
vie des enfants et de leurs parents a été comparée : les parents
d’enfants allergiques alimentaires ont une meilleure qualité de
vie que leurs enfants 4gés de 8—12 ans [19]. Ces différences
de qualité de vie sont observées alors que la perception de la
maladie allergique (évaluée par le questionnaire FAIM) est
similaire dans les 2 groupes (enfants et parents). Ce score FAIM
similaire signifie que la compréhension de la sévérité de la
maladie est la méme dans les 2 groupes, ce qui n’introduit donc
pas un biais dans les résultats de mesure de qualité de vie. Enfin,
le FAQLQ-parent a permis de discriminer les parents dont les
enfants ont une ou plus d’une allergie alimentaire [13].

5. L’éducation thérapeutique pour soigner la maladie
chronique

L’éducation thérapeutique est recommandée dans la prise en
charge des maladies chroniques. C’est un outil clinique qui
permet d’améliorer la prise en charge de cet enfant, en lui
apportant des connaissances, du savoir-faire et du savoir-étre.
En pédiatrie, cette éducation concerne a la fois I’enfant et ses
parents, avec un transfert progressif des compétences du parent
a I’enfant. Son efficacité a été démontrée dans de nombreuses
pathologies [20,21]. Dans I’asthme de 1’enfant, une réduction
du nombre de consultations d’urgence, du nombre de
traitements des crises par corticoides oraux et une amélioration
de la qualité de vie des enfants ont été décrites [22-24]. Dans la
dermatite atopique, une réduction de 1’anxiété parentale
associée a une amélioration de la qualité de vie a été rapportée
apres éducation thérapeutique [25].

6. L’éducation thérapeutique pour soigner ’allergie
alimentaire

En I’absence de traitement curatif, 1I’éducation thérapeutique
est une des approches choisies pour aider I’enfant et sa famille a
gérer 1’allergie alimentaire.

SiI’on prend pour modele les autres pathologies chroniques
précédemment citées, les bénéfices attendus sont I’amélioration
de la qualité de vie, avec un enfant plus autonome, une
diminution du nombre des accidents allergiques et anaphylac-
tiques, du recours aux consultations d’urgence et de 1’ utilisation
des médicaments d’urgence. Les limitations sociales devraient
diminuer.

Le GRETAA (Groupe de réflexion en éducation thérapeu-
tique dans 1’allergie alimentaire) est un groupe de travail de la
Société francaise d’allergologie (SFA), créé en 2007. Ses
membres appartiennent a des équipes médicales pédiatriques
francaises ayant une expérience en éducation thérapeutique du
patient atteint d’allergie alimentaire et notamment ayant mis en
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place une « école de ’allergie alimentaire » recevant des
enfants pour des sessions d’éducation thérapeutique. Ses
équipes sont a Angers, Lille, Lorient, Nantes, Paris, Reims et
Toulouse. Le GRETAA s’est également adjoint les conseils
d’un pédagogue. L’Association asthme et allergies est
partenaire du GRETAA. Ce groupe a le soutien de I’ Association
des pneumo-pédiatres inter-régionale (ASPPIR).

Les objectifs du GRETAA ont initialement été de faire un
état des lieux et une mise en commun de 1’expérience des
équipes francaises impliquées en éducation thérapeutique dans
I’allergie alimentaire, puis de préciser la démarche éducative en
allergie alimentaire, en s’appuyant sur les recommandations
de I’HAS. Ainsi, le GRETAA a élaboré un référentiel de
compétences [26], des outils éducatifs [27] et une évaluation
de I’acte éducatif [28]. Cette démarche a été et est diffusée a
I’ensemble des équipes intéressées en France, par le biais du
partenariat avec I’Association asthme et allergies et de
communications lors de différents congrés francais et
européens (notamment le Congrés francais d’allergologie).
Les projets en cours sont la finalisation des travaux sur la
démarche éducative et notamment sur I’éducation thérapeu-
tique individuelle.

Le référentiel de compétences élaboré par le GRETAA
contient les compétences que I’enfant et sa famille doivent
acquérir au terme des séances d’éducation thérapeutique, il est
établi par tranches d’adge. Ces compétences répondent
notamment a des objectifs de sécurité (ex. : savoir réaliser
une injection d’adrénaline, reconnaitre un aliment interdit) et
de communication (ex. : savoir dire que 1’on est allergique,
pouvoir participer a un golter d’anniversaire. . .).

Ces dernieres années, des écoles de 1’allergie alimentaire se
sont mises en place dans de nombreuses villes, elles proposent
une éducation thérapeutique de groupe, menée par une équipe
pluridisciplinaire (le plus souvent médecins, infirmieres, et
selon les équipes, psychologues et diététiciennes). Apres un
diagnostic éducatif initial, des séances d’éducation thérapeu-
tique, habituellement deux, sont proposées, de fagon con-
comitante a I’enfant allergique alimentaire et a ses parents, dans
des lieux séparés. Pour permettre I’acquisition des compé-
tences, différents outils sont utilisés, comme par exemple des
jeux de marionnettes, le jeu de I’épicerie, des puzzles...
Certains de ses outils ont été élaborés par le GRETAA [27].

7. Perspectives

L’impact de 1’éducation thérapeutique sur la qualité de
vie du patient allergique alimentaire n’a jamais, a notre
connaissance, été étudié. Notre hypothese est que cette approche
devrait améliorer la qualité de vie de I’enfant et de ses parents.

Le GRETAA se propose d’effectuer une étude prospective
afin de valider notre hypothese. L’ objectif principal de cette
étude est d’évaluer I’impact a 1 an de I’éducation thérapeutique
sur la qualité de vie des enfants de 8 a 12 ans atteints d’allergie
alimentaire IgE médiée. Cette étude sera proposée a
220 patients suivis dans les différentes consultations d’aller-
gologie pédiatrique des équipes du GRETAA ; ils seront
répartis en deux groupes : un groupe qui bénéficiera d’une

session d’éducation thérapeutique et un groupe témoin. Chaque
enfant et ses parents rempliront le FAQLQ a 4 reprises pendant
une année ; la session d’éducation thérapeutique pour les
enfants du groupe concerné, aura lieu entre le premier et le
deuxieme remplissage du FAQLQ. Ce projet a recu le soutien
de la SFA et devrait débuter en 2014.

En conclusion, la réponse a la question « 1’éducation
thérapeutique peut-elle améliorer la qualité de vie de I’enfant
allergique alimentaire ? » est trés certainement oui et ce projet
d’étude, nous I’espérons, réussira a le démontrer. Au-dela, il
parait important de promouvoir 1’éducation thérapeutique dans
la prise en charge de I’allergie alimentaire, pour améliorer le
quotidien des patients et de leurs familles.
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